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3.ANALISIS DE DISCREPANCIA

El análisis de discrepancia nos permite comparar el estado
observado y el estado aceptable de los recursos para identificar
y analizar las diferencias existentes en cuanto al tipo de
recursos y a las posibilidades de los hermanos de poder
utilizarlos. Citaremos las necesidades primarias y después
realizaremos el análisis de discrepancia en cada una de ellas.

3.1.El disminuido mental

3.1.1 .Causa de la deficiencia y_ pronóstico

Los hermanos utilizan dos de los recursos propuestos en el
estado aceptable: la información a través de los padres y a
través de los profesionales. No usan la información que les puede
proporcionar los programas de discusión para hermanos ni los
recursos didácticos, como los libros y/o vídeos divulgativos
realizados por y para los hermanos. En cambio, encuentran los
datos mediante los libros y artículos especializados y los medios
de comunicación. Estos recursos tanto los de un estado como los
del otro, plantean unas ciertas dificultades en su nivel de
satisfacción de las necesidades, que se discuten en el próximo
apartado del capítulo.

Estado observado Estado aceptable

Necesidad de máxima información, sobre diagnóstico y sobre
pronóstico a corto plazo.

Comunicación con los padres === Comunicación con los padres

Consulta a los profesionales === Consulta a los profesionales

=/= Programas de discusión

=/= Libros y/o videos para los
hermanos

Libros y artículos especia- ttSS
1 izados

Medios de comunicación

Aunque los hermanos recurran a sus padres, este recurso
muchas veces no es el más idóneo pues no todas las familias son
lo suficientemente abiertas para proporcionar esta información
tal como lo indican los propios hermanos, la literatura y los
expertos. Por esta razón, se buscan otros medios en los dos
estados. El coincidente es el de los profesionales. El estado
aceptable indica otros dos recursos: los programas de discusión y
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los libros y/o vídeos realizados por y para los hermanos. No
obstante, los hermanos de nuestra muestra no pueden acceder a
estos recursos porque en nuestro país no existen. Por una parte,
solamente tenemos conocimiento, como hemos explicado en el
capítulo 10, de un pequeño cuento escrito por J.M. Espinas, cuya
hija está afectada por el síndrome de Down, que relata la
experiencia de integración social de un niño disminuido.
Desgraciadamnte, se divulgó en un ámbito muy restringido sin
llegar al gran público. Por otra parte, la "Fundació Catalana per
a . la Síndrome de Down", tiene a la disposición de los usuarios
una videoteca con un vídeo que habla sobre el tema. Pero este
recurso, desgraciadamente, solamente es conocido por algunos
profesionales más interesados en estos aspectos. Tampoco existen,
los programas de discusión. Solamente tenemos noticia de dos
intentos en España de grupos informales como los detallados en el
capítulo 10. Por esta razón, al no tener los recursos a su
alcance, los hermanos se dirigen a los libros y artículos
especializados y a los medios de comunicación. No obstante, estos
recursos ayudan poco a los hermanos pues al no analizarse
profundamente y no filtrarse la información a través de unos
profesionales sensibles al tema de los hermanos, éstos se pueden
sentir todavía más confusos, corno lo explica muy gráficamente uno
de los entrevistados ya citado anteriormente.

3.1.2.Sentimientos

Para satisfacer las necesidades de la percepción del
disminuido como humano y sus sentimientos, el estado aceptable
indica que las alternativas se centran en la comunicación con la
familia y en los libros divulgativos, recursos que no tienen los
hermanos de nuestra investigación.

Estado observado Estado aceptable

Necesidad de percepción del deficiente como humano e información
sobre sentimientos.

Comunicación con los padres

Libros y/o vídeos para los
hermanos

Como en el caso anterior, la comunicación con la familia no
siempre es abierta y fácil y en este aspecto de los sentimientos,
los hermanos no acuden a sus padres. Al no existir los libros o
vídeos divulgativos, los hermanos no los pueden utilizar.
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3.1.3 .Ayuda y_ servicios

En la necesidad de información sobre los servicios, los
hermanos utilizan los recursos considerados como aceptables.
Aunque es algo difícil encontrar las guías de centros, los
hermanos llegan a saber mediante ésta u otra literatura
especializada un número considerable de servicios y sus
funciones. Este tipo de información es fácilmente asimilable sin
la ayuda de ningún profesional. En la necesidad de información
para mejorar la relación, saber actuar en momentos precisos y
saber jugar y compartir actividades, los hermanos consultan a los
profesionales que se erigen también como recurso aceptable. No
utilizan los programas de entrenamiento para los hermanos ni la
comunicación con los padres, pero una gran mayoría, el 78,6%
piensa que con su actitud de ayuda hacia el disminuido ya
solucionan estas necesidades.

Estado observado Estado aceptable

Necesidad de información sobre los servicios.

Consulta a los profesionales === Consulta a los profesionales

Literatura especializada === Literatura especializda como
las guías

Necesidad de información para mejorar la relación, saber actuar
en momentos precisos y saber jugar y compartir actividades.

Consulta a los profesionales === Consulta a los profesionales

=/= Programas de entrenamiento
para hermanos

Comunicación con los padres

Actitud de ayuda de los her-
manos

Los hermanos de nuestra muestra no acuden a los programas de
entrenamiento puesto que en nuestro país no existen. Estos
programas necesitan un personal especializado ya que se incide en
la modificación de conducta y solamente deberían acudir los
hermanos realmente interesados en el tema pues sino, este
programa puede resultar contraproducente ya que es sobrecargar al
hermano. De hecho, como hemos visto, la mayoría de los hermanos
piensa que con su actitud de apoyo y entrega al disminuido ya
está satisfaciendo esta necesidad de ayuda. La comunicación con
los padres no existe porque posiblemente los hermanos con esta
actitud que acabamos de explicar, se sienten satisfechos y no
tienen entonces, por que molestar a sus padres con este tema y
porque también, inconscientemente piensan que si piden más
responsabilidades se las van a dar, sobrecargándolos.
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3.1.4.Futuro

En la necesidad de información sobre el pronóstico a largo
plazo y sobre servidlos para adultos, los hermanos no utilizan
ningún recurso ni los propuestos por el estado aceptable. En la
necesidad de información sobre el tipo de responsabilidad,
nuestra muestra recurre a las mismas estrategias que las
consideradas como aceptables.

Estado observado Estado aceptable

Necesidad de información sobre el pronóstico a largo plazo.

=/= Consulta a los profesionales

Necesidad de información sobre servicios para adultos.

=/= Consulta a los profesionales

Literatura especializada co-
mo las guías

Necesidad de información sobre el tipo de responsabilidad.

Decisión de los hermanos de
su responsabilidad

Decisión de los hermanos
su responsabilidad

de

Los hermanos deciden sobre el tipo de responsabilidad que
deben tener sin antes informarse sobre el pronóstico a largo
plazo y los servicios para adultos. Los recursos aceptables
están a su disposición, puesto que en la satisfacción de
necesidades anteriores, éstas oportunidades han sido utilizadas.
Sin embargo, parece que para los hermanos, el aspecto primordial
es el tipo de responsabilidad que deben tener hacia el
disminuido. Los profesionales y la literatura aconsejan que esta
responsabilidad debería ser parcial y toda la familia llegar a
esta decisión mediante un acuerdo explícito. No obstante, el tipo
de responsabilidad que tendrán es la que quieran asumir y por lo
tanto, el estado aceptable también propone una responsabilidad
total o parcial mediante un acuerdo implícito con la familia.

3.2.L o s padres

3.2.1.Las expectativas

La literatura y los expertos proponen para resolver las
necesidades de adecuación de las expectativas de los padres con
las capacidades de los hijos y de no sentirse los hermanos
presionados para relacionarse con el disminuido, el recurso de la
comunicación con los padres y los libros y/o vídeos divulgativos
que hablan sobre el tema. Los hermanos no utilizan ninguno de
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estos dos medios y se conforman con esta realidad puesto que
piensan que esto es normal, que en todas las familias más o menos
sucede, que es ley de vida. La necesidad de más hermanos en las
familias pequeñas que se manifiesta por una añoranza del hermano
perdido no encuentra forma de satisfacerse en el estado
observado. El recurso aceptable que proponen los expertos son los
libros y/o videos divulgativos sobre las necesidades de los
hermanos.

Estado observado Estado aceptable

Necesidades de adecuación de las expectativas de los padres con
las capacidades de los hijos y de no sentirse presionados para

relaciones con el disminuido.

=/= Comunicación con los padres

=/= Libros y/o videos para los
hermanos

Actitud de conformidad ##8

Necesidad de más hermanos en las familias pequeñas

=/= Libros y/o vídeos

Aunque los hermanos, en su mayoría, ya satisfacen las dos
primeras necesidades mediante su actitud de conformidad ante las
expectativas superiores de sus padres y la presión de
relacionarse con el deficiente mental, el 21,4% continua teniendo
estos problemas. Para solucionarlos, los expertos proponen la
utilización de los libros y/o vídeos divulgativos y en los
cuales se indican unas pautas de conducta y unas reflexiones
dirigidas a los padres para aliviar estas necesidades, puesto que
opinan que la comunicación con los padres es difícil y todavía
más en los referente a este tema. Proponen el mismo recurso para
la siguiente necesidad. Con alguno de estos libros o videos, que
se convierten en el objeto mediador entre -padres e hijos, se
puede fomentar la comunicación familiar. Si los hermanos los
introducen a sus padres de una forma natural, éstos pueden
encontrar muchas respuestas a preguntas que se habían planteado y
a situaciones que nunca habían pensado en ellas en su afán de
mejorar su adaptación al disminuido y la vida de éste.

3.2.2.Comunicación con los padres

Algunos hermanos, posiblemente los que pertenecen a una
familia más abierta suelen preguntar a sus padres fomentando así
la comunicación. Pero como en la mayoría de los casos, esta
comunicación es difícil, como hemos podido apreciar, el estado
aceptable propone el recurso del libro o vídeo divulgativo como
medio de entablar el diálogo.

643



Estado observado Estado aceptable

Necesidades de comunicación, de posibilidad de preguntar y de
conversar.

Comunicación con los padres Comunicación con los padres

Libros y/o vídeos

3.2.3. Sentimientos y_ actitudes de los padres

Para solucionar las necesidades de atención, más
independencia y menos responsabilidad, los expertos proponen los
siguientes recursos: comunicación con los padres, libros
divulgativos sobre los hermanos y apoyo de las redes sociales.
Los hermanos no utilizan ninguno de ellos puesto que piensan que
esta menor atención, mayor protección y más responsabilidad que
reciben de sus padres les beneficia ya que les ayuda a madurar.
Asímimso, los hermanos tampoco hacen uso de los recursos
aceptables en la necesidad de información sobre los sentimientos
de sus padres.

Estado observado Estado aceptable

Necesidades de atención, más independencia y menos
responsabilidad.

=/= Comunicación con los padres

=/= Libros y/o vídeos

=/= Apoyo de las redes sociales

Actitud natural y positiva &&#

Necesidad de información sobre los sentimientos de los padres.

=/= Comunicación con los padres

=/= Libros y/o videos

La comunicación con los padres es un recurso no utilizado en
ninguna de estas necesidades puesto que ya en otros ámbitos menos
conflictivos, este diálogo es difícil. De ahí que los medios más
adecuados para aliviar, en el caso de los hermanos más afectados,
estas necesidades de atención, independencia y responsabilidad
sean los libros divulgativos sobre los hermanos y el apoyo de las
redes sociales. No obstante, por una parte, ya hemos explicado,
la no existencia de este primer recurso y por otra parte,
posiblemente los hermanos no se planteen la posibilidad de
utilizar el apoyo de las redes sociales puesto que es un recurso
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más propio de los padres. Aunque la mayoría de los hermanos
piensa que con su actitud natural y positiva resuelven estas
necesidades es importante resaltar, como ya hemos indicado
anteriormente, la necesidad de tiempo para el hermano que puede
verse mermada por estos factores.

En la necesidad de información sobre los sentimientos de los
progenitores aunque el recurso de la comunicación con los padres
sea el mejor, no es el que tiene más probabilidades de ser
utilizado por las dificultades que plantea. Los libros
divulgativos sobre los padres se erigen, entonces, como la
primera solución. En el mercado existen más libros de este tipo
que para los hermanos. No obstante, aunque la literatura en
castellano es muy escasa, podemos encontrar alguno como el de
Cunningham, que acaba de ser publicado en el año 1990 en nuestra
lengua. Este libro dirigido a los padres de niños con síndrome de
Down explica de una forma clara y sensible, en su capítulo
segundo las reacciones y los sentimientos de los padres.

3.2.4 .Ayuda a_ los padres

En este apartado, la necesidad de información sobre las
formas de ayuda a los padres queda satisfecha en un principio con
la propia actitud y conducta de los hermanos ya que con su forma
de actuar con el disminuido están ayudando a sus padres. La
posibilidad de utilizar la comunicación con los padres es remota
pero en esta necesidad no es imprescindible por la razón apuntada
de que los hermanos por ellos mismos ya tienen los recursos. No
obstante, para el hermano que quiere tener una implicación mucho
más activa con sus padres sobre la educación del disminuido puede
acudir a los profesionales y/o a los programas de discusión con
toda la familia. En ambos recursos obtendrá este tipo de
información sobre las distintas formas y métodos de ayuda. Los
programas de discusión con toda la familia no existen en nuestro
país, por lo tanto, los hermanos no podrán acceder a ellos.

Estado observado Estado aceptable

Necesidad de información sobre las formas de ayuda a los padres.

Ayuda y comportamiento de === Ayuda y comportamiento de
los hermanos los hermanos

=/= Comunicación con los padres

=/= Consulta a los profesionales

=/= Programas de discusión con
la familia

645



3 . 3.Los hermanos

3.3.1 .Los sentimientos

En la necesidad de no sentirse castigado, el hermano no
adopta ninguna solución, ni las propuestas por el estado
aceptable: comunicación con los padres y los libros y/o vídeos
sobre los hermanos. Para satisfacer la necesidad de culpabilidad
y ambivalencia de sentimientos, el estado aceptable propone la
comunicación con los padres, los libros y/o vídeos divulgativos
sobre los hermanos y los grupos de discusión. Ninguno de ellos es
utilizado 'por nuestra muestra ya que recurren, aunque en menor
grado a la literatura especializada.

Estado observado Estado aceptable

Necesidad de no sentirse siempre castigado.

=/= Comunicación con los padres

=/= Libros y/o vídeos

Necesidad de una información/explicación sobre la culpabilidad y
la ambivalencia de los sentimientos.

Comunicación con los padres

Libros y/o vídeos

Grupos de discusión para los
hermanos

Literatura especializada ###

Como que la comunicación con los padres suele ser difícil y
en estas necesidades como en otras no es utilizada por los
hermanos, la literatura y los expertos proponen otras
alternativas como los libros divulgativos o los vídeos para los
hermanos, los cuales se hacen eco de estas necesidades e indican
ciertas maneras de aliviarlas mediante distintas estrategias que
pueden utilizar los propios hermanos: reflexiones sobre la
utilidad de estos sentimientos y pautas que pueden seguir los
padres para comprender a sus hijos. Algunos hermanos recurren a
la literatura especializada pero, estas publicaciones, al
dirigirse a los profesionales pueden provocar más confusión que
beneficio. Los grupos de discusión pueden ser aconsejables para
algunos hermanos cuando los dos recursos anteriores no se pueden
utilizar porque la familia es realmente cerrada. Sin embargo, en
nuestro país, como ya hemos comentado, estos programas no
existen.
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3.3.2.Salud.

De los tres recursos propuestos por el estado aceptable,
ninguno es utilizado por los hermanos, posiblemente porque es una
necesidad que incumbe a muy pocos hermanos. Estos no se atreven a
plantear esta cuestión a nivel familiar, no acuden a la consulta
del médico de la familia, ni tienen a su alcance los libros
divulgativos que responden a estas preguntas. No obstante, buscan
esta información en la literatura especializada aunque es difícil
encontrarla pues ésta estudia más los aspectos patológicos de las
def iciencias.

Estado observado Estado aceptable

Necesidad de información sobre la posibilidad de contagio de la
deficiencia.

Comunicación con los padres

Consulta al profesional

Literatura especializada

3 . 4.Los amigos

3.4.1. Información y_ reacciones

Los hermanos a pesar de no tener ninguna información sobre
el tipo de explicación a dar a los amigos y sus posibles
reacciones salen airosos de esta prueba ya que la mitad de
nuestra muestra explica la deficiencia a sus amigos según las
indicaciones dadas en los libros escritos para los hermanos: dar
el tipo de explicación necesaria y ser selectivos con los amigos
respecto a esta información. El otro 50% no daba ni suele dar una
explicación, bien porque las amistades ya conocían al disminuido
o bien porque el hermano veía la deficiencia como algo natural.
Para estos hermanos, van dedicados los recursos del estado
aceptable como la comunicación con los padres y los libros
divulgativos y/o vídeos. La primera opción es casi imposible,
como ya sabemos, y la segunda no existe en nuestro país.

Estado observado Estado aceptable

Necesidades de información sobre el tipo de explicación a los
amigos y sus posibles reacciones.

=/= Comunicación con los padres

=/= Libros y/o vídeos

Explicación según las cir- === Explicación según las cir
cunstancias cunstancias
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3.4.2.Citas

Los hermanos no utilizan ninguno de los recursos propuestos
por el estado aceptable: comunicación con los padres, libros o
videos divulgativos sobre las necesidades de los hermanos y
programas de discusión; el primero por su dificultad y el segundo
y el tercero poque no existen en nuestro país. Posiblemente, los
hermanos no buscan satisfacer esta necesidad porque el porcentaje
es muy pequeño y éstos no piensan que sus problemas de
socialización sean debidos a la presencia del disminuido en su
familia, como hemos visto en los dos capítulo anteriores.

Estado observado Estado aceptable

Necesidad de una socialización sin problemas.

=/= Comunicación con los padres

=/= Libros y/o vídeos

=/= Programas de discusión

3.5.La adultez

3.5.1.Familia propia

En este ámbito, todos los recursos observados coinciden con
los aceptables. Los hermanos conocen de oídas los centros de
consejo genético y alguno de ellos los ha utilizado, realizándose
alguna prueba preventiva mientras que otros han buscado
información sobre la posibilidad hereditaria de la deficiencia
del hermano. No obstante, casi el 50% no ha buscado ninguna
solución y piensa que no tiene ninguna alternativa ante la
probabilidad de tener descendencia con problemas.

Estado observado Estado aceptable

Necesidad de información sobre la posibilidad de tener hijos
deficientes.

Pruebas preventivas === Consejo genético

Literatura especializada ftftft

Necesidad de información sobre las implicaciones futuras del
disminuido en las vidas de los hermanos.

Propia decisión de los her- === Propia decisión de los her-
manos manos
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Necesidad de obtener la aceptación de la pareja actual y futura

Comunicación con la pareja === Comunicación con la pareja
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4.PRIORIZACION DE LOS RECURSOS

Después del análisis de discrepancia en el cual hemos
identificado las diferencias existentes entre el estado observado
y el estado aceptable en cuanto al tipo de recursos y a las
posibilidades reales de su utilización, debemos prior izar las.

4.1 .Recursos : satisfacción de las necesidades primarias

Antes de pasar a la priorización, vamos a listar los
recursos exponiendo los criterios secundarios: existencia,
utilización y ventajas y dificultades y las posibilidades de
solucionar éstas últimas.

4.1.1.Recursos según los ámbitos

Vamos a seguir, como en el capítulo y apartados anteriores,
los distintos ámbitos que componen las necesidades.

El disminuido mental

Causa de la deficiencia y_ pronóstico

Necesidades de máxima información, sobre el diagnóstico y el
pronóstico.

-Recurso de una comunicación con los padres
-existe
-utilizado
-distintos niveles de comunicación entre padres e hijos; de
difícil solución

-Recurso de los profesionales
-existe
-utilizado
-depende de la predisposición del profesional: interés,
disponibilidad de tiempo; de difícil solución

-Recurso de programas
-no existe
-no utilizado
-contratación de profesionales especializados; se tiene que
diseñar; posible solución pero necesita tiempo

-Recurso de libros y/o vídeos para los hermanos
-no existe
-no utilizado
-se tiene que diseñar; .posible solución que requiere
relativamente poco tiempo
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-Recurso de literatura especializada
-existe
-utilizado
-difícilmente asimilable; puede producir más confusión;
posible solución que puede ser relativamente rápida

-Recurso de los medios de comunicación
-existe
-utilizado
-inexacto según el tipo de información; puede producir más
confusión; difícil solución

Sentimientos

Necesidades de percepción del disminuido como humano e
información sobre sus sentimientos para aceptarlo mejor.

-Recurso de comunicación con los padres
-existe
-no utilizado
-diferentes niveles de comunicación entre padres e hijos;
contraproducente; de difícil solución

-Recurso de libros y/o vídeos para los hermanos
-no existe
-no utilizado
-se tiene que diseñar; posible solución que requiere
relativamente poco tiempo

Ayuda y_ servicios

Necesidad de información sobre los servicios

-Recurso de los profesionales
-existe
-útil izado
-depende de la predisposición del profesional: interés,
disponibilidad de tiempo; de difícil solución

-Recurso de literatura especializada
-existe
-utilizado
-fácilmente asimilable

Necesidades de información para mejorar la relación, saber actuar
en momentos precisos y saber jugar y compartir actividades.

-Recurso de los profesionales
-existe
-utilizado
-depende de la predisposición del profesional: interés,
disponibilidad de tiempo; de difícil solución
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-Recurso de comunicación con los padres
-existe
-no utilizado
-diferentes niveles de comunicación entre padres e hijos;
contraproducente; de difícil solución

-Recurso de programas
-no existe
-no utilizado
-contratación de profesionales especializados; se tiene que
diseñar; posible solución pero necesita tiempo

-Recurso de actitud de ayuda
-existe
-utilizado
-no satisface a todos los hermanos porque no todos lo
utilizan

Futuro

Necesidad de información sobre el pronóstico a largo plazo.

-Recurso de los profesionales
-existe
-no utilizado
-depende de la predisposición del profesional: interés,
disponibilidad de tiempo; difícil solución

Necesidad de información sobre servicios para adultos

-Recurso de los profesionales
-existe
-no utilizado
-depende de la predisposición del profesional: interés,
disponibilidad de tiempo; difícil solución

-Recurso de literatura especializada
-existe
-no utilizado
-fácilmente asimilable

Necesidad de información sobre el tipo de responsabilidad

-Recurso de decisión de los propios hermanos sobre la
responsabilidad

-existe
-utilizado
-pueden surgir problemas no previstos por no conocer los
planes familiares; dificultad de comunicación familiar
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Los padres

Las expectativas

Necesidades de adecuación de las expectativas de los padres con
las capacidades de los hijos y de no sentirse presionados para
relacionarse con el disminuido.

-Recurso de comunicación con los padres
-existe
-no utilizado
-diferentes niveles de comunicación entre padres e hijos;
contraproducente; de difícil solución

-Recurso de libros y/o vídeos para los hermanos
-no existe
-no utilizado
-se tiene que diseñar; posible solución que requiere
relativamente poco tiempo

-Recurso de actitud de conformidad
-existe
-utilizado
-no satisface a todos los hermanos porque no todos los
utilizan

Necesidad de más hermanos en las familias pequeñas

-Recurso de libros y/o vídeos para los hermanos
-no existe
-no utilizado
-se tiene que diseñar; posible solución que requiere
relativamente poco tiempo

Comunicación con los padres

Necesidades de comunicación, de posibilidad de preguntar y de
conversar.

-Recurso de una comunicación con los padres
-existe
-utilizado
-distintos niveles de comunicación entre padres e hijo; de
difícil solución

-Recurso de libros y/o vídeos para los hermanos
-no existe
-no utilizado
-se tiene que diseñar; posible solución que requiere
relativamente poco tiempo
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Sentimientos y. actitudes de los padres

Necesidades de atención, más independencia y menos
responsabilidad.

-Recurso de comunicación con los padres
-existe
-no utilizado
-diferentes niveles de comunicación entre padres e hijos;
contraproducente; de difícil solución

-Recurso de libros y/o videos para los hermanos
-no existe
-no utilizado
-se tiene que diseñar; posible solución que requiere
relativamente poco tiempo

-Recuro de apoyo de las redes sociales
-existe
-no utilizado
-no se tiene en cuenta; puede proporcionar una ayuda muy
valiosa

-Recurso de actitud natural y positiva
-existe
-utilizada
-no satisface a todos los hermanos porque no soluciona la
necesidad

Necesidad de información sobre los sentimientos de los padres

-Recurso de comunicación con los padres
-existe
-no utilizado
-diferentes niveles de comunicación entre padres e hijos;
contraproducente; de difícil solución

-Recurso de libros y/o vídeos para los hermanos
-no existe
-no utilizado
-se tiene que diseñar; posible solución que requiere
relativamente poco tiempo

Ayuda a. los padres

Necesidad de información sobre las formas de ayuda a los padres.

-Recurso de comunicación con los padres
-existe
-no utilizado
-diferentes niveles de comunicación entre padres e hijos;
contraproducente; de difícil solución
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-Recurso de los profesionales
-existe
-no utilizado
-depende de la predisposición del profesional: interés,
disponibilidad de tiempo; difícil solución

-Recurso de programas
-no existe
-no utilizado
-contratación de profesionales especializados; se tiene que
diseñar; posible solución pero necesita tiempo

-Recurso de ayuda y comportamiento de los hermanos
-existe
-utilizado
-da respuesta a todos los hermanos en general aunque no a
los que están más interesados en ayudar más a sus padres

Los hermanos

Los sentimientos

Necesidad de no sentirse siempre castigado.

-Recurso de comunicación con los padres
-existe
-no utilizado
-diferentes niveles de comunicación entre padres e hijos;
contraproducente; de difícil solución

-Recurso de libros y/o videos para los hermanos
-no existe
-no utilizado
-se tiene que diseñar; posible solución que requiere
relativamente poco tiempo

Necesidades de información/explicación sobre la culpabilidad y
ambivalencia de sentimientos.

-Recurso de comunicación con los padres
-existe
-no utilizado
-diferentes niveles de comunicación entre padres e hijos;
contraproducente; de difícil solución

-Recurso de libros y/o videos para los hermanos
-no existe
-no utilizado
-se tiene que diseñar; posible solución que requiere
relativamente poco tiempo •
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-Recurso de programas
-no existe
-no utilizado
-contratación de profesionales especializados; se tiene que
diseñar; posible solución pero necesita tiempo

-Recurso de literatura especializada
-existe
-utilizado
-difícilmente asimilable; puede producir más confusión;
posible solución que puede ser relativamente rápida

Salud

Necesidad de información sobre la posibilidad de contagio de la
def iciencia.

-Recurso de comunicación con los padres
-existe
-no utilizado
-diferentes niveles de comunicación entre padres e hijos;
contraproducente; de difícil solución

-Recurso de los profesionales
-existe
-no utilizado
-depende de la predisposición del profesional: interés,
disponibilidad de tiempo; difícil solución

-Recurso de libros y/o vídeos para los hermanos
-no existe
-no utilizado
-se tiene que diseñar; posible solución que requiere
relativamente poco tiempo

-Recurso de literatura especializada
-existe
-utilizado
-difícilmente asimilable; puede producir más confusión;
posible solución que puede ser relativamente rápida

Los amigos

Información y_ reacciones

Necesidades de información sobre el tipo de explicación a los
amigos y sus posibles reacciones.

-Recurso de comunicación con los padres
-existe
-no utilizado
-diferentes niveles de comunicación entre padres e hijos;
contraproducente; de difícil solución
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-Recurso de libros y/o vídeos para los hermanos
-no existe
-no utilizado
-se tiene que diseñar; posible solución que requiere
relativamente poco tiempo

-Recurso de programas
-no existe
-no utilizado
-contratación de profesionales especializados; se tiene que
diseñar; posible solución pero necesita tiempo

La adultez

Fami1 ia propia

Necesidad de información sobre la posibilidad de tener hijos
def icientes.

-Recurso del consejo genético
-existe
-utilizado
-buen método; más efectivo

-Recurso de literatura especializada
-existe
-utilizado
-difícilmente asimilable; puede producir más confusión;
posible solución que puede ser relativamente rápida

Necesidad de información sobre las implicaciones futuras del
disminuido.

-Recurso de decisión de los propios hermanos sobre el tipo de
responsabilidad

-existe
-útil izado
-pueden surgir situaciones imprevistas si no se tiene toda
la información

Necesidad de obtener la aceptación de la pareja actual y/o
futura.

-Recurso de comunicación con la pareja
-existe
-utilizado
-ayuda a resolver los problemas
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4.1.2.Clases de recursos

Antes de entrar en los criterios para priorizar los
recursos, vemos que surgen dos tipos: unos recursos internos o
propios de los hermanos y unos recursos externos. Vamos a
listarlos siguiendo el criterio de intensidad referente al número
de ámbitos (13) y al de las necesidades (34) encontradas en el
análisis de discrepancia de las necesidades primarias que
satisfacen indicádole en porcentajes.

a)Recursos internos

Entendemos por recursos internos todos aquellos medios o
estrategias propios de los hermanos que sin tener que recurrir a
una ayuda externa utilizan en los momentos de necesidad. Estos
son :

Recursos Ámbito Necesidades

Actitud de ayuda de los hermanos hacia los
padres 7,6% 8,8%
Decisión de los propios hermanos sobre el ti-
po de responsabilidad 15,3% 5,8%
Actitud de conformidad 7,6% 5,8%
Actitud natural y positiva 7,6% 8,8%
Ayuda y comportamiento de los hermanos 7,6% 2,9%
Explicación de la deficiencia a los amigos
según las circunstancias... 7,6% 5,8%
Comunicación con la pareja , 7,6% 5,8%

b)Recursos externos

Los recursos externos se refieren a todos aquellos medios
que tienen los hermanos para satisfacer las necesidades pero que
no controlan porque no dependen o muy poco de ellos. Estos son:

Recursos Ámbito Necesidades

Comunicación con los padres 84,6% 73,5%
Profesionales 54,4% 32,3%
Programas 45,4% 29,4%
Libros y/o vídeos para hermanos 81,8% 64,7%
Literatura especializada 46,1% 26,4%
Medios de comunicación 7,6% 8,8%
Apoyo de los redes sociales 7,6% 8,8%
Consejo genético 7,6% 2,9%

Encontramos siete recursos internos y ocho externos. Aunque
el número es casi igual, podemos observar que los recursos
externos satisfacen muchos ámbitos y necesidades que los
internos.
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4 . 2 .Pr ior ización de los recursos

Debemos centrarnos en los recursos externos, principalmente
porque al no ser estrategias de resolución de necesidades que
proceden de los propios hermanos, es decir de un afrontamiento
dirigido a la emoción y que dependen así de los sujetos, podemos
intervenir en ellos: mejorarlos, desarrollarlos... para que toda
la población puede tener acceso a ellos. Con esto, no queremos
decir que no damos importancia a los recursos internos, todo lo
contrario, puesto que éstos ayudan positivamente a la adaptación
del hermanos sino que por motivos obvios, los recursos externos
son en los que debemos incidir.

Según los ámbitos y las necesidades satisfechos, es decir la
intensidad de los ámbitos y de las necesidades, los recursos
externos quedan priorizados en los siguientes cuadros que
comentamos a continuación.

Según los ámbitos

Recurso de una comunicación con los padres 84,6%
Recurso de libros y/o vídeos para hermanos 81,8%
Recurso de literatura especializada 46,1%
Recurso de los profesionales 45,4%
Recurso de programas 45,4%
Recurso de apoyo de las redes sociales 7,6%
Recurso de medios de comunicación 7,6%
Recurso de consejo genético 7,6%

Vemos claramente que dos recursos se erigen claramente como
los que satisfacen más ámbitos: el recurso de una comunicación
con los padres (84,6%) y el recurso de libros y/o videos para
hermanos (81,8%) con unas probabilidades muy similares. Después,
con un porcentaje inferior al 50% surgen los recursos de
literatura especializada, de los profesionales y de los
programas. Finalmente, los recursos de apoyo de las redes
sociales, de los medios de comunicación y del consejo genético
que alcanzan el 7,6%.

jún las necesidades

Recurso de comunicación con los padres 73,5%
Recurso de libros y/o vídeos para hermanos 64,7%
Recurso de los profesionales 32,3%
Recurso de programas 29,4%
Recurso de literatura especializada 26,4%
Recurso de medios de comunicación 8,8%
Recurso de apoyo de las redes sociales 8,8%
Recurso del consejo genético 2,9%
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En esta priorización según las necesidades, el orden de los
recursos y sus porcentajes son muy similares a los de la
priorización según los ámbitos. El recurso de comunicación con
los padres y el recurso de libros o videos surgen claramente como
los principales en el sentido de que satisfacen más necesidades
con porcentajes bastante cercanos que superan el 60%: 73,5% y
64,7% respectivamente. Después con una probabilidad alrededor del
25% encontramos los recursos de los profesionales (32,3%), de los
programas (29,4%) y de la literatura especializada (26,4%). Estos
porcentajes son algo inferiores a los encontrados en la
priorización según los ámbitos, siendo la literatura
especializada, de entre los tres recursos citados, el menos
utilizado en la priorización según las necesidades pero no según
los ámbitos. Finalmente, los últimos recursos: medios de
comunicación (8,8%), apoyo de las redes sociales (8,8%) y consejo
genético (2,9%) son los mismos y con porcentajes muy similares a
los de la anterios priorización.

Resumiendo, el orden de priorización es el mismo tanto según
los ámbitos como según las necesidades que satisfacen. Vamos a
analizar seguidamente los criterios secundarios siempre
centrándonos y relacionándolos con el de la intensidad.

4.2.l.Priorización la existencia y_ la utilización

Los primeros criterios secundarios que escogemos para la
priorización a partir del criterio de la intensidad son la
existencia y la utilización de éstos. Lógicamente, si un recurso
no existe, no es utilizado pero sin embargo, nuestra población
puede tener a su alcance estos medios pero no hacer uso de ellos
por varios motivos como desconocimiento o dificultades para
tener acceso a ellos. Nos centraremos en las necesidades puesto
que al estar incluidas varias necesidades en cada ámbito que
pueden satisfacerse a través de los mismos o diferentes recursos,
éstos en algunos casos pueden existir y utilizarse mientras que
en otros no usarse.

Recursos

Comunicación con los padres

Libros y/o videos

Profesionales

Programas

Literatura especializada

Medios de comunicación

Apoyo de las redes sociales

Consejo genético

I.N. E.U E.NU NE.NÚ

73,5% 24% 76%

64,7% - - 100%

32,3% 63,6% 36,4%

29,4% - - 100%

26,4% 66% 34%

8,8% ' 100%

8,8% - 100%

2,9% 100%
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En este cuadro que indica por una parte el criterio de
intensidad de las necesidades (I.N) y por el otro, los criterios
de existencia y utilización (E.U.= existe, utilizado), (E.NU=
existe, no utilizado) (NE.NU= no existe, no utilizado), podemos
observar que, por una parte, dos recursos: libros y/o vídeos para
los hermanos y los programas no existen en nuestro país, por
ende, no son utilizados; y por otra parte, el apoyo de las redes
sociales que si que los hermanos pueden tener acceso a ellos en
todos los casos de necesidad, nunca son usados. Sin embargo, los
medios de comunicación y el consejo genético son utilizados en el
100% de las necesidades que satisfacen. De los otros tres
recursos que los hermanos tienen a su alcance, en algunos casos
se utilizan y en otros no. Asi, el acceso a la literatura
especializada cubre el 66% de las necesidades que satisface este
recurso y el de los profesionales el 63,6%. Por lo tanto, estos
dos medios son utilizados en más del 50% de los casos de
necesidades. Finalmente, la comunicación con los padres que es el
recurso que satisface el mayor número de necesidades no es
utilizado, sin embargo, en el 76% de los casos.

Obviamente, para priorizar estos recursos según los
criterios de existencia y utilización, la categoría más adecuada
es la de existe y es utilizado. De los ocho recursos externos,
dos no existen en nuestro país y uno existe pero nunca es
utilizado. Por lo tanto, quedan cinco recursos bajo la categoría
anteriormente elegido. De éstos cinco, los dos que satisfacen
menos necesidades: medios de comunicación y consejo genético, son
los que contrariamente son usados en el 100% de los casos de
necesidades primarias. Y a la inversa, el recurso que es
considerado como el más adecuado en la mayoría de las
necesidades: la comunicación con los padres es el menos usado
(24%). Finalmente, los profesionales y la literatura
especializada, priorizados con el criterio de intensidad en los
lugares intermedios, son utilizados, sin embargo, en más del 60%
de los casos de necesidades. Consecuentemente, estos criterios
secundarios no nos ayudan a clarificar la priorización.

4.2.2 .Prior ización según las dificultades p_ ventajas

En este criterio, agrupamos todas aquellas reflexiones que
han surgido de la literatura y de los expertos al analizar los
recursos aceptables y de nuestra propia experiencia al
plantearnos las dificultades y/o ventajas que pueden conllevar
los recursos. Cuando existen dificultades, nos preguntamos que
posibilidades se pueden encontrar para paliarlas.
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Recurso

Comunicación con
los padres

I.N. Di ficultades
Ventajas

73,5% Nivel de comunicación
contraproducente

Libros y/o vídeos 64,7% Se tienen que diseñar

Profes ionales

Programas

Literatura espe-
cial izada

Medios de comu-
nicación

Apoyo de las re-
des sociales

Consejo genético

32,3% Depende de la predispo
sición del profesional
pues no existe una fi-
gura con este rol

29,4% Contratación de profe-
sional especializado;
se tiene que diseñar

26,4% Difícil de asimilar,
confusión o fácilmen-
te asimilable

8,8% Inexactitud de la in
formación, más confu
sión,

8,8% Proporciona una ayuda
muy valiosa

2,9% Recurso más eficaz pa-
ra satisfacer la nece-
sidad concreta

Solución

Difícil porque
depende de un
cambio de acti
tud de padres

Posible, puede
ser rápida

Difícil porque
depende de cri
terios de las
autoridades so
bre la necesi-
dad de este f i
gura

Posible
lenta

pero

Posible, puede
ser rápida

Difícil porque
depende de o-
tros profesio-
nales ajenos a
este campo

Los dos únicos recursos que solamente presentan ventajas son
el del consejo genético y el del apoyo de las redes sociales,
pero sin embargo, solamente satisfacen el 2,9% y el 8,8% de las
necesidades respectivamente. La literatura especializada, según
las necesidades que puede resolver, en algunos casos presenta
dificultades de asimilación mientras que en otros ésta es
relativamente fácil. No obstante, cuando se plantea este
inconveniente, la solución es posible y más o menos rápida pues
se trata de hacer más asequibles los términos especializados
dirigidos a los profesionales.No obstante, a pesar de que podemos
considerarla como un buen recurso, el orden de priorización según
el porcentaje de necesidades satisfechas se encuentra en los
lugares intermedios. De los restantes recursos, tres:
comunicación con los padres, profesionales y medios de
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comunicación son de difícil solución. El último puede ser
desechable puesto que resuelve tan solo el 8,8% de las
necesidades primarias y los dos anteriores también, aunque estén
priorizados según la intensidad de las necesidades en el primer y
tercer lugar poque la solución depende de unos sujetos, padres y
autoridades respectivamente, cuya actitud es difícil de cambiar.
Por lo tanto, los únicos recursos que nos quedan que conllevan
unas dificultades pero con posibilidad de solucionarse son los
libros y/o vídeos para hermanos y los programas. Este último está
priorizado según la intensidad de necesidades en el cuarto lugar
con una posibilidad de solución lenta, mientras que el primero lo
está en el segundo lugar con una resolución más rápida.

Así, la conclusión que se desprende es que el recurso de los
libros y/o vídeos es el más adecuado según el criterio expuesto.

4.3.Conclusión

Aunando el criterio de intensidad con los secundarios surge
claramente el recurso de libros y/ o vídeos para hermanos como el
más adecuado. Aunque no existe (pero ya hemos visto que este
criterio nos ha servido muy poco para la priorización) y por ende
se tiene que diseñar, este aspecto puede ser solucionado de una
forma más fácil y rápida que otros recuros. Por esta razón y
porque es el segundo en cuanto a los ámbitos y necesidades
satisfechos, lo elegimos como el mejor para resolver las
necesidades primarias. No obstante, pensamos que por una parte,
no hemos de olvidar los recursos internos pues son muy valiosos
por su significado y sus implicaciones en los hermanos y por otra
algún recurso externo que por proporcionar soluciones muy
puntuales puedes ser de una gran ayuda para la población que
conforma nuestra investigación.

En el capítulo 18, Utilización de la evaluación,
priorizaremos las necesidades junto con los recursos pues las
conclusiones a las que lleguemos nos darán pie a proponer y a
decidir el tipo de intervención más adecuado.
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CAPITULO 17. MODELO DE ADAPTACIÓN DE LOS HERMANOS

Tener un hermano disminuido mental puede ser fuente de
estrés, sin embargo, la variabilidad encontrada tanto en la
literatura analizada como en nuestra investigación nos sugiere la
existencia de diferencias en cuanto a las respuestas de los
hermanos a la presencia del deficiente. Dadas estas diferencias,
nos planteamos la influencia de otros factores que mediatizan
esta adaptación fraterna y particularmente esta adaptación
positiva, mayoritariamente encontrada. Pensamos que se puede
desarrollar un modelo de adaptación que tenga en cuenta estas
diferencias y los factores que influyen en ella.

El modelo que proponemos se fundamenta en la teoria de los
procesos cognitivos revisada en el capitulo 8: Un modelo de
adaptación, integra los conceptos de estrés, afrontamiento y
contextos ecológicos según la teoría de Bronfenbrenner y se basa
en la interpretación de los datos de nuestra investigación y ha
sido previamente expuesto para explicar la adaptación familiar
(Crnic y otros, 1983).

Al presentar nuestro modelo de valoración de necesidades,
hemos podido apreciar su paralelismo con el modelo de adaptación
de los hermanos. Asi, la necesidad observada puede equipararse al
concepto de estrés puesto que ambos términos se refieren al
proceso de evaluación que realiza el hermano sobre su situación,
es decir sobre la presencia del disminuido en la familia. A su
vez, el recurso observado puede asimilarse al afrontamiento y al
apoyo social ya que estos conceptos designan las distintas
estrategias que utilizan los hermanos para resolver distintos
problemas que surgen del proceso de evaluación.

Consecuentemente, el modelo .de adaptación de los hermanos de
los disminuidos mentales se explica como una respuesta al estrés
que produce y representa la presencia del deficiente en la
familia, una respuesta que se modifica por la interacción y
utilización de las estrategias de afrontamiento y de sus recursos
y de los distintos contextos e influencias ecológicas.
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1.ESTRÉS

Los hermanos experimentan distintos grados de estros al
tener que compartir su vida con un hermano disminuido mental. La
mayoría de los hermanos de nuestra muestra considera que sus
relaciones fraternas con el deficiente son en general positivas
aunque también se manifiestan unas relaciones negativas y
ambivalentes. Sin embargo, todos en algún momento de su vida han
sufrido distintos niveles de tensión por problemas más o menos
especificos. Estos resultados están avalados por los distintos
estudios realizados en este tema.

1.1.Conceptualizacion del estrés

Vamos a intentar explicar el estrés de los hermanos de los
disminuidos mentales según las tres definiciones clásicas del
estrés: estimulo, respuesta y relación.

1.1.1.Definición de estimules

En este tipo de definición se trata de identificar las
variables que influyen en la vulnerabilidad al estrés y en los
problemas emocionales de los hermanos. Los factores más etudiados
por la literatura son la edad, el orden de nacimiento y el sexo.
Nuestra investigación ha incidido en el efecto del sexo y de la
edad, apoyando los resultados de los distintos trabajos. Las
hermanas están mucho más implicadas que los hermanos en su
relación con el disminuido mental, posiblemente por los procesos
de empatia y de identificación con el mismo sexo que parece
ocurrir más frecuentemente, según la percepción de los hermanos,
en las parejas del sexo femenino. La relación que se establece se
manifiesta por una ayuda y protección de la hermana hacia el
deficiente. Precisamente, parece ser que este tipo de interacción
es la causa de la vulnerabilidad ante el estrés de estas
hermanas. Según el 21,4% de los entrevistados la diferencia de
varios años de edad y el orden de nacimiento parecen ser unas
variaciones interelacionadas que afectan la adaptación positiva
de los hermanos hacia el disminuido:

"Que ella haya sido la más pequeña de la familia"
"El hecho de que nos llevemos tantos años de
diferencia".

Aunque no hemos estudiado propiamente el lugar de residencia
de los disminuidos mentales, el 35,7% de los entrevistados piensa
que el contacto diario con el deficiente favorece su adaptación:
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"Ha sido una experiencia progresiva en la vida de cada
día"
"Es el verlo cada día"
"Todas las cosas que le han pasado: enfermedad,
hospitalizaciones, las he vivido. Es el hecho de que
nunca me han ocultado nada".

El estrés asociado a las transici.ones del ciclo vital
familiar puede considerarse como un punto central de la
adaptación de los hermanos. A medida que van pasando por las
distintas etapas de este ciclo, los hermanos van redefiniendo sus
roles respecto al disminuido mental y van ascendiendo a la
posición del primogénito asumiendo más responsabilidades que son
expresadas por los padres. Los hermanos de nuestra muestra
observan estos aspectos. Así, un 10% de los entrevistados opina
que ha ido asumiendo unos roles superiores a su edad durante la
infancia, mientras que un 68,3% piensa que sus roles han sido los
adecuados. Los primeros hermanos han percibido una modificación
de las relaciones con sus padres que les ha beneficiado y los
segundos no aprecian ningún cambio y no creen que el disminuido
influya en estas relaciones. A su vez, un 21,4% siente que las
expectativas de sus padres son más altas que sus capacidades.
Esto sucede por el mecanismo de compensación de la disminución
por parte de los padres que va surgiendo cada vez que el hermano
normal supera una etapa del ciclo.

Los cambios en las funciones familiares también pueden
considerarse como inductores del estrés. Las funciones más
activamente implicadas son la económica, la de cuidado físico, la
de descanso y recuperación y la de socialización. La función
económica se empieza a asumir durante la adolescencia aunque el
24,4% de los hermanos durante su infancia había pensado muchas o
bastantes veces sobre el futuro del deficiente. Solamente un
21,4% de los hermanos tiene una responsabilidad similar a la de
sus amigos. El 71,4% asume más responsabilidades a causa de la
presencia del deficiente aunque un 50% por su propia voluntad, no
evaluando asi la situación como estresante. Pero no obstante, el
estímulo inductor de esta responsabilidad es la presencia del
deficiente mental. La función de descanso y recuperación puede
ser un motivo de tensión ya que los hermanos deben renunciar
muchas veces a sus planes individuales a causa del deficiente. El
71,4% de los entrevistados ha tenido que cambiar sus actividades
previstas por no contar con las necesidades del disminuido que
implican a toda la familia. Muchas veces los hermanos no pueden
decidir ningún plan sin antes haber consultado a los demás
miembros de la familia. Esta situación puede resentirse como
estresante. Finalmente, la función de socialización también puede
verse afectada por la presencia del deficiente. Los hermanos que
consideran que han tenido menos oportunidades de ocio esgrimen el
motivo del deficiente. El 14,3% nunca durante su infancia ha
invitado a sus amigos a casa por timidez o por vergüenza de tener
un hermano disminuido. Estos hermanos han pasado por situaciones
muy tensas y estresantes por esta causa.
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Vemos claramente con estos resultados que cada hermano
reacciona de una forma distinta en una misma situación
considerada estresante. La respuesta de estos sujetos es, por lo
tanto, muy variada.

1.1.2.Definición de respuestas

El estros como respuesta se define como la reacción
fisiológica y/o psicológica del hermano a la presencia del
disminuido mental. En nuestro estudio, no hemos podido apreciar
esta reacción psicológica al estrés puesto que nuestros
instrumentos no se han elaborado específicamente para este fin.
Sin embargo, no se puede juzgar esta reacción sin hacer
referencia al estímulo que la ha originado.Así, la presencia del
disminuido mental, el estimulo, provoca un estrés en los
hermanos, la respuesta.

El único comportamiento que hemos observado, como posible
respuesta al estrés son las peleas. No obstante, éstas surgen en
la misma frecuencia que entre los otros hermanos normales y se
puede considerar que en general, los hermanos de los disminuidos
mentales no se pelean demasiado.

Estas dos definiciones propuestas que tratan el estrés bajo
el paradigma de Estímulo-Respuesta son limitadas puesto que
excluyen las variaciones individuales que surgen primero ante la
evaluación del estímulo y segundo ante la respuesta a éste
y que ya hemos podido apreciar al elaborarlas.

Los hermanos presentan diferencias individuales tanto ante
la evaluación como en la reacción. La definición de relaciones
asume esta variabilidad de los individuos y de su percepción de
la relación entre el sujeto y el entorno.

1.1.3.Definición de relaciones

La definición de relaciones del estrés se basa en un punto
de vista transaccional que explica la variabilidad de los sujetos
a través de la relación entre el individuo y el entorno, de cómo
se evalúa y de cómo se afronta el problema.

Los resultados de nuestra investigación indican que los
hermanos no mantienen un mismo tipo de relación con el disminuido
mental. El 57,1% ven sus relaciones fraternas como positivas, una
relación definida como de dependencia y protección; el 21,5%
negativa con rechazo o distanciamiento y el 21,4% restante,
ambivalente, la relación considerada como normal. Esta
variabilidad en las respuestas parece asociarse con ciertos
factores que aumentan o moderan los efectos del estrés.
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Estas variables según la literatura pueden ser las
preocupaciones sobre el futuro del deficiente, la percepción del
favoritismo parental hacia el deficiente y los sentimientos de
rechazo. No hemos estudiado estos factores desde esta perspectiva
pero sin embargo, en la evaluación de contexto, han surgido toda
una serie de necesidades en algunos hermanos que parecen apoyar
el efecto de estas variables. Las necesidades con una frecuencia
superior al 50% es decir que más de la mitad de los hermanos las
evalúan como preocupaciones son: la información máxima sobre la
deficiencia, la posibilidad de tener hijos deficientes, los
servicios para adultos, la comprensión de la ambivalencia de los
sentimientos, el tipo de explicación a dar a los amigos, la
presencia de más hermanos normales en las familias pequeñas para
compartir las exigencias escolares, la comunicación con los
padres, la aceptación del disminuido por la futura pareja, el
diálogo abierto con los padres para poder preguntar y la
conversación con la familia sobre el tema de la deficiencia.
Estos son los factores principales que parecen incidir en las
variaciones de las respuestas de los hermanos a la presencia del
disminuido.

No obstante, también encontramos otras preocupaciones que,
aunque en un grado menor, inciden en esta variabilidad
mostrándonos asi las diferencias entre los hermanos en sus
relaciones con el entorno. Las necesidades con una frecuencia
entre el 25% y el 50% se refieren al pronóstico inmediato del
deficiente, las maneras en las que debe actuar el hermano en
algunos momentos precisos de su relación fraterna,el diagnóstico,
los sentimientos del disminuido para aceptarlo totalmente, las
formas de mejorar la relación fraterna, los servicios para el
deficiente mental, el pronóstico a largo plazo, las formas de
ayudar a los padres, la culpabilidad de los sentimientos
negativos, el tipo de juegos y actividades que se pueden
compartir en la relación fraterna, la presión para relacionarse
con el deficiente, la independencia y la responsabilidad.

Finalmente, han surgido unas necesidades menos frecuentes
pero que, en algunos hermanos, afecta la relación y que no
debemos olvidar puesto que la definición de estros que estamos
analizando se basa principalmente en estas diferencias de los
sujetos ante un acontecimiento estresante. Estas preocupaciones
tratan sobre los sentimientos de los padres, las maneras de
actuar ante las reacciones y las preguntas de los amigos, la
posibilidad de contagio de la deficiencia, las implicaciones
futuras del disminuido en la vida de los hermanos, el tipo de
responsabilidad que deberá asumir el hermano en el futuro, las
expectativas de los padres, la percepción del disminuido como
humano, la atención de los padres, la socialización de los
hermanos y la resolución de las peleas.

Por lo tanto, la situación de la presencia del disminuido
mental es estresante según la evaluación que haga cada hermano
del problema.
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1.2.Proceso de evaluación

Las interpretaciones del hermano se erigen así como el
proceso más importante para entender los problemas de adaptación.

1.2.1.Evaluación primaria

La evaluación de las relaciones entre el hermano y la
experiencia de crecer junto a un disminuido mental puede ser no
importante, beneficiosa y estresante.

a)Evaluación no importante

La evaluación no importante surge cuando la presencia del
disminuido mental no provoca ningún tipo de implicaciones para el
hermano normal. El 14,2% de los hermanos entrevistados evalúa su
experiencia bajo esta categoría. El disminuido mental provoca
unas implicaciones mínimas, como cualquier otro hermano. En el
análisis de contenido de las entrevistas/ estas respuestas las
hemos categorizado como "un hermano más":

"He crecido con mi hermano, como un hermano más, que
tiene sus problemas como mi hermano mayor que tiene sus
aciertos y sus errores"
"Para mi siempre ha sido una relación de hermanos
normal, como otra cualquiera, con sus defectos y
virtudes como los pueda tener yo".

El 63,6% de los padres piensa que esta experiencia no ha
tenido ninguna implicación para sus hijos normales,
específicamente sus hijos no se han visto ni perjudicados ni
beneficiados por la presencia del disminuido.

b)Evaluación beneficiosa

La evaluación beneficiosa surge si las consecuencias de la
situación se valoran de forma positiva. Las respuestas de los
hermanos muestran que la experiencia de convivir con un
disminuido les ha proporcionado un sentimiento de aceptación de
todas las marginalidades en general y les ha ayudado a madurar.
El 21,4% de los hermanos entrevistados ha evaluado su situación
como positiva:

"Bastante positiva porque crea un sentimiento de
aceptación hacia los disminuidos"
"Es positiva porque estos problemas te ayudan a madurar
pues la vida está llena de problemas"

El 12,1% de los padres opina a su vez que esta experiencia
ha beneficiado a sus hijos.
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De hecho, el 50% de los entrevistados se siente diferente
de los demás porgue ha vivido cosas distintas que los otros
hermanos y se percibe mucho más maduro que éstos:

"Sí, porque creo que los sentimientos son diferentes y
se madura antes"
"Si, porque el hecho de afrontar este problema, creo
que ha influido en mi forma de pensar, parece que sea
más mayor de lo que soy".

Y a un 42,9%, esta experiencia le ha servido para orientarse
profesionalmente hacia carreras humanitarias.

En esta evaluación positiva, las actitudes de los padres
tienen una incidencia importante. El 14,2% de los entrevistados
opina que la actitud adoptada por su progenitores es el principal
factor que les ha ayudado en su adaptación:

"Mis padres porque la han tratado con normalidad y
nunca han hecho diferencias".

Nuestra muestra opina en su gran mayoría (87,8%) que la actitud
de sus padres hacia el disminuido es buena o bastante buena. Esta
actitud se refleja en la aceptación de éste hijo ya que el 97,6%
de los hermanos piensa que sus padres aceptan al disminuido. Este
ambiente familiar fomenta una relación positiva entre el hermano
y el deficiente que se manifiesta en la aceptación fraterna. Así,
el 78% de los hermanos entrevistados les ha costado un poco
aceptar al disminuido pero actualmente, no hay problemas en este
sentido aunque la aceptación sea plena o cíclica.

c)Evaluación estresante

Las evaluaciones estresantes pueden ser de daño o pérdida,
de amenaza y de desafio.

La más utilizada por nuestra muestra es la de pérdida en el
sentido de pérdida del hermano aunque en ésta podemos diferenciar
una evaluación negativa y otra ambivalente. La negativa expresada
por el 7,2% de los hermanos refleja de forma muy palpable este
sentimiento de pérdida:

"Crecer con un hermano deficiente mental ha sido muy
negativo porque he sido como un hijo único sin serlo"

La evaluación ambivalente, con la que se identifican el
57,2% de los hermanos y considerada por el 9,1% de los • padres
indica una experiencia negativa y positiva a la vez. El aspecto
negativo se traduce en la tristeza de no haber tenido un hermano
normal y en el positivo en la valoración de otros factores
diferentes que la gente que tiene, hermanos normales:
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"Hay momentos en que me deprimo pensando que es una
lástima que no sea normal; en este sentido es negativo.
En el positivo, el hecho de que valoras más otras cosas
que la gente que tiene hermanos normales"
"Es beneficioso porque me ha dado la oportunidad de
saber que es compartir y estar necesitado pero por otra
parte, es triste pues siempre he pensado que hubiera
sido todo mucho más bonito si ella fuese normal".

Estas evaluaciones de párdida son realizadas principalmente
en las familias pequeñas con un hijo disminuido mental y otro
normal. De hecho, por una parte, el 75% de los hermanos que
pertenecen a este tipo de familia ha echado de menos a un hermano
normal para poder compartir la experiencia y por otra parte, el
14,2% piensa que la presencia de sus otros hermanos ha sido un
factor importante de adaptación:

"La relación de mis otros hermanos con ella me ha hehco
comprender más el problema porque he podido comparar
las relaciones".

El 60% de los hermanos que pertenecen a familias numerosas opina
que sus hermanos le han proporcionado una ayuda de comparación,
de apoyo y de identificación que fomenta la adaptación de los
hermanos hacia el disminuido mental.

La amenaza es un daño o pérdida que todavia no ha ocurrido
pero que se prevee y consecuentemente permite un afrontamiento
anticipativo. Los hermanos entrevistados realizan unas
evaluaciones amenazantes en ciertos contextos del cual el más
destacable es el futuro. Los hermanos temen al futuro en varios
sentidos como lo muestran las necesidades primarias de:
posibilidad de tener hijos deficientes, el tipo de explicación a
dar a los amigos, el pronóstico a largo plazo, las implicaciones
futuras que tendrá el disminuido en la vida adulta de los
hermanos, el tipo de responsabilidad que debe asumir el hermano
en el futuro y la aceptación del disminuido por la futura pareja.
Todas estas necesidades son anticipadas por los hermanos y
algunos ya empezarán a poner algún remedio buscando distintas
estrategias de afrontamiento que comentaremos en el próximo
apartado de este capitulo.

La evaluación de desafio se refiere a aquellos
acontecimientos que significan la posibilidad de aprender o
ganar. Es difícil encontrar una interpretación de este tipo en
los hermanos de los disminuidos mentales. No obstante, citamos la
reflexión de un sujeto en la entrevista en la que se puede
entrever esta evaluación:

"Te haces más sensible hacia un problema social. Lo veo
positivo pero no deseo a nadie que tenga hijos
deficientes para que sea positivo".
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1.2.2.Evaluación secundaria

La evaluación secundaria es una valoración relativa a lo que
puede y debe hacerse para afrontar de la manera más adecuada una
situación especifica. Este tipo de evaluación está mediatizada
por las experiencias anteriores que el individuo ha tenido en una
situación similar. Lógicamente, los hermanos no han pasado por un
acontecimiento parecido a la experiencia de convivir con un
disminuido mental. Sin embargo, son conscientes que si se
enfrentan con alguna persona con problemas ya tendrán unas bases
para actuar, realizando asi probablemente una evaluación
secundaria.

Este tipo de interpretación surge cuando planteamos a los
hermanos la posibilidad de tener hijos deficientes. El 42,9% cree
que no le importaria:

"Pienso que si llegase el momento, pues lo aceptarla,
ya sabria lo que es"
"Si tengo un hijo deficiente, pues lo tengo, ya sabes
de qué va, que pasa y ya tienes asumido el problema"
"Me lo quedaria. Es la única solución. Es un hijo mió.
Ya sabria cómo tratarlo por haber tenido mi hermano".

Esta experiencia propociona a los hermanos un cierto tipo de
sentimientos que les ayuda a poder enfrentarse con otros
problemas:

"Sentimientos más humanitarios, solidaridad con los
casos que son tratados mal por la sociedad"
"Has sensible a cuestiones marginales"
"Más sensible cara a los problemas de la gente".

Finalmente, podemos pensar que la evaluación secundaria es
también realizada posiblemente por los hermanos que escogen las
carreras de tipo humanitario pues éstos opinan que la elección de
estos estudios ha estado condicionada por la presencia del
deficiente mental en sus vidas.

1.3. Fact ores personales y, sttuacionales en la evaluación

1.3.1.Factores personales

Los compromisos y las creencias son los factores
considerados como más importantes que afectan la evaluación
cognitiva.

Los compromisos familiares determinan los compromisos de los
hermanos. Los factores más relevantes en este ámbito son el nivel
sociocultural y la creencia en una religión. Sin embargo, ninguno
de estos dos aspectos ha sido estudiado en nuestra investigación.
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La literatura indica que las familias con un nivel
sociocultural alto en las cuales la deficiencia representa una
amenaza de sus valores, se vuelcan hacia los hijos normales,
principalmente a nivel escolar, como mecanismo de compensación de
la deficiencia. Este aspecto ha sido indagado en nuestro estudio
pero sin tener en cuenta la clase sociocultural y hemos
encontrado que el 21,4% de los hermanos sienten una necesidad en
este aspecto: la adecuacion.de las expectativas de sus padres con
sus capacidades.

1,3.2.Factores situacionales

Un hermano disminuido mental provoca una situación
estresante crónica. Los factores temporales influyen, por lo
tanto, de una forma muy marcada durante este acontecimiento.
Cuanto más eminente es una situación, más intensa es su
evaluación y cuanto más lejana, más complejo es el proceso de
evaluación.

El estrés en los hermanos puede surgir con fuerza, cuando
los padres son ya mayores y todavía no se ha resuelto el problema
del futuro del deficiente. Nuestro estudio muestra que los
hermanos adolescentes y jóvenes perciben este problema pero como
lo ven lejano por su edad, el proceso evaluative es complejo. Ya
hemos explicado que cerca del 50% de los hermanos quiere asumir
la responsabilidad futura del disminuido, pero en muchos casos,
no son conscientes de los posibles problemas que pueden surgir,
por ejemplo, con su cónyuge, mostrándonos asi esta complejidad de
la evaluación.

La información que se tiene sobre el acontecimiento
estresante ayuda al proceso evaluative. Los hermanos de nuestra
muestra indican que la información sobre todos los ámbitos de la
deficiencia mental les ayuda a adaptarse. Esgrimen dos razones:

-Para una mejor adaptación del hermano
El 57,1% de los hermanos piensa que la información puede
proporcionar unos recursos para la adaptación y una comprensión
del problema:

"Porque puedes adaptarte mejor a la situación"
"Porque entiendes mejor el problema"
"Creo que ayuda bastante, sobretodo si hay un
profesional que tome conciencia de los problemas de los
hermanos y hable con ellos".
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-Para un mejor trato del disminuido
El 35,7% considera que una buena información ayuda a saber
convivir y tratar al disminuido:

"Es mejor porgue sabes por dónde van las cosas, que le
puede suceder a tu hermano"
"Cuanto más preparado estés en este aspecto, mucho
mejor se pueden resolver los problemas que surjan"
"Hay que tener información para saber más o menos cómo
es y cual es el problema pero no significa tener que
hacer concretamente lo que te marca esta información".

Asi, en el capitulo 15 sobre las Necesidades primarias,
hemos podido apreciar dos tipos de necesidades: informativas y
familiares de las cuales la primera reúne el 60% de todas las
necesidades primarias, resaltando y apoyando otra vez, la
importancia de la información para poder realizar una evaluación
que permita una adaptación al disminuido mental.
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2. APRONTAMIENTO

2.1.Conceptual i zac ion del afrontamiento

El afrontamiento como proceso puede observarse en los
hermanos puesto que se dan cambios durante el ciclo vital que
pueden tener duraciones distintas según cada individuo.

Las relaciones fraternas cambian a lo largo del ciclo vital
y asi lo confirman el 78,6% de los hermanos entrevistados. Este
cambio ha sido positivo para el 50% de los sujetos y negativo
para el 28,6%. En ambos casos/ el cambio ha sido debido a la
edad; en el primero porque ha proporcionado al hermano una
madurez para comprender el problema del disminuido y el segundo
porque ha provocado un distanciamiento, una diferencia de
intereses. Por lo tanto, al llegar a la juventud unos hermanos se
unen más mientras que otros se separan.

Otro cambio que puede surgir durante el ciclo vital se da en
las relaciones del hermano con sus padres y en la cantidad de
responsabilidad asumida por éste. Asi el 10% de los encuestados
piensa que a medida que se han ido haciendo mayores han asumido
mis responsabilidades y el 35,8% de los entrevistados ha
observado una modificación de las relaciones con sus padres
debido a la madurez que han ido adquiriendo por la edad que les
ha implicado más activamente en la educación del disminuido. Los
demás hermanos opinan que el disminuido no ha influido en
absoluto ni en el tipo de responsabilidad familiar que tienen ni
en la relación con sus padres. No obstante, todos los hermanos, a
medida que van pasando por el ciclo vital, asumen distintos roles
pero no se sienten presionados por ello.

La aceptación es uno de los procesos por el que pasa el
hermano del disminuido mental en el que se puede apreciar de
forma más clara este cambio. Las etapas de la aceptación igual
que en los padres, son ciclicas. Este proceso ha requerido
tiempo. Actualmente, todos los hermanos entrevistados aceptan al
disminuido aunque el 50% sigue todavia pasando por una aceptación
ciclica.

2.2.Tipos de afrontamiento

Los dos tipos de afrontamiento más estudiados son el
dirigido a la emoción y el dirigido al problema. Estos no han
sido estudiados en los hermanos de los disminuidos mentales para
saber cómo afrontan la experiencia de convivir con un deficiente.
Aunque nuestra investigación no ha sido disefiada específicamente
para descubrir los distintos tipos de estrategias utilizadas por
estos sujetos, hemos podido apreciar mediante la entrevista en
profundidad algunas de ellas.
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2.2.1.Afrontamiento dirigido a la emoción

Este tipo de afrontamiento surge cuando la evaluación no
implica una modificación de las condiciones de amenaza o desafio
del entorno. Las estrategias que incluye son la evitación, la
minimización, el distanclamiento, la atención selectiva, las
comparaciones positivas y la extracción de valores positivos a
los acontecimientos negativos.

La evitación desde una perspectiva conductual es utilizada
por algunos hermanos cuando necesitan tiempo, tranquilidad y
silencio, por ejemplo cuando estudian:

"Me encerraba en mi cuarto y estudiaba"
"Me pongo a estudiar cuando duerme o cuando está.
entretenido y sé que no me va a molestar"

Esta evitación también surge en situaciones muy concretas como
los amigos. Asi, el 14,3% de los hermanos dice que nunca en su
infancia invitaba a sus amigos a casa por vergüenza de que vieran
al deficiente o por timidez y el 28,6% solamente a los amigos más
íntimos. De esta forma, los hermanos evitan el tener que dar una
explicación sobre el deficiente mental a sus amigos. De hecho, el
50% de los hermanos no da ningún tipo de explicación.

El futuro del deficiente es afrontado por la mayoría de los
hermanos mediante una estrategia dirigida a la emoción puesto que
la solución adoptada no ha sido reflexionada desde la perspectiva
de resolución de problemas. La estrategia utilizada sigue siendo
la evitación pero en este caso, una evitación cognitiva. Esta
implica evitar el conocimiento o detener su comprensión.

El 21,4% de los hermanos evita el conocimiento de la
situación y por lo tanto piensan que no deben hacerse cargo del
deficiente:

"En concreto no sé que pasará porque de hecho lo veo
muy lejano"
"No lo sé, supongo que se hará cargo mi hermana".

El 50% de los hermanos utiliza una evitación de detención de
la comprensión. Estos sujetos quieren hacerse cargo del hermano
deficiente, total o parcialmente, bien por su propia voluntad o
bien porque se sienten obligados. Solamente se plantean el hecho
de que deben asumir esta responsabilidad del futuro y no
reflexionan sobre los problemas que pueden surgir y las
implicaciones que puede suponer esta decisión, deteniendo asi la
comprensión total de la situación:

"Me he planteado que venga a vivir conmigo, me haré
cargo de todo, no tengo nigún problema. No me he
planteado la posibilidad de que si me caso, mi mujer
no quiera que mi hermana viva con nosotros"
"Me la quedaré yo, vivirá conmigo, mi novio lo tendrá
que aceptar pues claro, es mi hermana".
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Las comparaciones positivas surgen también como estrategia
de afrontamiento. La mayoría de los individuos encuestados que
tienen un hermano con una deficiencia moderada o leve utilizan el
mecanismo dentro de esta estrategia de las alternativas peores
imaginables. 11 hermano se imagina cómo podria ser su relación si
la deficiencia fuese más grave. Así, se. pueden afrontar con esta
experiencia sintiéndose relativamente mejor al comparar su
situación con una hipotéticamente peor:

"Si su deficiencia hubiese sido más evidente, creo que
tendria más problemas con la gente".

Esta comparación positiva puede servir a los hermanos para
su adaptación si se les proporcionan grupos de discusión de los
sentimientos y de las relaciones fraternas con otros hermanos en
su misma situación que pueden ser utilizados como referentes para
la comparación. De hecho, el 24,4% de los hermanos encuestados
piensa que las reuniones con otros hermanos con una experiencia
similar les puede ayudar a compartir los problemas, puesto que
han tabulado mayoritartamente este tipo de ayuda de entre varias
en el primer y segundo lugar. Asimismo, el 28,6% de los
entrevistados opina que este tipo de intervención es la más
adecuada:

"Hablar con otros hermanos ya que asi se cuentan los
problemas y se puede ir cogiendo la experiencia de uno
y del otro, viendo cómo se han resuelto los problemas".

La extracción de valores positivos aparece en el 21,4%
cuando evalúan la experiencia de crecer junto a un disminuido
mental llegando a una percepción favorable de esta situación y
todos los entrevistados coinciden que este acontecimiento en sus
vidas, la presencia del deficiente, les ha ayudado a madurar, a
ser más comprensivos y tolerantes aunque un hermano percibe que
estos sentimientos van en contra suyo:

"Lo positivo: maduración; siempre me he sentido mayor a
los demás. Lo negativo es que estoy más sensibilizada y
me gustaria poder enfrentarme a las cosas sin que me
afectaran tanto".

Finalmente otro tipo de estrategias son las conductuales
pero no en el sentido de olvidar el problema sino de realizar
alguna actividad que surge de la emoción para solucionar el
problema. Asi, por ejemplo, el 28,6% de los hermanos afrontan las
criticas, reacciones o comentarios de la sociedad mediante un
acto físico como la agresión física o verbal:

"Siempre le he echado a la cosa cara y asi nunca he
tenido vergüenza hasta me he llegado a pelear con
gente: 'Pero ¿vosotros que pufietas os pensáis? es una
persona como tá y como yo1. Cualquier persona normal se
puede defender sola, él se podrá defender hasta un
cierto punto pero luego a partir de allá, ya no, y
necesita bastante ayuda".
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2.2.2.Afrontaroiento dirigido al problema

Este tipo de afrontamiento surge cuando las situaciones
estresantes son evaluadas con una posibilidad de cambio.

En la literatura sobre los hermanos de los deficientes
mentales, no hemos encontrado ningún trabajo que haga referencia
a este tipo de afrontamiento. En nuestra investigación, solamente
en el ámbito del futuro del disminuido, encontramos algunos
hermanos que utilizan el afrontamiento dirigido al problema. El
28,6% de los entrevistados al plantearse qué pasará con el
deficiente cuando sus padres mueran, buscan soluciones a travos
de un acuerdo explicito con la familia utilizando los pasos de la
resolución de problemas según el pensamiento reflexivo.

Toda la familia, padres e hijos, reconoce el problema del
futuro ya que lo plantea de forma abierta y enumera todas sus
partes: económica, legal, lugar de residencia... Luego se busca
una solución para cada uno de estos factores, la más adecuada
según los criterios considerados por la familia. En todos los
casos, el único aspecto que queda por solucionar es el lugar de
residencia del deficiente:

"Entre mi madre y yo estamos buscando una solución para
que puede estar de una manera más periódica en un
centro para que yo lo tenga solamente los fines de
semana"
"A nivel económico, está arreglado pero no sé quién se
hará cargo, yo no quiero".

La búsqueda de información es también una de las estrategias
que se utilizan en el afrontamiento dirigido al problema que se
puede centrar en un conocimiento del entorno o en el recuerdo de
un acontecimiento similar a la situación estresante. Los hermanos
de nuestra muestra, todos sin excepción, buscan o han buscado
información sobre la deficiencia tanto en los aspectos más
generales como en los más concretos aunque el 50% dice que
todavía le falta información.

Los medios para localizar esta información se han centrado
en los medios de comunicación, en los profesionales y en los
padres; es decir los primeros en un entorno distante y los
segundos en un entorno más próximo.

En el primer caso, los hermanos han conseguido los datos que
necesitaban a través de los mass-media y hablando con los
profesionales:

"Lectura de sus informes, con libros que explicaban
algo sobre el tema y hablando con la psicòloga"
"Mis padres no me han dado información, por lo que he
leído en la prensa".
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En el segundo caso, el hermano ha conseguido la información
a través de sus padres en las distintas ocasiones en la que se
planteaban problemas:

"Sobre la marcha y después mi madre me explicaba alguna
cosa y yo también preguntaba"
"Por las explicaciones de mi madre".

2.3.Recursos para el afrontaraiento

Los recursos para el afrontamiento propuestos por Folkman,
Schaefer y Lazarus (1979) se componen de cinco categorías que
parecen moderar los efectos adversos del estrés percibido por
cada individuo. Vamos a intentar entresacar estos recursos de
nuestro estudio aunque no hayamos incidido explícitamente en
ellos.

2.3.1.Niveles de salud y_ energia

Este recurso hace referencia al bienestar fisico y
psicológico de los hermanos. Lógicamente si un sujeto es
enfermizo o débil tendrá menos energia para afrontar el estrés
que un individuo sano.

Resulta obvio que los hermanos que se benefician de la
situación de tener un hermano disminuido mental, es decir que
evalúan la experiencia como positiva, tendrán más energia y
posiblemente más capacidad para afrontar los problemas diarios
como el cuidado y la responsabilidad y los problemas futuros:
aceptación de la pareja, posibilidad de tener un hijo
deficiente...

2.3.2.Técnicas de resolución de problemas

Una de estas técnicas es la habilidad para buscar
información ya que el grado de conocimiento del tema facilita la
resolución de los problemas. Por lo tanto, una información sobre
la deficiencia mental, sus implicaciones y consecuencias en los
hermanos normales puede ayudar a éstos a adaptarse y a tener unas
actitudes más positivas.

Todos los hermanos entrevistados están de acuerdo que es
mejor tener información para poderse adaptar a la presencia del
disminuido aunque un sujeto precisa las cualidades de esta
información:

"La cantidad y el nivel han de estar en función del
nivel cultural de la persona".

De hecho, el 64,3% de ellos indica que el tipo de ayuda que ha
precisado más para poder convivir con el hermano deficiente es la
información más o menos especifica:

679



«•Más información en general"
"Información filtrada por parte de los profesionales".

que ellos mismos han buscado como hemos comentado ya en nuestro
estudio varias veces.

Los hermanos, por lo tanto, buscan esta información; no
obstante, no sabemos específicamente su habilidad para ellos. En
el capitulo anterior, hemos explicado que los recursos que
utilizan, muchas veces no son los mejores puesto que ¿stos les
pueden producir más confusión. Asi, los hermanos de los
disminuidos mentales emplean esta técnica, aunque algunas veces
las fuentes usadas no son las más adecuadas ya que el 50% sigue
necesitando más información.

2.3.3.Recursos sociales

Los recursos sociales incluyen principalmente el apoyo
social, tanto el apoyo de las redes informales como formales. El
acceso a un grupo de apoyo puede reducir la confusión de los
hermanos.

El 28,6% de los entrevistados piensa que las reuniones con
hermanos es un tipo de ayuda que les ha faltado para la
adaptación al disminuido. Por lo tanto, debemos plantearnos la
posibilidad de fomentar estos tipos de grupos asi como el apoyo
de las redes informales, que no son utilizados por los hermanos
pero que pueden representar una ayuda valiosa por su facilidad de
acceso y su coste barato.

2.3.4.Recursos materiales

Estos recursos incluyen el nivel económico, social, cultural
y en nuestro caso, todos los objetos especializados que ayudan a
cubrir las necesidades del deficiente.

Estos aspectos no han sido analizados en nuestro trabajo,
principalmente, como hemos comentado, por la dificultad de
encontrar unos indicadores que nos muestren los niveles
socioculturales y económicos y su relación entre ellos. No
obstante, en los capítulos de la revisión teórica ha quedado
plasmado que este tipo de recursos predicen el tipo de demandas
que recaen en el hermano principalmente en el cuidado del
deficiente mental, la participación de los hijos normales en las
actividades extraescolares y en la cantidad de tiempo pasado con
los amigos.
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2.3.5.Creencias positivas

En este recurso, encontramos las creencias generales y
especificas como la autoestima, el control interno o la religión.
Ninguno de estos aspectos ha podido apreciarse en nuestro
estudio.

Este, parece ser uno de los recursos más importante como
fuente de afrontamiento . y pensamos que las futuras
investigaciones deberían ir por este camino.
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3.CONTEXTOS ECOLÓGICOS

Los diferentes entornos en los que se mueve el hermano son
importantes para poder entender el estrés y las estrategias de
afrontamiento. De ahí surge la necesidad de tener en cuenta los
diversos contextos ecológicos en los que está i-nmerso el hermano:
familia, grupo de compañeros, instituciones sociales, como la
escuela asi como las interacciones dentro y entre estos
contextos.

En este apartado del capitulo al exponer todos los contextos
ecológicos seguiremos la teoria ecológica del desarrollo humano
de Bronfenbrenner (1987).

3.1.Los hermanos y_ los sistemas sociales

La interacción de los sistemas: microsistema, mesosistema,
exosistema y macrosistema influye en la adaptación de los
hermanos. Estos ambientes ecológicos deben ser considerados
puesto que los de un niSo disminuido mental pueden diferir de los
de un niño normal, influyendo directa e indirectamente en la
ecologia del hermano normal.

3.1.1.interacción en el microsistema

El microsistema es el complejo de relaciones entre una
persona y otra en un entorno determinado como el hogar o la
escuela.

La relación entre un hermano normal y uno disminuido parece
ser bastante parecida a la interacción que mantienen dos hermanos
normales. La diferencia que resaltan los estudios estriba en que
los hermanos de los deficientes mentales adoptan frecuentemente
roles de maestro y de director de juego. En nuestro estudio, el
14,6% de los encuestados asumen el rol de director del juego y el
24,4% el de maestro, siendo las hermanas quienes m&s veces
escogen estos roles mientras que los varones son más variables en
esta elección.

El microsistema escolar ha sido muy poco estudiado y no se
ha realizado ninguna investigación, al menos no conocemos
ninguna, que incida en las implicaciones que tiene la integración
para los hermanos de los disminuidos mentales en esta situación,
acudiendo a la misma escuela. Nosotros, hemos querido saber
qué piensan directamente los sujetos afectados y hemos planteado
la pregunta de la integración de forma positiva en el sentido de
qué beneficios sacan los hermanos de esta realidad.
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La gran mayoría de los disminuidos mentales de nuestro
estudio, no están integrados, sin embargo, aunque todos los
hermanos han oido hablar alguna vez de esta integración, cerca
del 50%, es decir 42,8% de los entrevistados y 44,7% de los
encuestados no tienen forjada una opinión ante este hecho.
Generalmente, son hermanos que tienen muy poca información sobre
este tema y a su vez, el deficiente ya ha terminado su
escolarización no habiendo tenido asi la oportunidad de poder
acogerse a la ley de integración. El 13,3% de los encuestados y
el 21,5% de los entrevistados piensan que la integración es
beneficiosa en el sentido que puede ayudar más a los hermanos a
comprender la deficiencia:

"Quizás en una escuela de integración se asume más el
problema"
"No me hubiese costado nada aceptarlo en una escuela de
integración".

Sin embargo, el 34,2% y el 35,7% respectivamente, opinan que
la integración es negativa porque creen que se hubiesen sentido
señalados por sus compañeros y se hubieran vuelto más agresivos:

"No me hubiera gustado porque los niños son muy
crueles. Hubiera sufrido porque se burlarían de ¿1 y yo
cada dia hubiera tenido una rabieta"
"Lo hubiera protegido bastante y puede que mis
compañeros me señalasen muchas veces como el hermano"
"Creo que me hubieran señalado con el dedo y estaria
todo el dia sufriendo"

3.1.2.Interaccion con el mesosistema

El mesosistema es la interacción que se da entre dos o más
entornos, como por ejemplo la relación entre los amigos y los
hermanos de los disminuidos mentales.

El deficiente puede ser la causa de que los hermanos tengan
menos oportunidades de contacto social por dos razones. Primero,
el 42,8% de los entrevistados indica que ha tenido menos
oportunidades de ocio que sus compañeros pues siempre tiene que
haber alguien en casa cuidando al disminuido y muchas veces, los
padres por motivos sociales, como el trabajo de la madre, no se
pueden responsabilizar de este hijo. Asi, las rutinas familiares
se alteran para poder acomodar al hijo disminuido mental. El
71,4% de los hermanos han tenido que cambiar varias veces sus
planes personales por no contar con las necesidades del
disminuido. Del mismo modo, los planes de la familia como las
salidas de los domingos o las vacaciones, en el 42,8% de los
casos, se han tenido que modificar:

"Los familiares, se han cambiado alguna vez, como las
vacaciones"
"Si, los planes familiares también. Hace años que no
vamos todos juntos de vacaciones".
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Segundo, el 14/3% de los entrevistados muestra una vergüenza
hacia el deficiente, un miedo al que dirán, reduciendo asi las
oportunidades de contacto con los amigos cuando el deficiente
está, presente:

"Generalmente me siento bien pero a veces cuando estoy
con ella en algún sitio en el que sé que me voy a
encontrar alguien conocido que no sabe nada de mi
hermana, me siento avergonzada^ me siento incómoda por
lo que podrá pensar y preguntar1*
"Mi hermana supone para mi bastante problema es un
temor al que dirá, la gente y a lo que pensará".

De hecho, el mismo porcentaje de hermanos casi nunca invitaba a
sus amigos a casa aludiendo el motivo de vergüenza:

"Para que no vean el problema aunque ya lo saben por
los demás pero de aquella manera1*.

Ho obstante, el disminuido mental no es un obstáculo en la
relación con el sexo opuesto. Mingan hermano ha tenido problemas
en este sentido aunque la mayoria, el 60% entrevé posibles
dificultades con su futura pareja si decide que el deficiente
debe vivir con ellos:

"Me lo he planteado en el sentido de que si tengo a mi
hermano en casa y estoy casado, pueden surgir problemas
de convivencia".

3.1.3.Interacción con el exosistema

El exosistema es una extensión del mesosistema que incluye
otras estructuras sociales especificas que influyen, determinan o
delimitan las interacciones. El individuo no participa
directamente, como en el caso de los servicios para los
deficientes mentales.

Los hermanos de los disminuidos mentales viven en un
contexto ecológica más parecido al de los hermanos normales que
en un contexto de servicios para deficientes. En ninguna de las
entrevistas, hemos podido observar este ambiente de servicios
puesto que parece que ningún hermano tenga una vivencia en este
aspecto. Solamente, un 14,3% ha sufrido en alguna ocasión el
ambiente hospitalario ya que el disminuido mental ha requerido
unos cuidados especiales que no se pueden dar en casa. Los
hermanos no tienen una implicación activa en los centros a los
que acuden los disminuidos. Algunas veces esporádicamente, cuando
tienen alguna necesidad especifica, buscan el consejo del
profesional de estos centros que más o menos conocen, pero en la
mayoria de los casos, satisfacen esta necesidad con otro tipo de
recursos, como la literatura especializada, los medios de
comunicación o los padres.
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3.1.4.Interacción con el macrosistema

El macrosistema es el entorno social, cultural, religioso,
político, económico... que caracteriza el grupo en el que está
inmerso el individuo.

Ciertamente, como hemos podido observar en las entrevistas,
algunos hermanos se enfrentan con unas actitudes culturales sobre
el estigma de la deficiencia. En la relación con los amigos surge
el miedo al que dirán y como relata un hermano:

"Me cuesta mucho todavia ahora decirlo (explicar que la
hermana es deficiente) ya que supone que la gente se
compadezca de ti".

Los hermanos en general, son sensibles al rechazo del
disminuido que todavía existe un nuestra sociedad y manifiestan
una necesidad de aceptación por parte de la comunidad:

"Aceptación de la gente en general".

El comportamiento y las actitudes de los sujetos en todos
estos sistemas tienen una influencia no desdeSable en los
recursos sociales anteriormente citados que a su vez, afectarán
la adaptación de los hermanos de los deficientes mentales. Estas
relaciones junto con la mutitud de contextos en los que
interactuan los hermanos, deberían ser considerados en próximos
estudios puesto que por ejemplo el autoconcepto de estos sujetos
puede estar afectados.

3.2.Apoyo social

Las redes sociales presentan tres funciones importantes:
proporcionan una via indirecta para establecer la comunicación
deseada en situaciones en las que no existe un vinculo directo,
sirven para identificar los recursos humanos y materiales de un
entorno que se necesitan para el otro y finalmente, como canales
para transmitir información o actitudes de un entorno al otro.
Estas redes pueden ser informales o formales.

No existen estudios sobre los hermanos de los disminuidos
mentales que examinen el tipo de apoyo social que tienen y su
posible incidencia en la adaptación. En nuestro trabajo, mediante
las entrevistas, hemos podido elucidar algunos apoyos informales
y formales.

3.2.1.Apoyo informal

Los hermanos de los disminuidos mentales pueden encontrar
apoyo informal en los padres, -en la familia extensa, en los
amigos y en la pareja si tienen. Estos apoyos tienen unas
funciones de información y de identificación de recursos a nivel
de ayuda motivacional en nuestro caso.
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Los hermanos acuden a sus padres en busca principalmente de
información relacionada con el tema de la deficiencia:
diagnóstico, pronóstico a corto plazo y futuro del disminuido. En
muchas otras ocasiones, los hermanos sienten que sus padres
pueden cumplir la función motivacional para ayudarles en el
afrontamiento de este tipo pero, sin embargo, no se atreven a
pedirles esta ayuda ya que perciben que si insisten en ello, la
situación emocional de sus padres se puede agravar. Asi, por
ejemplo, tienen dificultades para entablar un diálogo sobre los
sentimientos del deficiente, su futuro, las expectativas de los
progenitores, la comunicación con éstos, los sentimientos y
actitudes de los padres, los setnimientos de ambivalencia y
culpabilidad de los hermanos, la posibilidad de contagio de la
deficiencia, el tipo de explicación a dar a los amigos. Por lo
tanto, este apoyo de los padres es muy poco utilizado por lo
hermanos como hemos podido ya apreciar en el capitulo 16
Necesidades secundarias.

En nuestro estudio, en relación con la familia extensa,
hemos abordado la ayuda que pueden proporcionar los abuelos,
pensando supuestamente que ésta es principalmente de tipo
motivacional por el rol que ejercen estos miembros en la familia
nuclear, que aunque ha pasado en segundo plano, creemos que puede
ser importante para estos hermanos. No obstante, en el 42,8% de
los casos entrevistados, los hermanos apenas tienen un recuerdo
de sus abuelos o un contacto con ellos pues viven en cuidades
diferentes y distantes. Del 50% restante, solamente el 25% ha
obtenido de sus abuelos un apoyo aunque este ha sido esporádico:

"Un par de veces hable con ellos sobre el tema"
"Si, me han ayudado porque intentaban que lo tuviera
todo".

El apoyo de los amigos y de la pareja ayuda al afrontamiento
emocional ya que estos sujetos animan y apoyan las expectativas
positivas de los hermanos y por lo tanto aseguran que la
situación pueda mejorar y comparten también las experiencias
personales aceptando a los hermanos a pesar de sus dificultades.
De las entrevistas se desprende que los hermanos de los
disminuidos mentales parecen ser conscientes de este apoyo y para
obtenerlo buscan amigos de confianza y una pareja estable. No
pregonan que tienen un hermano deficiente sino que solamente
explican su situación cuando surge el tema en el 71,4% de los
casos:

"Si viene a cuento, yo lo digo tranquilamente, no me
preocupa decirlo pero si no viene a cuento no lo digo"
"Lo explico si me preguntan qué hacen mis hermanos o a
qué se dedican"
"Cuando surge el tema, es cuando hablo de él"
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o cuando se establece confianza en el 21,4% de los casos:

"Cuando tengo confianza con esa persona"
"Explico la deficiencia de mi hermana cuando conozco
bastante a la persona".

La explicación de la disminución a la pareja se realiza
también cuando surge el tema de los hermanos (44,4%) , cuando se
establece confianza (11,2%) o bien al principio de salir juntos
(44,4%). El nivel de aceptación de la deficiencia por parte de la
pareja (77,8%) parece ayudar al hermano a comprender máis su
situación.

3.2.2.Apoyo formal

El apoyo formal está compuesto por los profesionales, los
servicios sociales, la iglesia, distintos tipos de organizaciones
sociales... Las personas buscan este apoyo para la solución de
fuertes problemas emocionales, cuando el apoyo informal no puede
satisfacer las necesidades y los problemas o es difuso o cuando
el sujeto con estrés conoce a alguien que ha recibido este tipo
de apoyo. Las funciones de esta ayuda formal son las
informativas, la mejoría de la autoestima, las expectativas
positivas, los cambios cognitivos y la construcción de
capacidades.

Los hermanos de nuestra muestra recurren frecuentemente al
apoyo formal principalmente a la ayuda de los profesionales y de
la literatura especializada para satisfacer las necesidades
informativas como la causa de la deficiencia y el pronóstico, los
servicios para disminuidos, las posibilidades de contagio de la
deficiencia y de tener hijos disminuidos. Acuden a este tipo de
ayuda pues el apoyo informal, como los padres, es muy difuso y no
satisface estas necesidades. Los hermanos también utilizan la
literatura especializada en su función de mejora de la autoestima
y de las expectativas positivas para comprender y superar la
culpabilidad y la ambivalencia de sentimientos.

3.2.1.Consideraciones

Según los diversos estudios, las personas prefieren las
fuentes informales de ayuda pero no todos los problemas, como
acabamos de comprobar, se solucionan con el mismo apoyo.
Solamente, los individuos buscan el apoyo formal cuando no
encuentran la ayuda necesaria en el informal.

Las funciones de los dos tipos de apoyo son muy similares
puesto que ambos proporcionan a los hermanos los recursos
informativos y la ayuda emocional. Esta última se basa en una
relación interpersonal, padres, abuelos, amigos, pareja o
profesional de confianza que ayuda a mantener la autoestima en
los acontecimientos negativos.
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4.INADAPTACIÓN DB LOS HERMANOS

Presentamos a continuación la evaluación estresante que
realizan algunos hermanos de los deficientes mentales y todos los
aspectos: factores temporales, afrontamiento y recursos que
modifican la interpretación de la experiencia de convivir con un
deficiente mental en el sentido que favorecen el aumento del
estros. Estos aspectos, que en algunos casos, ayudan a moderar la
tensión, en otros agravan la situación puesto que los hermanos
que se encuentran insertos en esta interpretación negativa, no
los utilizan convenientemente.

El mismo modelo que nos sirve para entender la adaptación
positiva de los hermanos, nos es también útil para comprender la
adaptación negativa. Con esta adaptación negativa, no queremos
decir que estos hermanos tengan problemas psicopatológicos o que
requieran una terapia sistematizada sino que algunos hermanos
encuentran más dificultades en este camino. Es importante
entenderlas y conocerlas puesto que de ahí se puede derivar una
intervención para mejorar la interpretación del estrés.

4.1.Evaluación del estrés

La relación entre un hermano normal y su hermano disminuido
mental puede calificarse según los propios hermanos como normal,
positiva o negativa. Esta variabilidad se asocia a distintos
factores, las necesidades primarias, que aumentan o moderan los
efectos del estrés. Según el tipo de interpretación que realice
el hermano sobre su situación, es decir, sobre su relación
fraterna, la evaluación puede ser no importante, beneficiosa o
estresante.

La evaluación no importante corresponde al tipo de relación
fraterna considerada por el hermano como normal, la evaluación
beneficiosa a la relación positiva y la evaluación estresante a
la relación negativa. Esta última es la que provoca la
inadaptación de los hermanos; por lo tanto es la que debemos
considerar, específicamente, la evaluación de dafio o pérdida y la
de amenaza puesto que la de desafío implica primero una
interpretación que significa la posibilidad de ganar, es decir de
adaptarse y segundo es muy difícil de encontrar en los hermanos
de los disminuidos mentales.

La evaluación de pérdida es realizada por los hermanos que
pertenecen a las familias pequeñas y que expresan una necesidad
de tener más hermanos para poder compartir la experiencia de
convivir con un deficiente. La evaluación de amenaza surge en la
mayoría de los hermanos cuando entreven necesidades futuras.
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El 64,2% de los hermanos evalúan su experiencia como
estresante: de pérdida o de amenaza. Por esta razón, debemos
tenerlos en cuenta, buscar qué factores ayudan positivamente a la
adaptación, qué tipo de afrontamiento es el más adecuado ante la
evaluación de esta situación y qué recursos y apoyos sociales, al
alcance de los hermanos pueden ser más útiles para modificar la
interpretación de esta experiencia.

4.2.Afrontamiento y. recursos

Los factores personales y situacionales influyen en el tipo
de interpretación que realizan los hermanos, aumentando o
disminuyendo el estros. De entre estos factores, resaltamos la
temporalidad de la situación estresante y la información que se
tiene sobre el acontecimiento. La evaluación es compleja cuando
se percibe la fuente de estrés como lejana, en el caso del
futuro. La información ayuda de una forma muy positiva al proceso
evaluative puesto que aumenta la sensación de control que tiene
el sujeto sobre la situación.

La situación estresante, como la convivencia con un hermano
disminuido mental puede afrontarse desde una perspectiva
emocional o de resolución de problemas.

El afrontamiento dirigido a la emoción surge cuando el
individuo piensa que no se pueden modificar las condiciones de
estrés. Los hermanos entrevistados utilizan muchas de las
estrategias incluidas en este afrontamiento como la evitación
tanto conductual como de detención de la comprensión, las
comparaciones positivas y la extracción de valores positivos a
los acontecimientos negativos. Esto implica que los hermanos
piensan que su situación no puede cambiar. Estas estrategias
pueden ser útiles durante los primeros estadios del afrontamiento
ante las iniciales evaluaciones de la experiencia de convivir con
un hermano deficiente mental cuando los recursos son todavía
insuficientes para actuar más constructivamente. Se utilizan para
conservar la esperanza y el optimismo de la situación pero
conducen a una distorsión de la realidad.

Un tipo de intervención, implicando una de las estrategias
emocionales utilizadas por los hermanos, la comparación positiva,
que ayudarla de forma positiva a la adaptación son las reuniones
con otros hermanos que tienen o están pasando por una experiencia
similar. Esta intervención fomenta el poder compartir los
problemas y tener asi un referente para la comparación, una
comparación favorable para el hermano. Generalmente, el referente
escogido está en el mismo nivel de ajuste pero en algún aspecto o
dimensión por debajo. En este caso, el hermano buscará otro que
esté pasando por el mismo problema pero con un afrontamiento
peor.
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El afrontamiento dirigido al problema surge cuando las
situaciones estresantes son evaluadas con una posibilidad de
cambio. Por lo tanto, solamente utilizan este afrontamiento, los
hermanos que creen que pueden controlar la situación, es decir el
locus de control. Tan solo, el 28,6% de los entrevistados plantea
el futuro del disminuido bajo esta perspectiva.

En este tipo de afrontamiento, una de las primeras
estrategias que deben utilizarse después de haber reconocido
cognitivamente el problema es la búsqueda de información para
poder enumerar las posibilidades de solución del problema. Todos
los hermanos de nuestra muestra, en algún momento de sus vidas,
han buscado más información de la que tenian pues ¿sta no les
satisfacía. No en todos los casos, estos datos han servido para
continuar con el proceso de afrontamiento dirigido al problema
aunque realmente, debemos apuntar que no hemos seguido este
proceso. Aunque todos los hermanos han pasado por la primera
etapa de este afrontamiento, obtención de información, el 50%
dice que todavía le falta información, mostrándonos asi la poca
efectividad de este modo de afrontar la situación de la presencia
del disminuido mental.

El cuerpo teórico sobre el afrontamiento indica que el grado
de amenaza influye en él. Asi, cuanto mayor es la amenaza, más
primitivos y más limitados son los modos de afrontamiento
dirigido a la emoción y al problema, respectivamente puesto que
interfieren en el funcionamiento cognitivo y en la capacidad de
procesamiento de la información del sujeto. Los hermanos de
nuestro estudio, al evaluar, en su mayoría, la convivencia con el
disminuido mental como estresante: de pérdida o de amenaza
utilizan un afrontamiento muy limitado. Por lo tanto, parece
razonable plantear algún tipo de intervención que incida en el
desarrollo de unas estrategias de afrontamiento más amplias y más
cognitivas.

Los recursos para el afrontamiento propuestos por Folkman,
Schaefer y Lazarus pueden moderar los efectos del proceso
evaluative del estrés. De estos recursos, los más destacables
porque podemos incidir profesionalmente en ellos son las técnicas
de resolución de problemas y los recursos sociales.

En la técnica de resolución de problemas, la habilidad para
buscar información surge como uno de los aspectos más importantes
puesto que el grado de conocimiento del tema, en nuestro caso, la
deficiencia mental, facilita la resolución de los problemas.
Acabamos de ver, las dificultades que tienen los hermanos para
encontrar la información a pesar de que todos están de acuerdo
que ésta ayuda en su adaptación positiva y la mayoría indica que
el tipo de intervención más idóneo es el poder acceder a una
buena fuente de información, puesto que al analizar las
necesidades secundarias, los recursos, hemos podido apreciar
como éstas fuentes no son, en la mayoría de los casos, las más
adecuadas.
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Los recursos sociales incluyen el apoyo social, tanto el
informal como el formal. El acceso a uno de estos apoyos puede
reducir el estros y la confusión de los hermanos de los
disminuidos mentales. Estos recurren a ambos tipos de apoyo en
busca de información y de ayuda emocional.

Las fuentes son los padres, la familia extensa, los amigos y
la pareja en la red informal aunque ninguno de ellos es utilizado
con facilidad y comodidad por parte de los hermanos por distintos
motivos, tanto físicos, por ejemplo la ausencia de los abuelos,
como emocionales, por ejemplo aumentar la distancia comunicativa
y emocional entre padres e hijos. Por lo tanto, estas fuentes
sirven muy poco a los hermanos. En el apoyo formal, éstos buscan
consejo a nivel informativo y emocional a través de los
profesionales y de la literatura especializada. Acuden a este
tipo de ayuda puesto que el apoyo informal es difuso y no
satisface las necesidades. No obstante, no en todos los casos de
necesidad, se utiliza este apoyo.

Consecuentemente, podemos afirmar que en general, los
hermanos no recurren a las redes sociales todo lo que cabria
esperar para reducir el estrés.

4.3.Modelo de inadaptación y. conclusión

Todo el modelo de inadaptación que hemos planteado puede
exponerse medainte el siguiente cuadro:

EVALUACIÓN APRONTAMIENTO RECURSOS INTERVENCIÓN

-De pérdida -Emoción -Información
Comparaciones Reuniones con
positivas hermanos
Extracción de va-
lores positivos
Evitación

redes formales
e informales

-De amenaza -Problema -Apoyo emocio-
Busqueda de in- nal Programa de
formación resolución

problemas
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El factor más destacable por su recurrència en varios
ámbitos: factores temporales, afrontamiento y recursos es la
información. La información sobre la situación que provoca el
estros/ la presencia del disminuido mental/ ayuda a superar la
tensión en varios sentidos. Primero, aumenta la sensación de
control/ locus de control. Segundo/ la búsqueda de información es
una de las primeras estrategias que deben utilizarse en el
afrontaraiento dirigido al problema, Y tercero/ la habilidad para
buscar información facilita el recurso de las técnicas de
resolución de problemas.

Los hermanos de los disminuidos mentales/ tienen
dificultades para encontrar esta información y como ya sabemos/
el 50% aunque tiene alguna noción de la deficiencia mental y de
sus implicaciones/ sigue necesitante más datos. Por lo tanto/ una
posible intervención iria encaminada a proporcionar a los
hermanos todo el tipo de información que deseen y necesiten sobre
este tema.

Otro aspecto importante a tener en cuenta es la utilización
de algún tipo de apoyo social que pueda satisfacer a la vez estas
necesidades informativas y que pueda ayudar al hermano a afrontar
mejor su situación. Pensamos que un grupo de hermanos puede ser
la solución puesto que el profesional puede incidir dando
información y el hermano puede utilizar las distintas
estrategias/ como la extracción de valores positivos/ del
afrontamiento emocional. El grupo de hermanos puede ser un tipo
de apoyo tanto formal/ por la presencia del profesional/ como
informal/ por los componentes/ los demás hermanos/ que pueden
llegar a ser entre ellos amigos y continuar su relación después
de la implementación de la intervención. Ya que los hermanos no
recurren a las redes sociales más cercanas del apoyo informal/
pensamos que este grupo de hermanos puede servir como una de las
principales fuentes para reducir el estrés.

Finalmente/ de esta realidad y de las reflexiones apuntadas/
creemos que una intervención que incidiera en las estrategias de
afrontamiento dirigido al problema/ ayudaría positivamente a la
adaptación puesto que la utilización de éstas es muy limitada al
ser la evaluación de estrés/ de amenaza.
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G) DECISION DB IMPLANTACIÓN

Finalmente, con este apartado llegamos al término de nuestra
evaluación: la decisión de implantación. La valoración de
necesidades finaliza cuando se decide el tipo de intervención
para pasar seguidamente a la evaluación de diseño según el modelo
de evaluación que hemos planteado en el capitulo 11. Sin embargo,
nosotros no desarrollaremos la evaluación de diseño en nuestra
tesis pero es un aspecto que nos queda pendiente y esperamos que
en elfuturo lo podremos trabajar.

En este último capitulo de nuestro trabajo incluido en este
apartado, llegaremos a la conclusión que se deben diseñar dos
tipos de alternativas de intervención: el libro divulgativo y el
programa que han surgido de la valoración de necesidades y del
modelo de adaptación. Estos recursos se deben crear, pues, como
veremos, no existen en nuestro contexto. Nosotros, hemos
elaborado un recurso, como un primer intento para dar respuesta a
esta población que puede consultarse en el libreto que
presentamos aparte.
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CAPITULO.18 UTILIZACIÓN DB LA EVALUACIÓN

Cualquier evaluación que se realice debe ser útil a la
comunidad y ayudarla en las decisiones. Nuestra evaluación de
necesidades pretende sensibilizar a la sociedad de la
problemática de los hermanos de los disminuidos mentales para
que tome la decisión más adecuada. Por lo tanto, en este capitulo
decidiremos si las alternativas que surgen después de la
priorización conjunta de las necesidades y recursos y según el
modelo de inadaptación: libro divulgatvio y programa deben
implantarse y en qué términos.

Analizaremos, para ello, otros libros y programas que se han
implementado en nuestro pais y en el extranjero para saber si sus
objetivos se adecúan a las necesidades de los hermanos.
Seguidamente, decidiremos si estas alternativas tienen que
continuar, remodelarse o crearse nuevamente dando las sugerencias
oportunas para ello. La conclusión es que se deben diseñar estas
intervenciones con variantes según las edades de los hermanos.
Para ello, primero decidiremos las alternativas mejores, después
su implantación y finalmente enunciaremos las grandes lineas de
estas alternativas de intervención.
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1.DECISION DB LAS ALTERNATIVAS

Para poder decidir el tipo de intervención más adecuado, es
necesario anteriormente haber prior izado conjuntamente las
necesidades y los recursos y tener en cuenta el modelo de
adaptación de los hermanos.

1.1.Necesidades y_ recursos

l.l.l.Priorización de las necesidades y_ de los recursos

En el análisis de las necesidades primarias han surgido dos
tipos: las necesidades de información y las necesidades
familiares. En el análisis de las necesidades secundarias, los
recursos, también se han podido dividir en dos: los recursos
internos y los recursos externos, centrándonos, no obstante, en
éstos últimos, de los cuales el recurso de los libros y/o vídeos
divulgativos realizados para los hermanos, según todos los
criterios expuestos para la priorización, se erige como el más
adecuado.

En un primer intento de aunar las necesidades y los recursos
para llegar a una priorización coherente, la intuición y los
resultados de los dos procesos que conforman nuestra evaluación
de necesidades parecen indicar que las necesidades de información
se pueden satisfacer prioritariamente con los recursos externos y
las necesidades familiares con los recursos internos. Para
comprobar esta suposición, hemos elaborado el cuadro que
presentamos a continuación. En él se incluyen los ámbitos con sus
necesidades correspondientes según la priorización anteriormente
realizada y los recursos que les corresponden escogiendo, cuando
existen varios, el de los libros y/o vídeos divulgativos para
hermanos puesto que es el medio que según nuestros criterios
puede satisfacer correctamente las necesidades primarias. Cuando
ello no ha sido posible, hemos elegido otros recursos que por sus
características pueden asimilarse al de los libros y/o videos
como la literatura especializada en primer lugar y los
profesionales en segundo. Si no hemos encontrado ninguno de estos
tres recursos, entonces hemos indicado el que ha surgido como
aceptable en el análisis de discrepancia.

Necesidades de información Recurso

-Causa de la deficiencia y pronóstico (Disminuido)
Información, diagnóstico y pronóstico Libro/video

-Familia propia (Adultez)
Posibilidad de tener hijos deficientes Literatura
Implicación futura del deficiente en la vida del her-

Decisión
propia
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-Sentimientos (Hermanos)
Culpabilidad, ambivalencia de sentimientos Libro/video
-Futuro (Disminuido)
Pronóstico a largo plazo Profesional
Servicios para adultos Literatura
Responsabilidad Decisión

propia

-Sentimientos (Disminuido)
Sentimientos del disminuido Libro/video

-Información y reacciones (Amigos)
Explicación y reacciones Libro/video

-Ayuda y servicios (Disminuido)
Servicios Literatura
Saber actuar, jugar y compartir actividades, mejorar
la relación con el deficiente Profesional

-Ayuda (Padres)
Formas de ayudar a los padres Profesional

-Sentimientos (Padres)
Sentimientos padres Libro/video

-Salud (Hermanos)
Posibilidad de contagio de la deficiencia Libro/video

Necesidades familiares Recursos

-Comunicación (Padres)
Comunicación, preguntas y conversación Libro/video

-Expectativas (Padres)
Expectativas, presión para relacionarse con el dismi-
nuido, presencia de más hermanos Libro/video

-Familia propia (Adultez)
Aceptación de la pareja Comunicación

-Sentimientos (Padres)
Atención, independencia, responsabilidad Libro/video

-Sentimientos (Disminuido)
Percepción del disminuido como persona Libro/video

-Citas (Amigos)
Socialización Libro/video

-Sentimientos (Hermanos)
Sensación de no ser el castigado Libro/video
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En un análisis más profundo, vemos que los recursos externos
no corresponden totalmente a la satisfacción de las necesidades
de información ni los internos a las necesidades familiares.
Solamente en tres necesidades, dos que pertenecen a las de
información y una a las familiares, el recurso más recomendable
es uno interno. Más específicamente, las dos necesidades de
información: implicación futura del ámbito de la familia propia
(adultez) y responsabilidad del ámbito del futuro (disminuido)
quedan satisfechas con el recurso de decisión propia de los
hermanos; y la necesidad familiar: aceptación del disminuido por
parte de la pareja actual y/o futura del ámbito de la familia
propia (adultez) puede solucionarse mediante el recurso de
comunicación con la pareja.

1.1.2.Recurso del libro divulgativo

En la priorización conjunta de las necesidades de
información y familiares con los recursos, han surgido 22
necesidades entre los distintos ámbitos que son satisfechas con
distintos recursos. De éstos, 12, es decir el 57,1% se refieren a
los libros y/o videos divulgativos realizados por y para los
hermanos. Los recursos de la literatura especializada, de los
profesionales y de los recursos internos: decisión propia de los
hermanos y comunicación de la pareja representan respectivamente
cada uno de ellos el 14,3% de los demás recursos. No obstante, si
analizamos detenidamente estos últimos recursos, podremos
comprobar que se pueden englobar en el de los libros y/o videos
divulgativos.

El libro y/o video divulgativo realizado por los hermanos
pretende dar respuesta a las necesidades primarias anteriormente
descritas. Estas se pueden satisfacer mediante una buena
información con términos claros y asequibles para los hermanos y
para sus distintas edades. Por lo tanto, su objetivo es
proporcionar los suficientes datos a los hermanos para que éstos
puedan comprender sus problemas y solucionarlos.

El mismo objetivo es buscado en la literatura especializada
y en los profesionales. Los hermanos acuden a éstos para
encontrar toda aquella información que les facilite una mejor
adaptación al deficiente, como substituto del libro y/o video que
no encuentran en su medio social. Asi, estos datos pueden
incluirse en este último recurso si no lo están ya en los libros
y videos editados en otros contextos que el nuestro.

La decisión propia de los hermanos y la comunicación entre
la pareja son dos recursos internos en los cuales la información
interviene a distintos niveles. En el primer recurso, la calidad
y la cantidad de los datos que tengan los hermanos pueden influir
en la decisión de los hermanos sobre el futuro. Ya hemos visto,
en los capítulos anteriores, como los expertos son partidarios
primero de una información sobre el pronóstico a largo plazo y
los servicios para el adulto disminuido y segundo de desmitificar
la creencia de que son los hermanos quienes deben hacerse cargo

697



totalmente del disminuido. Opinan que muchos hermanos se
responsabilizan totalmente del deficiente sin saber que existen
otras alternativas para no hipotecarse de por vida. Si nuestros
sujetos tienen esta información y se les explica que se pueden
encontrar otras formas para el futuro del hermano deficiente que
convenga a toda la familia después de haberlo hablado a
conciencia, los hermanos tomarán la solución más adecuada. Pero
ésta, como hemos comentado anteriormente, es decisión, al final,
de los hermanos y asumirán la responsabilidad que ellos quieran.
Por lo tanto, esta información y reflexiones pueden reflejarse en
el recurso del libro y/o video cuando haga referencia a la
necesidad del futuro.

En el recurso de la comunicación con la pareja, la
información también interviene puesto que la aceptación del
disminuido proviene de un conocimiento de éste. El hermano habla
con su pareja sobre el disminuido para que desaparezcan el miedo,
la angustia, la ansia de no saber cómo tratarlo, qué decir...
Pensamos que este aspecto puede contemplarse también en el
recurso de los libros y/o vídeos indicando primero a los hermanos
que esta dificultad en la aceptación del disminuido por parte de
la pareja puede suceder y segundo que el remedio puede consistir
en una buena comunicación entre ellos para que se puedan aclarar
todas las posibles dudas y problemas que surjan de esta relación
de la pareja con el disminuido.

Hasta aqui, siempre hemos mencionado conjuntamente los
libros y los videos divulgativos. Pensamos que ambos ejercen una
misma función. Aunque tanto el uno como el otro tienen sus pros y
contras, el hecho, como veremos de que ambos se tengan que
diseñar, nos decantamos por el libro porque el coste y la
financiación son menores y su realización también. En la
producción del video deben intervenir distintos profesionales de
campos muy diversos mientras que en la del libro, la tarea
principal estriba en el escritor. Por estos motivos, preferimos
el libro como recurso principal. Esto no implica que no pensemos
en la posibilidad de un video puesto que éste en algunos aspectos
puede ser mucho más gráfico que el libro ya que como narra el
dicho popular "una imagen vale más que cien palabras11.

1.2.Modelo de inadaptación

1.2.1.Estrés y_ afrontamiento

Para poder saber cómo ayudar a los hermanos de los
disminuidos mentales, debemos comprobar si las estrategias de
afrontamiento que utilizan ante el estrés son las más adecuadas
puesto que el 64,2% de nuestros sujetos realizan una evaluación
estresante de pérdida o amenaza. La evaluación de pérdida se
refiere al sentimiento de pérdida del hermano normal esperado o
deseado y la de amenza a todos los aspectos relacionados con el
futuro.

698



Los hermanos de los disminuidos mentales utilizan unos
afrontamientos, tanto los dirigidos a la emoción como al problema
que no son los más adecuados puesto que no disminuyen el estrés,
como hemos visto en el capitulo anterior. Los factores que
ayudan en todo este proceso como la información y el apoyo
emocional no pueden encontrarlos en las redes formales. Esto
empeora la situación puesto que no tienen los recursos
suficientes y necesarios para mejorar sus estrategias y llegar
asi a un afrontamiento cognitive más amplio.

Por estas razones, los hermanos deben acudir a la red formal
y los profesionales recomiendan implementar un tipo de programas
que fomenten el afrontamiento dirigido al problema en el cual el
sujeto pueda encontrar un apoyo emocional una información y unas
técnicas de resolución de problemas.

El afrontamiento dirigido a la emoción puede ser útil en las
primeras etapas de la evaluación de la situación estresante
cuando el hermano piensa que no puede cambiar las condiciones de
estros. En este caso, tanto los sujetos de la muestra como los
profesionales del campo de la deficiencia y los investigadores de
la teoria de los procesos cognitivos son partidarios, en este
etapa, de fomentar grupos de discusión entre los hermanos sobre
los sentimientos de ¿stos, las relaciones fraternas... utilizando
el referente de la comparación. No obstante, el hermano para
adaptarse de forma positiva al disminuido debe utilizar unas
estrategias más amplias y cognitivas dirigidas al problema.

El cuadro que presentamos a continuación muestra el tipo de
intervención más adecuada para fomentar las estrategias de
afrontamiento y sus recursos para la adaptación de los hermanos.

ESTRÉS APRONTAMIENTO INTERVENCIÓN

Evaluación de -Apoyo emocional -Reuniones con
pérdida -Afrontamiento dirigido hermanos

al problema

Evaluación de -Información -Programa de
amenaza -Afrontamiento dirigido resolución

al problema de problemas

1.2.2.Programa

Las alternativas que surgen del modelo de inadaptación son
asi dos: las reuniones con hermanos y el programa de resolución
de problemas.
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Las reuniones con hermanos pretenden ser un apoyo emocional
ya que en las primeras fases del afrontamiento son de tipo
emocional. En ellas, el hermano puede comprobar que la situación
por la que pasa es semejante a la de otros hermanos y muchas
veces puede ser mejor. Esto le alivia por una parte y por otra
fomenta el diálogo sobre sus sentimientos, inquietudes,
preocupaciones, forma de ver su relación con el disminuido, con
sus padres, con sus otros hermanos si los tiene... Al mismo
tiempo, el profesional que modera estas reuniones puede ir
respondiendo a todas las preguntas que surjan, dando de esta
forma una información que puede ser el primer paso para llegar al
afrontamiento dirigido al problema.

El programa de resolución de problemas pretende primero dar
información a los hermanos sobre todos los aspectos de su
situación presente y futura que les preocupa o que les pueda
inquietar para poder después incidir en las técnicas de
resolución de problemas que implica todo afrontamiento dirigido
al problema. La información es la primera etapa puesto que el
grado de conocimiento de un tema facilita la resolución de los
problemas.

Somos partidarios de un único programa que reúna los
objetivos de las dos alternativas citadas puesto que la primera
da pie a la introducción de la segunda. Cuando en las reuniones
con hermanos, éstos empiezan a pedir información, el programa se
encontrará justo en el momento de poder introducir la resolución
de problemas ya que esta demanda de información por parte de los
hermanos significa que han empezado a superar el afrontamiento
dirigido a la emoción, primer estadio de la adaptación.

Una segunda razón que aludimos para apoyar la unicidad de un
solo programa es el coste. Sencillamente es más barato diseñar e
implementar un programa que dos. Finalmente, un tercer motivo que
surge es qué criterio debe utilizarse para decidir la ubicación
del hermano en un programa u otro. Todavía no tenemos
instrumentos adecuados para valorar el tipo de afrontamiento que
utilizan los hermanos ni conocemos lo suficiente de este modelo
de adaptación para poder decidir la asignación del sujeto al
programa que responda mejor a su evaluación del estrés y a las
estrategias empleadas para superar la situación.

1.3.Integración de la valoración de las necesidades y_ el modelo
de inadaptación

En nuestro modelo teórico de valoración de necesidades hemos
incluido el modelo de adaptación de los hermanos de los
disminuidos mentales. Seguidamente, los integraremos para poder
tener una visión más global de la problemática de estos sujetos.
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Los hermanos evalúan unos contextos o situaciones como
estresantes de perdida o de amenaza. Estos contextos que en la
evaluación de pérdida se refieren a la pérdida del hermano normal
y en la de amenaza al futuro corresponden a un tipo de
necesidades primarias. Asimismo, los factores que mejoran este
estrés como la información y el apoyo emocional equivalen a las
necesidades informativas primarias y a las familiares.

Estas situaciones de estrés son afrontadas mediante unas
estrategias dirigidas a la emoción que pueden corresponder a los
recursos internos encontrados en las necesidades secuandarias y
unas dirigidas al problema que pueden asimilarse a los recursos
externos puesto que la información y la soluciones se buscan en
las redes sociales, tanto formales como informales.

El siguiente cuadro que presentamos muestra la
de ambos modelos.

integración

ESTRÉS

-De pérdida
Pérdida del hermano normal

-De amenaza
Contextos futuros en los que
se proveen problemas

FACTORES QUE MEJORAN EL ESTRÉS

-Información en todos los ámbi-
tos de la disminución

-Apoyo emocional

NECESIDADES PRIMARIAS

-Necesidades familiares
Expectativas (Padres)

-Necesidades informativas
Futuro (Disminuido)
Salud (hermanos)
Información y reacción (A-
migos)
-Necesidades familiares
Familia propia (Adultez)

-Necesidades informativas
Causa de la deficiencia y
pronóstico (Disminuido)
Sentimientos (Disminuido)
Ayuda y servicios (Dismi-
nuido)
Sentimientos y actitudes
padres (Padres)
Ayuda a padres (Padres)

-Necesidades familiares
Sentimientos (Disminuido)
Expectativas (Padres)
Comunicación (Padres)
Sentimientos (Hermanos)
Citas (Amigos)
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APRONTAMIENTO

-Dirigido a la emoción
Comparaciones positivas
Extracción de valores positivos
Evitación cognitiva
Evitación conductual

-Dirigido al problema
Búsqueda de información
Búsqueda de soluciones
En las redes sociales

NECESIDADES SECUNDARIAS

-Recursos internos
Decisión propia de hermanos
Actitud de conformidad y a-
yuda, natural y positiva
Explicación según circuns-
tancias

-Recursos externos
Libros divulgativos, profe-
sonales, literatura, medios
de comunicación, consejo ge
nético, comunicación padres
programas, redes sociales.

ALTERNATIVAS

Programa Libro divulgatlvo

Las alternativas que surgen son el libro divulgativo a raíz
de la valoración de necesidades y el programa a raíz del modelo
de inadaptación. La alternativa del programa es un recurso que a
su vez también ha sido descrito por el modelo de valoración de
necesidades en cuatro necesidades de las cuales la mitad se
refieren a formas de ayudar a la familia (saber jugar, actuar y
compartir actividades con el deficiente en el ámbito de ayuda y
servicios del disminuido y formas de ayudar a los padres en el
ámbito de ayuda a los padres) y la otra mitad a los modos de
afrontar los sentimientos negativos del hermano (culpabilidad y
ambivalencia correspondiente al ámbito de los sentimientos de los
hermanos y la socialización perteneciente a las citas en la
sección de amigos). La resolución de estas segundas necesidades
ya están incluidas en el programa de hermanos que hemos
presentado a grandes rasgos en el modelo de indaptación cuando
hemos hecho referencia a las reuniones con hermanos. En cambio,
las primeras no las hemos tenido en cuenta. Sin embargo, estas
distintas formas que tiene el hermano para ayudar a su familia
pueden tratarse en el último lugar del programa propuesto cuando
los hermanos ya poseen las estrategias más adecuadas para
adaptarse al deficiente. Entonces, en este momento, cuando la
adaptación ya es positiva, es cuando los hermanos pueden afrontar
esta tarea de ayuda o de intervención en la familia. De hecho,
solamente el 21,4% de los hermanos piensa que puede ayudar más a
su hermano pero no sabe cómo y tiene una demanda en este sentido
mientras que el 78,6% dice que ya ayuda lo suficiente a su
hermano con el rol que ha asumido:
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"Lo ayuda enseñándole cosas, en cierta manera adoptando
un rol de maestra"
"Si, lo ayudo porque de hecho he adoptado un rol de
maestro".

Respecto a la posibilidad de ayuda a la familia, la mayoría
de los hermanos, el 71,4%, piensa que puede ayudar: el 28,5% lo
intenta y el 42,9% no sabe cómo hacerlo. Parece pues, que
solamente una minoria de hermanos, posiblemente los que no
evalúan la situación de estresante, pueden estar predispuestos a
intervenir para mejorar la adaptación familiar a la disminución.
Posiblemente, estos hermanos sean los que piensan que su rol en
la familia es fundamental para mantener unas buenas relaciones:

"Mi rol es fundamental porque mi familia me valora
mucho porque ven que vivo el problema"
"Porque resuelvo muchos problemas"
"He adoptado el rol del hermano mayor y mi madre se
apoya en mi como el hermano mayor, por eso creo que es
fundamental".

1.4.Alternativas propuestas

Hemos decidido pues, dos tipos de alternativas: el libro
divulgativo y un programa. Sus objetivos son:

-Libro divulgativo: proporcionar información exhaustiva con
términos precisos pero claros y asequibles a los hermanos según
las distintas edades que explique las necesidades primarias y las
posibles formas de satisfacerlas. Estos datos deben hacer
hincapié, principalmente en el aspecto de los sentimientos de los
hermanos, en su universalidad pero a la vez en la forma especial
de ver el mundo de estos sujetos. De esta forma, los hermanos no
se sienten solos pero al mismo tiempo pueden realizar una
evaluación beneficiosa de su situación al sentirse más maduros
que la mayoria de la gente que les rodea.

-Programa: proporcionar un apoyo emocional para superar las
estrategias dirigidas a la emoción y no sentirse asi aislados;
proporcionar toda la información necesaria en los distintos
ámbitos de las necesidades para tener un alto grado de
conocimiento de la deficiencia para afrontarla de un modo más
cognitive; enseñar técnicas de resolución de problemas para
poderlas seguidamente aplicar en su situación y finalmente
proporcionar modelos y técnicas para que el hermano pueda ayudar
tanto al deficiente como a su familia.
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2.DECÍSIOM DS IMPLATANCIOH

La conclusión a la que hemos llegado a través de nuestra
investigación de que el libro divulgativo y el programa, con las
características anotadas anteriormente, son los recursos más
adecuados para la adaptación de los hermanos a la deficiencia,
nos lleva a plantearnos la decisión de su implantación. Esta
decisión viene determinada por la existencia, la implementación y
el tipo de objetivos de estas dos alternativas.

2.1.Análisis de otros libros

Durante nuestro estudio, hemos ido recogiendo distintos
materiales obtenidos a través de diferentes canales que parecían
en mayor o menor grado responder a los objetivos citados
anteriormente del libro divulgativo. Los podemos dividir según su
localización: en el extranjero o en nuestro pais.

2.1.1.Mater iaies asequibles en nuestro contexto

En nuestra búsqueda de material publicado asequible y a la
disposición de los hermanos, hemos encontrado tres tipos de
publicaciones, comentadas ya aunque superficialmente en las
necesidades secundarias, que de alguna forma muestran algún
aspecto puntual o global de la deficiencia y/o de la problemática
de los hermanos. Estos son:

-publicaciones para los hermanos en general

-publicaciones especializadas

-publicaciones para los hermanos de los disminuidos mentales

a)Publicaciones para los hermanos en general

Las publicaciones para los hermanos en general se refieren a
todos aquellos libros que narran los cambios que ocurren en la
familia y cómo se siente el niKo cuando nace un hermano. En el
mercado existe una gran variedad de ellos: con o sin indicaciones
para los padres, la edad de los lectores, distintos tamaños e
ilustraciones, con recomendaciones de cómo leerlo a los hijos...

Para los más pequeños encontramos unos cuentos que se
centran en la familia: la tipica familia nuclear compuesta por el
padre, la madre y la pareja de hijos: niño y niña. Estos están
dirigidos a los niños hasta los dos años más o menos, cuando los
celos no son todavía muy patentes y por ello no inciden en este
aspecto sino más bien en el reconocimiento de los miembros de la
familia. Las páginas de estos libros son acartonadas para que el
niño no tenga dificultades para pasarlas. Algunos de estos
cuentos incorporan una pequeña guia para los padres. Ejemplos de
estos libros son:
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ELENA, H y MARTI, I: Guille y. su. familia. Colección Juguemos con
Guille.Ed. Tiraun Mas. Barcelona, 1988.

OXENBURY,H: La. familia Colección Los libros del Chiquitín. Ed.
Juventud. Barcelona, 1990.

Los libros que se centran en los hermanos son recomendados a
partir de los dos aSos y pueden dividirse en los que dan una
explicación a los padres y los que no proporcionan ninguna
indicación.

Las publicaciones que ofrecen una guia a los padres tratan
el tema de los celos desde el punto de vista del hermano mayor y
desde la perspectiva de los padres puesto que generalmente
proporcionan una explicación de la causa de los celos y de la
rivalidad y de las concudtas de los progenitores que favorecen la
superación de estos sentimientos. En la mayoría de los libros
concebidos para los hermanos mayores de cinco años, no
encontramos una guía para los padres puesto que estos libros
están escritos para los niños que ya leen y se considera que la
lectura es realizada individualmente sin la ayuda de los padres.
Algunos de estos libros son:

DENOU, V: Te o y, su_ hermana Colección Teo descubre el mundo. Ed.
Timun Mas, Barcelon 1989

EDELMAN,E y WATSON, W : Me_ encanta nd. hermanita. Altea, Madrid 1987

WATSON,V y otros: A veces tengo celos Serie Un libro para leer
con tu hijo. Ed. Montena, Madrid, 1987.

b)Publicaciones especializadas

De entre las publicaciones especializadas dejamos aparte
todos aquellos libros que tratan los aspectos de diagnóstico,
prevención, intervención... escritos por y para profesionales
puesto que no responden a las necesidades de los hermanos: el
lenguaje es demasiado científico y no tratan la deficiencia desde
la perspectiva de los sujetos de nuestro estudio. Sin embargo,
nos hemos detenido en aquellos que pueden ofrecer alguna
respuesta concreta a una necesidad de los hermanos que no
implique el conocimiento de términos científicos y en los libros
dirigidos a los padres que pueden ayudar al hermano también a
satisfacer alguna necesidad especifica.

El primer tipo se refiere a las publicaciones de unas guias
con la relación de entidades y centros que trabajan por y para la
deficiencia mental. Las más actuales son:

CAIXA D'ESTALVIS DE BARCELONA y FBR: Deficiencia mental: Guia per
i. Pares Barcelona, 1980.
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GENERALITAT DE CATALUNYA I CAIXA DE BARCELONA: Ladisminución a
Catalunya. Una aproximació al seu coneixement Barcelona,
1987.

En ambas guias encontramos distintos apartados referentes a
temas generales sobre la deficiencia: clasificaciones, causas,
prevención, educación, aspecto legal, pensiones y becas... de los
cuales algunos de ellos, como las prestaciones económicas pueden
interesar a los hermanos para tener más información sobre el
aspecto financiero del disminuido en el futuro.

El segundo tipo de publicaciones se refiere a los libros
dirigidos a los padres. Nos debemos considerar afortunados, pues
en el año 1990 acaba de traducirse al castellano uno de estos
libros de un autor, Cliff Cunningham que ha trabajado en
profundidad las necesidades de los padres de niños con síndrome
de Down. En este libro, los hermanos de los niños con trisomia 21
pueden encontrar respuesta a varias de sus necesidades como los
sentimientos y reacciones de los padres, la causa de la
deficiencia, sus características, el pronóstico a largo y corto
plazo y la personalidad y el carácter para desvelar la humanidad
de este sujeto, todo ello con un lenguaje muy claro y coprensible
para los hermanos de una cierta edad, final de la pubertad
adolescencia. Además, podemos encontrar un apartado en el tercer
capitulo que habla de los hermanos, en el sentido de qué
información se les debe dar, y asimismo también hace referencia a
las posibles restricciones de las actividades sociales de la
familia. Es el único libro publicado en nuestra lengua que hemos
encontrado:

CUNNINGHAM,C (1990): El síndrome de Down.Una introducción para
padres. Paidós, Barcelona.

c)Publicaciones para los heramanos de los disminuidos
mentales

Después de recorrer varias bibliotecas y librerías de
Barcelona tanto especializadas en pedagogia, psicologia,
literatura infantil como no, no hemos podido localizar ninguna
publicación que haga referencia explícitamente a los hermanos de
los disminuidos mentales. Sin embargo, nosotros teníamos
conocimiento de una publicación sobre este tema y después de
ponernos en contacto con varias entidades que posiblemente la
tenían o al menos había pasado por sus manos, conseguimos esta
publicación:

ESPINAS,J.M.: Todos tenemos hermanos pequeños Ed. La 'Galera,
Barna 1979.Edición especial para la Caja de Ahorros y Monte
de Piedad de Barcelona.
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En este cuento con unas ilustraciones sencillas pero con
muchos coloresr el autor, que es padre de una chica con síndrome
de Down, explica en un lenguaje coloquial, de narrativa infantil,
como un niSo poco a poco va descubriendo las diferencias entre él
y su hermano disminuido y como al final, en una reunión con
amigos, explica las dificultades de su hermano. No obstante, este
cuento parece no estar dirigido a los hermanos de los disminuidos
mentales, aunque su contenido es muy vellido para éstos, puesto
que en la última página se presentan toda una serie de preguntas
a todos los niños en general que parecen indicar que su objetivo
es la sensibilización de la población, principalmente la escolar,
ante la deficiencia mental para la posterior integración de estos
sujetos.

Pensamos que esta iniciativa es muy válida pero
desgraciadamente, es un cuento muy dificil de encontrar pues no
está en los canales normalizados de venta.

2.1.2.Mater iaies asequibles en el extranjero

Hemos conseguido mediante correspondencia con varias
instituciones extranjeras, principalmente americanas, distintas
publicaciones escritas por y para los hermanos de los disminuidos
mentales.

a)Publicaciones escritas por los propios hermanos

Estas publicaciones respaldadas por distintas organizaciones
ofrecen a los hermanos una oportunidad para poder expresar
libremente sus sentimientos, sus inquietudes y sus
preocupaciones. Estas historias son después recogidas en folletos
con una longitud variable y repartidos a través de canales
informales y formales a los hermanos de los disminuidos mentales.
Con ello se pretende que los hermanos no se sientan solos y que
no piensen que sus problemas y experiencias son únicos
proporcionando asi un apoyo emocional.

S.H.A.R.E. Sibling Helping Persons with Autism throught Resources
and Energy. Vol.1: July 1981-Dec.l982. NSAC suite 1017, 1234
Massachusett Ave. NY Washington D.C. 20005

SCHREIBER,M y FEELEY,M: It's Tough to Live with your Retarded
Brother or Sister. Association for the Help of Retarded
Children 200 Park Ave. South New York, NY 10003

There's Something Special About You Volunteers Information Agency
South Shore Mental Association. Quincy, MA 02169
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b)Publicaciones escritas para los hermanos

En Estados Unidos se pueden encontrar tres tipos de
publicaciones para los hermanos de los disminuidos mentales: los
libros para entender el retraso mental, los cuentos sobre el
deficiente mental y sus hermanos y los libros sobre las
necesidades de los hermanos.

-Libros para entender el retraso mental. Estos libros están
dirigidos a los hermanos de edades comprendidas entre 3 y 10
años, mayor itartamente, aunque también encontramos algunos para
hermanos más mayores. Describen las características de distintos
retrasos mentales, principalmente el síndrome de Down, a partir
de una situación como por ejemplo la clase de una escuela,
mostrando las dificultades y los logros de estos sujetos.
Algunos de ellos incluyen además actividades que puede realizar
el hermano con el deficiente y algún texto que facilita la
discusión en la familia. Los libros más significativos son:

BERGER,G (1978):Learninq Disabilities and Handicaps NY F. Watts

DUNBART,R.E.(1978): Mental Retardation NY. F.Watts

FORRAI,M y ANDERS,R (1978): A Look a_t Mental Retardation
Minneapolis, MN Leerner Pub. Co

GLAZZARD,M.H (1978): Meet Lance, He's a Special Person H&H
Enterprise

KAMIENS,J (1979): What if You Couldn't NY. Charles Scribner's
Sons

OMINSKY,E (1973): Jon
Prentice-Hall Inc.

0; A Special Boy Englewood Cliffs, NJ

STEIN,S.B. (1974): About Handicaps: ?en Family Book for
Parents and Children Together NY. Walker and Co

-Cuentos sobre el deficiente mental y_ sus hermanos. Estos cuentos
están escritos para todas las edades, desde los hermanos de
preescolar hasta los adolescentes. Para los más pequeSos, los
cuentos están ilustrados con colores mientras que para los
mayores o bien no existen los dibujos o bien éstos son en blanco
y negro. En ambos casos, los cuentos describen la vida de dos
hermanos, uno de los cuales es deficiente mental, especificando o
no el retraso. Algunas historias muestran a su vez algún
desacuerdo entre padres y hijos como el futuro del deficiente o
los sentimientos que tienen los hermanos sobre el retrasado
mental.No existe un consenso general en cuanto al orden de
nacimiento del disminuido. En algunos cuentos es el mayor
mientras que en otros es el pequeño. Los libros más relevantes
son:

708



BALDWIN, A.W. (1978): Little Time NY; Viking Press

BRADBURY,D (1970): Nancy an Her Little Johnny NY.Ivés Washburn
Inc

BYARS,B (1970): The Summer of. the Swans Viking Press

DOORLY,R (1967): Our Jimmy Wetwood, MA: Service Ass

FASSLER,J (1969): One Little Girl Behavioral Pub.

HIRSCH,K (1977): MY Sister Carol Rhoda Books

LITTLE,J (1968): Take Wing Boston MA. Little Brown & Co

SEAGOEN,M.V. (1964): Yesterday Was Tuesday. All Day, All Night
Boston, MA: Little Brown & Co.

SMITH,L.B. (1979): Special Kind of. Sister NY: Holt,
Rinehart,Wisnton

WRIGHT,B.R. (1981): My, Sister is. Diferent Milwaukee, Wise:
Raintree Children's Book

-Libros sobre las necesidades de los hermanos.Estos libros
aglutinan distintos temas que preocupan a los hermanos.
Proporcionan una información básica sobre los tipos de retrasos
mentales más comunes y una explicación de las reacciones,
inquietudes, preocupaciones, sentimientos y experiencias de estos
sujetos. Creemos que lo más importante de estos libros puesto que
aportan un aspecto nuevo respecto a los otros tipos de materiales
citados reside en la introducción de recursos y de estrategias al
alcance de los hermanos que pueden utilizar para satisfacer sus
necesidades y solucionar sus problemas. El texto se acompaña de
dibujos en blanco y negro para que no sea tan denso. Resaltamos
dos publicaciones:

LECLERC,V (1985): For the Love of. Sibling.. Who Cope with Special
Brothers and Sisters Salem Association for the Retarde
Citizen

MEYER, VADASY y FEWELL (1985): Living with a Brother or. Sister
with Special Needs UNiversity of Washington Press.Seattle
and London U.S.A.

2.2.Análisis de otros programas

Vamos a revisar los programas ya analizados en los capítulos
8 y 10 pero desde la perspectiva de los objetivos que debe tener
el programa propuesto a raiz de los resultados de nuestra
investigación. Estos, como ya hemos indicado son: apoyo
emocional, información sobre los distintos ámbitos de la
deficiencia, técnicas de resolución de problemas y técnicas sobre
formas de ayuda al deficiente y a los padres.
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2.2.1.Programas de apoyo emocional

Los programas de discusión,tal como los hemos clasificado en
el capitulo 10 pretenden dar una oportunidad a los hermanos para
expresar sus sentimientos y experiencias en un grupo en su misma
situación. Aunque el objetivo de apoyo emocional no es uno de los
objetivos explícitos de estos programas, en sus planteamientos
subyace este aspecto puesto que pretenden ayudar a los hermanos
identificando y verbalizando su situación negativa. De hecho, los
programas de este tipo proporcionan un referente para las
comparaciones incidiendo en las estrategias de afrontamiento
dirigido a la emoción.

Los programas menos sistematizados son los grupos informales
que reúnen varios hermanos para discutir sobre la deficiencia y
sus consecuencias sin una guia previa, objetivos o evaluación. En
estas reuniones surgen las necesidades comentadas en nuestro
estudio y los aspectos más relevantes de la relación fraterna. En
España, hemos encontrado dos experiencias aisladas de este tipo
que pasaron desapercibidas y que no tuvieron asi resonancia entre
los profesionales. Posiblemente se deba a que no se difundieron
lo suficiente, se realizaron en una década, los 70, en la cual
todavía no existia una sensibilidad profesional sobre este tema
porque habían otras prioridades y no se sacaron conclusiones.
Actualmente, una entidad catalana tiene en mente promover una
alternativa de este tipo.

En Estados Unidos, por iniciativa de una entidad, se crearon
unas sesiones informativas, Sibling Conference, que desde 1982 se
desarrollan anualmente para que los hermanos adolescentes puedan
expresar libremente todos sus sentimientos ambivalentes. La
finalidad de estas conferencias es la clarificación y comprensión
de todos los sentimientos, pensamientos y emociones y el poder
compartir las experiencias y aprender de los demás hermanos. Este
programa responde realmente al objetivo de apoyo emocional en la
estrategia de comparación.

2.2.2.Programas basados en la información

Podemos encontrar dos tipos de programas: los que se basan
únicamente en proporcionar una información descriptiva sobre la
deficiencia mental y los que al mismo tiempo que responden a las
necesidades tanto informativas como familiares de los hermanos
sugieren distintas estrategias emocionales para superar los
aspectos negativos de la experiencia de convivir con un
disminuido mental.

Los primeros, como el programa clínico de Boston (1976),
informan a los hermanos sobre la educación y el tratamiento de
los niños retrasados mentales. Estas sesiones corren a cargo,
generalmente, de especialistas: fisioterapeuta, pediatra,
genetista... que explican el desarrollo motor, intelectual, las
características físicas, el modelo cromosómico del síndrome de
Down... Algunos de ellos incluyen a toda la familia.
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Los segundos programas aunan la información con el apoyo
emocional. Se trata de que los hermanos puedan satisfacer sus
necesidades: comprensión de las deficiencias, características
positivas del deficiente mental, diagnóstico... y puedan
verbalizar sus sentimientos y reacciones. Para ello, se indican o
se enseñan formas de expresar constructivamente las emociones
más negativas en las situaciones más estresantes. Estas
estrategias de tipo emocional en algunos programas son sugeridas
por el coordinador a medida que los hermanos plantean situaciones
propicias para utilizarlas mientras que en otros se estructuran
las actividades para que se empleen distintas técnicas, como el
modelado o el role playing, que ayudan a los hermanos a encontrar
respuestas a sus necesidades. Los programas más significativos
son los propuestos por Lobato (1985) y por SEFAM.

2. 2. 3. Programas de resolución de problemas

No hemos encontrado ningún programa dirigido a los hermanos
que además de servir de apoyo emocional y proporcionar
información sobre las necesidades, incida en el afrontamiento
dirigido al problema.

La intervención más conocida para mejorar el afrontamiento
ante situaciones estresantes y de ansiedad es la terapia de
Meichenbaum (1979, 1987).

2. 2. 4. Programas para ayudar a la familia

En este apartado, buscamos los programas que tengan unos
objetivos que enseñen al hermano a modificar la conducta del
deficiente y de los padres o técnicas de cómo poder Incidir en
las relaciones fraternas y familiares y formas de ayudar a estos
miembros. Desgraciadamente, no hemos encontrado ningún programa
dirigido a los hermanos que incida en los padres.

Los programas que proporcionan pautas para cuidar e
interactuar de forma efectiva con el deficiente mental inciden en
la función de educación, con programas de modificación de
conducta y en la función de socialización con programas para la
socialización.

El primer tipo de programas va dirigido especialmente a
los hermanos de niños autistas para proporcionarles unas
habilidades generalizables de modificación de conducta para poder
utilizarlas en varios contextos con una gama amplia de
comportamientos. El segundo tipo pretende fomentar, aumentar y
mejorar las interacciones sociales de los hermanos ya que el
beneficio puede ser para ambos. En algunos de estos programas se
incluyen a los padres siendo éstos el vehiculo a través del cual
surge el cambio, es decir son agentes de tratamiento. El
resultado es un incremento en los juegos de los hermanos. En
otros, se utiliza por ejemplo una estrategia de entrenamiento
como la incitación directa para incrementar las interacciones
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recíprocas entre hermanos con técnicas como el modelado y la
práctica con feedback dirigidas al hermano normal.

Estos programas única y exclusivamente tienen por objetivo
modificar las relaciones fraternas, no incluyen el apoyo
emocional ni la información ni las estrategias para resolver
problemas. Como ya hemos indicado anteriormente, pensamos que
estos programas solamente se deben implementar cuando existe una
demanda real por parte de los hermanos porque sino, tal como
indica la literatura, en lugar de ayudar y satisfacer estas
necesidades de colaboración de los hermanos, estaremos aumentado
y creando demasiado presión en estos sujetos.

2.3.Decislán de implantación

Después de haber analizado las otras alternativas de libros
y revisado los programas, estamos en la posición de poder decidir
si continuamos, remodelamos o diseñamos las alternativas de
intervención.

2.3.1.Libro divulgativo

Del análisis de los otros libros, tanto de los materiales de
nuestro contexto como del extranjero, hemos verificado la
existencia de dos tipos de libros que pueden servir como recurso
para los hermanos pues satisfacen las necesidades y los problemas
encontrados en nuestros estudio. Estos son un cuento que relata
algún episodio de la vida familiar del hermano normal con el
disminuido dirigido a los niños más pequeños hasta más o menos
los 10 años y un libro que explica las características de los
retrasos mentales más comunes, la causa, el pronóstico a largo y
corto plazo, las inquietudes y preocupaciones de los hermnaos y
un apartado en el que se describen tanto los servicios para el
disminuido como los recursos: consejo genético, grupo de
hermanos, publicaciones sobre el retraso y las necesidades de los
hermanos, asociaciones y entidades a las que pueden recurrir...
para niños a partir de la pubertad.

En nuestro contexto, como ya hemos explicado, hemos
encontrado un cuento que puede incluirse en el primer tipo de
libro diseñado. Sin embargo, pensamos que deberíamos diseñar otro
primero porque éste no se encuentra ya en el mercado, tuvo sus
dificultades de difusión y segundo porque no incluye ciertos
aspectos como los sentimientos de los hermanos y una guía para
que los padres encuentren distintas vías para leer la historia
con sus hijos, que en nuestra opinión son importantes para
favorecer la adaptación de los hermanos. El cuento que se debería
realizar, tendrá que tener en cuenta estos factores.
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En España, no hemos podido localizar ningún libro del
segundo tipo descrito. Por lo tanto, se hace patente la necesidad
de diseñar un libro con estas características que incluya el
apartado de servicios y recursos existentes al menos en nuestra
comunidad y a poder ser de todo el pais para que el libro pueda
tener un mayor alcance.

2.3.2.Programa

Existen programas de apoyo emocional y en nuestro pais
surgieron dos tentativas en este sentido pero que no llegaron a
una sistematización y actualmente parece que, como ya hemos
comentado, una entidad está interesada en intentar fomentar un
grupo de hermanos pero todavía no hay nada concreto. No sucede lo
mismo con los programas basados en la información, la resolución
de problemas y de ayuda a la familia pues no hemos encontrado
ninguno en nuestro contexto. De hecho, los programas de
resolución de problemas no están elaborados o al menos no hemos
sabido localizarlos, para poderlos implementar en los hermanos de
los disminuidos mentales. Por lo tanto, la conclusión a la que
llegamos es que se tiene que diseñar un programa para poderlo
implementar en nuestro pais que responda a nuestro contexto
social y a la sensibilización de la comunidad hacia la
deficiencia mental y sus familias. Este programa, tal como hemos
indicado anteriormente, debe incluir los objetivos de los cuatro
tipos de programas analizados. No hemos encontrado ninguno que
contemple conjuntamente estos objetivos.
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3.ALTERNATIVAS DB INTERVENCIÓN

Acabamos de llegar a la conclusión de que se deben diseñar
las alternativas de intervención tanto el libro divulgativo como
el programa. Vamos seguidamente a exponer las grandes lineas de
estas alternativas.

3.1.Libro divulqatiyo

Hemos decidido que se deben diseñar dos tipos de libros: uno
para hermanos hasta la pubertad y otro a partir de ésta. La
diferencia entre uno y el otro estriba tanto en el nivel y tipo
de contenido como en su estructura.

3.1.1.Cuento para los más pequeños

El cuento para los más pequeños debe relatar una historia o
un momento de la vida cotidiana del hermano normal con el
deficiente en el que el niño se pueda identificar y por lo tanto
esta situación no debe ser ajena a su contexto. Además de
plantear esta situación familiar para el hermano, este cuento
debe asimismo incorporar un apartado en el que se reflejen las
distintas necesidades de los hermanos como sus sentimientos/ las
reacciones de los amigos...Para que el cuento sea agradable al
niño, éste debe incorporar unas ilustraciones vistosas y con
colorido para que también con el dibujo y no solamente con el
texto, el hermano pueda verse reflejado.

El contenido ha de ser claro, con el lenguaje de narrativa
de cuento infantil que el hermano conoce. Asi, por ejemplo, se
debe cuidar el término a utilizar para designar al deficiente
mental para que la palabra no denote una peyoración y no emplear
palabras científicas que puedan confundir a los hermanos.

Finalmente, pensamos que para que este cuento pueda ayudar a
los hermanos en su adaptación positiva al deficiente, debe
incluir una guia para los padres con una explicación de cómo
utilizar el cuento con sus hijos.

Nosotros hemos intentado abarcar todos estos aspectos
expuestos creando un pequeño cuento que puede ser el fundamento o
la base de otros posteriores. Queremos seguir trabajando en este
sentido y llevar a cabo una evaluación de este material.

3.1.2.Libro para los más mayores

Pensamos que el libro para los más mayores va dirigido
principalmente a los hermanos que se encuentran en la etapa de la
pubertad y a los adolescentes aunque creemos que también puede
ser muy útil durante el periodo de la juventud puesto que como
hemos podido comprobar en nuestras entrevistas todavia bastantes
hermanos necesitan clarificar conceptos, ideas y sentimientos.
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Este libro debería contener varios apartados o capítulos
con los temas que referimos a continuación. El primero, por
ejemplo,puede describrir las características físicas y médicas de
los retrasos mentales más habituales y conocidos y el desarrollo
mental, motor y social satisfaciendo asi las necesidades
informativas sobre la deficiencia en general, el diagnóstico, el
pronóstico inmediato y a largo plazo.

Un segundo apartado puede tratar sobre la personalidad y el
carácter de las distintas deficiencias tanto en general como en
particular dando respuesta principalmente a la necesidad de
percibir al disminuido como persona y de conocer sus sentimientos
para aceptarlo mejor.

El tercer capitulo puede contener una información de tipo
médico para aliviar la inquietud de tener hijos deficientes y la
posibilidad de contagio de la disminución.

El cuarto puede explicar los distintos sentimientos
situaciones embarazosas con las que se puede encontrar el hermano
como la ambivalencia de sus sentimientos, el tipo de explicación
a dar a los amigos, la culpabilidad de los sentimientos
negativos, la socialización, la aceptación del disminuido por la
futura pareja, el no poder compartir la experiencia con más
hermanos, las reacciones y las preguntas de los amigos, los
sentimientos de los padres.

El quinto apartado puede versar sobre la relación de los
hermanos con sus padres y las dificultades que se pueden
encontrar en este ámbito como una comunicación difícil y cerrada,
presión para relacionarse con el disminuido, sobreprotección,
mayores responsabilidades, expectativas y demandas superiores,
desatención y sensación de recibir siempre una regañina cuando
surge una pelea con el deficiente.

Por su importancia, creemos que todo un capítulo debería
hacer referencia al futuro del disminuido indicando las posibles
implicaciones que pueda tener en la vida del hermano, el tipo de
responsabilidad que puede asumir y los servicios existentes para
los adultos puesto que sin ésta información es difícil que el
hermano pueda decidir.

Un séptimo apartado debería contemplar las distintas
estrategias principalmente emocionales que puede utilizar el
hermano ante situaciones estresantes pero también pueden
plantearse unas estrategias dirigidas al problema.

Otro capitulo podría explicar distintas técnicas sencillas
que puede tener el hermano a su alcance para mejorar su relación
con el deficiente, sus juegos y actividades y para ayudar a sus
padres en la función de educación o para descargarles de la
tensión emocional que suelen pasar en distintas etapas del ciclo
vital por la presencia del disminuido mental. Finalmente,
encontraríamos un apartado dedicado exclusivamente a los
servicios para disminuidos metales en nuestro país y de los
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distintos recursos para los hermanos como grupos, programas/
libros, consejo genético, entidades que se preocupan por ellos
que se pueden encontrar en nuestro contexto.

3.2.Programa

La decisión que hemos tomado anteriormente es que debe
diseñarse un programa que contemple cuatro grandes apartados:

-apoyo emocional

-información sobre las necesidades de los hermanos

-técnicas de resolución de problemas

-técnicas para mejorar la relación fraterna y familiar

El contenido de cada uno de ellos deberá adaptarse a la edad
de los componentes del grupo que pueden agruparse según los
estadios contemplados por la psicologia evolutiva: preescolar,
infancia, pubertad, adolescencia y juventud. Pensamos que en cada
una de estas etapas se pueden programar los objetivos de los
cuatro apartados citados siempre y cuando se utilice el lenguaje
y los conceptos adecuados y comprensibles y las actividades
correspondientes al nivel cognitivo y evolutivo de cada grupo. No
obstante, solamente se debe incidir en el último apartado,
técnicas para mejorar la relación fraterna y familiar, si los
componentes lo piden y realizar unas sesiones sobre este tema con
los interesados puesto que utilizar a los hermanos como maestros,
aunque beneficioso para el deficiente mental, puede no serlo para
los primeros.

3.2.1.Apoyo emocional

El apoyo emocional se consigue ya reuniendo a los hermanos
con problemática similar. De hecho, el coordinador de las
sesiones no debe intervenir para que los hermanos utilicen estas
estrategias emocionales puesto que ya surgen. En los grupos de
niños más mayores el coordinador puede verbalizar y explicar
estas estrategias para que los hermanos sean conscientes de ellas
y puedan utilizarlas en distintas situaciones. El coordinador
también puede dar la oportunidad a los hermanos de expresar qué
estrategias de este tipo emplean, si lo hacen, y en qué
acontecimientos. Con ello, todos los hermanos pueden aprender de
los demás comparando su funcionamiento con el de los otros
componentes del grupo y eligiendo así las estrategias más
convenientes.
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3.2.2.Información

El apartado informativo debe integrar todos los capítulos
comentados en el libro divulgativo, adecuándolos según las edades
de los miembros del grupo. La finalidad es que los hermanos
obtengan toda la información que necesitan y para ello el
ambiente debe ser distendido para que todos puedan preguntar sin
inhibiciones. Para los más pequeños se puede utilizar el cuento
como pretexto para introducir los distintos temas y para los más
mayores algún video sobre por ejemplo el diagnóstico de la
deficiencia, el consejo genético, la educación del deficiente
mental: estimulación precoz, integración; alguna película que
relate la vida cotidiana y los problemas de una familia con un
hijo deficiente (existen varias en el mercado) o el libro
divulgativo que esperamos poder escribir.

3.2.3.Resolución de problemas

Cada vez están surgiendo planteamientos más sofisticados
sobre la resolución de problemas comprendidos en el afrontamiento
dirigido al problema. El objetivo de la mayoría de estos modelos
es mejorar y entrenar las habilidades sociales y la capacidad de
resolver problemas.

a)Modelos basados en el aprendizaje social

D'Zurilla y Nezu (1982) han desarrollado el modelo "Social
Problem Solving" basado en la teoría del aprendizaje social y
dirigido a mejorar las habilidades sociales. Estos autores
consideran cinco habilidades generales por etapas:

DOrientación hacia el problema o su resolución

2)Definición y formulación del problema

3)Generación de alternativas, incluidas las soluciones a nivel de
estrategia y los medios específicos paso a paso

4)Toma de una decisión

5)Aplicación y comprobación de la solución

Ladd y Mize (1983) formulan un modelo de otra versión del
entrenamiento en habilidades sociales para niños y profundizan en
el afrontamiento centrado en el problema. Los niños forman la
representación cognitiva del comportamiento a partir de las
experiencias informativas tales como la observación de un modelo
o de las instrucciones verbales. Después en distintas ocasiones
puede utilizar estos conceptos como patrones o guías de
representación para la acción. La motivación para actuar surge de
la experimentación de las consecuencias favorables del
comportamiento nuevo concebido y los niveles de ejecución. Esta
acción puede ser modificada o ajustada como resultado de los
éxitos de la respuesta.
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Estos principios se desarrollan desde la resolución de
problemas a partir de tres objetivos básicos de entrenamiento
teniendo cada uno de ellos un procedimiento:

1)Mejoramiento de los conceptos de habilidades
DEstablecer un intento de aprendizaje del concepto de

habilidad
2)Definir la capacidad/habilidad en términos de sus
atributos

3)Generar ejemplos
4)Promover ensayos y reconocimiento de la capacidad
5)Perfeccionar y generalizar el concepto

2)Promoción de la ejecución
DProporcionar oportunidades para el ensayo guiado
2)Evaluación de la ejecución por el instructor
3)Animar el perfeccionamiento y la elaboración de la
capacidad

3)Mantenimiento y generalización de la capacidad/habilidad
DProporcionar oportunidades para un ensayo autodirectivo
2)Promover una autoiniciación de la ejecución
3)Alentar la autoevaluación y el ajuste de capacidades

b)Un enfoque positivo

El modelo de Meichenbaum (1977,1987) está dirigido a la
superación de un problema. Propone un modelo paso a paso para
solucionar los acontecimientos que producen estros. Los pasos que
propone son:

DDefinir el problema claramente

2)Considerar varias alternativas como posibles cursos de acción

3)Imaginar la reacción de otras personas ante la resolución de un
problema similar

4)Evaluar los pros y los contras de cada solución posible y
clasificarlos desde los menos convenientes a los más convenientes
y prácticos

5)Probar la solución más adecuada o conveniente

6)Reconsiderar el problema original bajo este mismo enfoque ¿Ha
cambiado el problema? ¿Existe un factor positivo en la situación?

Utilizar este método significa:
-hablar con otras personas para obtener información y saber
comunicarse
-recordar situaciones parecidas
-dividir el todo en partes para hacerlas más comprensibles y
asequibles, pensar en sus consecuencias futuras y hacer planes

718



alternativos
-buscar apoyo, consejo y ayuda
-hacer una lista de consecuencias probables estableciendo un
sistema de prioridades para poder tomar una decisión de la acción
más adecuada.

Existen situaciones en las que no hacer nada ni pensar en
nada relacionado con el problema es la mejor solución para
reducir el estrés; ignorar el problema siempre que no exija una
inmediata acción.

El entrenamiento de solución de problemas generalmente
incluye una reevaluación cognitiva basada en la ejercitación, en
la discriminación entre la observación, la inferencia y la
evaluación, es decir el sujeto aprende a reevaluar la evaluación
del acontecimiento. También en este entrenamiento encontramos la
experimentación del comportamiento, es decir el individuo aprende
a generar y a probar un amplio rango de comportamientos
alternativos en respuesta a la situación estresante.

c)El modelo IDEAL

El objetivo del modelo de Bransford y Stein (1987) no es
tanto el diagnóstico de la capacidad de resolver problemas, como
el mejorarlo. Los autores hacen hincapié en el tema de las
actitudes ante la resolución de problemas, sobre todo la
influencia negativa de rehuir los problemas y elaborar
escapatorias mentales.

El modelo I.D.E.A.L. permite analizar los procesos que
subyacen a la efectiva resolución de problemas, insistiendo en la
necesidad de examinarlos desde diversas perspectivas con el fin
de encontrar soluciones imaginativas o ingeniosas. Cada una de
las siglas del modelo representa un aspecto de la acción de
pensar con importancia en la resolución del problema.

1= Identificación del problema
D= Definición y representación del problema
E= Exploración de posibles alternativas
A= Actuación fundada en una estrategia
L= Logros, observación y evaluación de los efectos de

nuestras actividades

1= Identificación del problema
Implica saber qué es lo que pasa, explorar situaciones que

puedan llevar a la búsqueda de soluciones. En esta fase una
actitud puede ser terriblemente negativa, bloqueando todo el
proceso posterior: considerar la cosa y los hechos como
inevitables; por ejemplo el paro universitario, con lo cual ya no
se continua con la definición del problema, ni búsqueda de
soluciones. La actitud positiva sería la detección de problemas
potenciales.
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D= Definir los problemas
Se deben definir los problemas con máxima precisión. En esta

fase se diagnostica la situación, analizando las posibles causas.
Se buscarán alternativas en función del enfoque que le demos al
problema. En esta fase es muy recomendable, sobre todo a medida
que las situaciones aumentan de complejidad, representarnos
gráficamente el problema.

E= Exploración de posibles alternativas
El análisis en esta fase debe ser a tres niveles:

l.¿Qué vias de solución del problema existen?
2.¿Qué actitud estoy adoptando para solucionarlo?
3.¿Estoy tomando la estrategia adecuada, aun cuando mi búsqueda
sea activa?

Varios son los heurísticos que favorecen la búsqueda de
estrategias:

-realización de un análisis sistémico del problema,
dividiéndolo en sus componentes más elementales
-razonar a la inversa o retrógradamente, siempre que el
estado final u objetivo del problema esté claro y sea el
estado inicial el que no lo está
-analizar casos particulares
-familiarización de instrumentos conceptuales

Unido a este tema tendríamos las estrategias que pueden
incrementar la producción de ideas innovadoras. La creatividad
surge de la generación de ideas y éstas de la consideración de
los problemas bajo multitud de perspectivas:
-Fragmentación del problema en componentes y análisis de partes.
Este paso nos llevará a liberar nuestro comportamiento de
presunciones y a evitar la fijación funcional. Esta estrategia
permite observar funciones y propiedades de los objetos que no es
tipleo asociar con ellos, examinando, por ejemplo, las
influencias que por separado podrían tener las partes.
-Uso de analogías
-Torbellino de ideas
-Incubación de ideas
-Esfuerzo activo para comunicar nuestras ideas tan claramente
como sea posible, preferentemente por escrito.

En la base del incremento de producción de ideas está el
previo análisis e identificación de las hipótesis básicas e
implícitas de las que partimos y cuales son presunciones de
carácter tácito que impiden la identificación de problemas y
estrategias.

A= Actuar conforme a un plan

L= Evaluación de los logros alcanzados
La experiencia es la que da la certeza absoluta de si las

otras fases han sido correctas y si las estrategias han
funcionado .
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Tal como apuntan los autores, en la resolución de un
problema intervienen la totalidad de los 5 componentes del
esquema IDEAL y además los tanteos y ensayos de resolución. En
ocasiones se requiere recorrer varias veces el ciclo IDEAL.

Estos modelos de solución de problemas utilizan unos mismos
pasos en este proceso de resolución que son:

Dldentificación del problema

2)De£inición y formulación del problema

3)Generación de las posibles alternativas

4)Evaluación de los pros y de los contras de cada alternativa

5)Actuación

Por lo tanto, el programa debe incidir en estos aspectos. El
coordinador puede empezar proponiendo situaciones muy simples en
las que se puedan apreciar estos pasos, para ir poco a poco
introduciendo acontecimientos más complejos más próximos al
contexto de los hermanos de los disminuidos mentales. Es
importante que surja el debate para ver las diferencias
individuales y respetarlas. En los grupos de niños más pequeños
se puede empezar con ejemplos muy sencillos introduciendo cada
paso por separado.

3.2.4.Mejora de la relación fraterna y_ familiar

En este apartado se pueden utilizar distintas técnicas que
van a depender del tipo de disminución y del nivel de la
competencias sociales del deficiente.

Pensamos que éste es el objetivo que se debe trabajar más
por las implicaciones que puede tener en toda la familia y ser
muy cautos en su implementación. El coordinador de las sesiones
puede indicar distintas formas de ayudar que tienen los hermanos
a sus familias sin llegar a técnicas tan sistematizadas como la
modificación de conducta, el role playing o el modelado, que
necesitan un entrenamiento. Estas formas de ayuda deben
estudiarse más en profundidad para conocer como introducirlas a
los hermanos para que las utilicen y les sean útiles.

TÏ1



3.3.Conclusión

Pensamos que ambas alternativas no son excluyentes y no se
debe considerar que el programa está dirigido a los hermanos que
tienen más problemas de adaptación. El programa proporciona unas
estrategias de resolución de problemas, a diferencia del libro,
que pueden ser aplicables en muchos contextos y ámbitos
diferentes . y que por lo tanto ayudarán a los hermanos no
solamente en su proceso de evaluación de la presencia del
disminuido mental sino en cualquier interpretación del estrés. En
el mundo en el que vivimos donde el estrés parece estar de moda,
conocer y utilizar este afrontamiento puede resolver muchos
problemas.

El libro tiene la ventaja de un menor coste, que puede estar
al alcance de muchos más hermanos y a su vez servir como uno de
los instrumentos posibles para utilizar en el programa.



CONCLUSIONES Y PROSPECTIVA

En este estudio, hemos intentado contestar a cuatro
preguntas: ¿cual es la realidad de los hermanos de los
disminuidos mentales? ¿ante qué necesidades se enfrentan? ¿qué
posibilidades tienen de satisfacer estas necesidades? ¿es posible
establecer un modelo de adaptación de estos sujetos en términos
de estrés, afrontamiento y contextos ecológicos? Tanto la
literatura revisada como los resultados de nuestro modelo de
evaluación indican que los efectos de tener un hermano deficiente
mental varían mucho de un sujeto a otro y no podemos asumir
automáticamente que estos efectos son negativos. Sin embargo,
estos individuos pueden considerarse una población con un cierto
riesgo pues se deben enfrentar con toda una serie de dificultades
sociales, emocionales y personales diferentes que las de los
otros hermanos, debido a la presencia del disminuido. El proceso
de evaluación que realicen de esta situación y del tipo de
afrontamiento utilizado puede reducir o eliminar este riesgo.

Todos los hermanos, insertos en una familia en particular,
viven la presencia del deficiente mental de una forma única. Unos
pueden llegar a hipotecar su vida por éste, durante la infancia
han iniciado casi constantemente un juego a pesar de no obtener
una respuesta, han defendido y defienden siempre al deficiente
ante las burlas y la sociedad, han asumido desde pequeños un rol
de maestro y de hermano mayor y responsable; otros planean su
futuro sin tener en cuenta al deficiente, en la infancia están el
minimo tiempo posible con él, tienen miedo del que pueda decir la
gente, mientras que unos terceros han vivido y viven su relación
con el disminuido de una forma normal, como con cualquier otro
hermano, aceptan sus cualidades y defectos sin pensar que es
disminuido sino como persona, nunca se han planteado su relación
fraterna. Estas son distintas formas particulares de vivir la
experiencia de crecer junto a un hermano disminuido. Sin embargo,
aunque cada hermano sigue su propio proceso existen unas
necesidades y unos recursos similares en esta población.

Todos los hermanos adolecen de una falta de información,
principalmente sobre el tema de la disminución mental: sus
causas, el pronóstico a corto y largo plazo, los servicios, el
futuro de estos sujetos... pero también sobre el mejor tipo de
conducta a adoptar ante situaciones embarazosas o difíciles como
la reacción de los amigos o la comunicación con los padres. Los
recursos aceptables para satisfacer estas necesidades no son
utilizados por los hermanos porque no existen en nuestro país. No
obstante, encuentran distintos caminos para obtener la
información que para ellos es más acuciante, proporcionándonos el
modelo de adaptación. Este está relacionado con el tipo de
evaluación estresante que realizan los hermanos sobre la
presencia del disminuido en sus vidas, el tipo de afrontamiento y
los recursos, del cual el más importante es la información. Por
lo tanto, la adaptación de los hermanos de los disminuidos
mentales parece estar determinada por los recursos que puede
encontrar y utilizar tanto en el microsistema como en los otros
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contextos ecológicos, mayor itar lamente, el mesosistema y
exosistema, en los cuales interactua.

Realmente, nosotros, solamente, hemos Indicado superficial-
mente este modelo de adaptación puesto que los resultados extraí-
dos no provienen de unos instrumentos sistematizados y validados
para conocer profundamente este proceso sino de unos pensados
para una valoración de necesidades que incluyese este modelo en
algunos de sus apartados o entre ellos. Ciertamente faltan más
estudios sobre este tema para poder entender este proceso de
adaptación desde la perspectiva del hermano del disminuido
mental; unos estudios que deberían tener en cuenta también el
ciclo vital familiar ya que probablemente el estrés de los
hermanos va cambiando con la edad. El descubrimiento de unas
crisis o estrés en las distintas etapas del ciclo podría ayudar
tanto a los profesionales como a los padres a prevenir estas
dificultades de los hermanos en las distintas inquietudes del
desarrollo debido al impacto de la deficiencia de un niño en su
familia. Estamos convencidos que esta teoría del estrés, de los
procesos cognitivos y de los contextos ecológicos puede tener una
importante implicación para todos nosotros, los profesionales.
Asi, por ejemplo, la investigación debería ir encaminada a
desarrollar programas que impliquen a las redes informales para
proporcionar el apoyo emocional y la información necesaria a los
hermanos e implementar unos programas que se centren en todos los
miembros de la familia.

Pensamos que no deberían existir unos programas específicos
para madres, padres o hermanos, aunque nosotros hayamos propuesto
uno para éstos últimos. Si todavía no tenemos la experiencia en
nuestro país de programas para toda la familia que son más
difíciles en su planificación e implementación, creemos que
primero se tiene que empezar de una forma menos ambiciosa con
algunos de los subsistemas familiares para seguidamente trabajar
con toda la familia ya que ésta es un sistema que influye y a su
vez está influida por todos sus componentes. Otro motivo para
apoyar la globalidad del programa estriba que los propios herma-
nos piden esta participación de los padres, una ayuda de éstos
centrada en más comunicación e información. De hecho, nuestros
resultados indican que el recurso de los padres es uno de los
mejores, aunque por los problemas ya anotados no se utiliza. Por
lo tanto, las investigaciones venideras podrían estudiar la pla-
nificación de uno de estos programas teniendo en cuenta que se
deben determinar las inquietudes y necesidades especiales de cada
individuo y de toda la familia. La adaptación del hermano debería
ser entonces, un objetivo, con todos sus derechos puesto que el
mejoramiento de la utilización efectiva del afrontamiento y de
los recursos repercute de forma positiva no solamente en el
hermano sino también en toda la familia. No obstante, en este
aspecto, hemos de ser cautos cuando se propongan técnicas de
modificación de conducta o se utilicen a los padres y a los
hermanos como maestros del disminuido mental para no incrementar
la carga de responsabilidad de estos miembros. Somos partidarios
de que los padres y los hermanos han de ser ante todo padres y
hermanos y no profesionales ya que se les pueden dar unas respon-
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sabilidades psicológicas que no pueden soportar.

Nuestro estudio, como cualquier otro, tiene sus limitaciones
tanto conceptuales como metodológicas. Sin embargo, pensamos que
al ser conscientes de ellas, nuestro trabajo aporta un granito de
arena a toda la literatura sobre este tema, ampliando algunas de
sus parcelas.

Las limtaciones conceptuales se pueden centrar en la
dirección y foco en los efectos y en la descripción de factores
mediatizadores. Nuestro estudio describe la interacción entre un
hermano normal y un hermano disminuido intentando entender los
efectos en los hermanos normales de la presencia del disminuido
mediante distintos factores mediatizadores para descubrir las
necesdiades primarias y secundarias y entrever el modelo de
adaptación. No hemos investigado específicamente el impacto del
niño deficiente en su hermano ni el de los hermanos normales en
el deficiente, las otras dos direcciones de los efectos de los
distintos trabajos, por no formar parte de los objetivos de
nuestro estudio, sin embargo, pensamos que el impacto de los
hermanos normales en el deficiente es uno de los aspectos que
deberia ampliarse puesto que existen muy pocos trabajos en este
sentido. Al no partir de ninguna hipótesis, puesto que nuestro
estudio es una evaluación de necesidades, no hemos planteado el
tipo de efectos de la presencia del disminuido en los hermanos
normales. Nuestros resultados confirman, no obstante, las
conclusiones de la literatura: influencias negativas, positivas y
ambivalentes, distintos problemas y necesidades que surgen al
vivir y crecer con un hermano deficiente y finalmente los roles
terapéuticos que asumen algunos hermanos. Estas experiencias
están mediatizadas por unos factores que forman parte de la
estructura familiar como las características de los miembros o la
variación ideológica. Hemos mencionado estos factores en nuestros
instrumentos pudiendo comprobar su importanci pero no los hemos
relacionado entre ellos. Sería interesante en un estudio
posterior poder comprobar si existen distintos perfiles de
necesidades y de adaptación que estén mediatizados por estas
variables.

Las limitaciones metodológicas se centran en la definición
del funcionamiento fraterno, las características de las muestras
y la recogida de los datos. En nuestro estudio, no hemos definido
el funcionamiento graterno de una forma específica, puesto que lo
que nos interesa son las necesidades y el modelo de adaptación.
No obstante, para poder realizar la evaluación de necesidades,
hemos tenido que recurrir a la definición del estado ideal de la
realidad, necesidades y adaptación de los hermanos mediante la
literatura y los expertos. Posiblemente este no sea uno de los
mejores métodos pero la conceptualización de esta variable es una
tarea ardua pues implica diferenciar y limitar la anormalidad o
normalidad de una conducta y de un proceso que pueden variar y
cambiar a lo largo del ciclo vital y que entre los profesionales
no está muy delimitada. Una de las posibles recriminaciones de
nuestra muestra es que nos basamos solamente en unas edades. Pero
una muestra longitudinal requiere un tiempo del que no dispone-
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mos. Otra recriminación es que nos hemos apoyado en informes
retrospectivos para analizar la interacción fraterna, pero pensa-
mos que con la entrevista en profundidad hemos subsanado algunos
de los problemas que plantea esta retrospección y descubrir asi
las necesidades actuales y el proceso de adaptación. También se
puede criticar el número pequeño de individuos que componen
nuestras muestras. Debemos alegar la dificultad de encontrar
primero a las familias de los disminuidos mentales para poder
llegar después a los hermanos y segundo a que éstos estuviesen
dispuestos a colaborar con nosotros. Muchas de las familias de
los disminuidos mentales son cerradas y temen a la persona ajena
a su entorno habitual que se "entrometa" en sus vidas,
posiblemente porque en su trayectoria se han encontrado con
profesionales y miembros de la sociedad en general muy poco
sensibilizados por su problemática. Referente a la recogida de
datos, hemos intentado no centrarnos en un solo tipo para poder
obtener una visión más holistica de la realidad de los hermanos,
utilizando una triangulación metodológica. Quizás, éste, a nues-
tro juicio, sea uno de los aspectos positivos de nuestro estudio.

Finalmente, no queremos acabar nuestro estudio sin proponer
distintas líneas de investigación, algunas ya comentadas, que han
ido surgiendo a medida que realizábamos el trabajo como
consecuencia de la evolución de la familia. Estas son:

-estudios que incidan en el modelo de adaptación para comprobar
si existen unos patrones más adaptatives que otros

-estudios que relacionen los factores mediatizadores como
la estructura familiar con el modelo de adaptación para descubrir
su incidencia

-estudios longitudinales de los hermanos que muestren si en las
distintas etapas del ciclo vital surgen unas crisis y un estrés
comunes a todos ellos

-estudios sobre los efectos de los hermanos normales en los
deficientes mentales

-estudios de los hermanos de los deficientes mentales desde la
perspectiva sistémica

-estudios sobre el impacto del cambio en la naturaleza de la
familia: trabajo de ambos cónyuges, padres divorciados, nueva
familia extensa... en la relación fraterna en las familias con
hijos disminuidos mentales

-estudios sobre los contextos ecológicos de los hermanos.de los
disminuidos mentales

-estudios sobre la influencia y la ayuda de la red informal en
los hermanos de los disminuidos mentales

-planificación, implementación y evaluación de programas o
recursos, como el propuesto en nuestro trabajo por ejemplo,
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dirigidos primero a un subsistema de la familia y después a toda
ella

-programas de prevención sobre las crisis o estrés de los
hermanos durante las distintas etapas del ciclo vital

-diseño y resultados de un programa tanto para los hermanos como
para las familias que incluya como uno de los objetivos
principales la red informal

-la integración según la perspectiva de los hermanos

Finalizamos nuestro estudio con dos consejos que nos dieron
los hermanos entrevistados para todos los que se encuentran en su
misma situación:

PACIENCIA Y ACEPTACIÓN PERO NO RESIGNACIÓN
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ANEXO 1. INSTRUMENTOS UTILIZADOS



ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

1.INTERACCIÓN FRATERNA

l.-La relación entre un hermano normal y un hermano deficiente
puede ser negativa: peleas, odio, rivalidad, celos...; puede ser
positiva: ayuda mutua, ayuda por parte del hermano normal... o
puede ser ambivalente. ¿Cómo definirías tu relación con tu
hermano deficiente?

2.-¿Cuanto tiempo pasas con tu hermano?

3.-El tiempo que pasas con tu hermano ¿es por tu propia voluntad o
es porque tus padres insisten en ello?

4.-Cuando estás con tu hermano te puedes sentir mal: incómodo,
harto de que siempre te toque a tí estar con él...; te puedes
sentir bien: contento de ayudarle, cómodo o te puedes sentir a
veces bien y a veces mal. ¿Cómo te sientes cuando estás junto a
tu hermano realizando una actividad?

5.-Si comparas tu relación actual con tu hermano con la que
manteníais en vuestra infancia, ¿crees que ha cambiado en algo?

-¿En qué sentido?
-¿Por qué ha cambiado?
-¿Qué es lo que ha influido?

2.ESTRUCTURA FAMILIAR

2. 1. Vari.ac¿ones de l.as carácter í_sti_cas de l.os miembros f, ami_l_i.ar_es

6.—¿Piensas que tu familia habría sido distinta si tu hermano
hubiese sido normal?

-¿Por qué?
-¿Qué hubiese cambiado?

7.-¿Crees que tu relación con tu hermano sería distinta si
tuviese otro grado de deficiencia?

-¿Por qué?
-¿Qué cambiaría?

8.-¿Crees que tu relación con tu hermano sería distinta si los
dos fueseis del mismo sexo/del sexo opuesto?

-¿Por qué?
-¿Qué cambiaría?



9.-a)Fami1ia pequeña Cl hermano normal+ihermano deficiente)
El hecho de ser tú el único hermano normal, ¿te ha producido

problemas para adaptarte a la relación con el deficiente?
-¿Te hubiese ayudado tener otro hermano normal con quien
compartir la experiencia?
-¿Por qué?

-b)Familia numerosa
El hecho de tener más hermanos normales ¿te ha ayudado a

aceptar la presencia de tu hermano deficiente?
-¿Por qué?
-¿Hablas con tu hermano sobre el tema de la deficiencia de
tu hermano?

10.-Las relaciones con tus padres pueden ser más difíciles por la
presencia de tu hermano deficiente y pueden modificarse. ¿Cómo se
modifican estas relaciones en tu caso?

-¿Se modifican periódicamente?
-Si tu hermano es más pequeño que tú, ¿has notado una
modificación en tu relación con tus padres'?

11.-Si tienes abuelos, ¿cómo es tu relación con ellos?
¿Te han ayudado en el tema de tu hermano?

2. 2. Variaciones en el. estÍ.1.O ideológico

12.-¿Crees que tu actitud hacia tu hermano es igual que la que
tienen tus padres hacia éste? ¿Cómo se diferencia?

13.-¿Qué actitud tienen tus padres hacia tí?

14.-Si eres familia numerosa, ¿qué actitud tienen tus padres
hacia tus otros hermanos normales?

15.-¿Te has sentido alguna vez desatendido por tus padres?
-¿Con qué frecuencia?
-¿Cómo se manifiesta esta desatención?

3.FUNCIONES FAMILIARES

3.1. Funciones ec.onómicas

16.-Uno de los problemas que posiblemente angustien más a tus
padres es el futuro. ¿Qué pasará con tu hermano cuando tus padres
mueran o no se pueden hacer ya cargo de tu hermano?

-¿Quién se encargará de él?
-¿Y a nivel económico?



3. 2. Funciones de cuidado lisieo

17.-¿Te han dado tus padres un tipo de responsabilidad diferente
a la que han podido dar a tus amigos sus padres? ¿Por que?

18.-En este aspecto, ¿te sientes presionado por tus padres?
—¿Cómo se manifiesta esta presión?

3. 3. Fuñe i.ones de descanso y.

19. -¿Has tenido las mismas oportunidades de ocio que tus
compañeros?

-¿Por qué?

20. -¿Has tenido que cambiar tus planes por el hecho de tener un
hermano deficiente? ¿Y los planes familiares?

3. 4. Function de sociälización

21.-¿Qué haces en los ratos que estás con él? ¿Qué tipo de
actividades realizáis?

22.-¿Dónde pasáis el rato que estáis juntos? (en casa, en la
cal le. . . )

23.-En estas actividades que realizas con tu hermano puedes
adoptar distintas actitudes: -actitud activa: organizas la acti-
vidad...; -actitud pasiva: te dejas llevar por las circunstan-
cias, no intervienes nunca? -actitud pasiva y activa a la vez.
¿Qué actitud adoptas?

24.-Y tu hermano, ¿qué actitud adopta cuando estáis juntos?

25.-Y tus padres ¿qué actitud adoptan cuando estáis juntos?

26.-Cuando eras pequeño, ¿invitabas tus amigos a casa?

27.-En caso negativos ¿Por qué?

28.-En caso positivo:¿Cómo reaccionaban?
¿Qué les habías explicado sobre tu hermano?

29.-Actualmente, cuando conoces a alguien y empiezas una amistad,
¿cuando le explicas la deficiencia de tu hermano?



3. 5. Fuñe i. ón de autodejf inic

30. -¿Has pensado alguna vez que tú eras también distinto de los
demás, igual que tu hermano?

-¿Con qué frecuencia?
-¿Por qué?

31. -¿Te has planteado alguna vez la posibilidad de que tú puedas
tener un hijo deficiente?

32. -Si tienes pareja, ¿cuando le has explicado el problema de tu
hermano'!'

-¿Ha afectado este hecho vuestra relación'?

33. -Si no tienes pareja, ¿cómo afecta la presencia de tu hermano
la relación con el sexo opuesto?

34. -Todos los padres tienen puestas unas esperanzas en sus hijos
que pueden corresponder o no con las capacidades de éstos. ¿Crees
que las esperanzas o expectativas de tus padres hacia tí se
corresponden con tus capacidades?

-¿En qué difieren?
-¿Por qué?

3.6.Funci.ón de ajfec¿i.vi.dad

35.-Los hermanos de los deficientes mentales, al igual que los
padres pasan por diferentes etapas de aceptación: odio, cólera,
ira, aceptación de la deficiencia, sobreprotección...Esta acepta-
ción puede ser cíclica. ¿Cómo aceptas a tu hermano?

-¿Qué actitud adoptas?

36.-¿Qué sentimientos provoca el hecho de tener un hermano defi-
ciente?

37.-¿Crees que por el hecho de tener un hermano deficiente eres
distinto?

3.7. FuñeÍ.ÓQ de or_i.entación

38.-¿Cómo ha influido la presencia de tu hermano en la elección de
tus estudios, trabajo, profesión?

39.-¿Crees que la presencia de tu hermano ha influido en tus
resultados escolares?

-¿Cómo?
-¿Por qué?



3.8.Función de eduçac¿.¡in

40.-¿Tienes la información necesaria para entender el problema de
tu hermano?

41.-¿Qué es mejor para adaptarse a la presencia de tu hermano,
tener información o no tenerla?

42.-¿Cómo has conseguido la información que tienes?

4.NECESIDADES E INTERVENCIÓN

4.1.AsBgctos de l_a exßeri,enci.a:.

43.-¿Cómo definirías la experiencia de crecer junto a un hermano
deficiente?

—¿En qué aspectos ha sido perjudicial?
-¿En qué aspectos ha sido beneficioso?

44.-Actualmente, ¿en qué aspectos te condiciona tu hermano?

45.-¿Qué hechos, factores... te han ayudado más en la aceptación
o adaptación hacia tu hermano?

4.2. Nec esijdades

46.-¿Qué es lo que te ha preocupado o te preocupa respecto a tu
hermano disminuido? (diagnóstico, sentimientos, pronóstico, ser-
vicios, futuro)

47.—¿Qué es lo que te ha preocupado o te preocupa respecto a tus
padres? (expectativas que tienen puestas en tí, comunicación con
ellos, sus sentimientos, el tiempo que pasan contigo, su incom-
prensión del problema...)

48.-¿Qué es lo que te ha preocupado o te preocupa respecto a tí
mismo? (ambivalencia de sentimientos, salud, relación con el
deficiente...)

49.—¿Qué es lo que te ha preocupado o te preocupa respecto a tus
amigos? (información que les tienes que dar, la aceptación de tu
hermano,las citas...)

50.—¿Qué es lo que te ha preocupado o te preocupa respecto a la
adultez de tu hermano? (tutela, tu propia familia,el tipo de
implicación que tendrás con tu hermano en el futuro...)



4. 3. IQ t er y ene ¿ón en ¿os herrnanos y r.e£ur_sos BE.2BÍ25

51.-¿Qufe tipo de ayuda te ha faltado o te falta para poder
superar el hecho de convivir con un hermano deficiente?

52.-¿Crees que tus padres hubiesen tenido que intervenir más en
tu educación para poder así aceptar mejor a tu hermano?'

53.-¿Crees que si tu hermano hubiese estado integrado/escuela
especial, te hubiese costado menos o más aceptarlo?

54.-¿Qué consejos darías a un hermano en tu misma situación?

- . üQ Là

55.-¿Crees que puedes ayudar a tu hermano deficiente?

56.-¿Crees que puedes ayudar a tu familia (padres, hermanos) a
aceptar y convivir lo más normalmente posible con tu hermano
deficiente?

57.-¿Crees que tu rol y papel en la familia es fundamental para
mentener unas buenas relaciones?



CUESTIONARIO PARA PADRES

1. CARÁCTER I ST I CAS FAMILIARES

1.1. Dat os del. ßadr e

l.Edad:

2. Estudios:

1.2. Dat os de 1.a

3. Edad:

4. Estudios:

1.3.Datos de los hi. jos

5.Número de hijos:

Nombre Edad Sexo Estudios Col egi o/uni ver si dad

1.

2.

3.

4.

5.

6.

(Por orden de nacimiento. Subrayar el nombre del niño disminuido)
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l - 4 . H i jo dÍ§£DÍ.nuído £DgQÍiSÍ

6.Centro al que asiste actualmente:escuela especial, escuela con
aulas de integración, est imulación temprana.. . ;

7.Diagnóstico:

8.Edad en la que se efectuó el diagnóstico:

9.Sexo del disminuido:

1O.Edad:

11.Orden de nacimiento (primero, segundo, tercero...):

Rodeen con un círculo la respuesta que les parezca que
corresponda más a sus comportamientos o a sus sentimientos.

2.INTERACCIÓN FRATERNA

12.¿Insisten ustedes para que sus hijos normales jueguen o ayuden
a su hermano disminuido?

1 siempre
2 casi siempre
3 muchas veces
4 algunas veces
5 casi nunca
6 nunca

13.¿Cómo calificarían las relaciones de sus hijos con su hermano
disminuido?

1 muy malas
2 bastante malas
3 más malas que buenas
4 más buenas que malas
5 bastante cordiales
6 muy buenas



l4.¿Se peleaban o se pelean sus hijos con su hermano disminuido?
1 nunca
2 a veces
3 siempre
4 lo normal entre hermanos
5 muy a menudo
6 casi nunca

15.¿Cómo acababa la pelea? ¿A quién castigaban?
1.castigábamos al hijo normal
2.castigábamos a los dos
3.castigábamos la mayoría de las veces al normal
4.castigábamos la mayoría de las veces al disminuido
5.castigábamos siempre al deficiente
6.castigábamos a quien provocaba la pelea

3.ESTRUCTURA FAMILIAR

3. 1. Var i.ac i.ones en el. esti.l_o ÍdegLógi.c_o

16.¿Sobreprotegen a su hijo disminuido?
1 si, siempre
2 casi siempre
3 muchas veces
4 algunas veces
5 casi nunca
6 nunca

17.¿Creen que sus hijos normales se han resentido de la actitud
que adoptan hacia su hijo disminuido?

1 si, siempre
2 casi siempre
3 muchas veces
4 algunas veces
5 casi nunca
6 nunca

4.FUNCIONES FAMILIARES

4.1.Fuñeiones economicas

18.¿Se han planteado qué pasará con su hijo disminuido cuando
ustedes falten? ¿Que será de él?

10



4.2. Func ¿ones de £u¿d ad o 1 ÁSÍ.C o

19.Damos más responsabilidades a nuestros hijos normales de las
que les correponde por sus edades.

1 totalmente de acuerdo
2 de acuerdo
3 indeciso, más en acuerdo que en desacuerdo
4 indeciso, más en desacuerdo que en acuerdo
5 en desacuerdo
6 totalmente en desacuerdo

2O.¿Cuanto tiempo son responsables sus hijos normales de su
hermano disminuido?

1 nunca
2 alguna vez
3 periódicamente, una vez cada 15 días más o menos
4 varias veces a la semana durante períodos cortos
5 diariamente durante períodos cortos
6 la mayor parte del tiempo

21.En casa, las tareas domésticas (poner la mesa, sacarla...)
siempre las realizan nuestros hijos normales y casi nunca nuestro
hijo disminuido.

1 totalmente de acuerdo
2 de acuerdo
3 indeciso, más en acuerdo que en desacuerdo
4 indeciso, más en desacuerdo que en acuerdo
5 en desacuerdo
6 totalmente en desacuerdo

4.3. Funciones de descanso y, Lecug>er.aci.ón

22.Por la condición de nuestro hijo disminuido, no dedicamos
tanto tiempo como quisiéramos a los otros hijos.

1 totalmente de acuerdo
2 de acuerdo
3 indeciso, más en acuerdo que en desacuerdo
4 indeciso, más en desacuerdo que en acuerdo
5 en desacuerdo
6 totalmente en desacuerdo

23.Los otros hijos no tienen demasiados entretenimientos
(esplais, actividades extraescolares...) a causa de las
necesidades de nuestro hijo disminuido.

1 totalmente de acuerdo
2 de acuerdo
3 indeciso, más en acuerdo que en desacuerdo
4 indeciso, más en desacuerdo que en acuerdo
5 en desacuerdo
6 totalmente en desacuerdo
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4.4. EQ£Íán de s a l i z ai.ón

24. ¿Cómo se comportaba o se comporta su hijo disminuido en el
juego con su/s hermano/s? ¿Qué actitud tiene?

1 le fastidiaba
2 era hostil con él o con ellos
3 le imitaba
4 se acercaba a él o a ellos
5 le daba afecto
6 le? mostraba alguna cosa suya
7 ...........................................................

4.5.Funci_ÓQ de

25. ¿Creen que por el hecho de tener un hijo disminuido han
exijido más a sus hijos normales a nivel escolar?

1 si, siempre
2 casi siempre
3 muchas veces
4 algunas veces
5 casi nunca
6 nunca

4. 6. Función de or_i.entaci_ón

26.Cuando sus hijos normales estudian o estudiaban, ¿intentaban
ustedes distraer a su hijo disminuido para que no les molestase?

1 nunca
2 casi nunca
3 algunas veces
4 muchas veces
5 casi siempre
6 siempre

4. 7. Func_i.ón de gducaci_ón

27.¿Qué información han dado a sus hijos normales sobre su
hermano disminuido?

1 ninguna
2 una idea mínima
3 alguna idea sin incidir en las implicaciones que supone la

deficiencia en sus vidas
4 una información básica
5 casi la misma que la que tenemos nosotros
6 toda la información que sabemos
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28.¿Diseuten con sus hijos el tema de la deficiencia?
1 no es nunca un tema de conversación o un motivo de
discusi ón

2. discutimos raramente (por ejemplo cuando se identificó la
defici encia)

3 discutimos algunas veces, las situaciones más
problemáticas

4 discutimos cuando surgen problemas
5 es un tema frecuente de discusión
6 es un tema muy frecuente de conversación

29.Cuando hablan del tema, ¿cómo se sienten ustedes?
1 muy incómodos, no sabemos qué decir y cómo decirlo
2 bastante incómodos, muchas veces no sabemos responder
3 nos sentimos más incómodos que cómodos
4 nos sentimos más cómodos que incómodos
5 bastante cómodos, pero alguna vez no sabemos que responder
6 muy cómodos, si no sabemos responder se lo decimos

tranquilamente a nuestros hijos

30.¿Preguntan sus hijos normales sobre su hermano disminuido?
1 nunca
2 casi nunca
3 alguna vez
4 varias veces
5 casi siempre
6 siempre

5.NECESIDADES

5.1.AsE§ctos de 1.a exßer_i.enci.a

31.Según sus opiniones, sus hijos normales han salido de la
experiencia de tener un hermano disminuido:

1 perjudicados
2 beneficiados
3 ni beneficiados ni perjudicados
4 beneficiados y perjudicados a la vez

5.2.Necesidades

32.¿Creen que a ustedes, como padres, les ha faltado información
sobre que decir y cómo actuar con sus hijos normales respecto a
su hijo deficiente?

1 si , siempre
2 casi siempre
3 muchas veces
4 algunas veces
5 casi nunca
S nunca
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5.3.Intervenc¿on

33.¿Creen que ustedes o los profesionales hubiesen podido ayudar
más a sus hijos normales en la comprensión del hecho de tener un
hermano distinto? /Cómo?

Ha rellenado este cuestionario
1 la madre
2 el padre
3 1 os dos

Muchas gracias por su colaboración y les rogaría que me
enviasen este cuestionario lo antes posible.
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CUESTIONARIO PARA LOS HERMANOS

l.CARÁCTERISTICAS PERSONALES

1.1. Datos Egl.sonal.es del. hlUfflâQS

l.Edad:

2.Sexos

S.Orden de nacimiento (primero, segundo, tercero...)

4.Diferencia de edad con el disminuido:

1.2.Datos académicos

5.Escuela donde cursastes o estás cursando los estudios
primarios y secundarios. ¿Es o era una escuela que aceptaba niños
en integración?

6.Estudios:
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Rodea con un círculo la respuesta que se acerque más a tu compor-
tamiento o a tus sentimientos habituales.

2.INTERACCIÓN FRATERNA

7.¿Cómo calificarías tus relaciones con tu hermano?
1 muy malas
2 bastante malas
3 más malas que buenas
4 más buenas que malas
5 bastante cordiales
6 muy buenas

8.La relación con mi hermano es para mí;
1 una obligación
2 un deb *•
3 no significa nada
4 una relación de hermanos
5 una relación muy pesada
o........... .....».«»...•....•..........•••»•....••.»..

9.De tu tiempo disponible, ¿cuanto pasabas o pasas con tu hermano
disminuido?

1 nada, ni un minuto
2 la menor parte de mi tiempo
3 menos de la mitad de mi tiempo disponible
4 más de la mitad de mi tiempo disponible
5 la mayor parte de mi tiempo disponible
6 todo el tiempo disponible

10. De tu tiempo disponible, ¿cuanto rato estabas o estás .jugando
o ayudando a tu hermano disminuido?

1 nada, ni un minuto
2 la menor parte de mi tiempo
3 menos de la mitad de mi tiempo disponible
4 más de la mitad de mi tiempo disponible
5 la mayor parte de mi tiempo disponible
6 todo el tiempo disponible

11.¿Insistían tus padres para que jugases o ayudases a tu
hermano?

1 siempre
2 casi siempre
3 muchas veces
4 algunas veces
5 casi nunca
6 nunca
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12.¿Te peleabas con tu hermano?
1 nunca
2. a veces
3 siempre
4 lo normal entre hermanos
5 muy a menudo
6 casi nunca

13.¿Cómo acababa la pelea?
1 me castigaban siempre a mi
2. nos castigaban a los dos
3 la mayoría de las veces me castigaban a mí
4 la mayoría de las veces castigaban a mi hermano
5 siempre castigaban a mi hermano
6 castigaban a quien provocaba la pelea

14.¿Crees que te las "cargabas" injustamente tú?
1 siempre
2 casi siempre
3 muchas veces
4 a veces
5 casi nunca
6 nunca

3.ESTRUCTURA FAMILIAR

3.1.Variaciones en las características de los miembros

15.¿Cómo aceptan tus abuelos maternos a tu hermano?
1 nunca lo han aceptado
2 parece que lo hayan aceptado pero es sólo una apariencia
3 empiezan a aceptarlo pero la mayoría de las veces lo

rechazan
4 a veces lo aceptan y otras lo rechazan
5 les costó mucho aceptarlo pero solamente algunas veces lo
rechazan eventualmente

6 lo han aceptado muy bien, es un miembro más de la familia

16.¿Cómo aceptan tus abuelos paternos a tu hermano?
1 nunca lo han aceptado
2 parece que lo hayan aceptado pero es sólo una apariencia
3 empiezan a aceptarlo pero la mayoría de las veces lo
rechazan

4 a veces lo aceptan y otras lo rechazan
5 les costó mucho aceptarlo pero solamente algunas veces lo

rechazan eventualmente
6 lo han aceptado muy bien, es un miembro más de la familia
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17.Durante tu infancia, ¿cómo crees que han sido los roles a
nivel familiar que has ido adoptando?

1 roles que no me tocaban en absoluto por edad sino que le
tocaban a mi hermano disminuido

2 muchos roles que no me tocaban
3 más roles que no me tocaban y alguno que me pertenecía
4 más roles que me pertenecían y alguno que no me tocaba
5 la mayoría de los roles que me tocaban
6 los roles que me tocaban por mi edad

3.2.Variaciones en el. esjküg ideológico

18.¿Cómo ves la actitud de tus padres hacia tu hermano?
1 mal a
2 bastante mala
3 regular
4 más bien positiva
5 bastante buena
6 buena

19.¿Qué actitud adoptan tus padres hacia tu hermano?
1 sobreprotección máxima
2 la mayoría de las veces le sobreprotegen
3 le sobreprotegen muchas veces, más de las necesarias
4 intentan que sea autónomo aunque le sobreprotegen
bastante

5 en general intentan que sea autónomo aunque existe una
sobreprotecci ón

6 inevitablemente a veces le sobreprotegen, pero intentan
que sea lo más autónomo posible

20.¿Cómo ves la actitud de tus padres hacia el conjunto familiar?
1 mala
2 bastante mala
3 regular
4 más bien positiva
5 bastante buena
6 buena

21.¿Cómo crees que han aceptado tus padres a tu hermano?
1 nunca lo han aceptado
2 parece que lo hayan aceptado pero es sólo una apariencia
3 empiezan a aceptarlo pero la mayoría de las veces lo
rechazan

4 a veces lo aceptan y otras lo rechazan
5 les costó mucho aceptarlo pero solamente algunas veces lo
rechazan eventual mente

6 lo han aceptado muy bien, es un miembro más de la familia
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22.¿Cómo crees que se sienten tus padres ante el hecho de tener
un hijo disminuido?

1 se sienten culpables, se recriminan constantemente este
hecho y ello interfiere en la educación de mi hermano

2 se culpabilizan mutuamente de la deficiencia de su hijos
pero ello no interfiere en la educación de éste

3 se sienten culpables por no poder ayudar más a su hijo
4 a veces se sienten culpables pero otras satisfechos
5 están bastante satisfechos y ya no se sienten culpables
6 son felices de tener salud para poder cuidar a mi hermano

ya que han aceptado el hecho de "estar hipotecados" de por
vida; están satisfechos

23.¿Cómo acepta tu padre a tu hermano?
1 nunca lo ha aceptado
2 parece que lo haya aceptado pero es sólo una apariencia
3 empieza a aceptarlo pero la mayoría de las veces lo
rechaza

4 a veces lo acepta y otras lo rechaza
5 le costó mucho aceptarlo pero solamente algunas veces lo

rechaza eventualmente
6 lo ha aceptado muy bien, es un miembro más de la familia

24.¿Cómo acepta tu madre a tu hermano?
1 nunca lo ha aceptado
2 parece que lo haya aceptado pero es sólo una apariencia
3 empieza a aceptarlo pero la mayoría de las veces lo

rechaza
4 a veces lo acepta y otras lo rechaza
5 le costó mucho aceptarlo pero solamente algunas veces lo

rechaza eventualmente
6 lo ha aceptado muy bien, es un miembro más de la familia

25.¿Quien crees que está más afectado por el hecho de tener un
hijo disminuido y le ha costado más aceptarlo?

1 mi padre
2 mi madre
3 los dos

26.¿Qué tipo de relación mantienen tus padres?
1 especial en todos los aspectos
2 especial en la mayoría de los aspectos
3 especial en varios aspectos
4 normal en varios aspectos
5 normal en la mayoría de los aspectos
6 normal, no veo diferencias muy marcadas con otras parejas

27.De pequeño, ¿pensabas que tu familia era feliz?
1 nunca
2 la mayoría de las veces pensaba que era infeliz
3 más infeliz que feliz
4 más feliz que infeliz
5 la mayoría de las veces feliz
6 siempre, no lo dudé nunca
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28.¿Cuanto tiempo estaban tus padres pendientes de tí?
1 nunca tenían timepo para mí, siempre para mi hermano
2. solamente estaban por mí cuando hacía una travesura
3 cuando ellos querían estaban por mí, pero generalmente

siempre estaban pendientes de mi hermano
4 tenían mucho tiempo para mi hermano pero cuando les

necesitaba estaban por mí
5 mis padres dedicaban algún tiempo más a mi hermano que a

mí porque él lo necesitaba más
6 mis padres tenían el mismo tiempo para mí que para mi
hermano

29.Cuando era más pequeño, pensaba que:
1 mis padres querían solamente a mi hermano
2 mis padres querían mucho más a mi hermano que amí, pues yo
no contaba para ellos

3 mis padres querían más a mi hermano que a mí y lo decían
4 mis padres intentaban querernos más o menos a todos pero

no podían evitar querer más a mi hermano
5 mis padres nos querían a todos por igual pero a veces se

notaba un especial afecto por mi hermano
6 mis padres nos querían a todos por igual y lo demostraban

4.FUNCIONES FAMILIARES

4.1. Fuñe Í.ÓQ econ 6mi.ca

30.Cuando eras más pequeño, ¿habías pensado sobre el futuro de tu
hermano?

1 nunca
2 raramente
3 algunas veces
4 bastantes veces
5 muy a menudo
6 muchas veces

31.¿Que pasará con tu hermano cuando tus padres mueran?
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4. 2. EüÍ2ügs de £u¿dado ÍÁSÍCO

32. En casa, las tareas domésticas (poner la mesa, sacarla..)
siempre las he tenido que hacer yo Co repartidas entre todos los
hermanos normales ) y casi nunca o nunca mi hermano disminuido.

1 totalmente de acuerdo
2 de acuerdo
3 indeciso, más veces de acuerdo que en desacuerdo
4 indeciso, más veces en desacuerdo que de acuerdo
5 en desacuerdo
6 totalmente en desacuerdo

33. Mis padres me han dado más responsabilidades de las que me
tocaban por edad.

1 totalmente de acuerdo
2 de acuerdo
3 indeciso, más veces de acuerdo que en desacuerdo
4 indeciso, más veces en desacuerdo que de acuerdo
5 en desacuerdo
6 totalmente en desacuerdo

34. ¿Cuanto tiempo eras responsable de tu hermano?
1 nunca
2 alguna ves
3 periódicamente, una vez cada 15 días más o menos
4 varias veces a la semana durante periodos cortos
5 diariamente durante períodos cortos
6 la mayor parte del tiempo

4. 3. Funci.ones de descanso y_ r_üÇ.UB§LaÇ.Í.£Q.

35. He tenido a causa de mi hermano unas oportunidades de ocio:
1 nunca las he tenido
2 muy reducidas
3 reducidas y bastante diferentes a las de mis amigos
4 reducidas y diferentes a las de mis amigos
5 bastante numerosas y bastante iguales a las de mis amigos
6 numerosas e iguales a las de mis amigos

36. ¿Tuviste que dejar de hacer alguna actividad a causa de la
presencia de tu hermano?

1 siempre
2 casi siempre
3 varias veces
4 algunas veces
5 muy pocas veces
6 nunca
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4.4.Fuñe i on de socialización

37.¿Con qué tipo de actividades te entretenías con tu hermano?
1 con nada, nunca jugábamos juntos
2 jugábamos con todo tipo de juguetes y juegos
3 con juegos de mesa
4 mirábamos juntos la televisión
5 actividades físicas competitivas
6 actividades físicas no competitivas
7

38.¿Qué tipo de juegos realizabas con tu hermano?
1 compartía con él un juguete
2 organizaba un juego
3 ayudaba a mi hermano
4 mantenía una actitud afectiva con él (besos, alabanzas...)
5 juegos físic os
6 utilizaba un juguete con él
7 juegos de imitación
8 juegos de mesa
9

39.Cuando yo empezaba un juego
1 mi hermano nunca seguía el juego
2 mi hermano a veces seguía el juego
3 para que mi hermano siguiese el juego, tenía que estarle

muy encima para conseguir jugar con él
4 tenia que estar muy encima de él pero no me seguía el
juego

40..¿Quién empezaba el juego?
1 nadie
2 mi hermano
3 yo
4 indistintamente
5 la mayoría de las veces yo
6 la mayoría de las veces mi hermano

41.¿Cómo se comportaba tu hermano cuando estabais juntos?
1 pedía verbal mente que jugase con él
2 pedía verbalmente que jugásemos juntos
3 iniciaba él un juego
4 vagaba de un lado a otro
5 no hacía nada
6 alborotaba
7 me miraba y no hacía nada
8 me fastidiaba
9 intentaba copiar mis actividades
1O.
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42.En el juego con tu hermano, ¿qué rol adoptabas?
1 director del juego
2 maestro (explicaba todo)
3 imitador de lo que hacía mi hermano
4 compañero de juego
5 me dejaba llevar por las circunstancias
6 ninguno, porque no jugábamos
7 ~

43.En el juego con tu hermano, ¿qué tipo de afectividad mantenías
con él?

1 ninguna porque no jugaba
2 ninguna
3 positiva (abrazos, alabanzas, besos...)
4 negativa (protestas, insultos, chillidos...)
5 positiva y negativa cuando se cansaba mi hermano o se

ponía pesado
B

44.¿Què actitud tenían tus padres cuando jugabais juntos?
1 protestaban
2 observaban
3 eran hostiles hacia mí
4 eran hostiles hacia mi hermano
5 intervenían en alguna ocasión
6 nos ignoraban
7 ninguna, pues no jugábamos
8 me animaban para que continuase
9 animaban a mi hermano para que no se cansara del juego
1C

45.¿Cómo transcurría vuestro juego?
1 en un juego compartido
2 en una travesura
3 en una pelea
4 en un juego paralelo, cada uno iba a la suya
5 acabábamos muy deprisa pues mi hermano enseguida se cansa
6 no pasaba nada pues no jugábamos
7

46.¿Qué tipo de relación se establecía con tu hermano?
1 yo mandaba
2 mi hermano mandaba
3 dominancia indistintamente
4 a veces dominaba él y otras yo
5 la mayoría de las veces dominaba él
6 la mayoría de las veces dominaba yo
7 siempre dominaba yo
8 siempre dominaba mi hermano
3
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47.¿Qué comportamiento adoptabas hacia tu hermano en general?
1 le f ast i di ¿ib a
2 era hastil con él
3 le imitaba
4 me acercaba a él
5 le sugería alguna actividad
6 le mostraba algún juguete
7 le prohibía alguna cosa que iba a hacer mal
8 le daba afecto (cosquillas, caricias, besos...)
9

48.¿Cómo se comportaba tu hermano contigo?
1 me fastidiaba
2 era hostil conmigo
3 me imitaba
4 se acercaba a mí
5 me daba afecto
G me mostraba alguna cosa suya
7 \

49.De pequeño, era una persona de:
1 muy pocos amigos, tenía dificultades para entablar
amistades

2 pocos amigos, mis relaciones con ellos no eran muy buenas
3 amigos superficiales, cambiaba muy a menudo de amistades
4 me sentía muy inseguro con mis amigos pero tenía siempre

un amigo íntimo
5 bastantes amigos, relaciones muy satisfactorias

50.Cuando mis amigos me preguntaban sobre mis hermanos:
1 nunca hablaba de mi hermano disminuido, lo excluía y decía
que tenía un hermano menos que en la realidad

2 citaba a todos los hermanos sin decir nunca nada que uno
es disminuido

3 nombraba a todos mis hermanos pero pocas veces decía que
uno es disminuido

4 según quien me preguntase explicaba que tengo un hermano
disminuido

5 la mayoría de las veces explicaba que tengo un hermano
disminuido

6 siempre explicaba que tengo un hermano disminuido

51.¿Invitabas a tus amigos a casa?
1 mis amigos nunca querían venir a mi casa a causa de mi
hermano

2 alguna vez venían mis amigos a casa pero ellos y yo
estábamos incómodos

3 alguna vez venían mis amigos a casa pero yo mo sentía
molesto y ellos no

4 mi s amigos venían a mi casa pero se sentían molestos
5 mis amigos venían bastante a casa y les gustaba
6 mis amigos venían a menudo a casa, se sentían cómodos con

mi hermano y algunas veces jugábamos todos juntos
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,¿Cómo te sentías cuando venían tus amigos a casa?
1 muy avergonzado
2 bastante averqonzado
3 más avergonzado que cómodo
4 más cómodo que avergonzado
5 bastante cómodo
6 cómodo, para mí nada había cambiado

4.5.Fuñe ion de autodefinición

53.¿Te has sentido culpable por ser tú normal y tu hermano
disminuido?

1 siempre
2 casi siempre
3 muchas veces
4 a veces
5 casi nunca
6 nunca

54.¿Crees que tus padres te han pedido y te piden más de lo que
puedes dar a nivel escolar,profesional?

1 siempre
2 casi siempre
3 muchas veces
4 a veces
5 casi nunca
6 nunca

55.Mis padres me piden más en todos los aspectos de mi vida, pero
sobre todo en el escolar, a causa de la disminución de mi
hermano.

1 totalmente de acuerdo
2 de acuerdo
3 indeciso, más veces de acuerdo que en desacuerdo
4 indeciso, más veces en desacuerdo que de acuerdo
5 en desacuerdo
6 totalmente en desacuerdo

4.6.FuQci.ón de

56. ¿Corno aceptas a tu hermano?
1 nada en absoluto
2 parece que lo haya aceptado pero es sólo una apariencia
3 empiezo a aceptarlo pero lo rechazo muy a menudo
4 a veces lo acepto y otras lo rechazo
5 me costó mucho aceptarlo pero solamente algunas veces lo
rechazo eventual mente

6 me ha costado un poco aceptarlo pero actualmente lo acepto
muy bien
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57.¿Què sentimientos tienes en general hacia tu hermano?
1 fuerte antipatía, aversión
2 algo negativos, pero ocasionalmente lo alabo
3 ambivalencia pero énfasis en lo negativo
4 ambivalencia pero énfasis en lo positivo
5 algo positivos pero ocasionalmente lo critico
6 le quiero mucho

58.¿Qué sentimientos tienes en general hacia tus otros hermanos,
si tienes más de un hermano?

1 fuerte antipatía, aversión
2 algo negativos, pero ocasionalmente los alabo
3 ambivalencia pero énfasis en lo negativo
4 ambivalencia pero énfasis en lo positivo
5 algo positivos pero ocasionalmente los critico
6 les quiero mucho

59.¿Cómo reaccionabas cuando le pasaba algo a tu hermano
disminuido? (cuando le reñían, se burlaban de él...)

1 de ninguna forma
2 casi nunca me inmutaba
3 a veces me acercaba a él pero no hacía nada
4 a veces me acercaba a él y entonces le consolaba
5 la mayoría de las veces le consolaba
6 le consolaba y le ayudaba siempre

4.7.Fuñe ion de orientación

60.¿Cuando estudiabas, tenías problemas con tu hermano? (no te
dejaba estudiar porque te molestaba, chillaba...)

1 siempre
2 casi siempre
3 muchas veces
4 a veces
5 casi nunca
6 nunca

4.8.Funci.ón de educación

61.¿Puedes preguntar a tus padres sobre la deficiencia de tu
hermano? ¿Cómo te contestan?

1 parece que mis padres no se enteren de las preguntas que
les hago

2 algunas veces permiten que les haga preguntas pero no las
suelen contestar

3 reponden algunas preguntas pero se sienten incómodos
4 reponden algunas preguntas sin demasiada incomodidad pero
de forma escueta

5 responden a casi todas las preguntas y en algunas se
extienden bastante en sus 'respuestas

6 responden a todas las preguntas con bastante extensión y
les gusta que les pregunte
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62.¿Cómo has sabido que tu hermano era disminuido mental?
1 al nacer mi hermano, mis padres me dijeron que no estaba
bien, que le costaría lerr y escribir, si es que lo hacía

2 nadie me dijo nada, me enteré por otras personas que no
eran mis padres

3 mis padres no me dijeron nada, pero yo veía algo raro en
mi hermano y se lo pregunté a mis padres

4 cuando fui algo mayor, mis padres me explicaron lo que le
pasaba a mi hermano

5 notaba que mi hermano no era igual que yo; mis padres no
me explicaron nada y yo tampoco pregunté

6 no recuerdo

63.Tipo de disminución si la sabes.

mayoría de las

64. ¿Sabes qué problema tiene tu hermano?
1 no, ni idea
2 tengo una mínima idea
3 tengo alguna idea pero desconozco la

implicaciones que supone la deficiencia
4 sé en qué consiste el problema, pero probablemente

padres saben más
5 sé casi tanto como mis padres
6 sé tanto como mis padres

mis

padres y
un tema

hermanos el tema de
de conversación o

la deficiencia?
un notivo de

< por ejemplo cuando se identificó la

las situaciones más problemáti-

65. ¿Discutes con tus
1 no es nunca
d i se usi ón

2 discutimos raramente
def ici encía)

3 discutimos algunas veces,
cas

4 discutimos cuando surgen problemas
5 es un tema frecuente de discusión
6 es un tema muy frecuente de conversación

66. Cuando habláis del tema, ¿qué actitud adoptan tus padres?
1 actitud muy negativa, muy restrictiva, se cierrran en banda
2 actitud en general negativa y restrictiva
3 actitud indiferente, más negativa que positiva
4 actitud indiferente, más positiva que negativa
5 actitud en general positiva y algo comprensiva
6 actitud muy positiva, muy comprensiva, muy clara y abierta

27



67.¿Què impresión te causó el hecho de saber que tu hermano es
di sminuído?

1 no lo recuerdo
2 no entendí el significado ni la implicación que podía

suponer enste hecho en mi vida
3 indiferencia
4 turbación
5 vergüenza y miedo de lo que podían pensar mis amigos
6 no le dí importancia
7 me sentí culpable
8 no me causó ninguna impresión
9

68.¿Cómo es físicamente tu hermano?
1 siento repugnancia física hacia él; es monstruoso
2 siento bastante repugnancia física hacia el; me da asco
3 me repugna más que me agrada
4 en alguna ocasión me repugna, pero en general encuentro

que tiene un aspecto físico normal
5 siento muy raramente repugnancia física hacia él; para mí

físicamente es bastante normal
6 no siento ninguna repugnanci física hacia él; es normal

69.¿Cómo percibes la deficiencia de tu hermano?
1 veo exclusivamente su deficiencia, su parte negativa
2 veo exclusivamente su deficiencia y su parte negativa
3 veo a mi hermano como a un disminuido que tiene más oarte

negativas que positivas
4 veo a mi hermano como a un disminuido que tiene más partes

positivas que negativas
5 veo a mi hermano como a una persona con sus limitaciones
y sentimientos

6 veo a mi hermano como a una persona con sus cualidades,
defectos, sentimientos y limtaciones como cualquier otra
persona
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5.NECESIDADES E INTERVENCIÓN

5. 1. Aj=gec t os de 1.a exgeri.enci.a

70.¿Qué tipo de sentimientos y reacciones crees que son más
corrientes, según tu propia experiencia en el hecho de tener un
hermano disminuido?
(Clasifícalos según tu prioridad del 1 al 13)

- estrés
- tensión
- mescla de afecto y antagonismo
— celos, comportamiento de rivalidad
- resentimientos
- hostilidad
- miedos y ansiedad ante la presencia del hermano
- vergüenza
- rechazo del disminuido
- incomodidad ante su presencia
- incomprensión por parte de la gente
— agresividad
- soledad

71.¿Te has sentido culpable por estos sentimientos?
1 siempre
2 casi siempre
3 muchas veces
4 a veces
5 casi nunca
6 nunca

72.¿Qué tipo de sentimientos y reacciones crees que te ha
aportado el hecho de convivir con tu hermano disminuíudo?
(Clasifícalos del 1 al 11)

— compasión
- sensibilidad a los prejuicios
— consideración de la salud y la inteligencia
- capacidad para quitar importancia a los problemas
— responsabilidad
- madurez
— generosidad y abnegación
- sensibilidad a la marginación en general
- constancia y voluntad de superación
- afectividad
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5.2.Necesidadés

73.¿Què es lo que te inquietaba más o te inquieta actualmente?

5.3. intervención en l.os hermanos y. £ecur_sos BL2EÍ2S

74.Durante tu infancia, ¿què tipo de ayuda por parte de tus
padres o profesionales, crees que te hubiese podido servir para
mejorar la comprensión y la convivencia con tu hermano
disminuido?
(Clas i f ica las respuestas de mayor a menor importancia según tu
opi ni ón!>

- más información sobre la disminución y las implicaciones
de ésta en mi vida

- poder hablar con hermanos en mi misma situación y
compartir nuestras experiencias

- saber como actuar en momentos precisos con mi hermano
- conocer el centro donde acude mi hermano y ver sus
compañeras

- poder hablar tranquilamente con mis padres sobre mi
hermano

75.¿Crees que la integración de tu hermano en la misma escuela,
esplai o centro de ocio, te hubiese beneficiado para comprender y
convivir con tu hermano? ¿Por que?

Muchas gracias, te ruego que me envies el cuestionario lo antes
posible.

Si deseas participar en una investigación con más profundidad,
apunta tu teléfono y las horas de localización. Muchas gracias
por tu interés.

Tel. horas de local ización
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CUESTIONARIO PARA PROFESIONALES

Rodee con un círculo la respuesta que le parezca más adecuada

l.EL DISMINUIDO MENTAL

ij!_!.j_!~:ây-2a de 1.a dejfi.cienc.ia

1.Se tiene que dar la máxima información al hermano sobre la
deficiencia de su hermano afectado.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

2.Los profesionales son las personas más adecuadas para dar esta
irif ormaci ón

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

3.Esta información se tiene que dar al hermano:

-si el disminuido mental es más mayor que el hermano:
1 cuando el hermano pida la in f ormaci «in
2. cuando se conozca el diagnóstico
3 cuando el disminuido empiece alguna terapia: estimulación

temprana, escuela...
4 cuando la capacidad del hermano supere la del disminuido y

ello implique un cambio de roles.

4.Esta información se tiene que dar al hermano:

-si el disminuido es más pequeño que el hermano:
1 cuando el hermano pida la información
2 cuando el hermano empiece la escolaridad obligatoria
3 cuando tenga más de 8 años
4 cuando nazca el disminuido o se conozca el diagnóstico
5 "

5.El hecho de tener más información sobre la deficiencia es
fuente de algún comportamiento perturbado (comportamiento.antiso-
cial, introversión muy marcada...)

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo
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1.2.Sentimientos

6.Los hermanos de un niño disminuido mental sienten repugnancia
física hacia el hermano disminuido.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

7.La repugnancia física que sienten hacia el niño disminuido
mental se. puede modificar mediante explicaciones sobre las
deficiencias en general.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

B.Una buena información es la base de una primera terapia de los
hermanos para mejorar sus relaciones con el disminuido y para
comprender y aceptar a su hermano.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

9.Una información adecuada de cómo actuar con el disminuido ayuda
al hermano en su relación con el disminuido.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

10.La aceptación o no del hijo disminuido por parte de los padres
influye en la aceptación o no de éste por parte de los hermanos.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

11.Los hermanos estarán marcados por el tipo de relación que
mantengan sus padres

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo
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1.3„Ayuda y sery¿c¿os

12.Los hermanos tienen más facilidades de aceptar al disminuido
que sus padres por su menor implicación y comprensión del
problema.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

13.La implicación del hermano en la estimulación temprana o en la
escuela (visitar la escuela, ayudarle con sus tareas) puede
ayudar al hermano a aceptar y convivir con el disminuido.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

14.Enseñar a jugar al hermano con el disminuido ayuda a mejorar
sus relaciones con éste.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
'2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

15.La integración del disminuido en la misma escuela que el
hermano es beneficiosa para este último respecto a su relación
con el disminuido.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

16.La presencia del hermano normal ayuda a mejorar diferentes
aspectos del disminuido como la autonomía, socialización...

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

17.Los hermanos son unos buenos instrumentos para ayudar a
mejorar el juego y la sociabilidad del disminuido.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo
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18. Los hermanos en el .juego con el disminuido suelen adoptar un
rol de maestro hacia éste.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

1.4.

13. Cuando los padres mueren son los hermanos los que tienen que
hacerse cargo del disminuido.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

2. LOS PADRES

2 . i . Expectativas de l.os E§dr_es

20. Los padres aprietan escol ármente al hermano como mecanismo de
compensación de la deficiencia del hijo disminuido.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

21. El resultado escolar de los hermanos de un niño disminuido
mental es más pobre que el de los hermanos normales.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

22. El pobre resultado escolar o por debajo de las posibilidades
del hermano es debido a la presión familiar de que éste saque
buenas notas para compensar la disminución de su hermano.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

23. El pobre resultado escolar o por debajo de las posibilidades
del hermano normal es debido a que el niño disminuido mental está
estorbando al hermano cuando estudia (chilla, le molesta...)

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo
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24.El hermano quiere aprovechar al máximo los estudios para poder
así ayudar a su hermano.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

25.La presencia de varios hermanos normales ayuda a éstos a
superar mejor el hecho de la deficiencia de un niño en el seno
f ami l iar .

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

26.Los hermanos que son presionados por sus padres a jugar y a
ayudar a su hermano disminuido muestran más signos de
perturbación que aquellos que no son presionados.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

2. 2. Comuni£ac i.ón con ios ßadres

27.Los padres son las personas más adecuadas para dar esta
in formac i ón.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

28. En una familia en la que no es tabú hablar de la disminución
del ni fío y en la que se animan preguntas sobre el tema» los
hermanos del disminuido están más capacitados para afrontar este
hecho.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

29.Una comunicación abierta crea un mejor clima para la acepta-
ción y comprensión de la deficiencia.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo



2.3. Sen j; im¿en t os

30.La actitud de los padres (negativa o positiva) influye en la
actitud de los hermanos.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

31.Las relaciones de los padres con los hijos normales se ven
modificadas por la presencia de un hijo disminuido.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

32.Los padres dedican más tiempo a su hijo disminuido y de ello
se resiente el hermano normal.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
'2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

33.La falta de dedicación de los padres hacia el hermano es
fuente de futuros conflictos o perturbaciones de éste.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

34.Los padres tratan a sus hijos normales como más mayores de lo
que son dándoles responsabilidades superiores.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

35.Esta mayor responsabilidad puede ser la causa de algún posible
trastorno del hermano normal.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo



36.Esta responsabilidad puede ser una de las causas de salir
beneficiado de la experiencia de tener un hermano disminuido.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

37.Los hermanos de los deficientes mentales deben adoptar roles
superiores a los que adoptan los de su edad por la presencia del
disminuido.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

38.Estos roles son asumidos por los hermanos por la presión
ambiental y familiar.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

39.Los hermanos que asumen roles que no les tocan tienen más
probabilidades de estar perturbados que los que no los asumen.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

40. Los hermanos que son responsables del ni fío disminuido durante
periodos bastante constantes muestran signos de perturbación.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

2.4.Ayuda a Los ßadres

41.Una buena relación de pareja ayuda a afrontar el hecho de la
deficiencia

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo
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42.Una familia con un hijo disminuido mental es una familia
disminuida y por ello se le tiene que dedicar una especial aten—
c i ón.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

3.LOS HERMANOS

3.1.Los senti.mi.entos

43.Cuando los hermanos se pelean los padres siempre riñen al
hermano normal.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

44.Los hermanos suelen ser muy afectuosos con el disminuido.
5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
i totalmente en desacuerdo

45.1ndiuqe la frecuencia de aparición de los siguientes
sentimientos en los hermanos de los disminuidos mentales.

-estrés: 1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

-tensión: 1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

-afecto y antagonismo:

-celos comportamiento de rivalidad!

1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

-resent i mi ento: 1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca
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-host i 1 idad:

-miedos y ansiedades:

1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

-vergüenza: 1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

-rechazo:

-incomodidad ante la presencia del
disminuido

i siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

2 casi siempre
4 a veces
& nunca

-incomprensión por parte de la gente:! siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

-agresividad;

-soledad:

1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

46.Los hermanos que se sienten culpables de tales
son los que salen perjudicados de la experiencia
hermano disminuido.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

sentí mientos
de tener un

47.Indique la
sentimientos y

-compasión:

frecuencia de aparición de
reacciones de los hermanos.

los siguientes

-sensibilidad a los prejuicios

-consideración de la salud y de la
i nteligencia

1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca
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-capacidad para quitar importancia
a los problemas

1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

-responsabi1 i dad:

-madurez :

-generosidad y abnegación:

1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

1 siempre
3 muchas veces

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

-sensibilidad a la marginaci ón¡

-comprensión:

1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca
1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca
2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

-constancia y voluntad: 1 siempre
3 muchas veces
5 casi nunca

2 casi siempre
4 a veces
6 nunca

4.LOS AMIGOS

4.1. lQjfor.maci.on

48.Las reuniones de hermanos con un profesional pueden ayudarlos
a comprender mejor su situación, a no sentirse solos, a tener más
información, a saber cómo explicar a sus amigos la deficiencia
del hermano; es decir las reuniones pueden ayudar al hermano a
superar y aceptar el disminuido.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

4.2.Citas

49.El hecho de tener un hermano disminuido mentalmente provoca
ciertas dificultades al hermano a la hora de entablar amistades
y mantenerlas.

5 totalmente de acuordo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en de xcuerdo
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50.La disminución del hermano implica menos intercambios sociales
de los hermanos normales.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

51.La atención que requiere el niño disminuido hace que el
hermano tenga menos relaciones sociales (actividades
extraescolares...)

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

52.Una personalidad abierta, sociable y extrovertida influye
positivamente en la relación con el disminuido.

5 totalmente de acuerdo
4 de acuerdo
3 indeciso
2 en desacuerdo
1 totalmente en desacuerdo

Tipo de centro:

Nombre del Centro:

Di rece i ón:

Población: tel:

Naturalesa juridica del centro:

.Población atendida (tipo de disminución y edades):

Profesión, edad, sexo, años que lleva trabajando y tarea especi-
fica en el centro de la persona que ha contestado el
cuestionario:

Comentarios:

Gracias por su colaboración

Agradecería me enviasen el cuestionario lo antes posible.
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