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PREFACIO.

En todo el mundo, actualmente, especialistas médicos, de la educacidon y de otros campos, se ven
abocados a trabajar con los padres y familias de los nifios con necesidades especiales. Cliff
Cunningham y Hilton Davis abordan el problema fundamental de qué decir a estos profesionales
para ayudarles a hacerlo de forma mas armonica, sensible y eficaz. Escriben para miembros de
una gran variedad de profesiones: tanto para terapeutas, enfermeras y médicos, como para
maestros y otros profesionales de la educacidon. Tradicionalmente, aunque con algunas
excepciones notables, se ha venido preparando a los especialistas de una forma que suponia que
estaban capacitados para trabajar con sus jovenes pacientes o alumnos y que esto les habilitaba
para trabajar también con sus padres. La poderosa influencia del hechicero se trasvasd a los
modales del médico de cabecera, al divan del psiquiatra envuelto en humo de cigarro, y al
préstamo francés rodeado de un halo de misterio del psicdlogo o el maestro. A menudo se ha
creido que estos elementos, junto con los supuestos de omnisciencia y dedicacion, eran todo lo
que se necesitaba para hacer un diagndstico, un prondstico, y programas para los padres.

Ahora el escenario, si no los actores, ha cambiado. Legal y profesionalmente, se considera a los
padres coparticipes en la identificacion, evaluacion y atencion de las necesidades especiales. Son
evaluadores y pronosticadores fidedignos, son un recurso a tener en cuenta, proveedores,
clientes-usuarios de un sistema de prestacion de servicios. Son también supervisores,
administradores, contribuyentes, auditores de la responsabilidad profesional y litigantes en
potencia. Son, asi, tan multifacéticos como sus hijos, y no mas estereotipados u homogéneos que
ellos. Trabajar con ellos, cooperar con ellos, nos exige conocerlos clara y profundamente. Pero
aqui estd el problema, los especialistas, terapeutas, maestros, asesores, asistentes sociales,
constituyen también un grupo multidisciplinario y heterogéneo. Ademas, mucha de la preparacion
realmente eficaz y apropiada para que los profesionales interactien entre si y con los padres se
adquiere en el contacto y la participacidon directos. El entrenamiento de la sensibilidad, el role-
play, la simulacion, la capacitacién para la vida real y las técnicas de la terapia de grupo no
pueden ser debidamente desarrollados leyendo sobre ellas. Y sin generalidades sélo validas para
un minimo comun denominador, el problema es identificar qué podemos decir a los especialistas
que sea pertinente, riguroso, y solido.

Lo que hace de este libro una valiosa contribucion a su tema comparativamente nuevo y
ciertamente espinoso, es el hecho de que los autores, a partir de su propia experiencia de trabajo
en este campo junto a otros profesionales, han identificado un marco unificado pero flexible que
es cientifico e interdisciplinario sin ser ecléctico ni demasiado vago. Han encontrado en la Teoria
de los Constructos Personales (TCP) de George Kelly una base para aclarar, como demuestran e
ilustran convincentemente con estudios de casos, nuestra idea de los roles de profesionales,
padres y pacientes. Kelly considera al hombre como un cientifico que «busca la libertad en medio
de un torbellino de acontecimientos»: cada uno de nosotros construye teorias basadas en sus
experiencias de la realidad, y anticipa los acontecimientos de acuerdo con ellas. Su descripcion de
la forma en que utilizamos nuestros constructos ejemplifica bien como etiquetamos vy
categorizamos. El constructo de eleccidon de Kelly postula, por ejemplo: «Es ciego, asi que équé
puedes esperar de éI?». El constructo constelatorio, sin embargo, sitla los elementos dentro de la
esfera del estereotipo: «Es ciego, lleva un bastén blanco, toca el piano, y se deja guiar por un
perro lazarillo».



Sélo el constructo proposicional esta exento de implicaciones: «Es un compositor y pianista
internacionalmente famoso, llamado George Shearing, que casualmente es ciego».

Es la naturaleza cientifica de la TCP, afin al concepto de Popper de la ciencia como una linea
argumental con su propio lenguaje integrado, la que hace de ella un instrumento tan adaptable y
eficaz para los profesionales de las diferentes disciplinas. Y es la vision de Kelly de la relacién
entre terapeuta y cliente la que hace de ella un instrumento tan apropiado para trabajar con los
padres: «Ninguno de ellos es el jefe, ni son simplemente vecinos bien educados que se mantienen
a distancia de los asuntos desagradables. Se trata, hasta donde sean capaces de conseguirlo, de
una colaboracién». Nuestros autores, al aplicar la TCP al trabajo con los padres, bien podrian
haber adaptado el primer principio con que se auto describe Kelly: «Si no sabes qué va mal con
los padres, preguntaselo; ellos podrian decirtelo». Como Kelly, son capaces de considerar las
terapias de otras disciplinas como técnicas que, si prometen ser eficaces, seran utilizadas en el
contexto del cliente que experimenta por si mismo en vez de ser manipulado como «sujeto de
experimentacion».

Cliff Cunningham y Hilton Davis observan las muchas formas en que los padres participan
actualmente en los programas de intervencion o en que pueden recibir ayuda. Su idea clave del
asesoramiento a los padres queda claramente demostrada, ya se trate del método Home-Start, el
Honeylands, el Portage, los vinculos casa-escuela, las terapias familiares y de otros tipos, o los
grupos de contacto entre padres. Ven en la familia un sistema abierto, accesible a la ayuda
profesional y comunitaria y susceptible de obtenerla y en los padres a colaboradores a quienes es
esencial escuchar. Esto, junto con su enfoque interdisciplinario y su mentalidad abierta, les
permite demostrar la utilidad de la Teoria de los Constructos Personales como marco dentro del
cual los especialistas pueden usar su conocimiento y su pericia profesionales prudentemente en
colaboracidon con unos padres participativos.

PHILLIP WILLIAMS PETER YOUNG.



1. TRABAJAR CON LOS PADRES.

Los padres también son expertos. La ayuda deberia empezar por comprender lo que creen,
esperan y necesitan. Esta es la base de todos los esfuerzos para ayudar a su hijo. Si escucharan a
los padres confiando en su competencia y capacidad en lugar de dar instrucciones continuamente,
se: rian de mas utilidad. Es mas féacil recibir cuando se da. (Comentario de un padre.)

En afos recientes, han tenido lugar muchos cambios en lo que respecta a los nifos con
necesidades especiales. El mismo término «necesidades especiales», por ejemplo, refleja un
importante cambie conceptual. Ya no se clasifica a los nifios en grupos, tales como inadaptados,
deficientes mentales, disminuidos fisicos, con deterioro visual o auditivo, o con dificultades
especificas de aprendizaje. Por é. contrario, se intenta determinar las necesidades de cada nifio
concreto en relacidn con sus circunstancias particulares. Las necesidades especiales se definen en
términos de lo que requiere el nino ademas de lo que suelen requerir todos los nifos; incluyen,
por ejemplo, la educacion especial, el alojamiento, los desplazamientos, la subvencidon econdmica,
la fisioterapia, la dieta, la logopedia, el tratamiento médico, etcétera.

Otros cambios incluyen la tendencia hacia la atencién comunitaria en lugar del internado, con lo
que las familias se ven mas involucradas. Esto lleva consigo una tendencia hacia una integracién
mas amplia de los nifios con deficiencias en la comunidad, asi como hacia un énfasis en la
temprana identificacion de los mismos y en la adopcién de medidas al respecto. También ha
habido en muchas areas un rapido incremento de los conocimientos, de potencial ayuda para
todas aquellas personas que interactian directamente con el nifio. Esta concepcion ampliada de
las necesidades especiales y de la atencién comunitaria ha dado como resultado un aumento en el
numero y tipo de profesionales que intervienen en este campo y una interaccidon mas frecuente
entre éstos y los padres. La mayoria de los padres de nifios con necesidades especiales entraran
en contacto con médicos de medicina general, especialistas o cirujanos, personal sanitario
encargado de la asistencia a domicilio o en la clinica, enfermeros, profesores y psicopedagogos
Segln la naturaleza de las dificultades del nifio, pueden también consultar a fisioterapeutas,
asistentes sociales, psicologos clinicos, maestros itinerantes, especialistas en dietética, asesores
genéticos, audidlogos, etcétera.

Junto a este creciente trato con los profesionales, los padres exigen tener mas voz en todos
aquellos problemas médicos, sociales o educativos que afectan a sus hijos. Esto refleja un cambio
mas general en la sociedad hacia un deseo de control democratico y de esfuerzo personal,
particularmente notable en el caso de los padres de nifios con necesidades especiales, donde la
evolucidon de los servicios ha sido el resultado, en gran medida, de su presidon. Tales cambios
reconocen la importancia de la colaboracion entre padres y profesionales, cuya base es el
intercambio de conocimientos y técnicas que se consideren beneficiosos para la familia y el nifo.
Nuestra intencidn en este libro es examinar la indole de esta colaboracion, cuya justificacion se ha
basado en una serie de argumentos tanto morales como practicos. Los primeros incluyen el
reconocimiento de los derechos y responsabilidades de los padres con respecto a lo que les ocurra
a sus hijos, y los segundos aceptan la idea de que los padres y las familias tienen una gran
importancia en el desarrollo del nifo.



DERECHOS Y RESPONSABILIDADES DE LOS PADRES.

Los padres son los tutores legales de sus hijos y, como tales, son responsables de ellos en Ultima
instancia. La intervencion de los profesionales no invalida esta responsabilidad, excepto en
circunstancias extremas en las que tales derechos son suprimidos por decision judicial. Por encima
de todo, los padres son los primeros defensores de sus hijos. Ninguna otra persona, profesional o
no, puede sustituirlos en esta funcién. Los padres tienen derecho a hacer peticiones, sean o no
razonables, en nombre de su hijo. De hecho, tienen la responsabilidad de implicar a los
profesionales cuando es necesario y, por tanto, el derecho de esperar consideracion y un intento
activo por parte de éstos para que la comunicacion entre ellos sea veraz y sincera. Esto precisa de
una relacion estrecha, basada en la confianza y la cooperacion.

BENEFICIOS PARA EL NINO Y LA FAMILIA.

Las influencias del contexto familiar y social en el nifio son ampliamente reconocidas y seran
abordadas mas adelante. Esto implica que los profesionales han de trabajar mas estrechamente
con las familias. De esta forma, no sélo pueden ayudar al nifio directamente, sino también
asesorar a la familia en general y ayudar a que ésta ayude al nifio.

INFORMACION.

Los nifios con necesidades especiales no forman un grupo homogéneo, ni tampoco sus familias.
No podemos hacer afirmaciones generales sobre ellos que sean aplicables con seguridad a
muchos de los casos. Por ejemplo, no podemos decir que los nifios con el sindrome de Down son
todos ellos mas amistosos que otros grupos de nifos, o que todos los ninos que sufren hipoxia de
nacimiento mostraran posteriormente sintomas especificos. El profesional, por tanto, no dispone
de un cuerpo generalizado de conocimientos que le permita formular juicios precisos sobre cdmo
ayudar a tales nifos. Las predicciones sobre la utilidad y los resultados de un tratamiento o de
unos métodos educativos son particularmente dificiles. Si los profesionales, ademas, intentan ver
al nifo globalmente, en relacién con las circunstancias familiares y sociales, necesitaran una
cantidad considerable de informacion.

Es necesario, por tanto, comprender a cada nifio individualmente, y esto requiere una observacion
extensiva del mismo en diferentes momentos y en diversas situaciones antes de intervenir. Dado
que los padres estan con su hijo, por lo comin, mas frecuentemente y en una gama mas amplia
de contextos, se hallan, obviamente, en buena situacion para aportar mucha informacion
interesante. En consecuencia, cumplen un importante papel, por ejemplo, en los procedimientos
de evaluacion. Igualmente, seran la principal fuente de informacidn acerca de como funciona la
familia, de sus recursos y necesidades. El profesional ha de tener acceso a esto para asegurar una
ayuda eficaz a toda la familia.

INTERVENCION.

Ciertamente en los primeros afos, si no mas tarde, los padres estan en contacto continuo con sus
hijos y tienen una considerable influencia sobre ellos, participando activamente en su ensefianza.
Es probable que sean las figuras de apego primarias, y son los modelos mas obvios en el
aprendizaje del nifio. Regulan muchos de los estimulos que recibe éste y ocupan la posicion mas
importante para controlar las oportunidades de aprendizaje de que dispone.



Si tienen un hijo con necesidades especiales, pueden requerir gran variedad de ayuda para ser
mas eficaces. Por tamo, lo mas rentable y eficaz para los profesionales es que compartan sus
conocimientos con los padres. Se argumenta que esto facilitaria la generalizacidon del aprendizaje
al medio natural y probablemente aseguraria el mantenimiento de los conocimientos recién
aprendidos. Igualmente importante es que tal ayuda podria evitar que surgieran dificultades
innecesarias para el nino y el resto de la familia.

Las dificultades de un nifo con necesidades especiales pueden tener efectos perturbadores sobre
los padres y sobre los otros hijos. Tal perturbacidon puede a su vez obstaculizar la ayuda que éstos
puedan darle. En consecuencia, aunque la tarea especifica del profesional sea trabajar con el nifo,
los objetivos sélo podran alcanzarse mediante una compenetraciéon mas amplia con los padres.

Si se aceptan estos planteamientos, una exigencia fundamental que se plantea a los profesionales
es consultar a los padres para conocer lo que sienten y necesitan. De hecho, éstos han
manifestado sus puntos de vista desde hace muchos anos, como se observa en este elocuente
ejemplo de la Sra. Murray:

La mayor necesidad de los padres de ninos deficientes mentales es un asesoramiento profesional
constructivo en las diversas etapas de la vida del nino que permita a los padres encontrar
respuestas a sus propios problemas en un grado razonablemente satisfactorio. (Murray, 1959).
Dado que escuchar lo que los padres tienen que decir es un punto de partida razonable para
trabajar con ellos, es conveniente, llegados a este punto, considerar las criticas que hacen de los
servicios disponibles.

TIPOS PRINCIPALES DE CRITICAS.

Comunicacion

Esta es quizas la fuente de criticas mas frecuente. Las quejas suelen referirse a:

a) informacion insuficiente,

b) informacién inexacta,

c) informacion excesiva de una sola vez,

d) informacidn incomprensible a causa del uso de un lenguaje técnico o de una presentacion
deficiente.

Tales criticas afectan a todas las formas de comunicacidn, incluida la escrita. Surgen porque los
profesionales no valoran los conocimientos ordinarios y el estado emocional de los padres o su
capacidad para comprender y recordar lo que se les dice.

Sentimientos percibidos.

A menudo, los padres se quejan de la falta de cordialidad, preocupacidn, interés y comprension
por parte de los profesionales. Podemos resumir estas criticas como una falta de expresion de
simparia y respeto hacia los padres y el nifio. Esto es lo que sugiere el profesional cuando se
precipita o0 domina excesivamente la interaccion, evita la intimidad, no alienta las preguntas y no
escucha. La calidad de los servicios y el lugar de las interacciones (por ejemplo las consultas en
los pasillos del hospital o de la escuela) producen sentimientos analogos. Podemos ilustrarlo con el
consiguiente comentario de un padre: La primera valoracién. iBueno! Habia tanta gente distinta
alli... Era para asustarse. Los profesionales te hablaban y trataban de ni hijo como si no estuvieras
presente.

Tales comentarios sugieren que los profesionales no contemplan sus propias actividades desde el
punto de vista de los padres.

Competencia.

Los padres se quejan de la competencia profesional, tal como la incapacidad de un profesor para
controlar una clase o el diagndstico o prondstico incorrecto de un médico. Aunque los padres no
estan necesariamente en la mejor posicion para emitir tales juicios, su confianza en la
competencia profesional es de capital importancia. La capacidad de los profesionales para
interactuar correctamente vale de poco si no demuestran una competencia técnica.



Disponibilidad de recursos.

Una critica comin se refiere a la ausencia de los servicios necesarios 0 a su insuficiencia. Los
padres no reciben la ayuda que requieren, o reciben una ayuda minima que implica largos plazos
de espera.

Accesibilidad a los servicios.

Aunque se puedan proporcionar servicios suficientes, los padres frecuentemente se quejan de la
imposibilidad de usarlos. Es posible que estén correctamente anunciados, o que no se hayan
tenido en cuenta problemas geograficos (por ejemplo el emplazamiento de una clinica en relacion
con el hogar), factores de tiempo (por ejemplo citas a horas en que el padre esta trabajando) u
otras dificultades practicas (por ejemplo qué hacer con los otros hijos cuando se acude a una
cita).

Organizacion.

Los padres se quejan de que los servicios estan desorganizados en diversos aspectos que van
desde la puntualidad en las citas a las reuniones mal organizadas o las instalaciones viejas e
inadecuadas. Todas estas quejas repercuten en la actitud del profesional y quizas sugieren a los
padres que estan siendo infravalorados.

Coordinacion.

Con frecuencia se espera que los padres respondan a las mismas preguntas cada vez que se
reinen con un profesional diferente. A menudo pueden actuar también como transmisores de
informacidon de un profesional a otro. Volver siempre sobre lo mismo puede ser desmoralizador,
como puede serlo igualmente la responsabilidad de transmitir fielmente dicha informacion. Los
padres se quejan a menudo, también, de que reciben consejos contradictorios de los distintos
profesionales. Tales criticas son un reflejo de la falta de coordinacidn entre diferentes aspectos de
los servicios.

Continuidad.

Dado que los nifios con necesidades especiales tienen problemas durante largo tiempo, la
continuidad de los servicios es vital. Sin embargo, hay quejas acerca de la imposibilidad de ver al
mismo profesional en las repetidas visitas y de que los recursos pueden estar disponibles unas
veces pero no otras. Por ejemplo, cuando nace un nifio deficiente se le presta una gran ayuda,
pero solo hasta que sale del hospital. Luego se le presta mas ayuda mientras asiste a la escuela
para, de nuevo, volver a recibir insuficiente atencidon una vez que pasa la edad escolar.



Eficacia.

Finalmente, no es raro que los padres digan que los profesionales no escuchan lo que tienen que
decir sobre sus necesidades y sobre los servicios para cubrirlas. Esto implica una falta de apoyo a
la idea de evaluacidn y de responsabilidad ante los padres.

IMPLICACIONES PARA LA PRACTICA.

Estas quejas tienen una serie de implicaciones para la mejora de los servicios en general. Algunos
de ellas se refieren a la organizaciéon y disponibilidad de los servicios, que dependen en gran
medida de la politica seguida y su financiacion y van mas alla de los limites de este libro. Otras
tienen que ver con las cualidades personales de los profesionales que interactian con los padres.
Son éstas las que nos interesan. Nuestra tesis es que, ademas de su preparacion especifica, todos
los profesionales deben dominar las técnicas y los conocimientos necesarios para establecer unas
relaciones eficaces con los padres, a fin de que su experiencia pueda ser plenamente utilizada.
Esto es aplicable al personal sanitario a domicilio que aconseja a los padres sobre cdmo alimentar
a su hijo, a la maestra que analiza los objetivos de su programa para el nifo, al pediatra que da
un diagnodstico o al médico de cabecera que receta un medicamento. A todas estas interacciones
les daremos el nombre de asesor amiento.

No usamos, por tanto, el término asesoramiento para referirnos a una técnica especializada. Si
dos personas estan charlando y una pide consejo a la otra o le habla de cuna dificultad ordinaria
que no puede resolver, la otra persona se encuentra situada en la posicién de potencial asesor. Si
luego esta persona cuenta cdmo se resolvid un problema similar, sugiere explicaciones
alternativas o, escuchando y compartiendo sus sentimientos, ayuda a reducir el problema, esta
asesorando. Asi, es la idea que pueda tener una persona de la competencia y el deseo de ayudar
de otra lo que caracteriza inicialmente a una situacidn de asesoramiento; si esta otra responde
con la intencién de ayudar, el proceso se pone en marcha.

Claramente, cuando una persona consulta a un profesional, puede suponer sin mas su
competencia y esperar una accion constructiva. El profesional debe responder con la intencidn de
ayudar. Al ser consultado, debe dar respuestas al problema que los padres le plantean. A menudo,
solo puede hacer las preguntas que, como profesional, piensa que le exigen las declaraciones
iniciales de los padres. Sin embargo, lo que realmente se le exige es que ayude a la persona a
explorar e identificar las principales caracteristicas del problema, y a establecer un conjunto
negociado de opciones para aportar soluciones.

Una caracteristica fundamental del proceso es que la persona que busca ayuda desea, de alguna
manera, provocar cambios. Para los padres, estos cambios, por lo general, se refieren a algin
beneficio para su hijo y, con frecuencia, deberan aplicarse a ellos mismos o a toda la familia. Es
mas probable que los cambios tengan lugar dentro de una relacion entre los padres y los
profesionales de mutua confianza y respeto, y esto lleva su tiempo.

De lo que hemos dicho se deduce que todo profesional esta ya de hecho implicado en el proceso
de asesoramiento. Como las técnicas necesarias para ello son las técnicas sociales para
interactuar y comunicarse con los demds, todos estamos, en potencia, razonablemente
preparados para ser asesores, ya que las hemos practicado desde el nacimiento. Nuestra tesis es
que, sin embargo, podemos mejorarlas] considerablemente prestando atencion a estas conductas
en concreta y practicandolas, y explicitando los modelos o marcos de comprensién que guian
nuestro comportamiento. Nuestra intencién en este libro, por lo tanto, es ayudar a desarrollar los
marcos necesarios, tal como los entendemos, y empezar a describir las técnicas relevantes.
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Sin embargo, el lector tendra que adquirir la formacidon apropiada por su cuenta, ya que son
técnicas y como tales, deben ser practicadas.

MARCOS CONCEPTUALES.

Creemos que el desarrollo de estos marcos es importante, porque guian nuestros actos. Tenemos
en la cabeza ideas e imagenes que usamos como plantillas y puntos de referencia para
comprender el mundo y a nosotros mismos. Heifetz deja esto claro cuando dice:

Los profesionales no pueden trabajar de forma verdaderamente eficaz con los padres si ho son
plenamente conscientes de su propio marco conceptual...y a continuacion, afade que deben
también comprender tanto las lineas generales como los minimos detalles del marco conceptual
de cada uno de los padres y prever la forma en que ambos marcos interactlan a medida que
evoluciona la relacion entre profesionales y padres. (Heifetz, 1980, p. 350), aunque a menudo
permanecen implicitos, estos marcos pueden ser explicitados y, asi, convertirse en modelos que
guien nuestro comportamiento con mayor objetividad y ayuden a iniciar el cambio. Entendemos
por «modelo» una teoria 0 marco conceptual. Por ejemplo, podriamos explicar la agresidon de un
nifo en términos de un modelo «hidraulico»: la tension aumenta como el agua tras una presa y
explota violentamente cuando alcanza cierto nivel, el punto en que la presa se desborda o se
derrumba. Para que sea (til, un modelo debe hacer mas significativo el conocimiento disponible.
Debe también ser verificable, en el sentido de que debe permitir la realizacion y evaluacion de
predicciones fiables. La utilidad del modelo vendra reflejada por el resultado de la evaluacion.

Por ejemplo, John Bowlby (1951) construyd un modelo que predecia que un nifio, en los primeros
afos de vida, debe mantener una relacién afectuosa e ininterrumpida con su madre para lograr un
correcto desarrollo emocional. Si adoptaramos tal modelo, nos veriamos conducidos a realizar un
numero de predicciones que influirian en nuestro comportamiento con las familias. Asi, nos
asegurariamos de que el nifio permaneciera con su madre en caso de separacion del matrimonio.
Evitariamos llevar al nifio a un hospital de forma que quedara separado de su madre y
reprobariamos a las madres que dejan a sus hijos para acudir al trabajo.

Puesto que tales predicciones pueden ser exactas 0 inexactas es preciso comprobarlas, como se
hizo después de que el modelo de privacidon materna fuera propuesto por primera vez. Aungue ha
demostrado ser erréneo en muchos aspectos, ha generado importantes investigaciones, que han
demostrado la posibilidad de que existan multiples cuidadores, la irrelevancia tanto del sexo como
de las relaciones de parentesco del cuidador, y la importancia de otros factores, tales como las
buenas relaciones entre los miembros de la familia (Rutter, 1972).

Asi, los modelos no son absolutos, y pueden ser modificados. Son una guia de nuestro
comportamiento. Nos permiten efectuar la prediccion o conjetura mejor documentada en cada
momento y, por tanto, seguir el rumbo mas razonable. Por consiguiente, este libro se dedica, en
gran medida, a analizar los marcos y modelos relacionados con la interaccion entre padres y
profesionales y el proceso de asesoramiento.

Es en principio esencial que los profesionales se pregunten cdmo piensan que deben trabajar con
los padres y, a partir de ahi, cuadl debe ser la base de su relacion. Esto sera analizado en el
proximo capitulo, y requerira, inevitablemente, algunas consideraciones acerca de los roles de los
padres y de los profesionales. Una vez que han elegido un modelo para trabajar con los padres,
los profesionales necesitaran un marco psicolégico para comprender cdmo se comportan los
individuos y cémo cambian.
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Esto se analiza en el capitulo 3, donde describimos lo que es para nosotros un marco Util, la
Teoria de los Constructos Personales (Kelly, 1955). Para trabajar con los padres y las familias, hay
que tener alguna idea sobre qué significa ser padres y sobre cdmo funciona una familia. En los
capitulos 4 y 5 analizamos algunas opiniones sobre esta cuestion, y los efectos que produce tener
un nifo con necesidades especiales tanto en los padres como en la familia. En el capitulo 6
ofrecemos un marco para comprender el proceso de asesoramiento y describimos las técnicas
asociadas a éste que precisan los profesionales. El capitulo 7 intenta reunir los principios
esbozados en los capitulos anteriores pasando brevemente revista a las formas habituales de
trabajar con los padres.
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2. RELACIONES ENTRE PADRES Y PROFESIONALES.

En este capitulo vamos a considerar la relacién entre los padres y los profesionales. Esta se halla
influida en gran medida por la conducta de los profesionales, la cual, a su vez, viene parcialmente
determinada por la forma en que éstos perciben su rol en relacion con los padres. Nuestro
propdsito, por tanto, es explorar los modelos, a menudo implicitos, que los profesionales aplican a
esta relacion. Resumiremos y contrastaremos tres modelos que son evidentes en las practicas
habituales. Por comodidad, los llamaremos Modelo de Experto,

Modelo de Trasplante y Modelo de Usuario. Por supuesto, en la realidad no habra dos
profesionales que operen con idéntico modelo, ni habra ninguno que use de manera constante un
modelo particular. Nuestro objetivo es simplificar algo muy complejo, para ilustrar una serie de
posibles marcos que los profesionales usan, a menudo inconscientemente.

EL MODELO DE EXPERTO.

Los profesionales usan este modelo cuando creen tener una experiencia en relaciéon con los
padres. Son esencialmente los profesionales I quienes asumen el control absoluto y quienes
toman todas las decisiones; seleccionan la informacidn que creen importante para los padres vy,
asimismo, solicitan a éstos sélo aquélla que consideran de capital importancia. En este modelo, el
rol de los padres sélo es tenido en cuenta en la medida en que es necesario para llevar a cabo las
instrucciones dadas por los profesionales en relacidn con sus objetivos. Se da escasa importancia
a la consideracion de los puntos de vista y i los sentimientos de los padres, a la necesidad de una
relacién y una negociacion mutuas y al intercambio de informacidén. Hay padres que esperan fuera
de las salas de consulta o tratamiento, puesto que no se cree que tengan nada que aportar a la
solucion del problema; y todavia a comienzos de la década de 1970, las visitas abiertas de los
padres a los hospitales eran la excepcidn y no la regla.

Dado que en este enfoque no hay intencion de implicar a los padres, no es de extrafiar que con
frecuencia éstos sean reacios a preguntar al profesional, que haya una interpretacion deformada y
que existan altos niveles de insatisfaccion e incumplimiento de las instrucciones de aquél (Ley,
1982). Otra dificultad es que este enfoque puede fomentar la dependencia en los padres en lugar
de reforzar los sentimientos de competencia. Tal dependencia tendra el efecto de incrementar la
demanda de los servicios profesionales y disminuir la capacidad de los padres para ayudar al nino,
debido a su reducida confianza en si mismos y a sus sentimientos de relativa incompetencia.
Como decia una madre: ¢Como puedo ensefarle algo, cuando el maestro necesita todos esos
anos de preparacion y todos esos titulos?

Tales expectativas por parte de los padres pueden llevarles a pedir a los profesionales que actuen
seguin el modelo de experto, incluso a costa de sobrepasar el ambito de sus competencias. Esto se
refleja, por ejemplo, en la renuncia de muchos de ellos a admitir que no conocen las respuestas a
ciertas preguntas. Claro que una ventaja de este modelo es que protege al profesional, dandole
confianza en si mismo y estatus, y evita una amenaza exterior. De este modo, le permite
continuar trabajando en situaciones de considerable incertidumbre. Puede haber pocos
profesionales que no se hayan refugiado alguna vez en este modelo de experto al sentirse
presionados 0 amenazados, escondiéndose detras de la jerga, de la afirmacion de que un tema es
demasiado complejo para poder ser explicado o de la asercién prepotente de su estatus.
Finalmente, un peligro fundamental de este modelo es que, al no solicitar las ideas u opiniones
alternativas de los padres, los profesionales pueden considerar, al nifio desde un Unico punto de
vista (por ejemplo, el de las habilidades o indicios del aprendizaje) y de ese modo descuidarle
como un todo que esta dentro de un entramado general fisico y social. Esto podria llegar a pasar
por alto importantes problemas del nino y descuidar otros problemas que los padres
experimentan. Es también probable que se incremente la insatisfaccion de los padres, al no
cumplirse sus expectativas.
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EL MODELO DE TRANSPLANTE.

Los profesionales usan este modelo cuando creen que tienen experiencia, pero también reconocen
la ventaja de recurrir, a los padres. Reconocen que parte de su experiencia, que anteriormente
era prerrogativa de los profesionales, puede ser trasplantada al campo de los padres, en donde
puede, por asi decirlo, crecer y fructificar. Este modelo ha sido observado cada vez mas en todas
las profesiones durante los Ultimos afos, y esta bien documentado. Por ejemplo, los
fisioterapeutas ensefian ejercicios a los padres para que los usen en nifios con paralisis cerebral;
el personal sanitario a domicilio que ensefia a los padres métodos conductuales y educativos para
trabajar con sus hijos deficientes mentales (por ejemplo O'Dell, 1974; Dessen t, 1984).

Al suponer que el rol profesional consiste en un trasplante de técnicas, los profesionales
conservan el control sobre la toma de decisiones, como en el modelo de experto. Abierta o
encubiertamente, son los profesionales los que seleccionan los objetivos, tratamientos y métodos
de ensefianza. Sin embargo en este modelo se considera que los padres estan dispuestos a
ayudar a sus hijos, se encuentran en buena posicion para hacerlo y sélo necesitan conocer las
técnicas que permitiran que el nifilo progrese. Se piensa, por tanto, que los padres son
importantes por lo que se convierten en una extension de los servicios. Es probable que el
reconocimiento de su relativa competencia refuerce su confianza en si mismos y su adaptacion,
asi como su intervencion activa en la ayuda prestada al nifio.

Dado que los padres se hacen en parte responsables de la evaluacion y de la comunicacidn de los
resultados al profesional, hay menos probabilidades de que se descuiden algunos aspectos del
problema. Igualmente, el profesional depende de la informacién suministrada por los padres, por
lo que es mas facil que vea al nifo como un todo, dentro del contexto de la familia. Este modelo
también confirma la opinidn de que la continuidad del contacto del nifio con sus padres da mayor
coherencia a las oportunidades de aprendizaje e incrementa las probabilidades de generalizar y
mantener los progresos.

Para aplicar este modelo, los profesionales requieren técnicas adicionales. Estas son, en esencia,
la capacidad para instruir y para mantener una relacidon positiva continuada con los padres.
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Es probable que este cambio de enfoque mejore la comunicacién padres profesionales en general
y, por tanto, haga disminuir la insatisfaccion, la incomprensién y el incumplimiento.

Un problema importante que puede darse, no obstante, es que los profesionales supongan que los
padres con los que trabajan forman un grupo homogéneo. Hay un peligro real de que se ignore la
individualidad de las familias, con sus propias técnicas, caracteristicas, ansiedades y valores. Es
posible que los profesionales esperen que todos los padres cumplan automaticamente sus
instrucciones y sean competentes en las técnicas que les ensefian. Probablemente asi aumente
también la dependencia hacia ellos. Por supuesto, es posible que los padres no compartan los
objetivos y valores del profesional, que no dispongan de recursos para realizar las tareas
encomendadas, o bien que la familia esté demasiado desorganizada para poder responder de la
forma en que el profesional pretende. Si esto ocurre, es posible que se exija demasiado y, como
resultado, surja la hostilidad. Tal hostilidad puede ser mutua y, por ello, devastadora para la
prestacion de la ayuda necesaria. El profesional debe tener sumo cuidado para adaptar los
métodos a la familia en cuestion, de manera que ésta no se encuentre sobrecargada, por ejemplo,
o de manera que no se ignore al resto de los hijos. Tras estos peligros la falta de explicitacion de
la necesidad de una discusidn abierta, una negociacidon y una toma de decisiones compartida.

EL MODELO DE USUARIO.

Los profesionales que usan este modelo ven a los padres como usuarios de sus servicios;
consideran que éstos den en derecho a decidir y seleccionar lo que crean apropiado para su
consumo. Dentro de la relacidn padres-profesionales, la toma de decisiones se halla, en Ultima
instancia, bajo el control de los padres. El rol del profesional es ofrecer a éstos toda la gama de
opciones y la informacion necesaria para que puedan hacer una seleccion. En este modelo, el
profesional respeta a los padres y reconoce su competencia y su experiencia por cuanto conoce su
situacion general mejor que ningun otro.

Como en el modelo anterior, el profesional actlia como un asesor e instructor, pero el fundamento
de su actuacion, dado que la toma de decisiones corresponde en Ultima instancia a los padres, es
la negociacion dentro de unas relaciones de mutuo respeto. Por negociacion entendemos un
proceso por el cual los padres y el profesional tratan de llegar a acuerdos mutuamente aceptables.
Es responsabilidad de este Ultimo escuchar y comprender los puntos de vista, metas, expectativas,
situacion y recursos de los padres y aportar alternativas que puedan ser evaluadas y que les
ayuden a tomar decisiones realistas y eficaces. Obviamente, esto no es posible a menos que la
interaccion se sitle en el contexto de una relacidn sincera, en la cual haya una libre circulaciéon de
informacion entre ambas partes. En buena parte de las intervenciones habituales de los padres, la
circulacion de informacién es en gran medida de direccidon Unica, der profesional a los padres, de
la escuela al hogar. Sostener que los padres son los responsables en Ultima instancia, no exime al
profesional de toda responsabilidad. Su responsabilidad consiste en negociar todas las etapas del
proceso de la toma de decisiones. Claramente, el concepto de negociacion es un aspecto central
del proceso de asesoramiento que analizamos en el capitulo 1.

Una ventaja de este modelo es que hay menos probabilidades de que el profesional trate a los
padres como un grupo homogéneo o imponga un Unico enfoque como solucion a las necesidades
de la familia. Es precisa una cierta flexibilidad para satisfacer las necesidades individuales del nifio
y su familia.
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Esto se logra con este modelo, ya que hay menos probabilidades de dar por sentadas la
adecuacion, la justificacion y la eficacia de los servicios prestados. Automaticamente se plantea un
proceso de evaluacion, al hacerse mas hincapié en la comprension de las necesidades del usuario
y en su negociacion. Esto permite expresar las necesidades de la familia y evaluar la medida en
que son satisfechas.

El peligro de fomentar la dependencia y disminuir los sentimientos de confianza en si mismos y
competencia de los padres es reducido ya que sélo se puede operar con este modelo si se los
trata como personas competentes. Se reconoce asi no sélo sus derechos, sino también su
experiencia, y se les coloca en pie de igualdad en la relacion. Comparado con los modelos
anteriores, el equilibrio de fuerzas entre los padres y el profesional estd mas igualado. En
consecuencia, la fuerza del profesional no esta totalmente determinada por su estatus profesional,
sino por su eficacia a la hora de establecer los procesos de negociacidn y ayudar a encontrar
soluciones. De esto se deduce que en este modelo el profesional es mas vulnerable; no le es tan
facil mantener las defensas de la superioridad, la indispensabilidad y la infalibilidad. Sus
conocimientos estan mucho mas expuestos al escrutinio. Ademas, al compartir sus técnicas con
los padres, puede tener la sensacion de que esta renunciando a parte de lo que definia su original
estatus profesional. Esto puede compensarse, sin embargo, si reconoce que la capacidad de
negociar y transmitir sus técnicas a los padres es un aspecto clave de su labor profesional.

Como sefialamos anteriormente, un posible obstaculo a este enfoque es la tendencia de los
padres a esperar omnisciencia y omnipotencia de los profesionales. Aunque tales sentimientos
puedan, al principio, ayudar a crear confianza y reducir la ansiedad, es poco probable que un
profesional pueda poseer estas dos cualidades, dada la complejidad de los problemas de los nifios
con necesidades especiales. Es posible que tanto los profesionales como los padres tengan que
introducir cambios considerables, sobre todo en sus opiniones acerca de la otra parte, para poder
aplicar el modelo. Sin embargo, lo importante de este modelo es que, al hacer de la negociacion
un principio clave, inevitablemente plantea y explora las expectativas, convirtiéndolas en parte de
un contrato explicito. Dado que el modelo hace hincapié en comunicacidon abierta, precisa y en
ambas direcciones, profesionales y padres conocen mejor las expectativas del otro. Esta estrecha
correspondencia entre satisfaccion y expectativas nos lleva a predecir que la aplicacién de este
modelo producira altos niveles de satisfaccion y obediencia.

IMPLICACIONES PARA LA COLABORACION PADRES-PROFESIONALES.

Las ventajas de la colaboracion padresprofesionales fueron analizadas en el capitulo 1, donde se
argumentd que la naturaleza de la relacién esta determinada en gran medida por el modelo
(explicito o implicito) que tienen de ella los padres o los profesionales. Los tres modelos descritos
difieren ampliamente en cuanto al grado en que reconocen la necesidad de establecer una
relacion de cooperacidn y tratan por consiguiente de establecerla. Las diferencias fundamentales
se refieren al reconocimiento de la experiencia, la responsabilidad y los derechos de cada uno (es
decir padres y profesionales) que puedan beneficiar al nifo.

En el modelo de experto, se considera que es el padre el que debe buscar ayuda profesional y el
profesional el que debe, desde ese momento, asumir el control y tomar las principales decisiones
con una negociacion minima. Se da, por lo tanto, escasa importancia a que haya tiempo y
condiciones para negociar.

Por el contrario, el modelo de usuario reconoce la responsabilidad de los padres hacia el nifio, su
experiencia y su derecho a ejercer un cieno control sobre la toma de decisiones. Para esto, hay
que dar prioridad a los recursos y las técnicas necesarias para establecer acuerdos negociados, lo
cual es imposible a menos que los profesionales dispongan de la formacién y los recursos
adecuados.

La indole de la colaboracion, de cualquier manera, variara también segun el area de necesidades.
El profesor a quien se exige que desarrolle una creciente intervencion de los padres en el caso de
nifos con necesidades especiales precisard, evidentemente, de recursos diferentes a los del
dentista. Este Ultimo serd el principal experto para diagnosticar alguna de las necesidades
dentales del nifio y aconsejar el tratamiento, y dependera menos de la informacién de los padres.
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Los padres, sin embargo, seran claramente los responsables de explicar al nifio lo que va a ocurrir
y por qué, de disipar cualquier temor del nifio, de prepararle para las visitas y de negociar con él
cualquier restriccion en sus actividades durante el tratamiento. Para tener éxito en este rol,
necesitaran informacidon basica sobre el tratamiento. El profesional debera darsela y, en muchos
casos, solicitar informacion sobre los temores del nifio. Si el tiempo es limitado, son Utiles formas
alternativas de comunicacién, como folletos ilustrados. Estos no solo suministran informacion, sino
que ademas transmiten a los padres la opinidn del profesional sobre la relacion.

Este enfoque ha sido definido como una asociacion (Mittler y Mittier, 1982; Mittler y McConachie,
1983; Pugh, 1982). El término asociacidon implica compartir la experiencia para lograr un proposito
comun. El modelo de experto no podria ser descrito como una colaboracidon. Hay una especie de
acuerdo contractual implicito, por el cual los padres esperan que el experto resuelva el problema.
La responsabilidad del éxito o el fracaso se encuentra en gran medida en manos del experto. Los
padres tienen un rol marginal, que depende mucho del profesional. Esto puede ser satisfactorio
para ambas partes; y de hecho, muchos padres estan encantados de que el profesional sea el
principal responsable del tratamiento o ensefanza de su hijo. Sin embargo, generalmente
prefieren tener algin control sobre los principales objetivos. Por supuesto, si el tratamiento o
ensefanza fracasa, el rol marginal de los padres puede hacerles sentirse menos directamente
responsables. Pueden culpar a la escuela o al médico del fracaso, antes que a su propio
comportamiento. Pero aunque puedan sentirse menos responsables, para la mayoria de los
padres esto seria un pobre consuelo.

El modelo de trasplante ofrece una asociacion, pero coloca a los padres en el papel de socios de
segunda, que dependen del profesional y han de ser supervisados por él. Al' intervenir
directamente en el tratamiento o la ensefianza a los padres, asume alguna responsabilidad en el
éxito o fracaso del método empleado. El peligro en caso de fracaso es que los padres pueden no
tener el mismo grado de distanciamiento que el profesional, por lo que el fracaso les resulte mas
dificil de sobrellevar.

En contraposicion, el modelo de usuario se basa en el supuesto de que los padres poseen
considerables conocimientos acerca de las necesidades y recursos de la familia y deberian
compartirlos con el profesional en el marco de una asociacion. Claramente, lo que se reconoce es
que padres y profesionales, roles y conocimientos, son diferentes pero complementarios. El
concepto de igualdad no es aplicable, puesto que la asociacion supone que cada socio tiene un rol
y una experiencia distintos, que seran aplicados a necesidades distintas en momentos distintos.
Asi, la dominacion de uno u otro se alternara.

Los profesionales pueden negociar para asumir la principal responsabilidad respecto al nifio 0 a la
toma de decisiones cuando los padres se encuentran sometidos a tal presidn que esta
responsabilidad s6lo aumentaria el estrés.
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Lo ideal seria que el proceso de negociacion condujera a soluciones convenidas de mutuo
acuerdo, en las que los padres tuvieran el control ejecutivo sobre las decisiones principales. Esto
reduciria la probabilidad de fracaso debido a incompatibilidad entre los recursos de la familia y los
consejos del profesional. En las ocasiones en que, a pesar de todo, el tratamiento fracasa, los
padres tendran que aceptar alguna responsabilidad, pero compartida con el profesional. Dada la
inmensa variedad que existe entre los nifios con necesidades especiales, es dificil hacer
predicciones sobre el éxito de los enfoques, y no es raro que no se consiga alcanzar un objetivo.
Es esencial, en consecuencia, que la asociacion comparta lealmente tanto la informaciéon como la
incertidumbre.

Este dltimo modelo, obviamente, lleva mas tiempo y exige una gama mas amplia de recursos
profesionales que el modelo de experto. Una asociacién es un acuerdo contractual y, como tal,
cada socio tiene al menos unas expectativas minimas con respecto al otro. Es importante que las
expectativas sean consideradas razonables por ambos, y por tanto deben ser explicitadas.

Expectativas minimas.

El profesional puede esperar que los padres proporcionen a su hijo ciertas condiciones de vida
basicas. Deben proporcionarle una alimentacion y un bienestar fisico adecuados, y tomar las
medidas oportunas para evitar enfermedades y lesiones. Ademads, es responsabilidad suya
proporcionar un medio ambiente en el cual, por lo que se pueda juzgar, el desarrollo del nifio no
se vea perjudicado. Estos son requisitos minimos que normalmente los padres mejoran de forma
sustancial. Usualmente proporcionan una relacidon calida, afectuosa y estable y un medio ambiente
que optimiza el desarrollo del nifio. Profundizar o mantener esto puede ser considerado como el
objetivo fundamental del asesoramiento a los padres. Si los padres no pueden asumir estas
minimas responsabilidades, |a idea de asociacidn pierde consistencia, como en los casos en que el
nifo es fisicamente maltratado o los padres son incapaces de crear una relacion afectuosa. De
cualquier forma, puede ser un objetivo adecuado utilizar el asesoramiento para establecer
finalmente una asociacion.

Igualmente, hay expectativas minimas de los padres hacia los profesionales. La primera y mas
obvia es que esperan de los profesionales que sean competentes en virtud de su formacion, sus
conocimientos y su experiencia. Quizas mas importante, sin embargo, es que" esta competencia
sea percibida por los padres en todos los aspectos: por ejemplo, en el consejo que se les da, en la
organizacion, en el analisis y en las soluciones buscadas a los problemas.

Se debe esperar de los profesionales que se ocupen no sélo del nifio, sino también de sus padres.
El respeto que puedan esperar de éstos debe ser mutuo. Esto se demostrara en todos los tratos
que los profesionales tengan con los padres. Se debe esperar también de los profesionales que
muestren compasion y voluntad de entender los puntos de vista de los padres. Por compasion no
entendemos piedad, que es algo peyorativo. Entendemos voluntad de ayudar, aun cuando no
haya soluciones obvias, aun cuando los profesionales tengan poca confianza en sus propias
técnicas y se sientan mas vulnerables, aun cuando el éxito y la satisfaccion por el trabajo
realizado no sean evidentes. Tenga éxito o no el intento, debe haber voluntad de compartir los
sentimientos y las ideas de los padres.
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Los padres pueden esperar del profesional que domine las técnicas sociales necesarias para
comunicarse eficazmente y asesorar habilmente. En todo esto, el profesional debe reconocer que
los padres son los tutores legales de sus hijos, y como tales, son responsables finalmente de ellos
en todos los aspectos. La intervencion del profesional no invalida esta responsabilidad, y por tanto
los padres pueden esperar de él que reconozca esto admitiendo su derecho a tomar decisiones en
nombre de su hijo.

Roles de padres y profesionales.

Puesto que la asociacidn se basa en gran medida en la complementariedad de las diferencias
entre padres y profesionales, es esencial reconocer éstas (Katz, 1980; Newson y Newson, 1976).
En primer lugar, las funciones de los padres son mas amplias y difusas que las de los
profesionales. La mayoria de los profesionales que tratan con nifios tienden a tener un conjunto
de objetivos o dreas de interés razonablemente especifico, fijado dentro de unos limites
relativamente definidos. Asi, el terapeuta del lenguaje se preocupara sobre todo por las
dificultades de lengua o habla del nifio, mientras que ésta puede ser solo una de las muchas
preocupaciones de los padres.

En segundo lugar, los padres interactlan con sus hijos en una gama mas amplia de situaciones
que los profesionales. En consecuencia, es probable que puedan ofrecer a éstos una visidon mas
amplia del nifo, por ejemplo en lo que respecta al grado en que el comportamiento del nifio se
generaliza a distintas situaciones. La mayoria de los maestros se dan cuenta del cambio en sus
ideas sobre el nifio cuando salen de excursién o de vacaciones juntos. Los padres pueden decir a
los psicdlogos o médicos si la actuacion del nifio en el contexto de un test de desarrollo es mucho
mas limitada que en otros contextos.

En tercer lugar, una diferencia importante es que los padres estan mas emocionalmente
vinculados al nifio que los profesionales. Esto hace que tengan reacciones y sentimientos mas
intensos que éstos frente el espectro total del comportamiento del nifio.

Tales reacciones y sentimientos incluyen tanto la alegria, el orgullo y el amor como la ira, la
ansiedad y el miedo. Las diferencias emocionales afectan claramente al modo de interaccion entre
los adultos y el nifio. El maestro puede sobrellevar con facilidad cotas altas de fracaso y repetidos
intentos en una tarea de aprendizaje, mientras que cada fracaso o nuevo intento incrementa el
estrés de los padres. La esperanza, el orgullo y el temor al futuro hacen que los padres se
impacienten. Quieren que el nifio consiga el objetivo y, por tanto, se fijan mas en el logro del
mismo que en el proceso para alcanzarlo. Esta quiza sea la causa de que los hermanos, segun los
padres, sean a menudo mucho mejores para ensefar al nifio con dificultades de aprendizaje. Es
posible que estén menos pendientes de la meta y mas interesados en la interaccion del momento.
El fuerte vinculo emocional entre el hijo y los padres puede hacer también que las interpretaciones
y concepciones de éstos sean menos objetivas que las de los profesionales. Una de las funciones
de los profesionales es aportar objetividad a la asociacidn, tratando de actuar de la manera mas
racional posible y meditando cuidadosamente lo que hay que hacer. Este distanciamiento u
objetividad es un atributo de los profesionales, pero no se puede esperar que los padres lo
desarrollen hasta el mismo punto. El nifio puede percibir como frialdad y calculo una excesiva
objetividad o distanciamiento en sus padres. Las reacciones de éstos se caracterizan por la
variedad y la espontaneidad. Interactlan de forma confiada e inconsciente. La interaccidon es
importante en si misma, por el propio placer para ambas partes mas que por un propdsito
externo.
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Por el contrario, los profesionales se esfuerzan porque sus interacciones tengan un propdsito lo
mas definido posible. Por tanto, han de asegurarse de que el contraste, la variedad y la
espontaneidad de la relacién entre padres e hijos no se vean perjudicados como resultado de una
imposicion implicita o explicita de su modo de interaccion por parte de los profesionales.
Igualmente, hay que tener cuidado para no restringir la oportunidad que caracteriza una serie de
interaccion entre padres e hijos. Como decia Sondra Diamond (1981) de sus padres:

Me lo pasaria muy bien dibujando o coloreando... si no se transformara la mayoria de las veces en
una sesidon de terapia ocupacional. «No coges bien las tijeras»; «siéntate bien para que no se
empeore tu desviacidon».

Para terminar con un auténtico alegato:

iSoy sblo una nifia! iNo podéis hacerme terapia todo el rato! iYa me dan suficiente terapia en la
escuela todos los dias! iYo no estoy todo el rato pensando en mi deficiencia como vosotros!
Finalmente, los padres son responsables de su hijo, y le tratan como a alguien especial, mientras
que los profesionales son responsables de muchos nifios y deben evitar la parcialidad. Por tanto,
es probable que los padres sean los mas enérgicos defensores de sus hijos y, como y tales, hagan
legitimas demandas que pueden parecer irracionales y poco practicas desde el punto de vista de
los profesionales. A menos que esta diferencia sea reconocida y negociada, puede provocar
conflictos. Es razonable, pues, preguntarse en general hasta qué punto se puede esperar que los
padres combinen sus técnicas parentales con las profesionales sin dejar de disfrutar de sus
hijos.

EJERCICIO PRACTICO.

Tabla de supuestos del profesional

Sea cual fuere el modelo que adopte un determinado profesional, es importante que conozca el
tipo de supuestos de los que parte. Para ayudar a descubrir tales supuestos, se propone al lector
la tarea siguiente.

Dibuje una tabla cuadriculada con 10 columnas y 18 lineas, como se muestra en la figura 1. En el
encabezamiento de la primera columna ponga el nombre de un nifo con el que haya trabajado y
respecto del cual se encuentre en condiciones de responder a algunas preguntas. Escriba el
nombre de un segundo nifio en la cabecera de la siguiente columna y haga lo mismo en las
restantes. No importa si no puede dar los 10 nombres. Cada linea de la tabla se utilizara para
responder a una pregunta especifica sobre cada uno de estos nifios y sus familias. Las 18
preguntas son las siguientes:

1. ¢Me he entrevistado con la familia?

2 ¢Considero al nifio en el contexto familiar?

3 ¢{Mantengo una comunicacién regular y en ambas direcciones con la familia?

4. ¢Respeto y valoro al nifio como persona?

5. ¢Respeto y valoro a la familia?

6 ¢Creo que la familia tiene fuerzas para ayudar al nifo?

7 ¢He identificado las habilidades y los recursos de los padres?

8 ¢Actlo siempre lo mas honradamente que me es posible?

9. ¢Les ofrezco opciones con respecto a lo que se puede hacer?

10.  ¢Los escucho?

11 ¢He identificado sus objetivos?

12.  ¢éNegocio con ellos?

13.  ¢Me adapto a las conclusiones conjuntas?

14.  ¢Supongo que tienen alguna responsabilidad en lo que hago por su hijo?

15.  éSupongo que tengo que ganarme su respeto?

16.  ¢Parto del supuesto de que podriamos no estar de acuerdo acerca de lo que es importante?
17.  éCreo que pueden cambiar?

18. ¢He intentado identificar las ideas de los padres sobre su hijo? Y Numere las lineas de 1 a
18 en relacidon con las preguntas. Empiece por la primera linea y responda a la primera pregunta
para cada uno de los niflos. Ponga un 1 en la casilla correspondiente si su respuesta es «si» y un
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0 si su respuesta es «no». Haga lo mismo con el resto de las preguntas.

Cuando haya acabado, sume los puntos de cada linea y de cada columna por separado. El total de
las columnas debe ser igual al total de las lineas. Este total absoluto puede indicar
aproximadamente hasta qué punto tiene en cuenta a los padres y hasta qué punto aplica un
modelo de usuario orientado hacia la familia. Una alta puntuacidén total revelard un empleo
generalizado del modelo de usuario. Una baja puntuacidn, por el contrario, indicara un modelo de
experto.

Puede ocurrir, por supuesto, que se comporte de forma diferente segin la familia. Puede ser
esclarecedor, por lo tanto, examinar los totales de cada columna por separado. Observando el
total de cada linea se puede extraer mas informacion Util. Del ejemplo de la figura 1 podemos
deducir que el profesional no utiliza por lo general un modelo de usuario y asociacién. El total
absoluto es de solo 48, cuando podria llegar a 180. De cualquier forma, al observar los totales de
las columnas advertimos que el de la primera columna es muy alto en comparacion con los
demas, lo cual indica que esta familia es objeto de consideracidn y respeto. De hecho, esta familia
vivia en el mismo barrio que el profesional y habia entre ellos frecuentes contactos, actividades
sociales compartidas e intereses comunes. Al observar los totales de las lineas, vemos que la linea
4, por ejemplo, destaca por su alta puntuacion. Esto sugiere que el profesional utiliza un enfoque
«centrado en el nifio».

NOTA: Es una tabla.

JOHN
Karen
Kate
Jame
INGA
Jusef
Angie
Sam
PETER
Jane

P1 ¢Entrevistado familia? 1 0 0 1 0 0 0 1 0 0
3

P2 ¢Considero contexto? 1 0 0 1 0 0 0 1 0 0
3

P3 ¢Comunicacion en ambas direc? 1 0 0 0 0 0 0 0 0
0 1

P4 ¢Respeto y valoro nifno? 1 1 1 1 1 1 1 1 0
9

P5 ¢Respeto y valoro familia? 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0
2

P6 ¢Fuerzas familia? 1 0

P7 ¢Habilidades y recursos? 1
2

P8 ¢Honradez? 1 1 1

P9 ¢Ofrezco opciones? 1 0

0
1

o o
o
[

o

o o
o o
o o
o
o b

N —

PIO ¢lLes escucho? 1
PII  ¢identificado objetivos?
2
P12 ¢éNegociado? 1 0 0
P13 ¢Adoptado a conclusiones?1
1
P14 ¢Responsabilidad? 1 0 0 t 0 0 0 0 0 0 2
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PI5  ¢Ganar respeto? 0
P16 ¢Desacuerdo? 1
P17 ¢Cambio? 1 0
P18 ¢Ideas padres? 1

2 2 1

NOOOO
—_ O OO
AR OO
U OO OO
WO+~ OO

1

FIGURA 1. Ejemplo de una tabla de supuestos del profesional
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3. COMPRENDER A LOS INDIVIDUOS.

Para trabajar con los padres y sus hijos, debemos saber cémo los vemos a ellos y como nos
vemos a nosotros mismos. ¢Como los entendemos y prevemos lo que deberiamos hacer en
nuestra relacion con ellos? En otras palabras, ¢qué marcos o modelos tenemos para interpretar y
comprender nuestro propio comportamiento, el de los padres y el nifio, y nuestras interacciones
con ellos? Se puede utilizar una gran variedad de marcos. Por ejemplo, en los casos de deficiencia
intelectual se ha empleado con frecuencia lo que podriamos llamar un modelo médico. El nifio es
contemplado en funcién de una serie de sintomas (por ejemplo, espasticidad, ataques, etc.) que
reunidos forman un sindrome (por ejemplo, paralisis cerebral). Esto a su vez es considerado como
el resultado de una patologia fisica (por ejemplo, lesidn del tejido cerebral) que surge a causa de
una etiologia especifica (por ejemplo, falta de oxigeno en el momento del nacimiento). Este
modelo resulta atractivo, ya que orienta la busqueda del tratamiento médico y posiblemente de
las medidas preventivas. En cambio, apenas permite predicciones sobre las medidas psicoldgicas y
reeducativas. El peligro es que si alguno de los padres o el profesional utiliza las causas o danos
organicos (es decir, la patologia) como modelo dominante para entender la mayor parte del
comportamiento del nifo, es probable que lleve a una mayor deficiencia, puesto que se predecira
que no hay nada que hacer. Si esto ocurre, las predicciones se cumplen porque no se hace nada;
se trata de una profecia que no deja de cumplirse, ya que la deficiencia es el resultado de privar
al nifio de la ayuda necesaria para su desarrollo. EI modelo patoldgico, por tanto, se vuelve
patoldgico en el sentido adicional de que agrava el problema existente, o al menos no lo remedia.
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Otro ejemplo de un modelo comin es la concepcidn psicométrica del nifio como alguien con un
bajo CI. En el pasado ha sido un enfoque importante y Util como el primer gran paso hacia la
evaluacion. Sin embargo, como el modelo médico, es patoldgico por cuanto clasifica a los
individuos en funcidn de lo que no pueden hacer y no facilita las predicciones sobre ayuda eficaz
para U familia y el nino.

La tendencia hacia conceptos como el de necesidades especiales es un buen ejemplo del cambio
de un modelo patoldgico hacia uno mas constructivo para sugerir los remedios necesarios.

Estos modelos intentan entender al nifio, pero no nos permiten comprender el comportamiento de
los padres o el nuestro propio en relacion con ellos. Hay, sin embargo, una serie de modelos
psicoldgicos que si lo intentan. Elegir entre la multitud de posibilidades puede ser desconcertante,
y a menudo depende en Ultima instancia de la compatibilidad entre el modelo considerado y las
necesidades y puntos de vista personales de cada uno. Hay, por ejemplo, teorias del aprendizaje
social que interpretan las acciones de las personas en funcidn de su percepcion de las
recompensas (Rotter, Chance y Phares,

1972). Hay teorias psicodinamidas mas preocupadas por el control inconsciente de la conducta
(Freud, 1974). Recientemente, se ha desarrollado un interés por el modelo del Analisis
Transaccional, particularmente entre los que se dedican al asesoramiento, porque trata de explicar
las relaciones en términos de transacciones entre las personas

(Woollams y Brown, 1979).

El supuesto del que partimos en este libro es que todas las personas intentan construir modelos
de los acontecimientos a los que se enfrentan en la vida diaria. Por tanto, es posible plantearse las
preguntas:

¢COmo construye una persona estos modelos?; ¢Cdmo entienden los padres a su hijo deficiente?;
¢Como intenta el nifo comprender al profesional?. Puesto que creemos que la colaboracion con
los padres exige una comprensidon negociada de sus percepciones (sus modelos), hemos llegado a
la conclusion de que la Teoria de los Constructos Personales descrita por Kelly (1955) encaja en el
modelo de usuario para trabajar con los padres, a la vez que lo complementa. Para una
descripcidon y una resefa concisas de este enfoque, véase Bannister y Fransella (1980). La teoria
ha sido considerada en relacidon con la educacidon en general por Pope y Keen (1981), y en
relacién con la deficiencia mental por Davis y Cunningham (1985).

En primer lugar, la Teoria de los Constructos Personales se basa en la premisa de que la
caracteristica esencial de las personas es que construyen modelos para prever acontecimientos.
Fundamentalmente, por tanto, todas las personas son consideradas como cientificos y es, asi, un
modelo muy respetuoso por cuanto se aplica por igual al comportamiento del cientifico, del
profesional, de los padres o del nifio. Una ventaja adicional es que la teoria ha sido formulada
explicitamente de una manera sistematica que resulta facil de transmiti En consecuencia, ofrece la
posibilidad de un modelo comin, compartido por diferentes disciplinas en el campo de las
necesidades especiales, que deberia facilitar la comunicacién y el desarrollo interdisciplinario.

Es importante advertir que esta teoria no es analizada con el objeto de excluir necesariamente
otros modelos alternativos. No se pretende, por ejemplo, que sustituya a un enfoque conductista
que ha sido el modelo dominante en el area de las necesidades especiales en los Ultimos afios. El
modelo conductista ha sido, y es aun, sumamente Gtil (Yule y Carr, 1980; Wheldall y Merrett,
1984), particularmente para introducir cambios en el comportamiento del nifio.
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De hecho, es muy posible que los resultados al utilizar una teoria de constructos o un enfoque
conductista sean los mismos en muchas ocasiones, en lo que respecta al analisis de las
situaciones problematicas a la forma de remediarlas. El modelo conductista es, de hecho, un
conjunto de constructos que no permiten entender una situacion de forma concreta vy
potencialmente Util. De cualquier manera, hay m dos alternativos de entender la misma situacion,
y lo que la teoria constructos hace es explicitar el proceso por el que se entienden (es decir, se
prevén) los acontecimientos y la necesidad de considerar tentativas.

LA TEORIA DE LOS CONSTRUCTOS PERSONALES.

El enunciado basico de la teoria es muy sucinto y asume la forma un postulado fundamental y 11
colorarios:

Postulado fundamental: los procesos de una persona son canalizados psicoldgicamente por la
forma en que prevé los acontecimientos.

Corolario de Construccion: la persona prevé los acontecimientos construyendo sus repercusiones.
Corolario de individualidad: las personas se diferencian por s construcciones de los
acontecimientos.

Corolario de organizacion: cada persona desarrolla caracteristicamente, por su propia
conveniencia para prever los acontecimientos, un sistema de construccidn que incluye relaciones
ordinales entre constructos.

Corolario de dicotomia: el sistema de construccién de una persona se compone de un nimero
finito de constructos dicdtomos. Corolario de eleccion: una persona elige para si aquella
alternativa de un constructos dicdtomos en la que prevé mayores posibilidades de ampliar y
definir su sistema.

Corolario de gama: un constructo sbélo es adecuado para prever una gama finita de
acontecimientos.

Corolario de experiencia: el sistema de construccién de una persona varia a medida que ésta
construye sucesivamente repercusiones de los acontecimientos.

Corolario de modulacion: la variacion en el sistema de construccién de una persona esta limitada
por la permeabilidad de los constructos dentro de cuya gama se encuentran los variantes.
Corolario de fragmentacion: una persona puede emplear sucesivamente una variedad de
subsistemas de construccion que por inferencia son incompatibles entre si.

Corolario de similitud: los procesos psicoldgicos de una persona son similares a los de otra en la
medida en que la primera emplea una construccién de la experiencia similar, a la empleada por la
segunda.

Corolario de sociabilidad: una persona puede cumplir un rol en un proceso social que implica a
otra en la misma medida en que la primera construye los procesos de construccidon de la segunda.
El supuesto basico del modelo es que todas las personas estan interesadas en prever lo que les
ocurre y lo que ocurre a su alrededor. Su necesidad principal es entender el mundo, ser capaces
de realizar predicciones exactas, de forma que puedan adaptarse adecuadamente a su situacion.
Para dar un sentido al mundo de este modo, cada persona construye en su mente un modelo de
los acontecimientos. El término «constructo» se utiliza para dar a entender que el modelo no es
un regalo de los dioses o una simple réplica de la realidad; el individuo construye el modelo sobre
la base de su experiencia, cualquier parte de la cual puede ser percibida o interpretada en muchas
formas diferentes.
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Por ejemplo, la pluma utilizada para escribir estas lineas puede ser diversamente contemplada
como «algo para mordisquear mientras uno piensa», «algo para remover el café», «algo mas
poderoso que una espada», o0 «algo para tirarle al gato».

El modelo construido por el individuo guia su conducta. Permite a la persona interpretar un
acontecimiento tal como una situacion o la conducta de otra persona. Sobre la base de la
interpretacion realizada, se emprenderan las acciones adecuadas. Sea o no correcta la
interpretacion, es probable que la persona que considera una situacion como peligrosa actle para
reducir el peligro. La madre que considera a su hijo como desobediente, se comportara de forma
que intente anular la desobediencia percibida. Su interpretacidon sera real para ella, aunque otros
puedan no estar de acuerdo con su visidn de la conducta del nifo. La percepcidn por parte de uno
de los padres de lo que constituye un problema de conducta puede diferir de la visidn del otro,
aunque ambas sean igualmente reales. Por ejemplo, écuantas noches y durante cuanto tiempo
cada noche tiene que despertarse un nifio para que esto se considere un problema? En definitiva,
si vamos a trabajar en asociacidon respetuosa con los padres, debemos aceptar la realidad de sus
interpretaciones y no oponemos a ellas o ignorarlas.

Puesto que los acontecimientos del mundo son complejos, es de esperar que el modelo construido
refleje esta complejidad. Para comprenderlo, Kelly sugirid que viéramos el modelo como un
conjunto de discriminaciones que la persona puede realizar. Kelly llamé a cada discriminacion un
constructo. Por ejemplo, la discriminacion entre personas honradas y no honradas es un
constructo. Igualmente, la discriminacion entre blancos y negros, adultos y nifios, o, como
intentamos en el capitulo 2, profesionales y padres, son ejemplos de tres constructos diferentes.
El modelo, pues, puede ser contemplado como un conjunto de constructos. Es una estructura
compuesta de un gran ndmero de constructos, de los que no todos tienen por qué ser conscientes
0 expresables verbalmente, y cada uno de los cuales se aplica a una gama limitada de
acontecimientos. Por ejemplo, el constructo «honrado-no honrado» puede ser aplicado a uno
mismo o a otras personas, pero no a las plumas.

En este punto, se podria pensar que un «constructo» es lo mismo que, por ejemplo, una idea o
una actitud. En cierto sentido lo es, pero no se trata simplemente de un concepto adicional; se
utiliza como sustituto. Hay multitud de términos en el lenguaje cotidiano que se refieren a
acontecimientos «mentales» muy similares. Por ejemplo, los que acabamos de mencionar, asi
como valores, conocimiento, cogniciones, reglas, percepciones, etcétera, Al utilizar una sola
palabra (es decir, constructo) simplificamos esta complejidad. Por ejemplo, podriamos preguntar a
una madre qué piensa de su hijo. Ella podria responder que le quiere mucho pero que cree que
tiene graves problemas de aprendizaje. Podriamos discutir, con poco provecho, si una respuesta
asi refleja el sentimiento, los valores, las actitudes o las percepciones de la madre. Con este
modelo, todo lo que hemos de hacer es decir que asi es como ella construye a su hijo. El
resultado es que tenemos un modelo parco que no nos exige diferenciar y definir todas estas
nociones alternativas y superpuestas.

Se supone, por tanto, que en nuestra mente disponemos de un conjunto de constructos. Kelly
considerd a este conjunto como un sistema organizado y no como un grupo aleatorio. Supuso que
los constructos se relacionan entre si de diversas maneras. Por ejemplo, la decisién de prestar
dinero a una persona dependerd no solo de nuestro constructo acerca de esa persona como
«honrado honrada», sino también de los constructos «olvidadizo olvidadiza», «vista
frecuentemente vista raramente», «con dinero para ahorrar sin suficiente dinero», etcétera.
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Igualmente, un diagndstico de una deficiencia mental es un constructo que implica varios otros
constructos como «Q bajo» en oposicidn a, por lo menos, «CI medio», «sin habilidades sociales»
frente a «con habilidades sociales», «necesitado de supervision» frente a «independiente»,
etcétera. La conducta significativa resultante no deriva por tanto de constructos aislados sino de
una serie de constructos de interaccidn.

El hecho de que los individuos sean muy diferentes en sus reacciones puede explicarse en funcion
de sus diferentes sistemas de constructos. Las personas difieren en el nimero de sus constructos,
el contenido de los mismos y los modos en que estan organizados. Aun asi, los individuos
muestran algunas similitudes por cuanto hay constructos compartidos. Dentro de una cultura, el
hecho de que todos compartimos supuestos comunes sobre el mundo facilita la interaccion.
Compartimos constructos sobre como comportamos con los demas, sobre lo que esta bien y lo
que esta mal, y por tanto somos capaces de prever el comportamiento adecuado en las
situaciones sociales. En general, son tanto nuestros constructos compartidos como los exclusivos
los que determinan nuestra interaccion con otras personas. Esta proposicidn se encuentra en la
base de nociones tales como las de asociacidn, colaboracion y empatia.

Por supuesto, el sistema de constructos no esta fijo, sino que evoluciona constantemente.
Respondemos a una situacion dada en funcién de cdmo la construimos. Un constructo puede ser o
no correcto. Si lo es, es poco probable que cambie. Si, por el contrario, nuestra prevision resulta
errénea, o nula, es probable que el constructo cambie. Por ejemplo, el sanitario que acude a
domicilio puede considerar que una madre se ha adaptado bien al diagndstico de enfermedad
cardiaca de su hijo, pero esto cambia drasticamente si a continuacion la madre comenta que
espera que el nifo comience a practicar un fuerte ejercicio fisico. Esto anula el constructo inicial,
sobre esta madre, que debe ser revisado. Igualmente, una madre que siempre se ha considerado
incapaz de controlar a su hijo, tendria que cambiar su opinidn sobre si misma si descubre que el
uso de los métodos aconsejados por el psicologo le permite conseguir que el nifio haga lo que
ella le dice.

Aunque Kelly utilizd palabras como ansiedad, miedo y culpa, lo hizo en formas un tanto diferentes
del sentido bastante vago que generalmente se les asigna. Examinaremos este aspecto de la
teoria mas detenidamente en el proximo capitulo. Ahora diremos brevemente, sin embargo, que
definié las emociones en relacion con el proceso de: cambio como la conciencia de cambios
significativos o inminentes en j el sistema de constructos. Por ejemplo, considerd la ansiedad
como la conciencia de la persona de que los acontecimientos a los que se enfrenta estan
fundamentalmente fuera de los limites de sus sistemas de constructos. De hecho, la persona es
incapaz de comprender lo que ocurre por cuanto no dispone de constructos para prever la
situacion concreta. En consecuencia, debe desarrollar constructos totalmente nuevos para
comprender los acontecimientos, o modificar los existentes de una forma que le permita entender
algo. Esto es aplicable tanto a la situacidn de los padres que se llevan a su primer hijo a casa del
hospital donde ha nacido como a la situacién experimentada cuando pensamos en la muerte. En
ambos casos, nos enfrentamos a situaciones desconocidas.

IMPLICACIONES PARA EL TRABAJO CON LOS PADRES.

Con la intencidon de clarificar estas nociones un tanto abstractas, debemos considerar ahora las
implicaciones del modelo para los profesionales que trabajan con padres y nifios. Por
conveniencia, examinaremos a los padres y a los nifios por separado, después consideraremos su
relacidn, y a continuacién las implicaciones para el profesional.

Padres.

Como todas las personas, los padres desarrollan a lo largo de su vida un sistema de constructos
para entender el mundo. Una vez que deciden tener hijos, una parte de este sistema debe ser
elaborado con el propdsito especifico de prever el comportamiento de sus hijos y el suyo propio
en relacion con ellos. Esta parte del sistema de constructos sera desarrollada hasta cieno punto
durante el embarazo. Puede tener su origen en las experiencias que los padres tuvieron en su
propia infancia y en las experiencias de los nifios que conocen, pero la atencion se centra en las
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actividades de los nifos y de las personas que se ocupan de ellos en los meses previos al
nacimiento. Una madre comentd sobre su primer embarazo: «No me habia dado cuenta antes,
pero de repente todas las mujeres que veia estaban embarazadas y habia nifios por todas
partes».

La forma inicial, bastante cautelosa, en que los padres manejan a su primer hijo es una clara
expresion de su falta de conocimientos, de su sistema de constructos sin elaborar, el cual
seguidamente se desarrolla con gran rapidez y evoluciona para asimilar los cambios que tienen
lugar en el nifio. Por ejemplo, cuando el bebé tiene pocas semanas, la afirmacion de los padres de
que «tenemos que pasear con él en brazos para conseguir que se duerma» es un constructo
sobre un aspecto del nifio. Es la manera que tienen los padres de prever lo que hay que hacer con
el nifo, que cambiara a medida que el nifio crezca y ellos descubran otras formas de conseguir
que se duerma. Una vez mas, y con independencia de su exactitud, la idea de que «debe estar
echando los dientes» es utilizada para explicar todo tipo de cambios a corto plazo en las rutinas y
la irritabilidad del nifo.

Los constructos usados por los padres dan un sentido al comportamiento de su hijo y permiten
una interaccion significativa, aunque a veces esté un tanto alejada de la realidad. Por ejemplo,
una vocalizacién espontanea y casual de un recién nacido puede ser construida (es decir,
interpretada) como «me esta hablando». Un fugaz cambio facial puede ser considerado como una
sonrisa e interpretado como un reflejo de los sentimientos del bebé; por ejemplo, el constructo le
gustas. En esta etapa la exactitud de los constructos puede carecer de importancia. Lo que es
probablemente mas significativo es que los padres realizan interpretaciones que les llevan a
suponer que el nifio intenta comunicarse con ellos, y por tanto, les llevan a interactuar
socialmente con él, lo cual puede ser considerado como una condicidon previa importante para el
subsiguiente progreso de su desarrollo.

Si se escucha a los padres se puede apreciar la frecuencia con que expresan sus
explicaciones/construcciones. De hecho, todo lo que hacen y dicen es una manifestacién de sus
constructos. Por ejemplo, en el siguiente intento de un padre por describir su hijo a otro adulto se
observa un conjunto relativamente complejo de constructos: «A veces, le dan rabietas. No lo
entiendo del todo, y mi reaccidon es enfadarme, pero me parece que no deberia. Parece hacerlo
cuando tiene extrafios a su alrededor, cuando esta cansado y cuando ha habido algin cambio en
su vida. También parece preceder a un salto en su desarrollo...». El constante intento de
comprender queda ilustrado ademas por una madre que describia la imitacion por su hija del
comportamiento de una nifla mas agresiva como «un intento de apaciguarla; de llegar a parecerse
tanto a ella que pueda sentirse segura». Una explicacion asi es digna de un psicoanalista, aunque
haya sido expresada por una madre sin acceso a tal preparacion profesional. Hasta el silencio y la
ausencia del niflo pueden ser interpretados de modo diferente, como en el caso de dos madres
que estan sentadas en una habitacidon, mientras sus hijos juegan en otro lugar, cuando una de
ellas repentinamente se muestra preocupada y dice: «No les oigo, éQué estaran haciendo?» y la
segunda responde tranquilamente: «Estan callados, deben de estar bien».

Aunque hemos dado ejemplos de expresiones verbales de constructos, los padres no siempre
usan los constructos conscientemente, ni son siempre capaces de formularlos con palabras. Por
ejemplo, si se pregunta a una madre por qué ha hecho algo con su hijo (por ejemplo, darle un
juguete determinado), es posible que no sea capaz de responder. Al ser preguntada una madre
por qué seguia tomando a su hijo en brazos, dijo que no lo sabia. El interrogador sugirié que
quizas lo hacia porque le parecia que el chico estaba siendo travieso y ella aceptd sin mas esta
explicacion. Al reflexionar, sin embargo, afadid que era su impresién de que el nifio estaba
descontento lo que motivaba su conducta, puesto que sélo se volvia travieso cuando no se sentia
a gusto. Sea cual fuere la verdad de la situacion, este ejemplo quizas muestra bien que hay
formas alternativas de construir un mismo acontecimiento y que los constructos no son
necesariamente explicitos o conscientes, sino que son una parte automatica de nuestra existencia.
Lo que hemos dicho aqui se aplica a todos los padres, tengan o no sus hijos necesidades
especiales. La Unica diferencia es que los padres de nifios con necesidades especiales tienen que
afrontar al menos una crisis importante (es decir, el diagndstico), que puede alterar su capacidad
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de prever el comportamiento y el desarrollo de su hijo. Como veremos mas adelante, esta
capacidad se ve ademas obstaculizada por el hecho de que su hijo es muy distinto a los otros
nifos. No es probable que la mayoria de los otros nifios a su alrededor tengan, por ejemplo,
deficiencias motoras, problemas especificos de aprendizaje OAIU retraso general del desarrollo.
Esto hace que los padres no puedan observar a otros nifios y utilizar esta informacién para
entender el comportamiento de su propio hijo.

La crisis mas significativa, quizds la primera de muchas, tiene lugar en el momento del
diagndstico. Si el nifio acaba de nacer y tiene, por ejemplo, el sindrome de Down, los padres se
ven repentinamente enfrentados a una situacion que normalmente esta fuera de los limites de sus
constructos. Esto constituye un ejemplo de ansiedad extrema, tal como la definiamos
anteriormente. Los padres no han previsto tener un nifio con necesidades especiales, asi que sus
predicciones sobre él basadas en el sistema de constructos desarrollado durante el embarazo
quedan inmediatamente anuladas. En segundo lugar, en la mayoria de los casos saben poco o
nada sobre nifios con este sindrome, en cuanto a sus causas, caracteristicas presentes y
desarrollo futuro. Si suponemos, como venimos haciendo, que ser capaces de comprender y
prever es un movil primordial de las personas, los padres en esta situacion son increiblemente
vulnerables. Se encuentran en un estado de confusion e incertidumbre considerables. Es acertado
describir su situacion como un estado de shock o conmocién, pues es probable que no sepan
cdmo reaccionar, al no tener una base para comprender Jo sucedido.

Las personas, sin embargo, no se muestran incapaces de predecir durante mucho tiempo, en
seguida emprenden la reconstruccion de un marco que les permita comprender. Tras el shock, los
padres comienzan a preguntar. Esta es la primera estrategia para conseguir informacion con
vistas a la reconstruccién. Necesitan saber las causas del trastorno, qué se puede hacer al
respecto, y qué pueden esperar del futuro. No es de extranar que sea la incertidumbre respecto al
futuro lo mas dificil de encarar tanto para los padres como para el profesional. Al trabajar con las
familias en este punto, frecuentemente | les escuchamos cuestionar su propia capacidad para
desenvolverse individualmente, o la solidez de su relacién matrimonial y los efectos de la situacion
sobre sus otros hijos.

El mismo proceso puede observarse no sélo cuando preguntan abiertamente, sino en todas sus
reacciones. Los padres pueden considerar la posibilidad de matar al nifio o entregarlo a una
institucion. Estas no deberian ser consideradas como simples reacciones patoldgicas ante la
tensidon, sino como estrategias al servicio de un importante propodsito. Son estrategias que
permiten explorar la situacion para ayudar al proceso de reconstruccion. Son potencialmente
beneficiosas y no deben ser ignoradas. La agresividad hacia el personal de maternidad y pediatria
debe ser aceptada como una forma de intentar comprender. Permite explorar un conjunto posible
de causas. Incluso la negacion del problema puede ser, al menos temporalmente, adaptativa, al
permitir a los padres conservar el modelo que tenian antes de la crisis, dandoles asi un margen
para considerar la situacion cuando se encuentren con fuerzas suficientes. Aunque éste sea un
caso extremo, puede ocurrir lo mismo con cualquier nino. Por ejemplo, un padre que fue
repentinamente informado de que su hijo de nueve afos, que asistia a la escuela primaria local,
necesitaba reeducacion de lectura, dijo: «Me quedé totalmente conmocionado. [Los profesores]
no pensaban en el nifio como yo lo hacia. Sabian que era diferente de los otros chicos y no nos
habian dicho nada. Me enfadé mucho con la profesora. Le preguntaba y no creia lo que me decia.
Estaba tan preocupado. Preocupé también a mi hijo y estuve horas discutiendo el asunto con mi
mujer, intentado comprender».

Gradualmente, la mayoria de los padres se recuperan, en el sentido de que son capaces de
comprender la situacion lo suficientemente como para iniciar el proceso de adaptacion. En este
momento han desarrollado un nuevo sistema de constructos que les permite adaptarse a la vida
cotidiana con el nifio, e incluso intentar acciones de ayuda. En el proximo capitulo se puede
encontrar un analisis mas amplio de las reacciones al diagndstico de una deficiencia y del proceso
de adaptacién. Por supuesto, su adaptacién no podra nunca ser absoluta, sino relativa a su
situacion del momento. El reajuste se producird cuando el nifo evolucione o no evolucione, y
cuando tengan lugar nuevos acontecimientos, como el diagndstico de otras deficiencias o el
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reconocimiento de mejorias. Incluso acontecimientos como el comienzo o el fin ele la
escolarizacion requiere cambios en el modelo que los padres han desarrollado. Por ejemplo, una
pareja de padres competentes y afectuosos tuvo serias dificultades para adaptarse al hecho de
que su hijo adolescente, muy inteligente, con paralisis cerebral, tuviera que ir a un internado. Su
problema puede ser entendido como un problema de incapacidad para cambiar un modelo en el
que su hijo dependia de ellos, y ellos eran sus cuidadores. Segin su constructo, habian
defraudado a su hijo, porque siempre le habian prometido que se quedaria en casa. Entre las
muchas razones de sus dificultades estaba su imposibilidad de saber si sus acciones habian sido
beneficiosas o perjudiciales para su hijo.

El diagndstico de una deficiencia algun tiempo después del nacimiento no es, en principio, un
proceso diferente al ya analizado. Como en el primer caso, es posible que el modelo parental se
derrumbe y haya que reelaborar un sistema de constructos diferente. Sin embargo, una diferencia
fundamental es que el sistema de constructos sobre el nifio normal estarda mas desarrollado y
afianzado por la experiencia, y puede por tanto resultar mucho mas resistente al cambio. En una
familia que acudio en busca de ayuda mas de dos afos después de que su hija sufriera una grave
lesion cerebral cuando tenia cinco afos, la madre hablaba como si tuviera dos hijas: la nina fuerte
y saludable de antes del accidente y la nifia alterada, molesta y gravemente retrasada de
después. Expresaba su desesperada necesidad de contar a los extranos que veian a la nifia cdmo
era originalmente. El modelo o sistema anterior permanecia intacto y ejercia una influencia
constante sobre esta madre. En los momentos de depresion se recluia en su habitacion y se
consolaba con el vivido recuerdo de su hija «original».

El nifo.

Prescindiendo de la edad o de la deficiencia grave, este modelo contempla al nifio como una
persona que trata activamente de entender su mundo. Al hacerlo, toma al nifo en serio, lo
respeta y evita colocarle simplemente una etiqueta. El modelo no es patoldgico en el sentido
anteriormente analizado; no se centra en los aspectos negativos empeorando asi la situacion. El
peligro del diagndstico en sentido médico es que una etiqueta, como la de deficiencia mental o
paralisis cerebral, de alguna manera fija todas las caracteristicas que podemos esperar encontrar
en el nifo. En términos de la Teoria de Constructos, esto es lo que se denomina construccidn a
priori o constelatoria. El nifio es o bien un «deficiente mental» a secas, o bien un «deficiente
mental» y, por tanto, «de bajo CI», «inadaptado socialmente» e «ineducable». Este proceso de
construccidon constelatoria es evidente en el caso de los nifios con epilepsia. Aunque éste sea un
constructo que Unicamente dice que el nifo tiene manifestaciones periddicas de convulsiones del
sistema nervioso central, se tiende a considerar que estos nifios tienen una personalidad
epiléptica. El sintoma de epilepsia suele llevar a que sean considerados, por ejemplo, agresivos,
lentos e irritables, aunque no haya ninguna prueba del supuesto perfil de personalidad. La
tendencia a pensar asi tiene mas que ver con el intento de encasillar nitida y asépticamente, o, en
palabras de Kelly, de encerrar a «una persona entera, viva, combativa, en una categoria
nosoldgica», que con el de descubrir métodos educativos o «lineas de accién abiertas a una
persona».

Independientemente de la gravedad y de las causas de las deficiencias de los ninos, no son
especimenes patoldgicos. Son seres humanos que elaboran un sistema de constructos que les
ayude a entender los acontecimientos y a preverlos. Es posible que su deficiencia obstaculice el
proceso, con lo que pueden ser capaces de realizar menos discriminaciones, menos exactos en
sus juicios, mas lentos para darse cuenta de que una prediccién no es vdlida y para cambiar
cuando tienen que hacerlo. De cualquier forma, lo intentan. El nifio con una dificultad especifica
de aprendizaje puede esforzarse para entender, por ejemplo, la palabra escrita. El invidente
puede esforzarse para desarrollar una alternativa al modelo visual del mundo. Un nifo con
deficiencia mental grave puede esforzarse para realizar la mayoria de las cosas. Todos ellos, sin
embargo, no pueden hacer otra cosa que tratar de comprender.

Esta concepcion del nifo tiene implicaciones directas para las estrategias educativas. La primera
es que podemos cambiar la orientacion del programa a seguir. En lugar de decidir lo que
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deberiamos intentar ensefiar sobre la base de unos hitos en el desarrollo, podemos considerar al
nino como un individuo que tiene un conjunto de formas de comprender el mundo y un conjunto
de conductas relacionadas para actuar sobre él. Para avanzar, por tanto, necesitariamos
comprender qué constructos posee el nifio para tratar de comunicarnos mas eficazmente con él e
intentar ayudarle a desarrollar nuevos constructos que pueden ser de mas valor. Si un nifio no
puede hablar, las construcciones que utiliza han de ser inferidas de su comportamiento no verbal.
Esta es una tarea dificil, como lo muestra el ejemplo de los padres que se propusieron reducir en
su hijo con sindrome de Down la frecuencia de lo que habian aprendido de los profesionales a
llamar un estereotipo (una respuesta estereotipada repetitiva con escaso propdsito obvio).
Partieron de un modelo de conducta que comprendia movimientos de dedos y palmadas.
Preguntandose cual creian que era la funcion de esta conducta para el nifo y observando cuando
y con qué frecuencia ocurria, llegaron a la conclusién de que era una forma de expresar contento.
El resultado fue que pudieron utilizar la conducta citada para comunicar ellos al nifio sus propios
sentimientos, en vez de intentar eliminar esta respuesta como pretendian en un principio.

Aunque sea dificil, este enfoque deja muy claro el propdsito de tratar de comprender el mundo
desde el punto de vista del nifio. Como muestra el ejemplo anterior, esto significa tratar de
combatir los constructos que utiliza el nifio, en lugar de imponerle necesariamente un conjunto de
constructos. Una vez que los constructos del propio nifio estan mas claros, los padres o el
profesional se encuentran en mejores condiciones para prever las formas de ayudarle a
desarrollarlas. Si, por ejemplo, un nifio con grave retraso intelectual tiene muy pocos constructos,
es de esperar que no discrimine entre situaciones diferentes y por tanto utilice la misma conducta
de manera excesivamente generalizada. Para efectuar un cambio, podria ser necesario, en lugar
de aumentar la estimulacién ambiental, como es posible que los padres y profesionales consideren
natural, reducirla, simplificando el ambiente y acentuando consecuentemente la significacion de
los aspectos importantes. Por ejemplo, en vez de hablar constantemente al nifio, podria ser
recomendable hacerlo con menos frecuencia, con mas sencillez y en puntos concretos de la
interaccion.

En el pasado se ha supuesto a menudo que, dentro de los limites de la dotacion genética, es la
conducta de los padres la que de alguna manera moldea el desarrollo del nifio. Ha habido una
serie de enfoques en psicologia evolutiva que han partido de este supuesto implicito. En cambio,
el criterio mas reciente es que padres e hijos se influyen reciprocamente. Esto quiere decir que los
padres actlan de' cara al nifo y por tanto pueden influir en su desarrollo, pero cada nifo es
diferente desde el momento de su nacimiento y su conducta influye en de los padres. Su relacion
puede ser considerada un sistema estrechamente articulado de tal forma que el desarrollo no
puede entenderse si se examina la conducta de los padres o la del nifo | por separado. Este
enfoque ha llevado a la conclusion de que un desarrollo satisfactorio es un proceso mutuo. Por
ejemplo, cuando interactian se turnan para hablar y escuchar y la conducta de cada uno se
acompasa estrictamente a la del otro, lo cual es el resultado de una 1 atenta observacién de la
conducta del otro.

A este cuadro hemos de anadir una dimension relacionada con las formas en que cada individuo,
en la interaccidn, construye la conducta del otro. Seria Util, por tanto, tratar de comprender la
interaccién de acuerdo con el modelo ofrecido en la figura 2. Este modelo muestra que una accién
realizada por el nifio es un acontecimiento que puede ser construido por los padres, cuya
conducta es entonces regulada por la construccion de la accion del nifio. A su vez, la conducta de
los padres es observada por el nifio y construida de forma que produce una accién posterior por
parte del nifio, y el ciclo contintia hasta que uno de ellos dirige su atencion hacia otro punto. Por
supuesto, esto también sera construido por el otro y de ello resultara una conducta. Esto se basa
en el corolario de sociabilidad de Kelly, que dice que sélo podemos cumplir un rol en relacién con
otros en la medida en que construimos sus constructos. Sin embargo, sélo observando la
conducta del otro, podemos realizar juicios sobre su modo de construccion.

Por supuesto, su construccién de la conducta del nifio no es lo Unico que influye en una madre.
Como se muestra en la figura 3, la conducta de la madre se vera también condicionada por a) el
modo en que construye su propia conducta (por ejemplo, «no deberia haber hecho esto»; «le voy
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a malcriar»); b) lo que construye como valioso (por ejemplo, «quiero que sea formal»); c) el
modo en que construye el contexto presente, incluyendo la presencia de otras personas (por
ejemplo, «mi madre va a pensar que soy demasiado blanda»); d) los modos en que construye
todos los aspectos de su medio ambiente (por ejemplo, «si tuviéramos mas dinero, una cosa
mejor...»). De manera parecida, la conducta del nifio puede verse influida también por estos
factores.

Para ilustrar la utilidad de este modelo para el profesional, daremos un nimero de ejemplos de
como puede ser utilizado para entender la forma en que pueden haber surgido y haberse
desarrollado posteriormente algunos problemas especificos. Es importante darse cuenta de que
independientemente del punto del ciclo mostrado en la figura 2,

NOTA: Cuadro Explicativo.

Conducta de los Sistema de
padres constructos del
R nino
Sistema de
constructos de los
padres Conducta del nifio

Figura 2: ciclo de interaccion padres-hijo

Ambiente presente

. Sistema de -
Conducta de los > constructos del
padres nino
Sistema de * Conducta del nifio
|, | constructos de los
padres «

Ambiente general
FIGURA 3 El ciclo de interaccidn y otras influencias

En que se plantea el problema, tendra implicaciones en todos los demas puntos del diagrama.
Comenzaremos con un ejemplo de un problema en el que fue probablemente la conducta
especifica del nifo la que inicio el ciclo de cambios.

La madre de un nifio de dieciocho meses acudié a consulta a causa de los accesos de ira de su
hijo. £1 psicdlogo escuchd largas parrafadas centradas en la infelicidad de la madre y en su
incapacidad como madre de hacer feliz al nifio. Tenia la impresidn de que su hijo la odiaba y habia
comenzado a odiar al nino. Tras una cuidadosa observacion de las expresiones emocionales del
nifio, los padres volvieron a la consulta asegurando excitados que nada parecia hacerle sonreir y
que el contacto directo le molestaba. Ademas, tenian la impresién de que siempre habia sido asi.
Entonces elaboraron la siguiente explicacion. El nifio rara vez mostraba una emocion positiva
(conducta del nifio), y la madre veia esto como infelicidad (construccion de la madre). Ella,
entonces, intentaba consolarlo con mas teson (conducta de la madre). Esto era presumiblemente
percibido por el nifio como hostilidad (construccidon del nifo), puesto que solamente lloraba y se
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enfadaba (conducta del nifo). En consecuencia, con el tiempo la madre comenzd a creer que su
hijo no la queria y que era, por tanto, una mala madre (construccién de la madre) y comenzo a
atenderle sélo cuando era necesario (conducta de la madre).

Las dificultades pueden también provenir que el nifio tenga problemas para construir los
acontecimientos de manera significativa. Por ejemplo, un niflo con deficiencia mental tendra
dificultades para elaborar un sistema de constructos adecuado. Dado que no sera capaz por
consiguiente de prever la conducta de sus padres; es posible que su conducta no esté
sincronizada con la de éstos. Es posible que éstos, explicita o implicitamente, construyan que el
niNo es «incapaz de conducirse de otra forma» o «incapaz de saber lo que no hay que hacer» o
que «no tiene la culpa», y esto influirda en la conducta de los padres. Por ejemplo, pueden
reemplazar al nifo, como cuando no sélo le preguntan algo sino que también le dan la respuesta.
La observacion de que los padres y los profesionales aumentan su locuacidad con los ninos
deficientes puede ilustrar esta tendencia. Los padres también pueden construir que «no
entienden» o son «incapaces» en otros muchos sentidos, pero, crean lo que crean, ello influird en
su conducta hacia el nifio, que de nuevo tendra problemas para comprender. En tales
circunstancias, es muy facil ver como la sincronia de la interaccion puede ser dificil de mantener y
puede transformarse en una tarea unilateral en la que el nifio aporte muy poco.

Por supuesto, los problemas pueden surgir no de factores relativos al nifio sino de los constructos
o la conducta de los padres. Por ejemplo, una pareja empezd a preocuparse porque su hijo
completamente sano hubiera sufrido una lesion cerebral en una caida. Empezaron a buscar signos
de ésta en todo lo que hacia; su modelo del nifio de alguna forma empezd a colocar el constructo
«lesionado» en el centro de sus percepciones de aquél. Practicamente todo lo que hacia podia
tener un significado. El hecho de que durmiera excesivamente o de que no durmiera eran claros
signos de un problema. El creciente resentimiento del nifo era relacionado con la desinhibicién
causada por la lesidn cerebral. De hecho, a causa de su construccion, se volvieron muy ansiosos y
francamente dominantes en su conducta hacia el nifio. Légicamente, éste lo interpretd como una
intromisidn y respondid intentando distanciarse. De nuevo podemos apreciar el efecto de
concatenacion en el ciclo de la interaccién. Los efectos se invirtieron rapidamente cuando se
ayudo a los padres a reconstruir su situacion. El historia] médico del accidente fue recuperado y
mostrado a los padres. Demostraba que no habia habido lesiones en la cabeza. Se proporciond a
los padres informacion sobre este tipo de lesiones y comprendieron que, aunque su hijo se
hubiera golpeado en la cabeza, habia pocas probabilidades de que hubiera sufrido dafios dados
que no se habia quedado inconsciente. Tal informacion puso fin a su ansiedad, con lo que redujo
el grado de control del nifio y esto, a su vez, llevd a que el nifio se mostrara menos distante y asi
sucesivamente.

Estos ejemplos relativamente extremos sirven para ilustrar lo que puede ocurrir, en menor
medida, si los padres, a causa de su amor por su hijo, con o sin necesidades especiales, se
preocupan por las injusticias, los peligros o los posibles sufrimientos en el mundo del nifo.
Naturalmente, pueden intentar controlar los acontecimientos ' para impedir el sufrimiento fisico o
emocional en el nifio. Lo que podriamos llamar sobreproteccidn es quizas el intento de los padres
de sufrir por el nifio en vez de con él. En muchas familias, es posible que los padres necesiten
darse cuenta de que no pueden evitar a sus hijos todos los problemas posibles y que no es
aconsejable intentarlo, puesto que los nifios también aprenden de cieno grado de adversidad.

El modelo aqui expuesto no solo tiene valor para comprender las secuencias causales, sino, lo que
es mas importante, para sugerir posibles intervenciones. Por ejemplo, una madre que construia
que su hija «trataba de llamar mi atencién» y «me perseguia deliberadamente» cuando rondaba
por la cocina cerca de los cacharros al fuego, hacia bien en preocuparse por este comportamiento
muy peligroso en su hija de ocho afos de edad, con grave retraso intelectual. Sus interpretaciones
no iban descaminadas, puesto que la gesticulacion facial de la nifia, cuando se la regafiaba, podia
ser facilmente percibida como «una provocacidon para que la madre intervenga». Sin embargo,
con ayuda profesional, la madre comenzd a considerar explicaciones alternativas, una de las
cuales era que su hija estaba intentando ser (til. Esto la condujo a observarla mas detenidamente
en una serie de situaciones en el hogar. Resulté que la nifia mostraba la misma clase de conducta
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al tratar de sostener la aspiradora o la plancha gesticulando exactamente de la misma forma. En
consecuencia, la madre cambid su construccién de la conducta de su hija, «trata de llamar la
atencion» por «quiere ayudar», y modificd la cocina de forma que la nifa tuviera su propio
hornillo sobre una secadora. El efecto inmediato fue evitar la exposicidén de la nifa a los peligros
del agua hirviendo, porque estaba demasiado ocupada cocinando sus propias cosas. El papel del
profesional en este caso no fue aportar la opinidn de un experto como explicacidn, sino impulsar a
la madre a considerar explicaciones alternativas (es decir, construcciones) que pudiera verificar
mediante las observaciones adecuadas. La evaluacion de estas observaciones la condujo a
reconstruir la conducta de su hija.

El modelo puede ser Util incluso para analizar y comprender mejor métodos conductistas de forma
que sus resultados sean mas positivos. La modificacion de la conducta puede ser considerada
como un sistema cerrado de constructos que nos conduce a contemplar la conducta de acuerdo
con constructos tales como, por ejemplo, estimulos y respuestas, antecedentes y consecuentes de
respuestas, y refuerzos (es decir, acontecimientos que refuerzan respuestas anteriores). Un
sistema de constructos asi nos permite prever que si el refuerzo es consecuencia inmediata de
una respuesta, habra mas probabilidad de que la respuesta se repita en una situacion similar. Por
ejemplo, si elogiamos calurosamente a un niflo desobediente por obedecer una orden, habra mas
posibilidad de que obedezca una orden posterior. Aunque esto puede funcionar, quizas no sea la
explicacidn mas Util decir que el nifio se ha vuelto mas obediente porque ha sido reforzado. De
acuerdo con la Teoria de Constructos Personales, podria decirse que los padres, al elogiar cada
respuesta obediente, adquieren una conducta mas coherente, con lo que el nifio adviene la
coherencia y construye que merece la pena hacer lo que le dicen y, por tanto, obedece. El
proceso del ciclo de interaccidn continla, sin embargo, porque los padres pueden entonces
reconstruirse como mas «eficaces» con su hijo y reconstruirle de formas mas positivas. En
consecuencia, pueden cambiar su conducta de diversas formas, tales como ser mas positivos, mas
tranquilos, mas tolerantes, asi como mas coherentes.

El profesional.

Podemos ver la interaccion entre los padres y el profesional de la misma forma que hemos visto la
de los padres y el nifio, ilustrada en las figuras 2 y 3. La conducta de unos dependera de la
conducta de otros y de los modelos que construyan para entenderse unos a otros. Por tanto, es
importante preguntarse cdmo construyen los padres a los profesionales. Obviamente este proceso
comienza con la construccién por parte de los padres de la etiqueta asignada al profesional (por
ejemplo, asistente social, logopeda, etc.) Como dijimos en el primer capitulo, sus construcciones
de la funcién de estas disciplinas les llevaran a prever qué ayuda pueden obtener. Es esencial,
pues, que los profesionales descubran como les construyen los padres y cdmo construyen
acciones iniciales. Mas tarde, son las construcciones que realizan los padres de la conducta del
profesional, y no solo esta conducta per se, las que se convierten en el principal componente de la
relacion.

Creemos que el modelo descrito en este capitulo es importante para el profesional porque la
ayuda a entender un conjunto sumamente complejo de circunstancias y acontecimientos. Es muy
facil verse desbordado por la cantidad de informacidén que dan las familias, especialmente cuando
tienen problemas, por ejemplo, de naturaleza psicoldgica o social, que puede no ser esencial para
las técnicas de un profesor, un fisioterapeuta o un médico. Sin embargo, el modelo puede
también ayudar a los profesionales a comprender sus propias reacciones. Los profesionales
deberian intentar siempre no perder de vista sus propias percepciones y emociones en la
interaccidon con los padres para comportarse apropiada y eficazmente. Es frecuente que los padres
se componen de una forma que hace que el profesional se sienta amenazado, por ejemplo al
cuestionar su capacidad. Ponerse a la defensiva es una respuesta natural, aunque de escaso valor
en estas circunstancias. Sin embargo, si los profesionales conocen y comprenden qué es lo que les
hace estar a la defensiva, y reaccionar asi, pueden dominar mejor estos sentimientos, e incluso
utilizarlos con efectos positivos. Por ejemplo, en una ocasion fue muy saludable decir a un padre
que todo lo que hacia y decia provocaba que el psicdlogo se sintiera inttil, y que quizas ésa era la
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causa de que la familia nunca hubiera obtenido una ayuda coherente de los varios profesionales a
los que habian acudido.

El modelo ha sido criticado, generalmente a nivel académico, en diversos sentidos. Se ha dicho
que supone que las personas son mas racionales de lo que lo son, o que ignora el componente
emocional de la conducta. Algunos lo han criticado porque niega los conocimientos inconscientes
de la conducta, en el sentido psicoanalitico, y otros porque se ocupa de unos hechos que estan en
la mente de las personas y no pueden ser estudiados objetivamente. En general, muchas de estas
observaciones tienen que ver con el hecho de que la Teoria de Constructos Personales no encaja
en el molde de las otras teorias psicoldgicas, aunque parece abarcarlo todo.

Cualesquiera que sean las criticas académicas y a pesar de la imposibilidad de medir la validez
absoluta del modelo, lo proponemos por su utilidad potencial. El lector deberd considerarlo
detenidamente, preguntandose si tiene sentido para él y, sobre todo, si le ayuda a entender su
posicion profesional en relacidn con las personas a las que intenta ayudar. Por tanto, el modelo es
un intento de imponer una cierta racionalidad. No respondera a todas las preguntas posibles sobre
la comprensidn de la conducta de los individuos, pero puede contestar algunas y clarificar otras.
Como todos los marcos tedricos, es necesario usarlo en la practica para comprenderlo y evaluarlo,
y para ellos hemos incluido sugerencias en el siguiente ejercicio practico para iniciar el proceso.

EJERCICIO PRACTICO.

Boceto de caracterizacion del nifio.

Los ejercicios siguientes sirven para ilustrar a) las teorias/constructos que los padres tienen sobre
sus hijos y b) el problema de sacarlos a la luz, reconocerlos y comprenderlos.

A. El parrafo siguiente es la respuesta de una madre a la pregunta « éPodria por favor tratar de
describir el caracter y la personalidad de su hijo de forma mas completa posible?»:

Es un nifio muy activo, pero no se sabe cdmo se comportara. Un dia esta contento, y al siguiente
es completamente distinto: no se queda sentado mucho tiempo; no se concentra en nada; se
golpea la cabeza y tiene ataques de ira por razones que no entiendo. En ocasiones, es porque no
puede conseguir lo que quiere. Es muy malo a veces, realmente malo. Llora mucho. No duerme.
No le gusta que la gente se entrometa. Si intentas jugar con él, se enfada de verdad.

Esta es, de hecho, una libre expresion de al menos algunos de los constructos que maneja en
relacion con su hijo.

1. ¢Puede observar detenidamente el parrafo y enumerar los distintos constructos sin
interpretar nada mas de momento?
2. Para lo que acaba de hacer, nosotros utilizamos las reglas enumeradas a continuacion.

Apliquelas al boceto de caracterizacion del nifio y vea qué constructos obtiene asi.

a) Enumere las diferentes caracteristicas mencionadas por la madre.

b) No incluya las caracteristicas que se repiten utilizando palabras idénticas o muy similares.

C) Enumere por separado las descripciones que crea que pueden tener el mismo significado,
pero que estén expresadas con palabras diferentes.

d) Enumere por separado las descripciones de la madre sobre ella misma.

e) Enumere como constructos separados todas las descripciones de lugar o contexto (por
ejemplo «en casa», «cuando vamos de compras», «si le digo que no»).

3. Compare sus resultados con los obtenidos por nosotros para el mismo boceto, I) «un nifo
muy activo» —regla a; II)«no se sabe como se comportara» —regla a; III) «contento» —regla a;
IV) «completamente distinto» —regla a; V) «no se queda sentado mucho tiempo» —regla a; VI)
«no se concentra» —regla a; (VII) «se golpea la cabeza» —regla a; VIII) «tiene ataques de ira»
—regla a; IX) «por razones que no entiendo» —regla a 6 d; X) «no puede conseguir lo que
quiere» —regla a; XI) «muy malo» —regla a, segundo uso de «malo» omitido en virtud de la
regla b; XII) «llora mucho»—regla ¢;XIII) «no duerme» —regla a; XIV) «no juega con otros
ninos» —regla a; XV) «solitario» —regla c; XVI) «no le gusta que la gente se entrometa» —regla
a; XVII) «si intentas jugar con él» —regla e; XVIII) «se enfada de verdad»—regla a.

4. Cada una de estas formulaciones representa la forma en que la madre ve a su hijo, la
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forma en qué lo construye, los aspectos de él que puede discriminar. Cada formulacion representa
un polo de un constructo bipolar (por ejemplo «un nifio muy activo» es uno de los polos de un
constructo como «activo-pasivo» o0 «activo-inactivo»).

5. Antes de interpretar nada mas, decida qué conclusiones podria sacar de la lista de
constructos de esta madre. éQué predicciones podria realizar sobre este nifo y esta madre?
6. Podria concluir que la madre describe a su hijo en términos casi enteramente negativos.

Describe lo que no hace y lo que no puede hacer, y lo que hace de malo. Quizas el Unico
constructo positivo se refiera a que a veces esta «contento». Describe lo que corresponde a un
niflo con graves problemas de comportamiento, generalmente descontento y socialmente aislado.
Para hacer la situacidon aun mas dificil, la madre sugiere que su conducta es imprevisible (es decir
«no sabe cOmo se comportard»; «por razones que no entiendo») e incomprensible. En
consecuencia, se puede prever que la madre afronta una situacion de tensién extrema que puede
condicionar gravemente su apego al nifo, con la posibilidad de un rechazo del nifio y de la ruptura
de su relacién. De hecho, este nifo ingresd en una institucién algunos meses después de que la
descripcidn anterior fuera grabada.

B. 1. Intente concertar una entrevista con un amigo o uno de los padres de un nifio con el que se
encuentre trabajando. Preguntele si querria ayudarle hablando sobre el nifio.

2. Lleve una grabadora y registre la conversacion de forma que pueda analizar la informacion
después de la entrevista. Dedique alguin tiempo a explicar lo que va a hacer y asegurese de que la
otra persona esta relajada. Pidale entonces que describa la conducta/personalidad del nifio de la
forma mas completa posible. No le interrumpa, a menos que necesite aclarar lo que esté diciendo.
Cuando haya terminado, asegurese de que no quiere afadir nada mas. Antes de separarse,
concierte otra entrevista para hablar sobre sus conclusiones.

3. Transcriba Unicamente la grabacion del boceto de caracterizacion de nifno. Si hay panes que
son ininteligibles o estan poco claras, ponga una raya para indicarlo.

4, Analice el texto transcrito usando las regias anteriormente enumeradas.

5. Considere detenidamente los resultados. Pongase en el lugar del padre o la madre y trate

de ver al nifio como él o ella lo hace. {Qué conclusiones puede sacar? Por ejemplo, ése ha
centrado el padre o la madre en ciertas areas de la conducta del nifio y ha ignorado otras? ¢Puede
predecir cdmo se comportaria esta persona en situaciones distintas? Anote sus conclusiones.

6. Vea de nuevo al padre o la madre y discutan sus deducciones. Pidale que evalle sus
conclusiones y predicciones.
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4. COMPRENDER A LOS PADRES.

« ¢Por qué tenemos hijos?» « ¢Qué es ser unos buenos padres?». Preguntas como éstas se
suscitan con frecuencia. Parece enganosamente sencillas, pues no hay modelos bien formulados y
generalmente aceptados que puedan aportar respuestas concretas. Sin embargo, un objetivo
central del trabajo con los padres es fomentar y reforzar las Ilamadas técnicas rentables con el fin
de beneficiar el desarrollo del nino.

Para ello, los profesionales precisan de un conjunto de marcos que les ayuden a entender lo que
significa ser padres, a las familias y las reacciones ante la deficiencia. Necesitan un cierto
conocimiento de las principales caracteristicas de las actuaciones parentales y familiares en
relacion con el bienestar y el desarrollo del nifio. Necesitan una cierta idea de lo que los padres
valoran en el hecho de ser padres y un marco para comprender las probables reacciones de éstos
al tener un hijo con necesidades especiales. Necesitan conocer cdmo funciona la familia y las
maneras en que sus miembros se influyen mutuamente. Y, lo que es aln mas importante, puesto
que van a ofrecer asistencia practica, necesitan un marco para determinar como van a ' ayudar a
la familia a tomar medidas para impedir o reducir un problema. Sin embargo, quemamos subrayar
otra vez que, aunque se ha escrito mucho sobre los padres de nifios con necesidades especiales
(por ejemplo Maridon, 1981; Abidin, 1980; Berger, 1981; Paul, 1981; Hannam, 1980; Miezio,
1983), son escasos los conocimientos inequivocos en muchas de estas areas, por lo que los
marcos analizados son necesariamente generales y no pueden ser aplicados a padres o familias
concretos. En este capitulo estudiaremos los marcos para comprender a los padres, sus funciones
y su adaptacion al nifo con necesidades especiales, y en el siguiente, consideraremos a la familia
en su conjunto y su mas amplio entramado social.

Comenzaremos con un ejemplo. Obsérvese la fotografia de la figura 4. Si le decimos que este nifio
es totalmente normal y no tiene problemas conocidos, y le preguntamos qué edad cree que tiene,
équé responderia usted? ¢Hasta qué punto estd seguro de su respuesta? éQué le da esa
seguridad? Presumiblemente, depende de sus conocimientos y experiencia acerca de los nifios
pequefios, acumulados durante muchos anos a partir de fuentes tanto formales como informales.
Gran parte de este tipo de conocimientos «normativos» procede del fondo comun de informacién
y valores de nuestra cultura, que adquirimos a lo largo de nuestra vida tanto de los
acontecimientos diarios como de la educacidon formal. Probablemente, usted sabe que los bebés
«normales» pueden agarrar una taza y beber de ella entre los cinco y los nueve meses, y por
tanto se siente relativamente seguro al responder «de cinco a nueve meses» a la primera
pregunta.

Ahora bien, équé ocurre si le decimos que este nifio padece el sindrome de Zenkov-Sotti? Este
consiste en una anormalidad cromosdmica que lleva aparejado un grave deterioro intelectual y un
retraso en el desarrollo; hay anormalidades en la estructura y crecimiento de los huesos, el tono
muscular, la flexion de las articulaciones y la coordinacion, y un riesgo elevado de trastornos
cardiacos, respiratorios, visuales y auditivos, junto con altas tasas de mortalidad. Ahora, équé
edad cree que tiene el bebé? ¢Esta igual de seguro? La mayoria de las personas calculan una
edad de uno a tres afios y muestran una considerable inseguridad.

De hecho, el nifio tiene un sindrome de Down. El sindrome de Zenkov-Sotti, que sepamos, no
existe. La descripcion que hemos dado corresponde al sindrome de Down, y es el tipo de
informacidon que a menudo se da a los padres. éPuede calcular ahora la edad del nifio? éTodavia
no esta seguro? ¢En qué conjunto de conocimientos basa su respuesta? ¢Hasta qué punto se
ajusta a los datos y hasta qué punto refleja un estereotipo generalizado, adquirido a través de
fuentes informales o de la experiencia con ninos concretos? ¢Como influye esto en sus reacciones
y sentimientos? ¢Hasta qué punto se sentiria ansioso si su respuesta importara de verdad?
Intente, en este momento, colocarse en el lugar de los padres del nifio. Dado que es hijo suyo, la
inseguridad y la ansiedad que ésta lleva aparejada no pueden ser ignoradas ni consideradas de
una forma distante u objetiva. Estan estrechamente relacionadas con sus sentimientos hacia él y
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con su necesidad de comprenderlo y ayudarle. Si usted carece de un sistema de constructos que
le permita decidir si se desarrolla razonablemente bien o prever progresos futuros, es probable
que experimente cada vez mas ansiedad. Ya que muchas situaciones de deficiencia son
irreversibles, esta inseguridad es un problema que dura la vida, y puede afectar también a sus
sentimientos acerca de su propia capacidad para ayudar y para decidir qué es lo mejor. Puede
cuestionarse su competencia y actuar con menos confianza.

Claramente, la relacion emocional entre los padres y el nifio, y los sentimientos y reacciones que
lleva aparejados, son centrales para el hecho de ser padres. Como indicamos en el capitulo 2, el
fuerte apego que la mayoria de los padres tiene hacia el nifio les diferencia del profesional. Tal
apego puede dar como resultado una gran parcialidad, por lo que es mas probable que los padres
u otros miembros de la familia actien de forma altruista y desinteresada. El nifio puede plantear
exigencias que, excepto en el contexto de tal relacion, serian consideradas poco razonables. El
nifo suscita una serie de fuertes sentimientos y una serie de esperanzas y aspiraciones. éCuales
son estos sentimientos o reacciones? ¢Qué entendemos por emocién? Dado que esto es
fundamental para el hecho de ser padres y para la deficiencia, o analizaremos brevemente de
acuerdo con la Teoria de los Constructos Personales. McCoy (1977) ofrece un examen y un
desarrollo mas completos.

COMPRENDER. LA EMOCION.

Un aspecto especialmente Util de la Teoria de los Constructos Personales es su forma de
comprender la emocion. Es insdlita en el sentido de que no acepta como valida la tradicional
dicotomia entre sentimientos y emociones, por un lado, y pensamiento, por otro. En vez de ello,
define las emociones en relacién con el proceso de construccidon. Las emociones no son por tanto
definidas por un desarrollo fisioldgico, ni son nociones vagas y nebulosas que revisten grados
variables de irracionalidad y son por ello potencialmente anormales y extranas. Se entiende por
conceptos tales como ansiedad, amenaza y culpa la conciencia por parte del individuo de un
cambio o un cambio inminente en aspectos de su sistema de constructos. Estos conceptos se
refieren a las propias construcciones del individuo sobre las formas habituales de comprender los
acontecimientos, y estan esencialmente relacionados con el proceso de cambio de esta
comprension. No son considerados, por tanto, como «cosas» que hay que tratar, frenar o impedir,
sino como algo funcional en el proceso de reconstruccion.

La reconstruccion o cambio se concibe en términos de anulacién de constructos preexistentes a
través de un proceso llamado el ciclo CEC. Este ciclo comprende las etapas de reconstruccion, en
las cuales se consideran formas alternativas de concebir los acontecimientos (Circunspeccion), se
adoptan unas formas particulares de comprension y se rechazan otras (Eleccion), y los
acontecimientos se hacen lo suficientemente significativos como para marcar un rumbo (Control).

De aqui que la ansiedad se defina como la conciencia de que los acontecimientos a los que uno se
enfrenta se hallan en su mayoria fuera del campo de conveniencia de su propio sistema de
constructos. El campo de conveniencia se refiere al supuesto de que un constructo o sistema de
constructos se aplica sélo a algunos acontecimientos, y no a otros. Esta definicién de ansiedad
implica que el individuo no puede, y es consciente de ello, entender un acontecimiento o situacion
y, por tanto, experimenta una inseguridad. En consecuencia, es mas probable que la persona
trate de cambiar la forma en que construye el mundo, para entender la nueva experiencia y
reducir esta asi edad/inseguridad.

La culpa se define como la conciencia del desplazamiento del yo de la propia estructura central de
rol. La estructura central de rol se refiere a los aspectos esenciales del sistema de constructos
relacionados con la forma en que el individuo entiende su propia conducta. Se relaciona con lo
que también podria llamarse concepto o imagen de si mismo o identidad propia. Esta definicion de
culpa expresa por tanto la situacién en que un individuo es consciente de no actuar como habria
esperado hacerlo. Una vez mas, la culpa se resuelve cuando el individuo se reconstruye y
reconstruye su propia conducta.

La amenaza se define como la conciencia de un cambio inminente y global en las propias
estructuras centrales. Esto significa que las principales creencias de la persona acerca del mundo,
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o de parte de él, se ven anuladas y, en consecuencia, los acontecimientos se vuelven
incomprensibles y cadticos.

En la Teoria de. Los Constructos Personales hay por tanto «sentimientos» en el sentido de que el
individuo es consciente de algo o hace una discriminacién entre los acontecimientos. Los
acontecimientos, en este caso, no son sin embargo externos, sino los propios constructos de la
persona. Tal como se define la emocion, el sentimiento puede referirse a la conciencia del proceso
de construccion, pero en general significa lo mismo que construir. Por ejemplo, sentir rencor
significa construir un acontecimiento externo como «injusto» en lugar de <«justo». Sentirse
rechazado es construir que otra persona «te da de lado» en lugar de «apreciarte». Una conducta
que se manifiesta como resultado de tales sentimientos o emociones no es la emocidn per se, sino
una reaccion a ésta. Es, por tanto, importante distinguir entre emocidn y reaccion. Las reacciones,
cualquiera que sea su causa, son por lo comin las conductas inmediatas que observamos en una
situacion, y no son necesariamente comprensibles. Un padre puede reaccionar airadamente ante
la noticia de que su hijo tiene una deficiencia o requiere una ayuda especial; otro puede llorar o
quedarse «petrificado»; otro puede negar la situacion o evitar cualquier informacidén que confirme
la realidad del diagndstico o le enfrente a ella. Se puede interpretar que todos ellos experimentan
una anulacién de sus constructos previos acerca del nifio y de si mismos. Sus reacciones pueden
ser consideradas como formas de obtener la informacién y ganar el tiempo necesario para
reconstruir una comprension diferente.

Un Ultimo ejemplo, muy pertinente, es el constructo de apego. Aungue la mayoria de las personas
tienen conciencia del apego, las definiciones son evasivas y a menudo se limitan a las reacciones
0 conductas asociadas. Quienes escriben sobre desarrollo infantil, por ejemplo, lo deducen de las
reacciones de los nifios a la separacion y al reencuentro con el cuidador primario, y de las
reacciones frente a los extrafios. Ademas, se interesan predominantemente por el apego del nifio
hacia el adulto, y no por el de éste hacia el nifio. Este Ultimo se deduce de las reacciones
emocionales de los adultos ante la conducta del nifio, que expresan verbalmente o a través de su
conducta lo que se puede interpretar como alegria, orgullo o enojo. Asi, lo opuesto al apego no es
el rechazo o el enojo, sino la indiferencia.

El apego es también un importante concepto explicativo de la privacidon. Se considera la privacion
como la pérdida del objeto de apego, sea éste una persona o una cosa. La pérdida implica que
falta algo necesario para el bienestar personal. McCoy sostiene que el apego o el amor, de
acuerdo con la Teoria de los Constructos Personales, puede definirse como «la conciencia de la
validacion de la estructura central de uno». En otras palabras, uno es completado por la otra
persona; y es la conciencia de esto lo que constituye la base de la relacion. La otra persona valida
las creencias de uno acerca de si mismo, y sus acciones confirman y validan la estructura central
de rol o la identidad propia. La pérdida, por tanto, elimina una fuente de validacion y conciencia
de la integridad y seguridad. Dado que la estructura central esta sometida a constante revision o
cambio, cuanto mayor sea la necesidad de esta validacién, mayor sera la conciencia de la pérdida.
De forma parecida, si se considera la estructura central como un constructo cambiante, el apego
sera inestable.

El nacimiento de un hijo deficiente y el reconocimiento de que no es lo que se esperaba o
deseaba puede invalidar las estructuras centrales. Se requiere, por tanto, una considerable
reconstruccion, ademas de una construccion del nifo como persona independiente de su
deficiencia, como veremos mas adelante. Es dificil creer que alguien pueda estar apegado a una
deficiencia; por tanto, padres y profesionales deben desarrollar un sistema de constructos que
vaya mas alla de ésta y dé valor a la persona. A medida que el nifio crece y cambia, y a medida
que cambian las necesidades y las fuentes de validacion, la naturaleza del apego puede cambiar
también.

SER PADRES.

Los principales factores relacionados con el hecho de ser padres que afectan al bienestar del nino
son:

I) la calidad del medio ambiente fisico;
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IT) la expresion de calor y afecto hacia el nifio;

III) la sensibilidad hacia las necesidades del nifio, tal como se refleja en la calidad de las
interacciones;

IV) el uso del control sobre las acciones del nifo;

V) la relacidn activa con el nifio.

I) La calidad del medio ambiente fisico.

Son importantes, aparte de un buen cuidado fisico, las oportunidades ofrecidas por el medio
ambiente fisico para explorar y aprender en diversos contextos. Los estudios sobre nifios, tanto
normales como con necesidades especiales, muestran una alta correlacion entre la disponibilidad
de libros, juguetes y actividades orientadas hacia el nifio en el hogar y ciertas medidas del
desarrollo infantil. Esto no sélo se observa en los materiales realmente disponibles, sino también
en el campo de experiencias nuevas y variadas que se presentan. Las diferentes situaciones y
contextos pueden ser consideradas como un desafio al sistema de constructos del nifio, que
ofrece nuevas perspectivas. Es posible que el desarrollo del nifio se inhiba si los padres no pueden
ofrecer esta variedad por falta de tiempo o de recursos econdmicos o por no darse cuenta de su
importancia.

El reconocimiento de estos factores ha influido en la difusidén de los grupos de juego y los jardines
de infancia y en la ampliacién de los programas escolares. Los objetivos son menos tangibles que
en las clases donde se imparte una ensefianza especifica, por lo cual resulta mas dificil demostrar
que se producen cambios. En consecuencia, su inclusidon va asociada a una mayor incertidumbre,
y a menudo es pasada por alto o dada por supuesta. Compartir con los padres la justificacion y la
evidencia de su importancia puede reforzar sus sentimientos de competencia, al demostrarles que
estan ofreciendo experiencias positivas a su hijo. No obstante, esto ha de ir unido a una
orientacion sobre las experiencias adecuadas a la capacidad y el nivel evolutivo del nifio. Sin tal
justificacion, muchas de las recomendaciones o declaraciones de apoyo se convierten en meros
topicos que hacen poco por reducir la inseguridad o reforzar la confianza.

II)  Calor y afecto.

Una necesidad basica de todos los nifios es sentirse amados, atendidos, valorados y respetados,
para poder desarrollar una imagen positiva de si mismos, y para valorarse y respetarse. Nuestras
construcciones sobre cdmo somos y hasta qué punto somos competentes tienen su origen no solo
en nuestra capacidad de actuar sobre el medio ambiente y de desarrollar nuestro control y
dominio de él, sino también en cdmo actlan los demas hacia nosotros y como construimos estas
acciones en funcion de como nos perciben. Asi, como argumentamos antes, el apego o amor
mutuo entre padres e hijo constituyen una base para el bienestar y la validacion de los
constructos de cada uno. Tales constructos se desarrollan en la primera infancia, y para la
mayoria de los nifios dentro del contexto familiar y del medio ambiente inmediato del hogar. Si se
sienten seguros y cuentan con una base emocional estable, pueden explorar el mundo exterior
fisico y social. Por supuesto, no es lo mismo amar que valorar al otro. Lo segundo depende en
gran medida de los constructos que se tengan acerca de las caracteristicas del otro. El valor esta
relacionado con el constructo de que la otra persona tiene caracteristicas positivas. En el caso de
un nino con necesidades especiales, tanto padres como profesionales necesitan con frecuencia
reajustar su sistema de valores en general y en relacién con el nifo. Por ejemplo, es poco
probable que se fomente en el nifio una imagen positiva de si mismo si es tratado como un mero
receptor de la ayuda familiar. Para desarrollar formas en que el nifio participe activamente en la
familia, se necesita una valoracidn positiva de cdmo el nifio contribuye a ella.

III)  Sensibilidad hacia las necesidades del nifo.

Para desarrollar en el nifio una imagen positiva de si mismo, los padres deben ser sensibles a sus
necesidades, lo que se manifestara en la calidad de su interaccion con él. Esto implica brindar
oportunidades para que el nifo actle y se exprese, ante lo cual los padres han de reaccionar
positivamente para asi alentar el desarrollo y la validacion de los constructos del nifio. Los
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estudios de nifos con deficiencias o sin ellas llegan cada vez mas a la conclusidn de que la
naturaleza de las interacciones padres-hijo en los primeros meses (y éste es presumiblemente un
proceso continuo) esta correlacionada con el ulterior desarrollo cognitivo y emocional (Gottfried,
1984). Hay también pruebas de que la interaccidn entre los padres y su hijo deficiente es
cualitativamente diferente de la que se da entre padres y niflos normales. Se ha sugerido que ello
se debe a las diferencias en las técnicas sociales y comunicativas de los nifios y, en el caso de la
deficiencia mental, a la menor capacidad de procesar la informacidon y reaccionar ante ella.
También se ha relacionado con los constructos de los padres acerca de su hijo y de cémo
responde éste en una situacién determinada. Asi, si un bebé no responde con una sonrisa en un
tiempo prudencial, la madre puede interpretar esto como una incapacidad de responder, e
incrementar sus intentos de obtener una respuesta o bien dejar de intentarlo, en vez de explorar
diferentes ritmos y tipos de interaccion. La analogia puede extenderse a los maestros, en cuyo
caso hay mas pruebas que demuestran el efecto de las expectativas (el sistema de constructos del
maestro sobre el nino) y como éstas influyen en sus interacciones con el nino.

Por esta razdn, es importante que tanto los padres como los profesionales revisen regularmente
sus ideas sobre el nifio y consideren cdmo influyen en sus interacciones diarias con él. Como
sefialamos en el capitulo 2, es probable que las interacciones parentales sean mas espontaneas y
oportunas que las del profesional, pero esto no significa que deban ser aleatorias e incoherentes.
La regularidad y la coherencia son importantes para el aprendizaje, porque reducen la
inseguridad. El arte radica en proporcionar la suficiente variedad para poner en tela de juicio los
constructos habituales y estimular la adaptacion y la generalizacidn, pero la suficiente coherencia
y regularidad para constituir una base de exploracién familiar y segura. Para que el nifio desarrolle
su autorregulacion o autonomia debe controlar las interacciones dentro de estos diversos
contextos que han de estar bajo su control. Asi, es poco probable que un estilo interactivo
principalmente impositivo y altamente didactico facilite la autonomia.

Los métodos usados para controlar la conducta del nifio dentro de un contexto de reglas sociales
y morales ponen de relieve este problema.

Iv)  Control.

A menudo, un desarrollo positivo esta asociado a una relativa coherencia en las exigencias y en el
uso de la censura, y a una coherencia en las normas y los modelos de conducta presentados al
nifio. Generalmente se acepta que el método apropiado es regular la conducta a través del
razonamiento con el nifio. El propdsito es desarrollar constructos que permitan al nifo prever las
expectativas de los otros en las interacciones sociales y las consecuencias de los diversos actos.
Ello reduce la inseguridad e incrementa la confianza a la hora de establecer relaciones. Por
supuesto, esto exige una cierta capacidad por parte del nifio para razonar o aprender de los
modelos sociales que le son presentados, y por tanto, esta relacionado con la madurez y el nivel
evolutivo.

Este campo es con frecuencia una fuente de conflictos entre los padres y los profesionales, ya que
muchas veces intervienen en él juicios de valor acerca de qué es una conducta aceptable y
apropiada. Frecuentemente, refleja las diferencias entre los roles de los padres y los profesionales
y/o las diferencias culturales. La fuerte relacion emocional entre los padres y el hijo a menudo
interactla con sentimientos tales como el proteccionismo o el resentimiento, que el profesional
probablemente no comparta. Igualmente, los constructos del nifio sobre los padres y el
profesional influyen en su aceptacién o su rechazo de la censura, lo que se aprecia en el grado de
obediencia del nifio, que parece ser menor en las interacciones con sus padres que en las
interacciones con sus maestros. De hecho es posible que sélo dentro de la relativa segundad de
una relacion emocional positiva pueda el nifio explorar por vez primera las reglas de la interaccion
social y su progresiva independencia. Asi, es mas probable que el nifio verifique dichas reglas con
sus padres que con los demds. Estos limites se observan en la presentacidn coherente de los
modelos y normas de conducta que se esperan de él. Probablemente, el nifio experimente
ansiedad y manifieste problemas de conducta alli donde falta esta coherencia y/o la base
emocional, es poco segura.
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Los profesionales pueden ver como una incoherencia la menor obediencia a las exigencias
parentales. Sin embargo, la libertad o el grado de control que los padres dan al nino puede ser
necesaria, y mas apropiada para que éste explore las reglas, debido a la relacién especial entre
ellos. En teoria, padres y profesionales deben, pues, reconociendo sus diferencias y los
constructos del nifio sobre ellos, desarrollar y comparar de mutuo acuerdo un marco para regular
sus interacciones con el nifio.

V) Relacion activa.

La relacién activa de los padres con Sus hijos en actividades como el juego, la conversacién y la
lectura esta estrechamente asociada a los resultados del desarrollo. Una vez mas, no es tanto la
cantidad como la calidad de la interaccidon lo que importa. Presumiblemente, si los padres dan
prioridad a tales actividades, es porque las construyen como importantes para el desarrollo del
nifio. Al pasar mucho tiempo con el nifio, los padres también indican que lo valoran y disfrutan
con su compaiia. Aunque la mayoria de las interacciones con el nifio son actos espontaneos y no
intencionales y estructurados, casi todos los padres tratan de ensenarle algunas cosas en algunas
ocasiones. Relacionan sus intentos con sus opiniones sobre la capacidad del nifo en ese
momento, como se pone de manifiesto en frases tan habituales como «ya es hora de que
aprendas a hacer esto por ti solo» 0 «a tu edad, deberias ser capaz de hacer esto». A menudo,
estas frases van seguidas de algin método de ensefianza que utiliza el modelado, la
investigacion, la exposicion verbal, etc.

Para la mayoria de los padres, la decision de ensefiar es una reaccion oportuna a un
acontecimiento. Pocos establecen un programa objetivo o bien elaborado para trabajar
sistematicamente. Por tanto, para fomentar la relacién activa de los padres con el nifo, el
profesional necesitara conocer el nivel de participacion habitual y el tipo de ensefianza «natural »
usado por aquéllos. Luego deberd tratar de basarse en esto, en lugar de imponer un tipo de
ensefanza que pueda resultar artificial. El tipo y las areas de enseifanza en que se centren I los
padres dependeran de cdmo construyan la importancia del conocimiento o la técnica en cuestion
para el nifio, y de sus constructos sobre la capacidad de éste y la suya propia. Son éstos los
aspectos en los que probablemente influya mas el reconocimiento de una deficiencia en el nifo y,
por tanto, los que requieren una cuidadosa ' valoracidn por parte del profesional.

La importancia de los constructos de los padres sobre la crianza, el desarrollo y la educacion del
nifo se refleja con claridad en la frecuencia con que las investigaciones han hallado una fuerte
relacion entre las creencias parentales y ciertas medidas del desarrollo infantil. Un aspecto
duradero de los programas del tipo «Head-start» (véase el capitulo 7) para las familias
desfavorecidas parece ser el de los cambios positivos en la actitud y las aspiraciones parentales
hacia el nifio, y también los cambios en la actitud de éste hacia la escuela y lucia si mismo.
Numerosos estudios han encontrado también una fuerte relacién entre la educacién parental, la
clase social y el desarrollo y los resultados escolares de los nifios. Aunque la relacidon entre la
educacion parental y el desarrollo del nifio se explica a menudo en términos de dotacidn genética,
el nivel de dicha educacion esta también relacionado con factores socioecondmicos, valores y
aspiraciones. Los padres con un nivel mas alto de educacién pueden ser mas capaces y estar mas
deseosos de garantizar al nifo unas oportunidades educativas que, en el caso de los ninos con
deficiencias organicas, pueden contrarrestar los peligros de una deficiencia secundaria. Los
estudios han sefialado que algunas anormalidades neurologias detectadas en el primer afio de
vida solo estan asociadas a resultados mediocres en afos posteriores en los nifios socialmente
desfavorecidos. La interaccidon entre variables parentales e infantiles aparece también en estudios
de dificultades emocionales, donde el prondstico esta estrechamente asociado a la competencia
parental en las técnicas de interaccion.

Por Ultimo, no se puede, por supuesto, generalizar directamente estos hallazgos globales a casos
concretos. La mayoria de las personas conocen casos de nifios aparentemente indemnes y
boyantes a pesar de unos padres y unas condiciones ambientales poco favorables. Evidentemente
la de los padres es una interaccion compleja con muchas variables y, como deciamos
anteriormente, hay en la actualidad una falta de conocimientos sobre la amplitud y la relativa
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importancia de tales variables.

SENTIMIENTOS, REACCIONES Y DISCAPACIDAD.

Sea uno padre o profesional, sus sentimientos y reacciones ante la discapacidad de un nino
influirdn grandemente en la relacion que establezca con él. Como deciamos anteriormente,
emociones como la amenaza, la culpa y la ansiedad pueden ser construidas positivamente en
relacion con su papel en el proceso de cambio dentro del sistema de constructos. Dado que se
definen en funcidon de una conciencia del cambio, pueden ser consideradas como componentes
esenciales en el proceso de cambio, y como senales de la necesidad de cambiar. Es posible
ilustrar la importancia de este punto de vista poniendo como ejemplo el contexto en el que se
notifica a los padres que su hijo es deficiente. Muchos estudios sefialan un alto grado de
insatisfaccion de los padres con respecto al modo en que se hace. Con frecuencia se cita, por
ejemplo, la ocultacién de la noticia por parte del profesional, el desinterés por la preocupacién de
los padres, las formas poco comprensivas de dar la informacidn, la falta de intimidad y/o de
tiempo empleado en informar, etc.

A menudo, los profesionales parecen interpretar el enfado o la insatisfaccion de los padres como
una consecuencia inevitable de sus sentimientos de «culpa» o «falta de equidad». Podemos ver
en esto la aplicaciéon de un marco patoldgico para explicar la insatisfaccion parental, lo cual
dificilmente facilita unas formas de ayuda positiva. Alternativamente, podemos interpretar que los
padres sienten como un estigma el tener un hijo deficiente, y/o cuestionan su propia competencia
para hacer frente a la situacion de éste. Asi, ocultar informacidon y dar explicaciones dificiles de
entender podria confirmar involuntariamente sus sentimientos. Sus reacciones, por tanto, se
relacionan con su conciencia de que su sistema de constructos no es capaz de entender la nueva
informacidon y que lo que se esta haciendo con ellos es frustrar o ignorar esta necesidad. Por ello,
es necesaria una actitud que tome esto en cuenta y que demuestre que ellos y el nino son
valorados y respetados. Dar la noticia a los padres de forma apresurada o brusca, en un lugar
publico y sin darles la oportunidad de hacer preguntas, no produce respeto, sino todo lo contrario.
Se ha descubierto que las reacciones de enfado e insatisfaccion son considerablemente menores
cuando se informa a los padres I) lo antes posible, II) a la vez, III) de forma comprensiva y con
una valoracién equilibrada y sincera de las implicaciones que no se limite a enumerar los aspectos
negativos, IV) en un lugar privado, con tiempo para reaccionar, V) a través de una serie de
analisis planificados de la informacién practica relevante, y VI) de que habra una continuidad en la
prestacion de ayuda. En el caso de nifios hospitalizados, es también til que el nifio esté presente
y que el profesional muestre, jugando con él, que no lo rechaza o ignora por no ser «digno de
atencién». En estas condiciones, los padres parecen también adaptarse mas rapidamente y
establecer relaciones mas positivas el uno con el otro, con el nifio y con los profesionales. Esto
sugiere que se les ha ayudado a hacer los cambios necesarios en su sistema de constructos.
Aunque se sabe poco sobre la situacion en que los padres son informados de problemas
aparentemente menos graves, hay que darse cuenta de que, en Ultima instancia, son los
constructos parentales, y no el profesional, los que determinan la gravedad de la reaccién. Decir a
padres que aspiran a altas metas académicas para su hijo que éste esta ligeramente retrasado en
la lectura o en el desarrollo del lenguaje expresivo puede ser muy traumatico, y muchos maestros
y terapeutas han experimentado sorpresa ante el grado en el cual los padres niegan o cuestionan
sus conclusiones.

Se han sugerido varios modelos de estadios de los sentimientos y reacciones ante acontecimientos
graves, como el nacimiento de un nifo discapacitado o la pérdida de un ser querido. Los estadios
estan destinados a subrayar las reacciones predominantes en el proceso de adaptacion a tales
noticias; todos los 'modelos hacen hincapié en que nadie pasa por los diversos estadios discreta o
secuencialmente. Cominmente, las personas oscilan entre uno y otro estadio y con frecuencia
sufren retrocesos. A pesar de esto, los modelos parecen proporcionar marcos Utiles para guiar a
los profesionales en tales situaciones (Blacher, 1984).

Expondremos brevemente uno de estos modelos. La primera es la fase de shock. A menudo, los
padres sufren una conmocidon y un bloqueo, a la vez que se muestran psicolégicamente
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desorientados, irracionales y confusos. Esto puede durar minutos o dias, durante los cuales
necesitan ayuda y comprension. Se puede considerar que en este estadio los padres experimentan
sentimientos de ansiedad (es decir, incapacidad de elaborar constructos), amenaza (es decir
anulacién de constructos anteriores) y posiblemente culpa (al verse a si mismos desde una luz
completamente nueva); por tanto, puede estar asociado a una confianza muy escasa en si
mismos que McCoy (1977) define como la conciencia del buen ajuste del yo en la estructura
central de rol. El acontecimiento desafia en su totalidad al sistema de constructos que los padres
utilizan para entender tanto los acontecimientos en general como a si mismos en relacidn con
éstos (la estructura central de rol).

La segunda fase, aunque relacionada con el shock, ha sido denominada fase de reaccion. Los
padres manifiestan reacciones de enfado, rechazo, resentimiento, incredulidad, y sentimientos de
pesar, pérdida, ansiedad, culpa, proteccionismo. Es el comienzo del ciclo CEC (circunspeccion,
elecciéon y control). Mas que a interpretar tales reacciones como irracionales, anormales o
patoldgicas, esta idea lleva a construirlas como pruebas de una exploracidn real de la situacion (es
decir circunspeccion). Como sefalabamos en el capitulo 3, es el comienzo del proceso de
reconstruccion, en el que las reacciones y afirmaciones no se consideran como una patologia, sino
como estrategias para verificar las ideas y reconstruirlas. Rechazar el diagndstico, por ejemplo,
proporciona una solucién temporal a la incapacidad de comprender lo que esta ocurriendo. Es, en
si mismo, una exploracidn, una verificacidn de un conjunto de ideas, porque usar constructos que
existian ya antes del diagndstico permite que sean o no validados en la nueva situacion. El enojo,
dirigido tanto hacia los profesionales como hacia si mismos, permite igualmente a los padres
explorar los aspectos causales de la situacion. Cuestionar el diagndstico en general, e incluso pedir
una segunda opinidn, no deberia ser interpretado como un ataque al profesional, ni como una
falta de voluntad de aceptar ese diagndstico, sino como un paso obvio hacia la reinterpretacion y
la comprension de lo que ha ocurrido. Dado que algunos padres pueden considerar sensatamente
que los expertos son falibles, no es irrazonable verificarlo pidiendo pruebas por otro lado antes de
embarcarse en una importante reconstruccion.

Como ayuda en este proceso, los padres requieren el tipo de asesoramiento cuidadoso y bien
organizado, que se describe en el capitulo 6. Se necesita una considerable reconstruccién; vy,
mientras que las reacciones pueden modificarse pronto, las emociones subyacentes pueden
persistir durante largo tiempo, e, incluso no ser nunca resueltas. Los padres manifiestan a
menudo pena o resentimiento crénicos hacia la deficiencia. No obstante, la mayoria de ellos
comienzan a cambiar, con lo que surge una nueva fase, llamada fase de adaptacion. Aparece
cuando los padres comienzan a plantear preguntas como « ¢Qué se puede hacer?», lo cual implica
un nuevo conjunto de necesidades. De acuerdo con la Teoria de los Constructos Personales, esta
fase es considerada como una eleccidn, en la que los padres adoptan al menos un nlcleo de
constructos que les permiten entenderse a si mismos y entender la situacion, y valorar posibles
tipos de accion. Necesitan, por tanto, informacidn precisa acerca de la posible ayuda. Pronto
preguntan «¢Coémo podemos ayudar?», lo que indica un movimiento hacia la fase de orientacion,
en la que comienzan a organizarse, a buscar ayuda, a establecer nuevas rutinas, a planificar los
recursos y a aprender nuevas técnicas. En el ciclo CEC, ésta es la etapa del control, en la que los
padres han reconstruido lo suficientemente la situacion como para «saber» qué hacer y comenzar
a actuar sobre los problemas con que se enfrentan. Para poder hacerlo necesitan una ayuda
regular, que ofrezca consejos practicos, y fije unos objetivos teniendo en cuenta las, necesidades
de la familia. La comprensién de las emociones parentales es esencial para el proceso de
adaptacidn. Se ha intentado clasificar los sentimientos y reacciones de los padres y explorar sus
implicaciones (MacKeith, 1973).

La literatura de esta area trata sobre todo de las reacciones de los padres expresadas
abiertamente en palabras o actos, o de sus sentimientos, que son en realidad las interpretaciones
o construcciones de los padres sobre los acontecimientos externos e intentos. Lo mas importante
es que tales sentimientos, sea cual sea su contenido, no estan faltos de intencion. Aunque quiza
no conscientemente, son una parte importante del proceso de cambio en el sistema de
constructos y estan intimamente relacionados con la reconstruccion de los acontecimientos de una



44

forma diferente. Los sentimientos son, realmente, los temas y el contenido del nuevo sistema de
constructos de los padres. Son los constructos que los padres adoptan, aunque sea
temporalmente, como hipdtesis por verificar. En conjunto, por tanto, son estrategias de
exploracion que contribuyen a la comprension final de la situacién con que los padres se enfrentan
y a su nivel final de adaptacion. Por ejemplo, lo que algunos autores han llamado culpa parental
puede reinterpretarse como la construccion por los padres de si mismos como «la causa del
problema» o como «los culpables». Sélo construyéndose de esta manera son capaces de verificar
la validez o no de esta forma de ver la situacion. Si evitaran esta construccion, serian incapaces
de verificar la hipdtesis. Si pensamos que cada uno de los temas examinados a continuacion es
una hipdtesis o constructo que ha de ser verificado/explorado, obtendremos un marco que dé
coherencia a lo que podria ser considerado como una lista de adjetivos discretos no relacionados.
En el pasado, esto ha sido observado con frecuencia, pero no ha sido juzgado valioso como
indicacion de una ayuda Util.

Puesto que los profesionales muestran igualmente sentimientos y reacciones frente a la
deficiencia, ellos también deben considerar cuales son y como afectan a sus actos. Reconocer que
se comparten reacciones y sentimientos puede constituir una base para la empatia o, si aquéllos
son contrapuestos, probables areas de conflicto. A menudo, las personas se sorprenden o se
sobresaltan ante la amplitud y la fuerza de sus reacciones y sentimientos y de lo que éstos indican
sobre su concepto de si mismos o sus estructuras centrales de rol.

Proteccionismo.

La mayoria de las personas tienen sentimientos de proteccionismo hacia los bebés, los nifios
enfermos o los nifos con deficiencias visibles. Estos sentimientos llevan habitualmente a los
padres a desarrollar una relacién de amor y cuidado con el nifio. Sin embargo, tales sentimientos
pueden llegar a ser excesivos. Los padres pueden llegar a ser particularmente sensibles a
cualquier insinuacion implicita de critica o rechazo hacia su hijo. Esto puede interactuar con sus
propios sentimientos de negatividad, resentimiento y enojo, y reflejarse entonces en una reaccion
negativa a la critica que perciben. Una reaccion de proteccion excesivamente fuerte puede
también causar un desequilibrio dentro de la familia, particularmente en relacién con los demas
hijos, e, incluso, llegar a constituir una pauta rigida que imposibilite el desarrollo de la
independencia del nifio, al no permitirle asumir riesgos razonables cuando explora el entorno. Los
padres necesitan reflexionar sobre las posibles consecuencias de su proteccionismo, en lugar de
ser acusados de sobreproteccion.

Repulsidn.

La palabra repulsion podria parecer demasiado fuerte, pero centra la atencién en un conjunto de
constructos que no son infrecuentes. Sin embargo, es raro que una persona exprese tales
constructos, ya que sugieren, injustificadamente, que reflejan su falta de preocupacién por el
nifio. Muchas personas pueden tener profundos sentimientos de «repulsion» hacia los
discapacitados, incluso hacia los ancianos, y sin embargo preocuparse por ellos. Es conveniente
reconocer estos sentimientos y explorar su significado, ya que influiran en las actuaciones hacia la
persona discapacitada. No mirar a alguien durante la interaccion ciertamente transmite un fuerte
mensaje, facil de interpretar como repulsion. También puede uno sentirse «repelido» por
determinadas caracteristicas de una persona, por ejemplo que esté desfigurado, que babee
constantemente o que sufra incontinencia. Algunos nifilos con deficiencias fisicas estan bien
integrados, mientras que otros con una grave enfermedad de la piel no lo estan.

Estos sentimientos a menudo estan estrechamente relacionados con la ansiedad; tendemos a
temer lo que no comprendemos o lo que nos amenaza. Una reaccién comun ante la ansiedad es
evitar lo que se percibe como fuente de la misma, en este caso la persona discapacitada, lo cual
puede parecer falta de interés o rechazo.

Rechazo.
Rechazo es otra palabra fuerte, utilizada demasiado a menudo con muchas connotaciones. Es una
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reaccion; no indica por qué la persona evita la situacion. Una vez mas, es necesario explorar los
constructos subyacentes para comprended la reaccidon. Asi, los padres que inicialmente parecen
«rechazar» a su hijo, manifiestan con frecuencia de este modo que necesitan tiempo e
informacion para ser capaces de reconstruir, es injusto tacharlos de «despreocupados», como
sugiere el empleo del término «rechazo». Lo contrario del apego no es el rechazo, sino, como ya
hemos argumentado, la indiferencia.

Resentimiento.

Aunque asociado con el rechazo y la repulsion, el resentimiento no es exactamente lo mismo que
éstos. Se puede experimentar resentimiento hacia la deficiencia, por el nifo, y/o hacia el nifio. Lo
primero puede tener resultados positivos, como la determinacidn de actuar en beneficio del nifio y
ayudarle. En el segundo caso, puede haber falta de interés y preocupacion u hostilidad. También
se puede experimentar resentimiento en relacién con las limitaciones que las exigencias de la
deficiencia del nifio imponen a las funciones individuales o familiares, o cuando surgen conflictos
entre los miembros de la familia a causa del nifo.

La mayoria de los padres experimentan sentimientos de proteccionismo y repulsion o
resentimiento, y no es raro que digan que aman al nifio pero estan resentidos con su deficiencia.
El intento de equilibrar y reconciliar ambas cosas puede provocar confliccos dentro de los
individuos y entre los miembros de la familia. Puede ser Util reconocer que tales sentimientos no
son anormales y que la ansiedad que se siente es una indicacion saludable del cambio.

Los profesionales también estan influidos por estos sentimientos. Los mas preocupados tienden a
experimentar sentimientos de proteccionismo, dado que, por lo comuin, han elegido trabajar
dentro del campo de las necesidades especiales. Igualmente, tienden a tener un marco mas
desarrollado para comprender la situacién del nifo y sus necesidades especiales. Por ello, les
puede resultar dificil entender a unos padres que parecen mostrar despreocupacion o rechazo e
interactuar con ellos, particularmente durante las primeras entrevistas. Dado que muchos padres
suponen que el profesional juzga sus reacciones y qué clase de padres son, se produce una
situacion de conflicto potencial. Los profesionales deben, pues, evitar tomar partido y evitar
cualquier indicio de que desaprueban su conducta.

Ineptitud reproductora.

Reproducir significa producir una copia. Tener hijos y, posiblemente, considerarlos una
prolongacién de si mismos, parece ser un deseo fundamental de la mayoria de los seres humanos.
Se ha sugerido que, en los casos de deficiencia, los padres pueden tener sentimientos de ineptitud
reproductora. En algunos casos, la relacion sexual de la pareja puede verse afectada por la
posibilidad de tener otro hijo deficiente. Es de gran importancia, entonces, la informacion acerca
de los posibles riesgos y causas de la deficiencia que se relacionan con la reproduccion. Los
padres, en particular cuando el hijo deficiente es el primogénito, reconocen con frecuencia estos
sentimientos después del nacimiento de otro hijo normal:

Hasta que nacid y supimos que estaba bien, no me di cuenta de cuanto significaba para mi tener
un bebé normal.

Como sefalamos antes en este mismo capitulo, la persona a quien se ama o por quien se siente
apego (en este caso el nifio) valida las creencias acerca de uno mismo (su propia estructura
central de rol). Asi, se puede considerar que el fuerte deseo de tener hijos permite validacion, por
cuanto puede confirmar la propia competencia como persona. También puede reforzar la imagen
de si mismo en general, ya que las caracteristicas del nifio pueden ser vistas como un reflejo de
las de sus padres.

Sin embargo, el hecho de reconocer que el nifio es deficiente o este peor de lo que se esperaba,
invalida la estructura central de rol y provoca inseguridad y ansiedad. Es dificil que los padres
sientan apego por el nino en el sentido de que éste los complete o valide. Es probable, por tanto,
que surja una sensacion de pérdida, inseguridad y ansiedad acerca de la propia competencia. Al
herir en lo mas hondo la estructura central de rol, que se ha desarrollado a lo largo de muchos
anos, estas reacciones son dolorosas o dificiles de resolver. Otros miembros de la familia también
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se veran afectados. Los hermanos pueden experimentar sentimientos de ineptitud personal o
familiar para la reproduccion, y podemos encontrar padres y abuelos que se reprochan unos a
otros:

Nunca ha habido nada parecido en nuestra rama familiar.

Es probable que estos sentimientos persistan y salgan a la superficie 'mas adelante, cuando un
pariente o amigo tiene un hijo normal, o cuando los hermanos son molestados con preguntas
sobre su hermano o hermana. Una vez mas, tales sentimientos deben ser reconocidos vy
analizados, de modo que su comprension reduzca la ansiedad experimentada.

Competencia personal.

Los sentimientos acerca de la propia competencia para mantener y cuidar a un nifio son los
mismos tanto si el nifo es deficiente como si no lo es. Anteriormente, la competencia personal fue
definida (McCoy, 1977) como la conciencia del buen ajuste del yo en la estructura central de rol.
Es el grado en que uno se construye como capaz de ser lo que cree ser. Asi, la incapacidad de
construir la deficiencia, lo que puede hacerse o sus implicaciones futuras, probablemente cree un
desequilibrio entre lo que uno creia de si mismo en el pasado y lo que sera necesario en el futuro.
Tales sentimientos pueden hacer que los padres sean especialmente sensibles a las insinuaciones
0 sugerencias de que no pueden hacer frente al problema.

Muchos padres estaran también agradecidos a los profesionales que demuestren unos
conocimientos y una competencia adecuados y, por tanto, les llevaran (abierta o
encubiertamente) a situaciones que fomenten la dependencia. En estas circunstancias, el
profesional puede caer facilmente en la costumbre de decir a los padres lo que han de hacer y
cuando han de hacerlo, de protegerlos de las exigencias y responsabilidades de la toma de
decisiones, de ofrecer aparentes soluciones, demasiado precipitadas, sin una discusién conjunta
(es decir, caer en el modelo de experto).

Aunque pueda ser una estrategia Util a corto plazo para el profesional, las implicaciones a largo
plazo tienen un alto coste, porque es probable que la dependencia retrase el proceso por el cual
los padres reelaboran su sistema de constructos o les imponga un modelo que no sea apropiado
para ellos. En el primer caso, los padres estaran insuficientemente preparados para hacer frente a
los acontecimientos futuros; en el segundo, pueden verse sometidos a tensiones adicionales
debidas a los conflictos surgidos entre cdmo se construyen realmente y cdmo creen que deberian
ser. Asi, aunque los profesionales puedan obtener una gran satisfaccion (encontrar una validacion
de su propia estructura central de rol) cuando los padres dicen: «no podriamos arreglarnoslas sin
usted», esto es un signo de que el profesional tiene mucho trabajo por delante y de que se
requiere un cambio de estrategia.

Tanto padres como profesionales mostraran sentimientos de ineptitud que podran expresarse en
reacciones defensivas frente a la critica. Si los padres cuestionan el consejo profesional, por
ejemplo, pidiendo una segunda opinidn o haciendo comentarios criticos sobre lo que se ha hecho,
tal vez los profesionales reaccionan defensivamente, debido a su sensacidon de ineptitud. Estas
reacciones pueden reducir la confianza de los padres en sus servicios, y es probable que danen la
relacion. De modo similar, cuando los padres reciben consejos contradictorios de distintas fuentes
profesionales o, mas aun, criticas hacia una fuente por parte de otra, esto puede incrementar su
inseguridad o quebrantar su confianza. A menudo, la contradiccion esta relacionada con su falta
de conocimientos y con el hecho de que este tipo de nifios varia tanto que no es posible
generalizar, sino que hay que trabajar con las necesidades y recursos individuales. En ambos
casos, esto es algo que hay que admitir y analizar; compartir la incertidumbre puede ser una
estrategia positiva. Pero a veces, tiene que ver claramente con nuestros sentimientos de ineptitud.
Al denigrar a los demas, uno siente aumentar su propia estima. Esto, sin embargo, no facilita el
establecimiento del respeto y la confianza mutuos.

Desconcierto y culpa.
El desconcierto puede ser definido como la conciencia de que uno no es como cree que otro ha
construido que uno es. Los padres que lo sienten pueden, pues, evitar los contactos sociales y
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pensar que han fracasado. Para impedir tal situacion, es importante que los amigos, vecinos y
profesionales los acepten y no sugieran inadvertidamente otra cosa. Los amigos y vecinos que
evitan a los padres de un nifio deficiente porque no saben como tratarlos expresan asi su propia
ansiedad, pero estos padres pueden construir que hacen comentarios negativos sobre ellos. Es
posible que se produzca una interpretacion similar cuando el médico o el maestro es laconico o
utiliza circunloquios, evita mirar a los 0jos y se pone nervioso cuando comunica a los padres los
resultados de su evaluacion.

La inseguridad o la ansiedad de dos padres pueden fomentar esta mala interpretacion de las
indicaciones de los demas. Sus reacciones ante esto, aparte de la de evitar el contacto social,
consisten en mostrarse desafiantes, agresivas y hostiles, o en actuar como excusandose. En el
primer caso, pueden estar exigiendo pruebas que validen sus propios puntos de vista sobre los
acontecimientos, rechazando los puntos de vista de los demas (cualesquiera que éstos sean). En
el segundo caso, estan adoptando, correcta o incorrectamente, el marco que perciben en los
otros: el de que hay un estigma asociado a su situacidn. Tal reaccidon puede ser observada en la
constante tendencia a explicar la conducta del nifio a otras personas, incluyendo extranos.

Los profesionales pueden impedir estas reacciones si no actlan de maneras que puedan ser mal
interpretadas por los padres como negativas. Alternativamente, es posible plantear abiertamente
tales problemas a los padres. Un andlisis sensible permitiria a los padres abordar el tema de la
deficiencia con los demas de una forma que facilitara una comunicacion abierta y minimizara las
malas interpretaciones.

La nocidon de desconcierto, tal como la definimos aqui, difiere de la nocidn de culpa, analizada
anteriormente en este capitulo, en que esta Ultima es la conciencia de una discrepancia entre la
conducta de uno y lo que uno espera de si mismo. El desconcierto se define en relacién con las
expectativas de los demas. Esta distincién quiza ayude a aclarar la excesiva importancia dada en
el pasado a la culpa como una reaccidn parental.

Sin embargo, a pesar de esta excesiva importancia, los padres pueden experimentar culpa de una
forma realista cuando sus acciones han sido, de alguna manera, responsables de las necesidades
especiales del nifio. Tal responsabilidad puede ir desde el caso del nifio que ha sufrido lesiones
como consecuencia de una vacuna hasta el del que ha sido maltratado por sus padres o se ha
lesionado por falta de atencién y cuidados. Esta emocidn puede provenir también de fuentes como
I) no haber hecho lo suficiente para ayudar al nifo después; II) no saber lo suficiente sobre lo
que hay que hacer; o III) no ocuparse lo suficiente del resto de la familia, debido a las
necesidades especiales del nifo. Puesto que los padres pueden necesitar ayuda para reconstruir
su rol causal en la aparicién del problema asi como el grado en que esperan contribuir a
solucionarlo, es importante, una vez mas, analizarlo abiertamente.

COMENTARIOS FINALES.

Hemos tratado de proporcionar un marco en el cual se pueda examinar el rol de los padres y sus
reacciones ante el hecho de tener un hijo con necesidades especiales. Hemos intentado simplificar
un area que es sin duda extremadamente compleja, a la vez que ilustrar la complejidad e
individualidad de las reacciones parentales. Utilizando la Teoria de los Constructos Personales es
posible dar una orientacion mas positiva y funcional a los sentimientos y reacciones parentales,
considerados a menudo patoldgicos, particularmente cuando el profesional no entiende lo que
demuestran. Por supuesto, los padres no viven aislados. Influyen y son influidos a su vez cuando
interactian con sus otros hijos, sus propios padres, otros miembros de su familia, y sus amigos y
vecinos. Dado que tales influencias son importantes, en el siguiente capitulo ofreceremos marcos
apropiados para entenderlas.

EJERCICIO PRACTICO.

Una importante dificultad que los padres han de resolver, y que los profesionales pueden no tener
en cuenta, es la discrepancia entre la forma de construir al nifilo y la forma de construir su
deficiencia, discapacidad o necesidad especial. Es posible, por ejemplo, que el resentimiento hacia
la deficiencia se manifieste en un resentimiento hacia el nifio. Al no distinguir entre ambas cosas,
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los padres quiza crean, por ejemplo, que no se preocupan por él o lo rechazan y, por tanto, se
sientan culpables, en el sentido de construirse de modos que ellos consideran atipicos. Estas
experiencias incrementan innecesariamente sus propias dificultades. Aunque tal situacién no es
facil de clarificar, el siguiente ejercicio puede resultar Util:

1. Busque la cooperacion del padre o la madre de un nifio con necesidades especiales.
Expliquele cuidadosamente que esta usted realizando un ejercicio de aprendizaje y describale
abierta y fielmente lo que pretende hacer.

2. Averiglie las maneras que tiene de construir a su hijo usando el boceto de caracterizacion
del nifio descrito en el capitulo 3.

3. Registre la descripcion del nifio grabandola en casete o tomando notas globales mientras el
padre o la madre habla.

4, Recorra lentamente la grabacién o las notas y establezca una lista, en cooperacién y
dialogo con el padre o la madre, de sus principales constructos.

5. Una vez terminada la lista, pidale que considere cada constructo por separado y que le diga

cual seria para él o ella lo opuesto de cada caracteristica. Andtelo al lado de su correspondiente
constructo.

6. Habra obtenido asi una lista de constructos bipolares, que presentara mas o menos el
aspecto siguiente:

Le gusta hablar con los demas  Vergonzoso

Carifioso Indiferente

A veces tiene mal genio Siempre tranquilo

Se distrae con facilidad Se concentra bien

Etcétera.

7. Haga una lista de 10 a 20 constructos como maximo, aunque, por supuesto, esto
dependera de cuantas cosas tenga que decir el padre o la madre acerca de su hijo.

8. Tome el primer constructo y pida al padre o la madre que piense en los dos polos como si

fueran una dimensidn en la cual pudiera determinarse la posicion del nifo. Sugiérale una escala
de 5 puntos, en la que el 5 indique la plena coincidencia con el polo izquierda

NOTA: Es una Tabla Descriptiva.

Constructos Puntuacion Cambio

A B

Se porto bien Revoltoso 5 SI
Activo Pasivo 3 SI
Callado Ruidoso 4 SI
Carinoso Poco carinoso 5 SI
Inquisitivo Poco inquisitivo 1 SI
Irritable Placido 2 SI
Obediente Desobediente 5 SI
Feliz Triste 5 NO
Inteligente Poco inteligente 2 SI
Facil de manejar  Dificil 5 SI
Dependiente Independiente 5 SI
Amistoso Poco amistoso 5 SI
Se distrae con facilidad No se distrae 3 SI
Paciente Impaciente 5 SI

*El 5 indico pleno coincidencia con la columna A y el 1 plena coincidencia con la columna B.

FIGURA 5. Ejemplo de perfil: puntuaciones (en una escala de 5 puntos) de acuerdo con un
conjunto de constructos y Juicios de una madre acerca de si la puntuacion cambiaria si €l nifio no



49

estuviera intelectualmente discapacitado.

do, el 1 la plena coincidencia con el otro polo, y el 2, 3 y 4 posiciones intermedias.

9. Pidale que decida cdmo puntuaria al nifio en el primer constructo, y anote la cifra al lado de
éste.

10. Repita esto para cada uno de los siguientes constructos, de modo que el nifio obtenga una
puntuacion en cada una de las dimensiones.

11.  Estas puntuaciones, anotadas al lado de su constructo correspondiente, nos daran un perfil
sencillo de cdmo el padre construye a su hijo de acuerdo con ese conjunto de constructos.

12.  Ahora es posible determinar el grado de relacion entre las construcciones parentales sobre
el nifo y sus construcciones sobre sus problemas o dificultades, pidiendo al padre o la madre que
imagine lo que le ocurriria al nifio de acuerdo con cada uno de los constructos de la lista si no
existiera la discapacidad o problema.

13. Para ello, tome cada constructo y pregunte al padre o la madre si el nifio cambiaria de
acuerdo con el constructo en caso de que sus dificultades desaparecieran.

14. Ahora tiene una serie de respuestas afirmativas y negativas sobre si los constructos
cambiarian. Cuanto mayor sea el nimero de respuestas negativas, mas probable es que el padre
o la madre distinga totalmente la forma en que construye al nifio del problema de éste. Cuanto
mayor sea el niumero de respuestas positivas, mas intimamente relacionados con la discapacidad
estaran los constructos sobre el nifio. Mostramos un ejemplo en la figura 5. Esta madre en general
juzga a su hijo muy positivamente, pero relaciona casi todos los constructos con la grave
discapacidad intelectual de éste.

15. Sean cuales sean los resultados, especificos, es (til analizarlos exhaustivamente con los
padres para investigar la interpretacion que hacen de ellos.
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5. COMPRENDER A LAS FAMILIAS EN LA COMUNIDAD

Todos los que venian me hadan preguntas sobre el bebé —diciéndome lo que se podia hacer por
él, lo que estaba mal— pero nadie me preguntaba como me sentia yo, qué necesitaba. Tuve que
preguntar como nos cambiada aquello como familia.

Los servicios en el campo de los nifios con necesidades especiales, como es natural, estan
fuertemente enfocados hacia el nifo. Pediatras, profesores, logopedas, terapeutas ocupacionales
y personal sanitario especializado o asistentes sociales a domicilio estan perfectamente
preparados para llevar a cabo una tarea especifica en un area relativamente bien definida con
respecto al nifio. El peligro que esto lleva consigo es que pueden pasar por alto las necesidades
de otros miembros de la familia, 0 no reconocer las importantes influencias que ésta ejerce sobre
el desarrollo y bienestar del nifio. O también del mismo modo en que pueden centrarse en un solo
aspecto del nifio e ignorar a éste en su totalidad, pueden seleccionar un solo aspecto de la familia
y centrarse en él. Pueden, por ejemplo, no considerar las implicaciones de sus indicaciones para
otros miembros de la familia y el equilibrio de necesidades y recursos dentro de ésta.

Esto adquiere mayor importancia para las familias con un miembro gravemente discapacitado a
medida que la sociedad tiende hacia la generalizacion de la atencién comunitaria. La atencién en
la comunidad, en oposicion a los servicios residenciales especializados, supone en gran medida la
atencién en las familias con ayuda de una red constituida por miembros de la familia ampliada,
amigos y vecinos, asi como profesionales y servicios (esto es, las redes informal y formal,
respectivamente). De forma creciente, las conclusiones de los trabajos clinicos y de investigacion
muestran la importancia de la red informal a la hora de ayudar a las familias a atender a los nifos
con necesidades especiales en el hogar y en la comunidad. De hecho hay pruebas de que la red
informal es, en muchos casos, mas influyente que la ayuda formal proporcionada.

Esto tiene implicaciones generales para los profesionales, tanto al nivel de la planificacion y la
organizacion como al del trato directo, en lo que respecta a técnicas y marcos conceptuales. Por
ejemplo, como analizaremos a lo largo de este capitulo, no deberian considerarse a si mismos
como los principales agentes del consejo y la ayuda, sino tratar de comprender cual es su sitio en
un complejo sistema de apoyo. El médico, el maestro y el psicdlogo pueden dar a la madre
consegjos e instrucciones detallados, pero la voluntad o la capacidad de ésta para ponerlos en
practica pueden estar mas condicionados por los puntos de vista de su familia, las necesidades de
los otros miembros, los recursos a su disposicion y el alcance de la ayuda que recibe de su red
informal o de otros profesionales (Gottlieb, 1981).

Desde otra perspectiva, la forma en que el profesional considera a la familia es igualmente
importante. El topico de que «un nino deficiente significa una familia deficientes» fue Util porque
desvid la atencidn hacia las necesidades de la familia en vez de centrarla en un marco enfocado
hacia el nifo. Sin embargo, con ello sugirié encubiertamente una patologia inevitable para la
familia con un miembro deficiente. Y esto fue reforzado por numerosas investigaciones y practicas
que pretendian descubrir las patologias para asi poder remediarlas. Buena parte del trabajo clinico
parte de un enfoque similar, porque estd predominantemente orientado hacia las crisis y se ocupa
de las familias con problemas. Al igual que algunos libros de texto o conferencias que seleccionan
casos Yy fotografias claramente ilustrativos de las principales caracteristicas de una condicion o un
problema, esto puede tender a ofrecer una vision extrema que es entonces interpretada como la
norma. Puesto que nuestro sistema de constructos orienta nuestras observaciones y deducciones,
esta orientacion patoldgica puede hacer que los profesionales busquen pruebas que validen sus
opiniones. Ello, junto con el prejuicio que lleva a concentrar la atencidon en las familias con
problemas graves, probablemente reforzara puntos de vista extremos, y asi el profesional puede
dejar de percibir la variedad, individualidad y normalidad dentro de las familias y entre ellas. Y, lo
que es aun mas importante, puede no buscar y reconocer la competencia de la familia para
solucionar los problemas. Como comentaba una madre, « épor qué [los profesionales] siempre
comienzan preguntandome si tengo algun problema, solo porque la Sra. S., que vive un poco mas
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arriba, no da abasto...? Mi reaccidn es decir “"no” y hablar de las satisfacciones que me da David».
Es comprensible que los padres puedan ponerse a la defensiva si construyen el enfoque del
profesional como negativo. Para mantener un equilibrio, cuanto mas negativo vean al profesional,
mas probable es que hagan hincapié en lo positivo. Una consecuencia, casi universalmente
advertida por los padres, es que son, o tienen la impresion de ser acusados de no aceptar la
dificultad del nifio (véanse ejemplos en Hewett, 1970; Hannam, 1980). éCémo hemos de
interpretar el caso de los padres de una nina de nueve anos que acuden a una reunion de padres
y son recibidos con un «No tenian por qué haber venido; a fin de cuentas su hija marcha bien».
éSupone esto que la profesora sélo considera necesarios los contactos con la familia en el caso de
que haya problemas, o que la ayuda de los padres sblo es solicitada cuando la profesora la
necesita? En este mismo caso, los padres se llevaron una buena impresion y se fueron sin haber
analizado apenas el trabajo de la nifia. Al llegar a casa, ésta estaba esperando y les preguntd: «
¢Qué os ha dicho? éHa dicho que era buena? éHabéis visto como escribo y cdmo dibujo?». Los
padres no pudieron responder pues no habian visto el trabajo. Se perdid una oportunidad de
reforzar la competencia de la nifia y abrir un didlogo entre padres e hija de gran interés mutuo.
También se perdid una oportunidad de reforzar las actuaciones de los padres por cuanto en el
dibujo habia influido una excursién anterior de la familia. Debemos preguntamos hasta qué punto
los tres interlocutores, la nifa, la profesora o los padres, construyeron que el proposito de la
reunion era Unicamente tratar los problemas.

Las familias de nifios con necesidades especiales son familias normales antes de que el nifio se
convierta en miembro de ellas (Seligman, 1983). Y siguen siéndolo después, mas semejantes que
diferentes de otras familias, y sus reacciones deben ser consideradas tipicas y normales. A
menudo estan sometidas a un mayor estrés, a causa del aumento de las necesidades de atencion
y de la mayor variabilidad de estos nifios. Featherstone (1981) ilustra esto con claridad. Como
cualquiera de nosotros, la familia esta confusa con respecto a lo que puede esperar, y por tanto
hacer. No se debe interpretar automaticamente esta confusién como un distanciamiento de la
realidad, como puede ocurrir cuando se combina un marco patoldgico con un marco homogéneo,
de forma que inevitablemente se supone que tales familias tienen problemas similares. La
confusién es, de hecho, un reflejo de la realidad. El uso de tales marcos entrafa el peligro de
construir errdneamente problemas normales del hecho de ser padres, tales como cuanta libertad
hay que dar el nifo o cuanto control hay que ejercer sobre él, como una sobreproteccion, una
negacién o un rechazo. En el caso de que se pueda plantear la hipotesis de que las dificultades
del nifio provienen de factores parentales, se corre el peligro de llegar a conclusiones precipitadas
y no tener en cuenta otros factores que pueden estar implicados, como la falta de recursos
materiales o de comprension. Si el profesional (o alguno de los padres) construye que todos los
problemas y el estrés de la familia provienen de la presencia del nifio, es probable que concluyan,
por ejemplo, que la solucidn es llevarse al nifio o someterle a un tratamiento.

Si se acepta que las familias varian mucho en cuanto a sus necesidades y recursos individuales,
los servicios deben mostrar un alto grado de flexibilidad para satisfacerlas. Las familias con un
nifio con grave deficiencia intelectual, por ejemplo, se enfrentan a una dedicacién de por vida al
cuidado vy la atencidn diarios del nifio. Sus dificultades no tienen remedio y por tanto no es posible
un esfuerzo breve y concentrado durante un periodo de tiempo determinado, como en el caso de
una familia que se enfrenta a un problema de lectura o una alteracién de la conducta. Ademas, las
familias son sistemas en perpetuo cambio que se adaptan constantemente a variaciones del
nimero de miembros, los recursos, las diferentes necesidades de sus componentes a medida que
crecen y se desarrollan, y la red extendida de parientes y amigos. Esto ultimo se observa muy
claramente en las familias formadas en sucesivas nupcias, en las que puede haber varios grupos
familiares que ejerzan un abanico variable de influencias sobre sus miembros (Carter vy
McGoldrick, 1980; Burgoyne y Clarke, 1984). Cada familia desarrolla sus propios métodos y pautas
para hacer frente a las necesidades diarias, y los profesionales deben conocer los factores y los
procesos que se relacionan con este hecho. Soélo asi podran hallar la mejor manera de adaptarse a
la red de ayuda, establecer la asociacidn y ser realmente Utiles. Si adoptan esta actitud y aplican
un modelo previsor es mas probable que busquen los puntos fuertes de la familia, refuercen su
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competencia y desarrollen estrategias para salir al paso de las dificultades esperadas.

LA FAMILIA COMO SISTEMA.

Intentos recientes de comprender cdmo y por qué funcionan las familias sugieren que es Util
construirlas como un sistema. Todo sistema estd formado por partes que funcionan
conjuntamente para conseguir algun propdsito compartido o funcidon comun. Puede ser analizado
en términos de estructura y funcidon y de los procesos por los cuales las partes se influyen
mutuamente. Para mantenerse y funcionar, el sistema tendra un conjunto de necesidades y
precisara recursos para satisfacerlas. Si hay cambios en la estructura, en la funcidon o en los
procesos internos, tendra que haber ajustes. Si los recursos pueden hacer frente a estos cambios,
el sistema mantendra un equilibrio razonable y funcionara. Desde este punto de vista, una familia
que tenga recursos suficientes para llevar a cabo las actividades precisas para satisfacer las
necesidades individuales y familiares podra funcionar sin excesivo estrés. El uso de un modelo de
familia basado en el sistema es, por tanto, un intento de identificar las formas y medios de que se
valen las familias para mantener un equilibrio o una estabilidad y poder satisfacer las necesidades
de sus miembros individuales (Olson y McCussin, 1983).

Se ha identificado un buen nimero de funciones familiares que, como era de esperar, estan
estrechamente relacionadas con las necesidades de los padres y los hijos analizadas
anteriormente. Tedricamente, la familia proporciona atencion fisica y econdmica, descanso, ocio y
actividades sociales y educativas. También proporciona afecto, educacién y un grupo de apoyo
altruista y atento a sus miembros. Actla como modelo y grupo de referencia para el analisis y el
aprendizaje, e influird tanto en las técnicas interpersonales como en la estructura central de rol de
la propia identidad y en los valores de sus componentes.

Como advertimos con anterioridad, la estructura central de rol o la propia identidad del nifio se
desarrolla inicialmente en el seno de la familia. Los nifios no aprenden Unicamente cosas acerca
de si mismos, sino también normas sociales y los atributos que son valorados y alentados o
desalentados por la familia. Mas adelante usaran su grupo de pares y su red social ampliada y
cambiante para continuar desarrollando y consolidando su estructura central de rol. Asi, por
ejemplo, los nifos con deficiencias fisicas normalmente aprenderan de forma gradual y dentro de
la familia lo relativo a su discapacidad y las implicaciones de ser distinto. Los hermanos
aprenderan a construir la deficiencia a partir de la reaccion de la familia hacia ella. Los estudios
han demostrado que los hermanos generalmente reflejan las actitudes de los padres. Si éstos se
han adaptado bien a la situacion del nifo y transmiten este modelo en interaccién abierta y
sincera con él y con otras personas, los hermanos tenderan a adoptar constructos similares y a
actuar de acuerdo con ellos. De aqui que la adaptacion del nifio a su propia deficiencia y las
formas de hacer frente a las reacciones de otras personas dependan inicialmente, en gran
medida, del modelo familiar. Puesto que muchos padres no han aprendido lo relativo a una
deficiencia importante de forma gradual, sino que se han visto enfrentados a una experiencia
inmediata traumatizante y dolorosa, pueden utilizar ésta como guia de su prevision del futuro del
nino. Pueden entonces, comprensiblemente, intentar protegerlo del dolor previsto. Esto puede ser
negativo para el nifo, que tendra que afrontar estos problemas. Asi, el profesional que comprenda
el sistema familiar y los procesos que actlan en él puede ser capaz de compartir este
conocimiento con los padres y ayudarles a reconocer el proceso de adaptacion de ellos y de su
hijo, lo cual puede ayudarles a prever las necesidades futuras y reducir asi el peligro de crisis en
momentos posteriores.

A medida que el nino con deficiencia fisica madure, tendra que desarrollar ideas mas personales e
independientes sobre si mismo y sobre los demas. Necesitara cambiar su estructura central de rol
y construirse desde el punto de vista de los demas, como sucede en la adolescencia. La familia
debera ser consciente de ello y puede que necesite apoyo para perseverar y adaptarse a las
necesidades' del nifio en este periodo. A medida que el nifio adquiera independencia social y
emocional, los padres deberan delegar gradualmente sus responsabilidades en este campo. Desde
luego, sera funcion de la familia abstenerse de impedir esta creciente independencia protegiendo
excesivamente al nifo o reforzando su dependencia de la familia.
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Es también probable que dar al nifio oportunidades para que se haga independiente dependa de
recursos tales como el tiempo y el dinero. La deficiencia puede hacer que la atencion fisica
requiera una cantidad de tiempo considerable, reduciendo asi el descanso y el ocio, o las
posibilidades de trabajo de los padres. Parece haber pruebas crecientes de que los padres, y
especialmente las madres, de nifios gravemente deficientes ven reducida su actividad laboral. Los
medios econdmicos para hacer frente al equipamiento y mobiliario especial pueden también hacer
que se reduzcan los fondos disponibles para otros miembros. Las redes sociales de los otros
miembros pueden también verse reducidas por falta de tiempo, de dinero o de prevision de como
otras personas construiran la deficiencia y reaccionaran ante ella.

La estructura de la familia puede ser analizada en funcién de a) el nimero, la edad y el sexo de
sus miembros; b) los roles que éstos asumen en la familia, tales como los de cuidar y tomar
decisiones, y el modo en que se comunican y trabajan conjuntamente; y c) las caracteristicas de
los miembros. Se ha sefialado que todos estos factores influyen en el nifio con necesidades
especiales y son influidos a su vez por éste. Se ha sugerido, por ejemplo, que cuanto mas
numerosa es la familia, menos probable es que se vea dominada por las dificultades del nifio. Sin
embargo, también puede ocurrir que cuanto mas numerosa sea la familia, mayores sean las
limitaciones de tiempo, energia y dinero.

Hay tantos factores que actlan dentro del sistema familiar y sobre él que no es sorprendente que
sus miembros empleen grandes dosis de energia en mantener el equilibrio. Tampoco es
sorprendente que lo que pueda crear una gran tensién en una familia no parezca preocupar a
otra. Hay que contemplar el sistema familiar como una serie compleja de transacciones, en las
que cada elemento influye en los demas y es influido por ellos. No es posible, en realidad, hacer
predicciones precisas sobre qué factores tiene mayores probabilidades de surtir efectos en familias
concretas en momentos concretos. En consecuencia, los modelos de estructura o funcionamiento
familiar solo pueden ofrecer una orientacion limitada en lo que respecta al abanico de factores
que podrian entrar en juego y al modo en que los profesionales pueden sopesar su probable
importancia en el contexto de un sistema familiar especifico. Teniendo esto en cuenta, la seccidn
siguiente describe algunos de los principales aspectos que es Util considerar. Estos se relacionan
con 1) las caracteristicas de la familia; II) los efectos sobre los diferentes miembros, por ejemplo
padre, madre y hermanos; III) las relaciones conyugales y la armonia familiar; IV) la familia
amplia y las redes sociales; y V) los acontecimientos del ciclo vital.

CARACTERISTICAS DE LA FAMILIA.

El tipo y el grado de la necesidad especial, su momento de aparicién, el sexo, la edad y los
factores conductuales y temperamentales han sido citados como elementos que influyen en la
adaptacidn de los padres y el funcionamiento de la familia (Glendinning, 1983; De Meyers, 1979;
Miezio, 1983; Kew, 1975; Gregory, 1976). Se ha sugerido, por ejemplo, que los padres se
muestran menos trastornados por tener una hija con necesidades especiales que por tener un
hijo. Ello puede ser debido a los estereotipos tradicionales de sexo que influyen en las
aspiraciones de los padres, segun los cuales las nifias valen para los asuntos domésticos y son
mas dependientes que los chicos. Igualmente, se ha sugerido que las deficiencias con marcadas
caracteristicas fisicas pueden ser mas preocupantes para los padres de una hija que para los de
un hijo. Es de suponer que el cambio de las actitudes sociales hacia el sexo y el aspecto influira en
este tipo de reacciones.

A menudo se dice que la edad es importante. A medida que el nifio crece, la tensién aumenta, y el
nivel de satisfaccion que proporciona el rol parental puede reducirse. Esto esta frecuentemente
relacionado con los acontecimientos del ciclo vital y con la creciente independencia del hijo (véase
infra). A medida que el nifio crece, por ejemplo, y adquiere mas movilidad e independencia, exige
mas libertad para ampliar sus actividades mas alla del entorno inmediato. Esto aumenta la
cantidad de tiempo necesario para la supervision y entrana decisiones sobre el grado de libertad
que se debe dar, que dependeran del medio ambiente local. Los padres que dispongan de un
amplio jardin, o vivan en un callejon sin salida tranquila o cerca de espacios recreativos, pueden
estar en condiciones de permitir al nifilo una mayor libertad de movimientos.
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Otra fuente probable de tensién se relaciona con la edad del nifio, y afecta a la creciente
conciencia de los padres de la naturaleza o el grado de deficiencia, y sus implicaciones para el
nifo y la familia. Igualmente, las dificultades conductuales o los problemas de control y manejo
adquieren mas importancia. Esto puede estar también relacionado con el mayor estrés observado
en el caso de los varones, que tienden a plantear mas problemas de control de conducta. Para
ambos sexos, el comienzo de la pubertad puede causar alguna perturbacion, con diferentes
consecuencias para los chicos y las chicas.

A menudo se supone que el grado de deficiencia intelectual esta estrechamente relacionado con la
tension en las familias. Sin embargo, no hay una vinculacidn directa entre ambos hechos, y
recientes estudios no han hallado pruebas de ello. Son mas bien las exigencias que el nifio plantea
a los recursos familiares las que se relacionan con el grado de tension. Por ejemplo, la necesidad
de atencion fisica y los problemas médicos de salud reducen el tiempo que los componentes de la
familia, y ésta en su conjunto, tienen para otras actividades. Pueden también influir en el trabajo,
al restringir la actividad laboral tanto de la madre como del padre, y asi tener consecuencias sobre
los recursos econdmicos. De aqui que, en la medida en que la deficiencia intelectual reduce el
nivel de autonomia del hijo, por ejemplo respecto a su cuidado personal o a su autosuficiencia, las
exigencias aumenten. Sin embargo, las deficiencias fisicas o sensoriales pueden tener
consecuencias parecidas. Las exigencias de control debidas a dificultades de conducta también
influyen en el rendimiento econdmico, el ocio y la actividad vocacional, y alteran las rutinas
diarias. En general, se observa que la imprevisibilidad de la conducta del nifio esta entre las
fuentes mas frecuentes de estrés. Si los padres no pueden prever/construir la conducta o las
necesidades del nifio, se mostraran enormemente ansiosos y seran incapaces de establecer
rutinas y organizar la marcha de la familia. Esto no sélo aumenta la ansiedad y la tension en las
familias, sino que también implica el gasto de una gran parte de los recursos familiares, en forma
de tiempo y energia, en tareas de supervision.

Una vez mas, la relacion entre la ansiedad parental y el estrés no. es directa. Por ejemplo, para
los padres con fuentes adicionales de estrés, como la falta de armonia conyugal, a menudo las
dificultades conductuales son mayores que para los padres sin estos problemas. El grado de estrés
en la familia es por tanto el resultado de la interaccion entre las exigencias que plantean las
dificultades del nino y los recursos familiares.

La ansiedad y la satisfaccion parentales han sido también relacionadas con el nivel de sociabilidad
del nifo. Aunque esto se ha demostrado principalmente en nifios pequefios con deficiencia
intelectual, se puede observar también en nifios introvertidos, que no expresan sus sentimientos e
intereses. Muchos padres declaran su frustracién por no ser capaces de conseguir que sus hijos
les hablen sobre las razones de su conducta. Sienten que son rechazados o rehuidos por el nifio y
no experimentan reacciones afectuosas.

EFECTOS SOBRE LOS DIFERENTES MIEMBROS DE LA FAMILIA.

Hermanos.

Las investigaciones sobre los hermanos a menudo se han basado en informacion aportada por los
padres antes que por los nifios. Puesto que las opiniones de los padres estan influidas por lo que
esperan para sus hijos y por su idea de aquello a lo que han «renunciado» a causa del nifio con
necesidades especiales, frecuentemente aducen consecuencias negativas mas graves que los
hermanos. Estos normalmente no saben lo que podria haber ocurrido en otras circunstancias y
hablan de las ventajas positivas. La mayoria de los hermanos no parecen haberse visto
adversamente afectados, y muchos informes sefialan beneficios tales como una mayor tolerancia
y comprension hacia los demas.

Sin embargo, en las familias numerosas, y los hermanos, particularmente las hermanas mayores,
pueden ver cdmo les es asignado el rol de cuidador y tener que asumir un cierto grado de
responsabilidad parental hacia el nifio con necesidades especiales o hacia los hermanos menores
(Gath, 1978). Esto puede limitar las oportunidades para desarrollarse personalmente y ampliar sus
relaciones sociales. Hay datos que sugieren que esto puede incluso producir perturbaciones
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emocionales, que parecen ser mas probables en caso de dificultades fisicas o conductuales
graves. En otras palabras, hay mayores probabilidades de perturbacion cuando las exigencias
planteadas a la familia absorben sus recursos hasta tal punto que sélo se puede mantener un
equilibrio razonable utilizando recursos que deberian servir para satisfacer las necesidades de
otros miembros. Visto asi, el riesgo para los hermanos no es inevitable. Requiere un reparto del
rol de cuidador, que puede llevarse a cabo a través de la red social informal, por ejemplo los
abuelos, o de los servicios.

Los hermanos pueden asimismo experimentar dificultades por las reacciones de los amigos y otros
ninos, tales como bromas pesadas o comentarios desagradables sobre el hermano o la hermana.
Parece que esto solo tiene un efecto temporal si la familia en general construye positivamente al
nifio y es franca y sincera en el didlogo. Mas problematicas son las repetidas ocasiones en las que
tienen que explicar la conducta de su hermano o hermana a otras personas. Ello puede dar lugar
a sentimientos de desconcierto y proteccionismo, por lo que es posible que necesiten consejo e
informacidn sobre cémo afrontarlo.

Para muchos hermanos es importante poseer informacidén sobre la deficiencia, porque pueden
temer que se les «contagie» o0 que haya un riesgo en el futuro para sus propios hijos. Varios
estudios indican que muchos hermanos son bastante ignorantes en lo que respecta a los detalles
de las causas, y que no abordan estos problemas con sus padres.

En general, cuanto mas comprensible y/o mas socialmente aceptable es la necesidad especial,
menor es la ansiedad sentida por los hermanos, y de hecho por todos los componentes de la
familia. De cualquier manera, en la aceptabilidad social de la deficiencia influiran tanto los valores
culturales y sociales como los valores personales de la familia. Por ejemplo, si las familias valoran
la capacidad intelectual, es posible que las dificultades de aprendizaje sean menos aceptables y
que les resulte mas dificil adaptarse a ella.

Hay también falta de informacion sobre por qué algunas familias no proporcionan la ayuda y la
informacion necesarias para aliviar la ansiedad de los hermanos. Algunos estudios indican que los
hermanos tienen la impresion de que no pueden reaccionar negativamente hacia el nifio con
necesidades especiales. Esto parece ser inaceptable para los padres, que alientan actividades mas
positivas, como jugar con él y ayudarle. Pocos serian los padres, sin embargo, que no trataran de
evitar la rivalidad y las agresiones entre hermanos, tengan o no necesidades especiales. Es dificil,
por tanto, precisar si esta inhibicion de la expresion «negativa» de los sentimientos es construida
de forma diferente a causa de la deficiencia del nino, o si refleja un fuerte sentimiento protector
de la familia. Si un hermano construye que para los padres es doloroso y molesto hablar de la
deficiencia, ello puede impedirle hacer preguntas. Se ha sugerido también que, alli donde los
padres tienen dificultades para adaptarse al problema de su hijo y tienen también grandes
aspiraciones para sus hijos, algunos hermanos pueden sentir la necesidad de compensar la
desilusidon de sus padres trabajando mas de lo normal.

Finalmente, hay pruebas no concluyentes de que en las familias reducidas los hermanos mas
pequefos, o de edad similar a la del nifio con necesidades especiales, pueden correr el riesgo de
sufrir perturbaciones. Una vez mas, esto parece estar relacionado con el grado en que las
exigencias planteadas por el nifio limitan la interaccion diaria de los padres con sus otros hijos, asi
como los recursos de la familia. Para un panorama de las investigaciones sobre hermanos de
nifos deficientes véanse Simeonsson y McHale (1981) y Lobato (1983).

Padre.

Algunos estudios indican que el padre se ve mas afectado por una deficiencia de su hijo o hija 'y
tarda mas en adaptarse que la madre. Se ha sugerido que esto es debido a que los hombres estan
mas orientados hacia el éxito y mas interesados en el desarrollo de las facultades y la
independencia de sus hijos. También se ha dicho que el nacimiento de un bebé deficiente es un
shock mayor para la estructura central de rol y la propia estima del padre porque ésta se basa
fundamentalmente en valores socioculturales como la hombria, la independencia, la
competitividad y el éxito. Una vez mas, podemos prever cambios en tales reacciones a medida
que cambien los roles sexuales estereotipados. Una explicacion alternativa, sin embargo, podria
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ser que los servicios tienden a tratar mas con las madres, las cuales recurren mas frecuentemente
a redes de ayuda puntuales (por ejemplo, otras madres en las clinicas y en las escuelas) y pueden
estar mas preparadas para la posibilidad de una deficiencia gracias a su mas amplia experiencia
en el cuidado de nifios. En este caso, la madre inicia el proceso de adaptacion en un momento
diferente y recibe un tipo de ayuda diferente. Asi, las dificultades con que tropiezan algunos
padres pueden ser debidas a los recursos mas que a supuestos factores genotipicos.

Una explicacidn similar puede ser aplicada a las observaciones de que la participacion del padre
en actividades con el nifo aumenta con la edad de este Ultimo. Esto parece estar cambiando al
modificarse los roles masculino y femenino en algunas culturas. La participacion del padre difiere
segun los distintos medios socioculturales, pero en general los padres de nifios con deficiencia
intelectual participan mas en las tareas de cuidado que los padres de niflos normales. Hay cierros
indicios, sin embargo, de que los padres tienden a dedicar menos tiempo a su hijo cuanto mayor
es el grado de retraso del desarrollo de éste. Una vez mas, ello puede reflejar falta de experiencia
y conocimiento de los nifios pequefios, y hay pruebas de que la participacion del padre aumenta
cuando es fomentada y dotada de una orientacion constructiva sobre el modo de tratar o ayudar
al nino. Asi se puede reducir, ademas, la necesidad de que la familia recurra al internamiento,
puesto que ésta esta en correlacion con la baja participacién del padre en las tareas de cuidado
del nifio.

También hay pruebas de que el padre puede ser menos consciente que la madre del grado de
tension que las necesidades del nifio imponen a la familia, y de que puede tener también una
vision menos optimista que la madre de los éxitos actuales y futuros de su hijo. Otra diferencia es
que es mas probable que el padre adopte un rol asertivo a la hora de luchar por los derechos de
la familia y plantear exigencias al tratar con los servicios. Esta diferenciacion de roles, en la que la
madre se encarga del cuidado diario y de las interacciones dentro de la familia, y el padre de las
interacciones externas, puede ser una estrategia practica para mantener el equilibrio. Aun asi, la
asertividad del padre, sus escasas expectativas o su renuencia a reconocer las tensiones, han sido
interpretadas como una «falta de aceptacidon, como un golpe a su propia estima y hombria.

Otra forma de explicar estos hallazgos, quiza mas constructiva, es aludir a la necesidad del padre
de salir a trabajar y de la madre de responsabilizarse en gran medida del cuidado diario. En
consecuencia, el padre tiene menos tiempo para asumir el rol del cuidado diario y para observar
las conductas y los cambios incipientes en el nifio. Puede estar mas orientado hacia el exterior y
creer que la mejor forma de utilizar sus energias es luchar por los derechos del nifio e interactuar
con los profesionales en momentos criticos, como la eleccion de escuela. Sus interacciones diarias
a través del trabajo pueden también darle mas confianza y destreza en el trato con los
profesionales. En cambio, la madre puede verse en la necesidad de orientarse mas hacia el
interior de la familia, usando sus técnicas y sus energias en el cuidado diario y el mantenimiento
del sistema, y de este modo sentirse menos capacitada para tratar con los servicios profesionales
en esos momentos criticos.

Cualesquiera que sean las diferencias observadas en estos estudios, es importante no recurrir
demasiado precipitadamente a interpretaciones basadas en las inevitables consecuencias de los
roles sexuales o de las dificultades emocionales del padre. Es también conveniente sefialar que las
diferencias pueden modificarse considerablemente con los cambios en los roles sociales y
familiares, y cuando entre los receptores de la ayuda se incluya al padre. Beail y McGuire (1982)
pasan revista a muchos de estos problemas, particularmente en un capitulo que trata del padre de
un hijo con deficiencia mental (McConachie, 1982).

Madre.

Sin embargo, los resultados de las investigaciones sefialan que la madre carga con el peso del
cuidado diario y tiene mas probabilidades de experimentar tensiones, tanto fisicas como
emocionales (Wilkins, 1979). Las principales dificultades de la madre estan a menudo relacionadas
con aspectos de la funcion parental y sentimientos de competencia. Se ha sugerido que ello se
debe a que la madre es mas introspectiva y se preocupa mas por el bienestar emocional de la
familia, asi como al hecho de que pasa bastante mas tiempo con el nifio.
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Una dificultad observada con frecuencia es el sentimiento de aislamiento. Esta relacionado con las
restricciones sociales que sufre la madre y aparece asociado a la presencia de ninos menores, y a
la gravedad de las exigencias planteadas por el hijo con necesidades especiales. Sin embargo, el
aislamiento social y la soledad no se dan Unicamente en las familias jovenes. Cada vez son mas
las personas con graves deficiencias que viven en la comunidad, y, como todo el mundo, viven
mas tiempo. Muchos padres, por tanto, llegan a sus Ultimos afios con hijos que dependen de ellos
y de los que deben cuidar. Dadas las limitaciones de movilidad, contactos sociales y recursos
econdmicos, que son mas frecuentes entre las personas mayores, el aislamiento y la soledad se
manifiestan en todas las edades. A diferencia de la madre de un nifio pequefo, muchos de estos
padres no tienen el acceso a una amplia red social que da, por ejemplo, el hecho de llevar al nifio
a la escuela. Para muchas familias, sobre todo si uno de los conyuges ha fallecido o se encuentra
enfermo, el aislamiento es una preocupacidon fundamental. A menudo, el hijo o la hija deficiente
proporcionan compaiia y hace una importante contribucion al mantenimiento del hogar, con lo
que surgen fuertes lazos de ayuda y dependencias mutuas.

También puede dar una sensacidn de aislamiento el hecho de que los padres crean que su
situacion no es comprendida por la sociedad.

En estos casos, la red social resulta particularmente importante para reducir el aislamiento fisico y
psicoldgico.

RELACIONES CONYUGALES Y ARMONIA FAMILIAR.

Con frecuencia se argumenta que la incidencia de las separaciones matrimoniales y la falta de
armonia familiar son mas altas en las familias con nifios gravemente deficientes. Sin embargo, las
pruebas distan de ser concluyentes, pues la incidencia varia con factores tales como la edad del
nino y la naturaleza de su deficiencia (Friedrich y Friedrich, 1981). Los estudios indican que la
satisfaccion conyugal disminuye con el tiempo en toda clase de familias, y no sélo en las familias
con hijos deficientes. No se sabe aun si esta disminucidon resulta desproporcionada en relacién
con las crecientes exigencias planteadas por la deficiencia del hijo. Tras examinar muestras
representativas de familias, muchos estudios concluyen que la mayoria de los matrimonios en
estas condiciones permanecen intactos (por. ejemplo Kazak y Marvin, 1984). Se sefiala con
frecuencia que la separacion y la falta de armonia son mas probables cuando ha habido
dificultades matrimoniales anteriores. Parece también que las clasicas controversias familiares
sobre las necesidades de cuidados y los desacuerdos sobre la disciplina y el control y sobre las
futuras necesidades y expectativas, se ven acentuados por las necesidades especiales, puesto que
se plantean en el contexto de una mayor incertidumbre y unas mayores exigencias. Esto esta
corroborado por el hallazgo de que, aunque no hay diferencias importantes en la frecuencia
general de las separaciones matrimoniales, los aspectos positivos y negativos de la relacion son
mas extremos, dandose, por ejemplo, un aparente refuerzo de la misma si ya habia fuerte
armonia antes del diagnostico (por ejemplo Gath, 1978). Sin embargo, las relaciones conyugales
son vulnerables a las exigencias del cuidado diario y a la creciente presion sobre los recursos
familiares, a medida que crecen los hijos. Como consecuencia ldgica, la falta de armonia se
reduciria si se prestara ayuda para disminuir otras tensiones, y recientes investigaciones sugieren
que esto es posible. Puesto que la relacion matrimonial es basica para muchas familias, es un
campo de accién importante para el del profesional.

Las familias con una buena organizacion, con una diferenciacion de roles explicita o
implicitamente convenida, con libertad de expresidn y toma de decisiones, parecen menos
vulnerables al estrés o a la tension (por ejemplo Mink et. al., 1983). Las madres que se sienten
seguras en su relacion y su rol parental también parecen mostrar menos signos de estrés, tales
como mala salud o malestar, insatisfaccion y poca confianza en si mismas.

REDES SOCIALES Y FAMILIA AMPLIA.

La familia amplia y la red social mas general ofrecen asistencia practica en el cuidado diario, en
tareas como la vigilancia de nifios, el transporte, y la provision de recursos materiales. También
pueden aportar apoyo como grupo de referencia, que los padres pueden utilizar para valorar sus
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modos de construir los acontecimientos y sus propias acciones.

Algunas pruebas recientes indican que las familias de nifios con deficiencias graves tienden a
tener redes sociales mas pequenas y densas, lo cual parece fomentar un sentido de cohesién y
apoyo, pero puede también producir diferentes tensiones (por ejemplo Kuzak y Marvin, 1984).
Puede, por ejemplo, llevar a una concentracion de recursos en actividades relacionadas con la
deficiencia. Si los padres creen que otras personas tienen una visién negativa de ellos y de su hijo,
pueden evitar los contactos sociales y preferir la seguridad del circulo familiar y la pequena red
social. Y ello puede, a su vez, limitar las oportunidades de realizar actividades sociales y
desarrollar marcos de referencia mas amplios que proporcionen puntos de vista alternativos.

A la inversa, la interaccion con redes y valores sociales mas amplios puede hacer que los
miembros de la familia se pregunten por sus sentimientos hacia el nifio y si sus esfuerzos estan
justificados. Estas preguntas incrementaran seguramente su incertidumbre, e influirdn en sus
interacciones con el nifio deficiente y con otros miembros de la familia. Pueden surgir conflictos si
los diferentes miembros de la familia tienen diferentes puntos de vista y/o estan influenciados por
diferentes redes sociales con diferentes actitudes y normas. De hecho, el problema de fondo para
muchas familias es mantener formas positivas de construir al nifo en una sociedad que
generalmente valora los éxitos intelectuales y fisicos. A medida que el nifio crece y las
implicaciones de la deficiencia se hacen mas evidentes, y las reacciones de la sociedad mas
pertinentes e instrumentales, la ansiedad de los padres puede aumentar. En consecuencia, las
opiniones y las acciones del vecindario inmediato son importantes. Los padres que creen que sus
vecinos comprenden la situacion son mas capaces de dar a su hijo libertad para jugar y moverse
por el vecindario inmediato, lo cual no sélo significa experiencias mas amplias para él, sino
ademas una cierta liberacion de las tareas de supervision, o, como decia una de las madres, «un
poco de tiempo para mi».

Las relaciones con la familia amplia y con las redes sociales varian enormemente, y estan
influenciadas por factores culturales y geograficos. Los profesionales, personas de clase media en
su mayoria, tienen familias amplias muy dispersas, y ello reduce el contacto diario y la prestacion
de ayuda inmediata. El teléfono, de cualquier forma, puede proporcionar acceso a la ayuda
psicoldgica, pero tales familias también tienden a valorar el éxito y la independencia individuales,
y los padres no quieren presionar a los hermanos mayores o parientes préximos.

Alli donde la red de la familia amplia se encuentra en un area geografica cercana, la ayuda activa
puede ser mas accesible. Sin embargo, son con frecuencia los miembros femeninos de la familia
quienes asumen las principales responsabilidades en el cuidado diario. Hay también una
diferenciacion de los roles de cuidadores, en la que el padre y la madre asumen la responsabilidad
del cuidado personal del nifio (por ejemplo vestido y alimentacidn) y los miembros de la red social
ayudan en tareas tales como las compras o la vigilancia del nifio. Esto esta determinado en gran
medida por la opinidn de los padres acerca de lo que es correcto o razonable esperar de los otros,
y por la disposicion de los otros a cooperar. De aqui que las familias, aunque se encuentren bajo
una gran tension, puedan no estar dispuestas a delegar ciertas areas de cuidado. Lo cual, una vez
mas, esta determinado en gran parte por sus construcciones de si mismos y de sus roles (es decir
de su estructura central de rol) y de la culpa (tal como la definiamos antes) que resulta de no
satisfacer las propias expectativas. Las circunstancias que les impiden hacer frente a lo que
construyen como sus responsabilidades pueden dar lugar a perturbaciones considerables, que
deben ser aliviadas prestando cuidadosa atencidon a la necesidad de realizar cambios en sus
sistemas de constructos.

A un nivel mas general, si los padres construyen que la sociedad no valora a su hijo ni, en
consecuencia, los esfuerzos que realizan para ayudarle, se enfrentan a un desafio persistente y a
la potencial invalidacion de su sistema de constructos. Ello puede hacerles particularmente
sensibles a cualquier sugerencia de infravaloracion de su hijo y/o de ellos mismos, y provocar la
reaccion, analizada anteriormente, de compensar los aspectos negativos mostrandose en publico
mas positivos de lo que realmente se sienten.

El profesional debe no sélo ser consciente de la naturaleza del apoyo que las familias reciben de
las redes sociales informales, sino también ser sensible a cualquier cambio en las mismas y prever
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si de éste resultaran tensiones adicionales y, en su caso, como se puede llevar a cabo la
adaptacidon. Para ayudar a los padres a llevar a cabo esa adaptacion deberan conocer cdmo
construye la familia sus responsabilidades, objetivos y valores. No sirve de gran cosa que el
profesional afirme indignado que los otros miembros de la red de apoyo deberian prestar mas
ayuda, sin considerar cuidadosamente la forma en que la familia se ve a si misma. Para empezar a
ayudar, el profesional debe comprender que la familia es un sistema cambiante en constante
adaptacion a las dificultades internas y externas.

ACONTECIMIENTOS DEL CICLO VITAL: CAMBIOS Y ADAPTACIONES.

En diferentes momentos, las familias experimentan rapidos periodos de cambio y crecimiento, y
en otros una relativa estabilidad. Tales cambios estan relacionados con la estructura y la funcion
de la familia. La forma en que se produzcan tales cambios dependera de los procesos que utilice
para comunicarse, tomar decisiones y trabajar en grupo. A menudo, los cambios tienen que ver
con acontecimientos del ciclo vital tales como el nacimiento de un hijo, que los hijos vayan a la
escuela o la abandonen, o que se vayan de casa. Son puntos de transicion con complejos efectos
sobre el sistema. Por ejemplo, cuando un hijo va a la escuela, las familias tienen que tomar
decisiones sobre problemas tales como el tipo de escuela y las condiciones de transporte, que
pueden requerir una reorganizacion de los roles y las rutinas. A menudo significan una nueva
valoracidon de los sistemas de constructos. Para las familias con un hijo gravemente deficiente,
éste es con frecuencia un periodo de intensa busqueda. éDeben elegir una escuela especial?
¢Deben aceptar o rechazar los consejos del profesional? Si los rechazan, ées porque no se han
adaptado plenamente al grado de deficiencia del nifio, o0 no lo han comprendido? éTemen al
estigma que pueda llevar aparejado? Si aceptan la educacidon especial, ¢tendran otros miembros
de la familia, hermanos y parientes, que hacer frente a algin estigma que perciban? ¢Estan
haciendo lo mejor para el nifio, o estan siendo egoistas porque la escuela especial les facilita el
transporte de puerta a puerta? é¢Son demasiado proteccionistas?

También la madre, una vez que no tiene niflos pequefos a su cargo, puede considerar la
posibilidad de regresar al trabajo y seguir una carrera. Ello implicara I) un proceso de
reconstruccion de si misma en relacion con la familia; II) un equilibrio entre las necesidades
personales y familiares; y III) una reestructuracién de los roles en funcién de las rutinas diarias
que afectara a todos los componentes de la familia. Los beneficios econdmicos suplementarios
pueden alterar los roles de toma de decisiones sobre cdmo se ha de gastar el dinero, y puede
haber una reduccion del tiempo que el padre pase en su trabajo o que todos los miembros de la
familia dediquen a su esparcimiento.

Tales situaciones estan obviamente asociadas a una gran incertidumbre, y la evaluacion de las
ventajas y desventajas relativas ha de ser enormemente subjetiva. En general, estas situaciones
suscitaran ansiedad. Sin embargo, si en las familias hay procesos saludables de interaccion y un
razonable consenso sobre los valores y aspiraciones, nhormalmente se adaptan bien. Si, por el
contrario, estan bajo la presion de otras fuentes, como puede ser el cuidado de un hijo con
necesidades especiales, la ansiedad adicional puede resultar excesiva.

Aunque un cambio concreto en las circunstancias familiares puede precipitar una crisis, en la
mayoria de los casos los efectos negativos no provienen de una sola fuente de tension, sino de
varias fuentes combinadas que desbordan los recursos familiares o personales. Por esto, quienes
intervienen en la ayuda a la familia necesitan un marco que les permita conocer el polifacético
sistema de la familia (Seligman, 1983; Blacher, 1984). Sin embargo, no hay que sentirse
abrumado por la complejidad. Muchas familias funcionan bien con una aportacidn relativamente
escasa del profesional. A menudo, se puede reconocer y tratar una fuente concreta de tension, y
asi evitar una perturbacion mayor de todo el sistema. El papel del profesional es trabajar con los
padres para ayudarles a identificar y prever I) las necesidades o fuentes de tension, II) los
recursos necesarios para hacerles frente, y III) las estrategias para asegurar que estos recursos
estén al alcance de la familia.

NECESIDADES Y RECURSOS.
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Previamente hemos definido las necesidades especiales no en funcién de las categorias
tradicionales de deficiencia, sino en funcidon de areas como la movilidad, la ayuda econdmica, la
informacion especializada, la educacién o tratamiento especial, etcétera. Son, de hecho, los
recursos especiales que la familia y sus miembros necesitan para mantener un sistema
equilibrado. SI hay desequilibrio entre las exigencias planteadas al sistema y los recursos, es de
esperar la aparicién de tensidn o estrés. Asi, una fuente de tensidon es sindonimo de una falta de
recursos, y las necesidades son constataciones de los recursos reales o esperados para mantener
el equilibrio y evitar la tensidn. El mantenimiento de este equilibrio es necesario para el correcto
funcionamiento y el bienestar de la familia. Como deciamos antes, el funcionamiento incluye los
objetivos y aspiraciones de la familia, y asi el estrés se relaciona con el grado en que ambos son
satisfechos. Puesto que las diferentes familias tienen diferentes objetivos y aspiraciones, asi como
recursos variables, no es de extrafar que exigencias aparentemente similares puedan producir
diferentes grados de tension y diferentes formas de adaptacion.

La adaptacion implica claramente la necesidad de un cambio, en la forma de funcionamiento del
sistema familiar y/o en los sistemas de constructos de los miembros de la familia. Como
analizamos en capitulos anteriores, emociones como la amenaza o la ansiedad se definen por la
conciencia de la necesidad de cambio. Las formas utilizadas para hacer frente a esta ansiedad y
estrés se llaman estrategias de resolucion. Asi, el rechazo del diagndstico de una deficiencia
puede ser considerado como una estrategia de resolucidon para reducir la ansiedad o estrés
resultante del desequilibrio entre el sistema de constructos propio y las implicaciones del
diagndstico. Igualmente, el hecho de proporcionar a los padres ayuda econdmica, informacion o
acceso a un grupo de apoyo es una estrategia de resolucion para reducir el estrés provocado por
las exigencias de cuidados, la incertidumbre y los sentimientos de aislamiento, respectivamente.
Esta es una actividad encaminada a la resolucion de problemas que trata de identificar la fuente
de estrés, en relacién con el funcionamiento de la familia, y estrategias para tener acceso a los
recursos. Este marco se puede aplicar a cambios personales en los miembros de la familia y a ésta
en su conjunto. Las estrategias personales pueden incluir, por ejemplo, el aprendizaje de nuevas
técnicas y la exploracion de reacciones y sentimientos, mientras que las estrategias familiares
conciernen a areas como las interrelaciones, la organizacion de los cuidados y el mantenimiento
de un equilibrio entre los recursos que recibe la familia (por ejemplo: ingresos) y la funcion de
ésta de cara a la satisfaccidon de las necesidades individuales.

El objetivo, sin embargo, no es solo ayudar a las familias a resolver un problema, sino también
facilitar su bienestar y funcionamiento. Existe el peligro de interpretar «resolver» en el sentido
limitado y negativo de simplemente «ir tirando». Esto puede llevar a un enfoque orientado hacia
las crisis que se centre en los niveles minimos de funcionamiento de la familia, y no en el objetivo
manifiestamente mas idealista de mejorar la calidad de vida de todos los miembros de la familia.
Este dltimo punto de vista tiene menos probabilidades de conducir a los profesionales a la
creencia de que solo les interesa trabajar con las familias cuando hay un problema.

Puesto que las necesidades y los recursos estan tan estrechamente unidos, analizaremos una
clasificacién general de los recursos antes de finalizar con las necesidades de los padres con un
nifo especial.

Recursos.

Los marcos habituales para analizar los recursos se refieren en general a cinco categorias
principales (por ejemplo Flokman et. al., 1979):

1. Recursos utilitarios. Incluyen los fondos, la movilidad, los dispositivos de ahorro de energia,
la atencién temporal, la vivienda y el equipamiento y los juguetes especializados. A menudo,
sobre todo si se emplea una orientacidn patoldgica, se pasa por alto la importancia de los recursos
utilitarios. Muchos padres sostienen que todo iria bien si dispusieran de estos recursos, pero
cuando no es asi se produce una espiral de fatiga y tensidon que desemboca en efectos
perjudiciales para las relaciones y procesos familiares. Un ejemplo extremo, pero significativo,
puede ser el hecho de que durante muchos afos haya habido una tendencia a culpar a las
actitudes y a la conducta de los padres del bajo rendimiento escolar y los problemas de
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adaptacion y conducta de los nifios de bajo nivel socioecondmico, cuando en su mayor parte
provienen de la falta de recursos utilitarios. Igualmente, hay pruebas no confirmadas de que es
mas probable que el estrés aparezca asociado al estatus socioecondmico antes que al grado de
deficiencia intelectual.

2. Niveles de salud y energia. Incluyen el bienestar fisico y psicoldgico. Ya advertimos
anteriormente que la madre de un niflo con necesidades especiales de tipo fisico tiene mas
probabilidades de sufrir problemas de salud. Igualmente, el padre o la madre que busca ayuda
por las dificultades de conducta de su hijo son mas propenso a tener problemas emocionales
adicionales. La falta de energia reducira la capacidad para las actividades diarias y la solucion de
los problemas.

3. Técnicas para la solucidon de los problemas. Se refieren a la capacidad y la experiencia de
los padres para encontrar soluciones a los problemas. Los padres con técnicas adecuadas para
recopilar y asimilar informacidn y para utilizar las fuentes de apoyo tienen mas probabilidades de
desarrollar estrategias eficaces. Es mas probable que se sientan competentes, y actuen
independientemente. Asi, el apoyo temprano a los padres, que refuerza su competencia y
demuestra también que pueden usar los servicios profesionales y confiar en ellos, es importante
para reducir en el futuro las probabilidades de estrés.

4. Redes de ayuda. Como analizamos anteriormente, incluyen las relaciones entre los
individuos o familias y otras personas que proporcionan I) apoyo emocional; II) un grupo de
referencia que facilita orientacion y confirmacidon a través del andlisis y la comparacién; y III)
asistencia utilitaria y ayuda practica.

5. Filosofia. Nos referimos al sistema de constructos del individuo. Para los padres, la forma
de construir su propia competencia y sus propias técnicas para la solucion de los problemas, sus
creencias y valores en relacién con la familia y con las funciones parentales, la clase de hijos que
desean y las previsiones y proyectos para el futuro, son todos ellos recursos o influencias
importantes para reducir el estrés y mantener el sistema en funcionamiento. Cada miembro de la
familia tiene su propio sistema de constructos. Segun las interacciones entre los miembros de la
familia, habra un conjunto de valores y creencias familiares compartidas. El nivel de consenso en
el sistema de constructos familiar influira en la armonia y en el proceso conjunto de toma de
decisiones, y puede ser considerado como un recurso para el mantenimiento y el cambio.

Necesidades.

Como hemos argumentado, las necesidades son recursos esperados en relacion con el
funcionamiento de la familia. En aras de la claridad pueden ser clasificadas, pero forman parte de
un sistema transaccional y estan estrechamente interconectadas. Pueden ser incluidas en dos
categorias fundamentales: asistencia practica y ayuda psicoldgica. La asistencia practica puede ser
subdividida en necesidades utilitarias y necesidades instrumentales. Las primeras se refieren al
tiempo y la energia que la familia o sus miembros individuales emplean en sus funciones
familiares o personales. Cuanto menos tiempo y energia empleen en la administracion y en los
cuidados basicos del hogar, mas tendran a su disposicién para el esparcimiento y las actividades
sociales y para la relacidn con el nifo.

Las familias pueden necesitar ayuda para transporte, dispositivos de ahorro de energia, atencion
temporal, vacaciones, acceso a instalaciones comunitarias como clubes, parques y piscinas, y
ayuda econdmica. Tales necesidades tienen mas probabilidades de plantearse si el nino presiona
considerablemente sobre los recursos debido a problemas médicos, fisicos o de conducta, y/o en
el caso de familias de bajo nivel de renta.

Las necesidades instrumentales se relacionan en gran medida con la informacion y la orientacion
en areas como:

I) Organizacion del tiempo, la energia y los recursos econdmicos.

II) Formas de favorecer el desarrollo y la adquisicion de técnicas del nifio. Esto deberia
minimizar el tiempo y la energia requeridos para lograr el maximo beneficio sin incrementar el
estrés.

III) Formas de afrontar los problemas de conducta.
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IV) Informacidn sobre el acceso a los servicios sociales, a las instalaciones educativas y
recreativas, a terapeutas especializados y a ayudas y subvenciones.

V)  Orientacién y preparacién en técnicas de comunicacion personal para obtener ayudas y
trabajar con las agencias de servicios. Esto se puede extender también a la forma de tratar e
interactuar con otras personas. Para algunos, esto puede incluir ayuda para ampliar las redes
sociales y los contactos.

Las necesidades psicoldgicas incluyen:

I) Informacidon para permitir a los miembros de la familia comprender al nifo y su situacion,
sus propios sentimientos y reacciones y los de otras personas, asi como los procesos de
adaptacion. Esto implica el desarrollo de marcos para entender la situacion y prever y planificar
acontecimientos futuros. Con respecto al nifio, esto debe incluir el acceso a conocimientos
meédicos, evolutivos y educativos. En particular, debe incluir el acceso al diagndstico o a los
procesos de evaluacidn en los que se basan las decisiones, y la inclusidon en el proceso de toma de
decisiones.

IT) Apoyo social para impedir el aislamiento y proporcionar tiempo libre y esparcimiento, ayuda
utilitaria y una oportunidad de comparar las ideas y sentimientos propios con los de otras
personas y disponer asi de nuevas perspectivas.

COMENTARIO FINAL.

En este capitulo se ha intentado proporcionar un marco del funcionamiento de la familia que sirva
de guia a la actuacién de los profesionales. Lo que se ha expuesto dista de ser concluyente o
definitivo y refleja la falta de investigacion e informacion en esta area, asi como su complejidad.
Obviamente, no todos los aspectos del marco son criticos o relevantes para todas las familias en
todas las ocasiones. De hecho, la naturaleza en perpetuo cambio de las familias y la inmensa
variacion entre ellas hacen que cualquier marco no pueda ser nunca nada mas que un conjunto
de principios orientativos. Los profesionales tienen que utilizar tales marcos para realizar las
hipdtesis mejores y mas informadas que puedan con el fin de analizar las situaciones
competentemente y sugerir opciones y estrategias para su consideracion conjunta. Esto debe
acentuar la competencia de los padres y de las familias y servir de ayuda en la bisqueda de
soluciones y objetivos practicos y aceptables por ambas partes. Todas las familias en las que hay
un nifo con necesidades especiales necesitan informacidon y orientacidon precisas y practicas. Es
esencial una informacidon que les ayude a comprender la conducta del nifio y la suya propia. La
mayoria de ellas necesitaran algin tipo de apoyo psicoldgico en diferentes momentos. Y muchas
necesitaran ayuda utilitaria, que debera ser facil y rapidamente accesible. Por tanto ellas precisan
tener acceso a unos servicios regulares, flexibles y competentes.
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6. EL USO DE LAS TECNICAS DE ASESORAMIENTO.

Como indicamos en el capitulo I, el término asesoramiento se refiere a cualquier situacion entre
dos personas, en la cual una de ellas construye que la otra tiene la competencia y la disposicion
necesarias para ayudar, y la otra tiene la intencidon de hacerlo. Por tanto, el asesoramiento existe
tanto cuando el logopeda comunica los resultados de una evaluacidon del lenguaje como cuando el
terapeuta ocupacional aconseja una ayuda de movilidad. Puede ser potencialmente mas dramatico
cuando el pediatra comunica un diagndstico grave. Se da también cuando el maestro aconseja a
los padres cdmo tratar un problema de conducta, o cuando el psicdlogo les ayuda a resolver una
crisis conyugal.

El profesional interactia con los padres y les asesora, tanto si es un audiéfono que les ve una sola
vez como si es un maestro que les ve durante largo tiempo, cualesquiera que sean sus
conocimientos especializados, su propdsito en relacién con los padres y la gravedad del problema.
Hemos argumentado anteriormente que muchas de estas técnicas son basicas para la interaccion
social, y los profesionales las dominan. Sin embargo, desgraciadamente, puede faltarles confianza
en su uso, no saber que dominan esas técnicas o el proceso de asesoramiento, o construir que
deberian actuar de manera diferente en su condicién de profesionales que a titulo personal.

En general, por tanto, los profesionales tienen dos areas principales de competencia. La primera
es la de su propia disciplina profesional (por ejemplo, ensefianza, medicina, asistencia social). La
segunda es la capacidad de comunicar esta competencia, e incluye las técnicas de asesoramiento.
Este capitulo trata de la adquisicion y mejora de estas técnicas y de la provisién de un marco que
permita reflexionar sobre el proceso de asesoramiento. Para una informacion mas detallada sobre
las técnicas de asesoramiento en general, véanse Egan (1981) y Nelson Jones (1983). Para mas
informacion sobre el asesoramiento de padres de nifios con necesidades especiales, véanse
Seligman (1979) y Webster (1977).

Nuestra intencidn es considerar I) los objetivos y las funciones del asesoramiento; II) sus técnicas
y caracteristicas; y III) las etapas del proceso. Antes de ello, sin embargo, son necesarias unas
palabras de advertencia. Como en toda actuacion especializada, el profesional no ha de guiarse,
en ningun momento, por reglas fijas y rigidas. Las acciones especificas dependeran de las
circunstancias que existan en esos instantes. No puede hacerse una planificaciéon minuciosa, por lo
cual nada de lo dicho en este capitulo puede tener un caracter absoluto. El asesoramiento estara
en funcién de codmo los individuos implicados, profesionales y padres, se construyan unos a otros
y construyan su relacién. Sin embargo, podemos describir ciertos principios y lineas maestras, que
no son, por naturaleza, sino una simplificacién de un conjunto de acontecimientos muy complejo.
Por tanto, los factores que consideramos importantes para obtener resultados positivos estan mas
cerca de las conjeturas documentales que de las predicciones certeras. Sea cual fuere el
contenido de las interacciones entre padres y profesionales, este capitulo considerara el proceso
en su forma mas general. Sin embargo, dado que uno de los temas principales de este libro es el
intento de cambiar la conducta del nifio, el uso de la modificacion de conducta ha de constituir
una parte importante del repertorio de todos los profesionales. Utilizar un modelo conductista para
analizar la conducta de un nifio puede ser sumamente Util cuando no se dispone de otras
explicaciones o éstas no sugieren formas de ayudas. Estas técnicas, ampliamente usadas con
buenos resultados, han sido descritas detalladamente en muchos lugares (Wheldall y Merrett,
1984; Yule y Carr, 1980). Como mencionamos anteriormente, el modelo conductista no es
incompatible con un marco basado en la Teoria de los Constructos Personales, dado que es un
conjunto de constructos que pueden aplicarse a los acontecimientos para hacerlos significativos,
en el sentido de prever lo que se deberia hacer al respecto. Aunque pueden utilizarse en muchas
ocasiones, los métodos conductistas no son una solucién automatica y mecanica a las dificultades
de aprendizaje. Tienen que ser contemplados dentro del proceso total del asesoramiento, uno de
cuyos resultados podria ser su uso.
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OBJETIVOS Y FUNCIONES DEL ASESORAMIENTO.

Es importante comenzar por analizar los objetivos del asesoramiento, porque al establecerlos:
I) Se da una orientacion al asesoramiento.

IT) La orientacién puede ser compartida y discutida con la familia.

III)  El proceso puede ser evaluado para ver si se han cumplido los objetivos.

Objetivos generales.

Aunque mediante la negociacion el profesional debe considerar y establecer los objetivos
explicitos de la intervencién con cada familia por separado y revisarlos cuando sea necesario, hay
tres objetivos generales.

1. Utilidad. Al nivel mas general, el objetivo es ser Util a la familia. La utilidad no ha de ser
juzgada solo en funcidn de las opiniones del profesional, sino en funcidén de las necesidades, tal
como la familia las percibe. El profesional debe ser consciente de lo que los padres quieren y
evaluar si el proceso de ayuda satisface estas necesidades. Si hay discrepancia entre los objetivos
que perciben los padres y los del profesional, esa discrepancia debe ser identificada, analizada vy,
previsiblemente, resuelta. Ademas, el profesional debe comprobar si los padres consideran Util el
asesoramiento, si es necesario mediante una pregunta explicita y directa. Aunque la situacién
puede ser embarazosa, la posibilidad de decir, por ejemplo, « éEra eso lo que esperaban?» o0 «
¢Eso les ha ayudado?» es esencial para minimizar malas interpretaciones de ambas partes.

2. Adaptacidn. Un objetivo fundamental es facilitar la adaptacion de la familia en su conjunto,
de modo que todos sus miembros funcionen con eficacia. Aun cuando el profesional dé la
informacién en un primer y Unico contacto con la familia, ha de ser consciente de que es
necesaria una interaccion diestra y sensible para facilitar la adaptacion y no obstaculizarla. Esto
significa ayudar a sus miembros a comprender su situacion y adaptarse a ella sacando el mayor
partido posible de las circunstancias y permitirles esforzarse por introducir mejoras realistas. No
significa hacer que todo les vaya bien, sino ayudarles a hacer que su situacidon sea la mejor
posible. Nuevamente, los objetivos concretos dependeran de la familia, sus capacidades, sus
recursos y el contexto en el que vive. Se requieren enfoques muy diferentes para el caso de una
familia pudiente con dos hijos y el de uno de los padres solo que lucha para alimentar a cuatro. Lo
importante, sin embargo, es lograr un equilibrio entre las necesidades de todos los miembros de
la familia. No es raro que la mayoria de los recursos se concentren en un nifio con necesidades
especiales, en detrimento del resto de la familia. Esto se puede considerar una conducta
adaptativa si todos estan satisfechos con tal situacidon, pero puede resultar perjudicial si, por
ejemplo, no se abordan las necesidades de uno de los conyuges o de los demas hijos en un
didlogo abierto.

3. Desarrollo de constructos. Segun la teoria analizada en el capitulo 3, la adaptacion depende
del sistema de constructos con que cuentan los padres (es decir el marco que poseen para
entender lo que les ocurre y lo que ocurre a su alrededor). Sélo si poseen un sistema de
constructos que puedan utilizar, seran capaces los padres de prever lo que es probable que ocurra
y, en consecuencia, adaptarse eficazmente. Por tanto, el objetivo es contribuir al desarrollo de un
sistema de constructos viable y (til, y acelerarlo. Se contribuye en la medida en que facilita, y no
se impide, el proceso de reconstruccidn. El resultado ideal del asesoramiento es, por tanto, que
los padres construyan que han sido eficaces al enfrentarse a la situacion con su propio esfuerzo y
se sientan capaces de encargar el futuro sin ayuda profesional o con una ayuda limitada.

Funciones basicas.

En aras de la claridad se han identificado cuatro funciones principales, pero éstas estan
estrechamente interrelacionadas.

1. Apoyo. Siempre que una persona se enfrenta a un problema importante puede beneficiarse
del apoyo de otros. Una funcidén basica del asesoramiento es, por consiguiente, proporcionar este
apoyo. Ello implica preocuparse por la familia, respetarla y tolerarla, aun cuando ésta espere ser
despreciada o rechazada. Significa no hacer nada que agrave sus dificultades actuales haciéndola
sentirse inferior o reduciendo su propia estima. Significa no sélo estar disponible cuando sea
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necesario, sino también ayudar a los padres a comprender su propio sistema de apoyo social y
codmo sus acciones pueden ponerlo en peligro si se enemistan con los demas.

La funcién de apoyo, tal como la concebimos aqui, no es sélo proporcionar un respaldo a las
personas que puedan estar pasando por un mal momento. Es mas bien, permitir a los padres
explorar su situacion exhaustivamente y experimentar diversas posibilidades, de modo que
puedan tener un mejor conocimiento de aquello a lo que se enfrentan y, por tanto, resultar mas
eficaces al abordarlo. Esto puede darles un respiro e impedir que actlen precipitadamente y se
comprometan de forma prematura. Las crisis, por su naturaleza, hacen que las personas busquen
soluciones inmediatas. Como éstas pueden no ser posibles o depender de una cuidadosa
deliberacidn, es importante que exista la oportunidad de reflexionar. Los profesionales pueden de
hecho aconsejar a los padres que no adopten una decision hasta su préxima entrevista.
Igualmente, pueden aconsejarles que no hagan afirmaciones dogmaticas. Por ejemplo, la
afirmacion: «Ira a la escuela normal» podria conducir a un analisis tanto de la incertidumbre del
futuro como de las dificultades afadidas por tal declaracion publica si mas tarde tienen que
retractarse.

Si se ofrece y se da apoyo a una familia, debe prestarse una cuidadosa atencion a cdmo luego se
retira. Se requiere una retirada negociada, puesto que en Ultima instancia el Unico que sabe
cuando no lo necesita ya es el que recibe el apoyo. Este no debe ser retirado bruscamente, sino,
por ejemplo, quedando en verse durante una o dos sesiones mas para poder analizar las
consecuencias. De hecho, esto ilustra el principio general de advertir a los padres del cambia. Es
importante que el profesional indique cuando prevé que termine incluso una sesion individual, y
avisar a los padres unos diez minutos antes del final de que deben irse en breve. Esto es
conveniente porque, a menudo, los padres sacan a colacidn problemas importantes al final de la
sesidon. El profesional necesita tiempo para analizarlos, aun si ello significa decidir aplazar el
problema para la siguiente entrevista. Si los padres tienen la impresion de que los profesionales
«salen corriendo» justo en el momento mas importante, pueden construir que «no estan
realmente interesados» o que se hallan «demasiado atareados para molestarse». Es preferible en
general, y siempre que sea posible, finalizar la sesion en un punto culminante, en el que los
padres sientan que han recibido apoyo.

2. Informacién. Una funcién basica del asesoramiento es proporcionar a los padres
informacion o dirigirles a donde puedan obtenerla. Cuando los padres plantean preguntas, los
profesionales deberian ser capaces de contestar directamente u ofrecer una respuesta mas tarde.
Las preguntas van desde las causas fisicas o psicoldgicas de la dificultad del nifio hasta la ayuda
disponible y las consecuencias a largo plazo. Para llevar a cabo una valoracion realista de las
circunstancias presentes y futuras es necesaria una informacion precisa y amplia.

Proporcionar informacion no significa, simplemente, decir a los padres todo lo que el profesional
cree que deberian saber. Este debe decidir qué informacidon podrian requerir, pero son los padres,
en Ultimo extremo, los que han de juzgar. El profesional debe comenzar por averiguar el nivel de
conocimiento y los interrogantes inmediatos de los padres, para luego indicarles otros tipos de
informacién que podrian necesitar. A menudo se tratara de una informacién ajena a la experiencia
de los padres, pero de eventual valor para impedir futuras dificultades. Por ejemplo, puede que
los padres de un nifo pequeio con una deficiencia grave se hayan adaptado al trauma inicial,
pero hay que advertirles de que tales sentimientos pueden retomar.

El hecho de proporcionar informacion no garantiza que ésta sea comprendida y recordada. Padres
a quienes se ha dado una completa explicacion de la lesidn cerebral de su hijo pueden negar,
incluso al cabo de unas pocas horas, haber recibido tal informacion. Muy a menudo no lo
recuerdan, porque cuando se reciben malas noticias, el trastorno o el shock impide atender a lo
que se esta diciendo. Por otra parte, quiza no lo recuerden debido a que la persona que transmitio
la informaciéon no lo hizo de una forma correcta. Puede que los padres no comprendan la
importancia de la informacion porque carezcan del sistema de constructos apropiado para
entenderla en ese momento. El profesional ha de verificar, por tanto, que han comprendido lo que
les ha dicho, y volver a verificar esta comprension en sesiones posteriores.

Puesto que los asesores no son omniscientes, habra veces en que no sean capaces de dar
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respuestas. También habra ocasiones en que no haya respuestas. En el primer caso, el profesional
debe analizar con los padres cual es la mejor fuente para la ayuda que se requiere, de manera
que sean remitidos al organismo mas apropiado. Cuando sea posible, el asesoramiento ha de
incluir informacion sobre las opciones y servicios disponibles, asi como la ayuda precisa para que
los padres sepan valorarlos y utilizarlos. Remitirlos a otro profesional no supone el fin de la
relacion de asesoramiento, ya que la familia puede necesitar ayuda para entender los resultados
de esta nueva consulta. En el segundo caso, el profesional debe dejar muy claro que no hay
respuestas absolutas. Si el problema, por ejemplo, se refiere a la causa de las dificultades del
nifo, debe explicar que no hay forma de saberlo. Sin embargo, debe analizar con los padres cual
seria el valor de tal informacidn si pudieran conocerla. Igualmente, al predecir futuras evoluciones,
el profesional debe compartir con ellos las dificultades que encierra hacer tales predicciones,

3. Facilitacion del cambio. Cuando analizamos los objetivos generales, recalcamos la
importancia de ayudar a los padres a adaptarse y a desarrollar un sistema de constructos
adecuado. Una importante funcién del asesoramiento es, pues, ayudar a los padres a cambiar,
tanto la forma de ver su mundo como la forma de comportarse. Este cambio es posible si se les
apoya y se les suministra informaciéon. Sin embargo, puede haber ocasiones en que los asesores
fuercen la marcha, poniendo en entredicho las opiniones de los padres o proporcionandoles un
modelo alternativo. Es en este punto cuando los profesionales estan mas cerca de una posicion
dominante, si bien todavia necesitan sensibilidad y habilidad para comunicarse. Esto suscita el
dilema siempre presente de saber cuando presionar y cuando refrenarse. Por ejemplo, si se tiene
la impresion de que los padres «no son realistas» acerca de la capacidad del nifio o «no aceptan
la deficiencia», esto significa que no estan construyendo al nifio de igual modo que el profesional.
No podemos decir quién tiene razdn, pero eso no importa en este estadio, ya que la meta es
facilitar el cambio. Cuando el profesional pone en entredicho la opinion de un padre, es
conveniente que ambos construyan la situacién parental como un estado de transicion en el que
se esta rehaciendo su sistema de constructos. El objetivo es verificar la utilidad de las formas
alternativas de construccion, y no encontrar respuestas definitivas. Es improbable que se facilite el
cambio diciendo a los padres que niegan la realidad; por el contrario, puede resultar positivo
poner en entredicho sus constructos alegando que, al igual que el profesional, los padres se
encuentran involucrados en una empresa cientifica, elaborando hipdtesis y sometiéndola a prueba.
4, Formacién. La funcién final del asesoramiento es ensefar o formar a los padres en las
técnicas que necesitan para enfrentarse activamente a su situacion. La tarea es ayudarles a
cambiar su forma de comprender, tal como lo analizamos anteriormente, y también cambiar su
conducta para ayudarles a adquirir las técnicas apropiadas. Esto podria incluir, por ejemplo,
ensenarles a observar a sus hijos con precisidn, ensefarles técnicas de modificacion de conducta,
o incluso formarles para que pudieran usar técnicas de asesoramiento. Por ejemplo, el role-play
puede usarse con los padres para ensefiarles a escuchar debidamente a los demas. Tales técnicas
podrian enriquecer sus interacciones con sus hijos y con otros adultos, incluyendo a los
profesionales. Ciertamente, en los Ultimos afios se ha hecho hincapié en formar a los padres para
que puedan usar técnicas de modificacion de conducta (véase capitulo 7), habiéndose escrito
muchos libros para ayudarles en esto (por ejemplo Cunningham y Sloper, 1978; Carr, 1980).
Cuando actla asi, el profesional comparte su conocimiento y sus técnicas psicoldgicas. Esto puede
ser valioso, ya que incrementa los sentimientos de eficacia, propia estima y responsabilidad de los
padres. Estas técnicas, por tanto, incrementan su capacidad de valerse por si mismos. No sirve de
mucho que los profesionales sean los Unicos que usan sus técnicas mientras ayudan a la familia,
ya que es probable que con ello fomenten la dependencia y los sentimientos de inadecuacion. Es
preferible que los padres sean capaces de abordar los problemas inmediatos por si mismos y de
resolver los problemas futuros a medida que se presentan.

CARACTERISTICAS Y TECNICAS DEL ASESORAMIENTO.

Teniendo presentes estas funciones, vamos a considerar las caracteristicas del asesoramiento
susceptibles de maximizar el éxito. Como sefialabamos en el capitulo 1, las criticas de los padres
se refieren a
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I) la competencia profesional, II) la habilidad para comunicarse y

III) las cualidades personales. Para demostrar competencia, el profesional tiene que estar
equipado con el conjunto de marcos ya analizados: un modelo de relacidn padres-profesional; un
modelo de funcionamiento individual; un modelo de funcionamiento familiar. Ademas, han de
disponer de su propia experiencia profesional, junto con un conocimiento del desarrollo infantil y
de los nifios con necesidades especiales. Es también Util que posean un conocimiento detallado de
los recursos locales y nacionales.

La capacidad de comunicarse y la de demostrar las cualidades personales apropiadas estan
estrechamente interrelacionadas, pero en aras de la claridad nos centraremos en los aspectos
claves.

1. Respeto.

Como en el caso de muchas de las caracteristicas que luego analizaremos, hemos de considerar
no solo lo que el profesional cree y siente, sino también lo que transmite a la familia. El respeto es
la creencia de que la familia es valiosa e importante. Implica no sélo que los profesionales estén
dispuestos a proporcionar ayuda gustosamente, sino también que crean que la familia puede
hacer frente a la situacidn, puede cambiar y puede ser fuerte. Implica una absoluta fe en la
experiencia de los padres, en su capacidad de tomar decisiones y de ser responsables. No es una
creencia acerca de un futuro posterior al asesoramiento, sino acerca de la familia en el presente
inmediato; lo que son, no lo que seran. Quizas la forma mas breve de resumir esto sea usar el
concepto de Cari Roger de consideracidén positiva incondicional (es decir considerar a la familia
positivamente, sin poner ninguna condicidon). Su importancia para el proceso de asesoramiento
radica en nuestra creencia de que las personas reciben ayuda mas gustosamente y pueden
cambiar cuando tienen la impresién de que dan algo a su vez.

Lo que los profesionales crean importa poco, a menos que se lo demuestren a la familia. Deben,
por tanto, actuar respetuosamente; y debe verse que son respetuosos en su conducta. Por
ejemplo, han de ser puntuales, presentarse en el momento apropiado y ser corteses de una forma
que no sugiera superioridad. Esto vale para todos los aspectos de la conducta, incluida la no
verbal. Nos comunicamos intensamente por medio del lenguaje, pero también por medio de
nuestra expresion facial, direccidon de la mirada, postura, orientacidon corporal, movimiento de las
extremidades, tono de voz, etcétera. Es la combinacién de todos estos aspectos la que nos
informa de lo que otra persona siente y quiere decir.

Puede mostrarse respeto de muchas maneras, pero quizas la mas convincente sea atender a la
familia. Estar dispuesto a escuchar y observar atentamente a los padres, en lugar de imponerse y
decirles lo que deben hacer inmediatamente indica que son dignos de ser tomados en serio. Este
puede mostrarse, ademas, por medio de expresiones verbales y no verbales de afecto, es decir,
de todo lo que pueda hacerse para indicar que el profesional estd encantado de verles, ya sea
diciendo: «Me alegro de volverles a ver» o sonriendo oportunamente. Como parte de este
proceso, hay que suprimir los comentarios criticos y evitar juicios sobre debilidades o faltas. Esto
incluye también no hacer nada que sugiera que el profesional es mas competente que la familia,
esta mas capacitado para hacer frente a la situaciéon o ha sustituido a la familia. Incluso un
comentario casual como «pronto lo arreglaré» puede indicar no solo la intencién y capacidad del
profesional, sino sugerir también la incapacidad e incompetencia de la familia. Alternativamente,
mostrar alegria ante los éxitos logrados por los padres es una muestra de respeto. De hecho,
muchas de las caracteristicas que analizaremos a continuacion indicaran fundamentalmente esta
actitud.

2. Franqueza.

Es importante que los profesionales sean francos en todo lo que hacen. Este término resume
varias caracteristicas.

I) Sinceridad y honradez. Los profesionales no deberian fingir estar interesados si no lo estan;
en este caso es preferible enviar a la familia a alguien que si lo este. Por supuesto, nunca debe
darse informacion falsa, ni en general ocultar informacidon relevante, aunque esto suscita un
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dilema. La ocultacion puede, en ocasiones, estar justificada por el hecho de que la informacidn
pueda ser perjudicial. Los padres se muestran satisfechos y la relacién no se ve perjudicada en la
mayoria de los casos en que el profesional puede, mas adelante, dar explicaciones razonables
sobre esto. El dilema estriba en juzgar qué son motivos razonables desde el punto de vista de los
padres. Ciertamente, es muy probable que se sientan insatisfechos si tienen la impresion de que
el profesional no confia en que comprendan o usen la informacion debidamente. Por esta razon, el
proceso de asesoramiento es importante, ya que proporciona a los profesionales una informacion
acerca de los padres que puede servir de guia a tales decisiones.

II) Entusiasmo. Suponemos que los profesionales deberian también trabajar con entusiasmo.
No deberian conducirse de una manera distanciada y neutral que pudiera ser interpretada como
desinterés y tuviera el efecto de alejar a la familia Comportarse espontaneamente, pero no
impulsivamente, es una manifestacion de entusiasmo, buena voluntad y falta de actitudes
defensivas. La espontaneidad se basa en la confianza; de aqui la importancia de tener un modelo
de asesoramiento.

III) Amplitud de miras. Implica que los profesionales se acepten tal y como son y, por lo tanto,
no tengan que representar un papel ante nadie. Cumplir roles diferentes ante personas diferentes
puede ser un motivo para que surjan actitudes defensivas. Implica, también, que los profesionales
sean capaces de aceptar nuevas experiencias y de cambiar si es necesario, en lugar de ser rigidos
y de ideas fijas. Esto se aplica tanto a lo que piensan de si mismos como a sus constructos acerca
de la familia. La amplitud de miras incrementa asi la capacidad de transmitir lo que los padres
dicen sin distorsionarlo.

IV) Coherencia y fiabilidad. Dentro de la franqueza, incluimos las caracteristicas de la
coherencia y la fiabilidad. Hacemos hincapié en la coherencia, ya que la familia ha de llegar a
conocer bien al profesional y saber qué puede esperar de él. Por supuesto, puede haber
necesidad de cambiar con las circunstancias, pero cualquier incoherencia que resulte de ello debe
ser advertida por el profesional. Al ser de esta forma previsible, disminuye la incertidumbre
parental. A medida que los padres adquieren confianza, comienzan a confiar en el profesional y a
aceptar sus cualidades. La fiabilidad es necesaria para que la familia pueda tener fe en la
competencia de los profesionales y creer que haran lo que dicen. La importancia de esta
caracteristica se manifiesta, de forma especial, en aquellas ocasiones en que se pueda pensar que
el profesional al expresar una opinion, toma partido por un determinado miembro de la familia. Si
no hubiera confianza, se podria considerar que el profesional es una amenaza, que esta a favor de
un miembro de la familia y en contra de otro. Si hay confianza, se puede pensar que esta con la
familia en su conjunto. Ni que decir tiene que debe evitar tomar partido.

V) Confidencialidad. Para que confien en el profesional, los padres han de creer que la
informacion que le den sera confidencial. Es importante, por consiguiente, negociar explicitamente
con ellos hasta qué punto esto sera cierto. Esto forma parte del contrato de asociacion. De hecho,
no se puede establecer una asociacion basada en la confianza y el respeto si uno de los socios
recoge y difunde informacion sin el consentimiento del otro.

3. Atencion.

El atesoramiento es un proceso activo, pero paraddjicamente la cualidad central es la de saber
escuchar. Las muestras de respeto y franqueza ayudan a establecer la relacion y permiten al
profesional comprender el sistema de constructos de los padres y empezar a explorarlo con ello.
El profesional debe evitar hablar tanto que domine la conversacidon. Reprender a los padres
tampoco sirve de mucho, porque, al igual que dar lecciones de moral, impone un punto de vista,
que es lo contrario de negociar.

Atender significa escuchar lo que alguien dice y considerar cuidadosamente la informacién.
También significa fijarse en la forma en que lo dice y observar lo que hace al mismo tiempo.
Como indicamos anteriormente, los aspectos no verbales de la comunicacion son importantes:
sirven para regular (por ejemplo permiten a la otra persona saber cuando le toca hablar), dicen
bastante acerca de las palabras que se usan (por ejemplo confirmandolas) y a menudo, indican
muchas cosas acerca de las caracteristicas generales de la persona y de su estado emocional en
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ese momento (por ejemplo cdlera, ansiedad o felicidad).

La informacidon no verbal puede agruparse en cinco categorias principales. En cualquier momento,
todos o algunos de estos aspectos de la conducta pueden proporcionar informacion significativa
sobre el individuo. No hay, por supuesto, una correspondencia exacta entre una conducta
particular y lo que significa. Es el observador quien debe interpretar el significado, dependiendo
de lo que la persona dice, la situacién general en la cual lo dice y el conjunto de todos los
aspectos de la conducta mostrada.

I) Informacién paralingliistica. Se refiere no a las palabras usadas, sino a la forma en que son
pronunciadas. Abarca el acento de la persona, el tono de voz, la velocidad de la frase, los titubeos
y los errores. Por ejemplo, son posibles indicios de ansiedad que la persona hable muy deprisa,
tropiece en algunas palabras o use «hum» o «eh» en exceso. Una larga pausa y titubeos pueden
sefalar que a esa persona se le ha ocurrido una pregunta embarazosa o un problema dificil.

II) Expresion facial. La cara es una parte del cuerpo sumamente movil; puede variar mucho y
es muy expresiva. Las sonrisas de diferente tipo transmiten una informacion que va desde el
desconcierto hasta la alegria. El color de la cara, desde el rubor a la pahdez, se incluye también
en esta categoria.

III) Mirada. Los ojos son, por supuesto, una parte de la cara, pero constituyen una fuente de
informacidon tan importante que justifican una categoria aparte. La mirada indica muchas cosas
sobre la atencion y los sentimientos del individuo. Mirar directamente a la persona demuestra
atencién; también indica disposicidon a interactuar y deseo de comenzar a hablar. Mirar a otra
parte puede indicar reflexion profunda, ansiedad o deseo de terminar la conversacion. Mirar al
nifo, e incluso inclinarse para hablar con él, no sélo indica interés por el nifo, sino que también
dice mucho acerca de aquellas caracteristicas del profesional que son importantes para los padres.
IV)  Movimientos. Los movimientos en general, pero mas cominmente los de la cabeza, las
manos Yy los brazos, son fuentes de informacion. Los gestos, por si mismos, pueden ser usados en
lugar del lenguaje (por ejemplo encogerse de hombros con las palmas de las manos hacia arriba
indica incertidumbre) o para confirmar o desarrollar lo que se dice (por ejemplo describir figuras).
Pueden indicar colera u otras emociones, como aburrimiento, frustracion o ansiedad. Tocar es un
movimiento que tiene efectos poderosos en nuestra cultura, donde esta reservado, generalmente,
a situaciones bastante intimas.

V) Postura y orientacion del cuerpo. Considerando el cuerpo en su conjunto, la postura puede
proporcionar una informacidon que va desde la relajacion y la despreocupacidn extremas hasta la
expectacion y la tensidon. No significara lo mismo tumbarse, sentarse o quedarse de pie. Inclinarse
hacia delante tendra implicaciones diferentes que agacharse, o que la forma de enfrentarse.
Sentarse en el borde de una silla, por ejemplo, puede ser un claro indicio de tensién y estrés o de
excitacion y entusiasmo.

Si los profesionales son conscientes de tal informacion y la examinan cuidadosamente, estaran en
mejores condiciones de juzgar lo que las personas dicen en realidad y como se sienten en general.
A menudo, puede ser importante detectar su coherencia o incoherencia. Por ejemplo, el padre
que dice «le quiero muchisimo» y no mira al nifo, tal vez esté diciendo, en realidad, algo como
«intento quererle, pero...» la persona que dice «me encuentro bien» demasiado rapidamente y
luego cambia de tema, tal vez esté indicando lo contrario.

Es importante también que el profesional considere la informacidon no verbal que transmite a los
padres. En primer lugar, si reflexionan sobre su propio cuerpo, pueden estar mas al tanto de lo
que ocurre en la situacidn de asesoramiento. Si, por ejemplo, se da cuenta de que fruncen el
cefo, estan sentados mas rigidamente, esto podria indicar algo importante sobre la situacion en
ese momento. En segundo lugar, todo lo que los profesionales dicen y hacen es interpretado por
los padres, e indica a éstos si escuchan y se toman interés y qué es lo que valoran.

Habria que sugerir, por lo tanto, que se adoptara una postura cdmoda al sentarse. El profesional y
los padres deberian estar cerca, pero no demasiado, y no utilizar una mesa o escritorio como
barrera protectora. Deben sentarse frente a frente, aunque quizas en ligero angulo. En general, el
profesional deberia orientar todo su cuerpo hacia los padres, inclinandose ligeramente hacia
adelante y por supuesto, mirarles la mayor parte del tiempo. En conjunto, ha de parecer relajado
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y no removerse demasiado. Por supuesto, no hay reglas inflexibles, ya que todos somos diferentes
y lo que es mas cdmodo para una persona puede no serlo para otra. El objetivo general, sin
embargo, es crear una situacion en la que ni el profesional ni los padres se desvien del propdsito
principal de la entrevista. Si el profesional esta pensando en lo incdmodo que se siente, no es
probable que atienda a los padres tal como hemos descrito. Ciertamente, los padres son sensibles
ante estas conductas cuando son inapropiadas. Por ejemplo, pueden hacer comentarios sobre la
tendencia del pediatra a evitar mirarlos, o sobre el nerviosismo del maestro, que se manifiesta en
que mira y revuelve los papeles cuando le hacen una pregunta.

Es importante ser conscientes de una serie de factores que podrian desviar la atencién. Estos
factores incluyen tanto el cansancio y la preocupacidon por otros asuntos como los problemas
laborales o de salud personal y la ansiedad con respecto a la capacidad de ayudar a la familia.
Unos intensos sentimientos, aunque sean negativos, hacia la familia, pueden provocar
interferencias, y lo mismo puede ocurrir con una excesiva preocupacion por el rol profesional. Sea
lo que fuere lo que desvia la atencién, debe ser superado, y puede serlo con un esfuerzo
suplementario para concentrarse en el interlocutor y un minucioso analisis de lo que se piensa y
se siente y el porqué. Este es otro ejemplo de por qué los profesionales deberian conocerse y
comprenderse lo mas posible.

4. Hacer hablar a los padres.

Normalmente, los padres hablan abierta y gustosamente, debido a que al fin alguien les escucha.
Sin embargo, a veces el profesional pretende dirigir la conversacién, cuando el padre es
especialmente locuaz, o facilitarla, cuando es reacio a comenzar 0 se queda atascado. Hay
muchas maneras de hacerlo, y las mas comunes son:

I) Preguntas. Las preguntas abiertas son aquéllas que no pueden ser contestadas mediante una
sola respuesta sencilla y estereotipada; por ejemplo: « éCOdmo han ido las cosas?» o « ¢Como le
ha ido con...?» Las preguntas cerradas, por el contrario, piden una informacidon especifica (por
gjemplo: « éCuantos hijos tiene usted?»). Aunque pueden usarse preguntas cerradas, es
preferible usar las abiertas, como primer recurso que permita a los padres responder de la forma
que les convenga. Son ellos, por lo tanto, los que controlan la informacidon que se da. Tales
preguntas son menos imperativas y formales que las cerradas y pueden usarse para iniciar o
prolongar la conversacion. Son Utiles para hacer que los padres exploren los temas a su manera,
lo que no podria lograrse por medio de una andanada de preguntas cerradas y formales, mas
intimamente relacionadas con las interpretaciones o intenciones del profesional que con las de los
padres. Debe evitarse el uso de la palabra «problema» en la primera entrevista, incluso en una
pregunta abierta (por ejemplo: « éLe gustaria discutir sus problemas?»), debido a que supone que
existen problemas, y significa que el profesional sélo se interesa por los fallos de los padres. De
modo similar, la necesidad de elegir las palabras cuidadosamente, de modo que no establezcan
supuestos infundados, viene ilustrada por la pregunta abierta: « ¢Qué puedo hacer por usted?»,
que sugiere, erréneamente, que la responsabilidad de la accion recae sobre el profesional y no
sobre los padres. Si quedan por dilucidar puntos especificos una vez que se han planteado las
preguntas mas abiertas, es posible, por supuesto, obtener la informacién a través de preguntas
cerradas.

II)  Afirmaciones. Cuando la conversacidon se ha iniciado, una forma mas cordial de permitir a
los padres explorar su situacion es el uso de afirmaciones en lugar de preguntas. Por ejemplo,
«eso parece una situacion dificil» puede no solo mostrar que el profesional esta atento y
comprende, sino también incitar a los padres a continuar hablando. Segun el contenido de la
afirmacion podrian también ser conducidos hacia cuestiones especificas. Por ejemplo, decir algo
como: «Usted tiene que haberse enfadado» como respuesta a la descripcion de una travesura de
su hijo puede llevar cordialmente al padre a hablar de sus propios sentimientos en lugar de hablar
de la conducta del nifio.

III) Otras incitaciones. Otra forma de incitar cordialmente a los padres a continuar es asentir
con la cabeza o decir cosas como «si» o «mmmm». De hecho, si observamos a los que escuchan
en una conversacion, veremos que hacen esto para manifestar que prestan atencién. Una
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alternativa, algo mas imperativa, es plantear una pregunta repitiendo las palabras del padre con
una inflexidon interrogativa. Por ejemplo, si una madre dice: «Volvié a casa de mal humor», la
réplica del profesional: « ¢éDe mal humor?» es probable que la incite a explicar lo que queria decir.
IV)  Silencio. Breves periodos de silencio usados con sensibilidad permitiran a menudo a los
padres decir algo mas. Pueden ser Utiles al darles una breve pausa para pensar o sentir una
emocion. Tales pausas, por si mismas, pueden mostrar que el profesional comprende y respeta
sus sentimientos. Un uso juicioso de las pausas puede incitar a los padres a analizar sentimientos
o inquietudes mas profundos. Una vez mas, no deben ser utilizadas en exceso, ya que pueden
resultar inquietantes y parecer manipuladoras.

V) Ordenes. Hemos sugerido en esta lista la dimensidén imperativa de las preguntas del
profesional. Aungue, en general, debe permitirse a la familia dirigir la exploracion de su situacion,
hay veces en que su atencidon debe ser dirigida, sutil o abiertamente. La mas imperativa de las
conductas hasta ahora mencionadas es probablemente el uso de preguntas cerradas; pero
también pueden usarse ordenes directas, como por ejemplo: «Prosiga» o «Digame algo mas
sobre esto». Puede haber un grado de urgencia en esto que no habria en otra forma de decir lo
mismo, por ejemplo con el uso de preguntas del tipo: « ¢Puede decirme algo mas?»

5. Empatia.

Lo que entendemos por empatia es el intento de comprender la forma en que los padres
construyen su mundo. Esto implica intentar meterse «en su pellejo» para ver cdmo entienden su
situacion. Es un proceso repleto de dificultades, porque nadie puede comprender totalmente a
otra persona en todos los aspectos, y porque siempre tendemos a construir a los demas a partir
de nuestra propia forma de percibir. Por esta razon hicimos antes tanto hincapié en la amplitud de
miras: si tenemos una mentalidad abierta, podemos mostrarnos receptivos a la manera en que los
otros construyen los acontecimientos. El objetivo es tratar de enunciar el marco conceptual de los
padres junto a ellos.

Como senalamos anteriormente, es vital no sélo mostrar empana sino también transmitirsela a la
familia. Una vez mas la importancia de no distorsionar la informacién es evidente. Es necesario no
s6lo comprender a la persona, sino también poder expresar esta comprension de forma precisa,
clara y, por supuesto, fidedigna. Si esto se consigue tendra, por lo menos, dos efectos. Uno de
ellos es que asi se facilitara la relacion entre el profesional y los padres; es probable que éstos se
muestren mas confiados, mas abiertos en lo que dicen y mas respetuosos al tener la impresion de
que el profesional no sélo realiza un esfuerzo, sino también les comprende. En segundo lugar, las
expresiones de empana ayudaran a los padres a explorar y clarificar su forma de comprender su
situacion presente.

A un nivel basico, por lo tanto, los profesionales deben mostrar a los padres que comprenden,
haciéndose eco de lo que quieren decir. Esto no viene indicado por expresiones como:
«Comprendo» o «Sé cdmo se siente». Mas bien se demuestra haciendo afirmaciones que
expresan sucintamente lo que los padres tratan de decir. Por ejemplo: «Usted tiene la impresién
de que no estd tan capacitado como debiera» es una respuesta empatica a una madre que dice:
«Haga lo que haga, la nifia sigue llorando, mientras que otras personas parece ser capaces de
distraerla».

Por supuesto, al margen de lo que digan los padres, expresan significados muy diferentes al
mismo tiempo; en consecuencia, podrian hacerse diversas observaciones que los padres
consideraran como una muestra de comprension. Es como intentar hacer diana con una flecha.
Muchas flechas pueden ser certeras, pero solo algunas daran en el blanco. La técnica consiste en
captar sucintamente la verdadera esencia de lo que los padres quieren decir (dar en la diana). La
viveza de la posterior respuesta de los padres puede indicar si esto se ha logrado. Por ejemplo,
una madre que describia las visitas a varios profesionales en busca de consejo sobre las
dificultades de lectura de su hijo, terminaba diciendo que todos habian pensado que era una
persona molesta y neurdtica. Cuando el profesional le dijo: «Pero usted esta preparada para sufrir
esa afrenta, ya que su hijo es mas importante que su orgullo», la madre replico imediatamente;
«Es verdad. ¢Por qué no lo han comprendido todos los demas?»
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Como en toda técnica interpersonal importante no usar en exceso expresiones de empatia. Estas
pueden ser utilizadas cuando los padres estan hablando de algo significativo. Deberan ser usadas
de forma responsable, sin entrometerse ni interrumpir. El profesional no debe simplemente repetir
como un loro las observaciones de los padres, ni fingir comprender o adivinar cuando éstas no
estan claras. En este caso, es mejor pedirles que aclaren lo que estan diciendo. Los profesionales
deberan estar razonablemente seguros de acertar, y no ser excesivamente prolijos, sustituyendo
asi a los padres. Dentro de lo que cabe, el tono, la manera de hablar y el lenguaje utilizado han
de reflejar los de los padres. Algo que se ha dicho lentamente y con seriedad, por ejemplo, no
deberia, por lo comun, provocar una respuesta risuena.

6. Técnicas para provocar.

Las caracteristicas que hemos analizado se relacionan, en gran medida, con el hecho de
establecer una relacion eficaz con la familia y de crear un tipo de atmosfera en el que sea posible
la asociacion. Estas caracteristicas determinan también el tipo de técnicas necesarias tanto para
conseguir que los padres examinen su situacion y tengan clara su forma de comprenderla como
para permitir al profesional entenderla. Quizas hemos hecho creer que la asociacién es un asunto
unidireccional, en el cual la informacidn y la orientacién provienen sélo de los padres. Al principio
esto puede ser verdad hasta cierto punto. Sin embargo, el asesoramiento es un proceso de
negociacion entre socios. Tal vez la forma que tengan los padres de comprenderse a si mismos, y
de comprender a sus hijos y la situacion en general, no sea la mejor para adaptarse eficazmente.
El asesoramiento no consiste solo en aceptar el sistema de constructos de los padres, sino en
ayudarles a cambiarlo. Para esto el profesional ha de estar en posesion de las técnicas que le
permitan plantear exigencias a los padres, provocandoles para que cambien. No es facil decidir
cuando es el momento adecuado, pero la cuestién es:

1) Permitirles participar en la asociacion;

2) Ayudarles a aclarar mas aun sus propios constructos;

3) Ayudarles a desarrollar nuevas perspectivas o constructos.

Hay diversas formas de hacer esto, pero en general una provocacion seria sdlo debe tener lugar
cuando se ha establecido una relacion adecuada, cuando el profesional ha sido aceptado como
una persona digna de confianza, competente y empdtica. Antes de este momento, las
provocaciones pueden resultar demasiado amenazadoras. Sin embargo, con cuidado, pueden
introducirse muy pronto en la relacion hipdtesis alternativas que no hayan sido consideradas
previamente por los padres y supongan, por tanto, una provocaciéon, lo que indicaria la
competencia y utilidad del profesional. Incluso mas tarde, cuando se ha desarrollado una relacién
apropiada, cualquier provocacion debe ser lo suficientemente amenazadora como para promover
el cambio. Por tanto, debe plantearse de una forma que invite al cambio, en lugar de exigirlo.
Describiremos, sucesivamente, varias formas de hacerlo.

I) «Lo que hemos hablado hasta ahora es...» El profesional resume brevemente lo que ha
ocurrido en la entrevista anterior o en la presente sesion hasta ese momento. Puede ser Gtil como
forma de orientar a los padres al comienzo de una sesidn, o de centrar la reunion cuando se ha
comenzado a divagar o los padres se han quedado bloqueados. Esta técnica sirve para demostrar
que el profesional esta interesado, es competente y comprende, y puede invitar a futuros andlisis
y exploraciones de areas concretas. Quiza resulte, sin embargo, provocadora, por el hecho de que
el asesor retine un conjunto de ideas previas que constituyen un marco mas amplio no advertido
anteriormente por los padres.

II) «Eso no es del todo cierto...» Aportar nueva informacion o explicaciones alternativas,
corregir informacion equivocada o ayudar a los padres a obtener informacién por si mismos
pueden ser técnicas consideradas también como provocadoras, en el sentido de que los padres
tienen que cambiar para asimilar este material nuevo. La comprension de su situacion cambiara si
se les suministra tal informacién. Hablar a los padres, por ejemplo, de la naturaleza de las
dificultades de aprendizaje de su hijo y de los problemas resultados les invita a aceptar la
informacidn y a incorporarla a su sistema de constructos.

III) «El hecho de que su mujer acepte el problema le hace sentirse culpable». Esto supone un
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grado mayor de empatia y esta estrechamente relacionado con lo que dijimos anteriormente
acerca de ésta (es decir transmitir la idea de que se comprende lo que los padres sienten). De
cualquier forma, va mas alla. Provoca a los padres, debido a que les hace reflexionar, no sobre lo
que han dicho directamente, sino sobre lo que Unicamente han dado a entender, o sobre lo que
han querido decir pero han ocultado. Esto coloca a los padres, ante una implicacién de su forma
de comprender la situacion y, por ello, les enfrenta a una nueva perspectiva. Podria consistir en
formular claramente lo que los padres han dicho de una manera vaga, extrayendo conclusiones
que ellos no han extraido o relacionando cuestiones que han sido analizadas por separado. Por
ejemplo, como respuesta al largo mondlogo de una madre acerca de las discusiones con su
marido, que luego se transformaron en preocupacion por si lo que hacia con su hijo era correcto,
el profesional dijo:

Usted ha hablado de su marido y luego ha parecido relacionar esto con su miedo repentino a no
ser una buena madre. Me pregunto si no estara usted empezando a pensar que, en general, no es
muy competente porque su marido la critica todo el tiempo.

De este modo surge una idea que puede ser entonces analizada aun cuando sea rechazada mas
adelante.

IV) «Me parece que usted no estd siendo realista». Esto podria ser denominado una
confrontacion. Mientras que la técnica de la empatia toma lo que el padre dice y trata de aclarar
su significado, la confrontacién consiste en contemplar a los padres desde fuera y hacer juicios
sobre ellos. Con esto se obtiene una vision alternativa de su conducta, pero dado que puede ser
considerada como una critica y, por tanto, resultar embarazosa y amenazadora, es quiz3,
potencialmente, la técnica mas dificil de usar. La confrontacidon trata de senalar o provocar
discrepancias que surgen tanto en la sesion de entrevista como fuera de ella. Por ejemplo, tras oir
a un padre hablar constantemente de las cualidades de su hijo como estudiante, el maestro dice:
«He observado que usted sdlo habla del rendimiento escolar de su hijo. Me pregunto si reconoce
la importancia de otras cualidades personales». De modo similar, si se ve que los padres estan
distorsionando la realidad de alguna manera o expresando constructos contraproducentes, puede
ser conveniente enfrentarles a lo que estan haciendo, por ejemplo: «Usted supone que las
dificultades de aprendizaje de su hijo le convierten en un indtil para todo». A veces pueden ser
también necesario enfrentar a los padres con su conducta hacia el profesional, si actlan de tal
forma que, de alguna manera, hacen que la sesidn sea improductiva. Esto estd muy relacionado
con la siguiente técnica general.

V) «Parece que no llegamos a ninguna parte...» En las interacciones de nuestra vida diaria
tendemos a hablar de cualquier tema salvo de la conducta inmediata del hablante y el oyente.
Dado que puede resultar embarazoso, es muy dificil hacer comentarios sobre la conducta de la
persona con la que estamos hablando, incluso si sus acciones son bastante desconcertantes y
extrafas. En el asesoramiento, sin embargo, es importante ser capaz de hacer tales comentarios,
ya que la conducta interpersonal de los padres puede ser la causa de sus dificultades o, al menos,
estar relacionada con ellas. Llamaremos inmediatez a esta técnica. Por ejemplo, ser capaz de decir
que la sesion no esta centrada o que hay mucha tensidn puede permitir la exploracidon de estos
puntos y, por lo tamo, centrar el tema o comprender la tensidn. El siguiente comentario de un
logopeda: «Cuando usted respondid a mi pregunta, pensé que le habia molestado, porque me
parecid muy enfadado y un poco agresivo hacia mi», llevd a un analisis muy Util de un problema
que tenian los padres con la direccion de un centro de educacion especial y de la sensacion del
padre de que el terapeuta probablemente estaba también «de parte de las autoridades».

VI) «Yo también me siento asi cuando mis hijos no hacen lo que les digo». Las revelaciones
sobre si mismo son una forma Util de establecer una empatia y superar la barrera del experto,
especialmente en las primeras fases de la relacion. Aunque no deben usarse en exceso ni
constituir una carga para los padres, las observaciones que los profesionales hacen sobre si
mismos pueden ser valiosas. Una observacion sincera como: «Tengo una sensacion de fracaso
cuando mi hijo se porta mal en la escuela», puede no sbélo ayudar a los padres a colocar en su
justa perspectiva su propia conducta y experiencia, sino también indicar la sinceridad y
vulnerabilidad del profesional. Sin embargo, si se usan demasiado, pueden llegar a constituir un
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lamentable intercambio.

El uso de la provocacion es una de las técnicas mas dificiles del asesoramiento, debido a la
amenaza que implica para los padres y el potencial perjuicio para la relacién. Paradodjicamente, es
el primer método adoptado por muchos profesional, lo que puede explicar el bajo indice de
seguimiento de sus consejos y la alta insatisfaccién por parte de los padres. Mientras sea posible,
es preferible provocar a los padres sutiimente, de modo que tengan la impresion de que han
comprendido el asunto por sus propios esfuerzos. La confrontacion seria, por tanto, es el Ultimo
recurso, ya que es en ella donde el profesional expresa su propia comprension y su propia
experiencia. Sepa o no el profesional desde el principio qué medidas han de tomar los padres, ha
de ayudarles a llegar a conclusiones por sus propios esfuerzos. Sélo se deberan emplear
determinadas técnicas si sirven para algo relacionado con los objetivos de la entrevista y si la
relacion entre los padres y el profesional es lo suficientemente sélida. Es mas probable que las
confrontaciones sean tomadas en serio si la relacidn es de mutuo respeto; si no, simplemente
seran amenazadoras y rechazadas como maliciosas o estUpidas.

Es probable que los padres sean especialmente sensibles y vulnerables en la mayoria de las
interacciones con los profesionales. Esta mayor sensibilidad exige que la provocacion, sea cual
sea, no se convierta en una acusacion. No debe adoptar la forma de una orden, aunque tampoco
ser tan débil y vacilante que no encuentre eco o sea rechazada. La provocacion debe ser concreta
y especifica, no una generalizacion abstracta. Los padres no han de sentirse atrapados en ella,
sino libres de movimientos. Esto se facilita si se hace hincapié en sus puntos fuertes, y no en sus
puntos débiles, y se someten a su consideracidn sugerencias constructivas.

EL PROCESO DE ASESORAMIENTO.

Las técnicas antes sefialadas son valiosas para cualquier relacion con los padres, aunque sea un
encuentro de diez minutos. El proceso que describimos a continuacion puede tener lugar en toda
su extension incluso en este caso. Sin embargo, es mas probable que se dé si hay una serie de
entrevistas regulares concertadas de antemano a intervalos de mutua conveniencia. Si
contemplamos las sesiones en conjunto, constituyen un proceso en perpetuo cambio, en el cual
las técnicas antes descritas pueden ser requeridas de continuo o empleadas mas selectivamente
en diferentes momentos. No es posible decir qué ocurrira en un instante preciso del proceso de
asesoramiento, ni cuanto tiempo durara. Depende de las caracteristicas del profesional, la familia,
los problemas planteados, la relacion y las técnicas utilizadas. Una relacion sdlida y eficaz, por
ejemplo, puede establecerse en algunos minutos o exigir varias semanas. No obstante, sera Util
tratar de prever las posibles fases del proceso y analizar las técnicas de asesoramiento que
requiere cada una de ellas. Ei proceso es representado en forma de diagrama en la figura 6.

NOTA: Figura Descriptiva.

FASES Tiempo ————*

1. Establecimiento T T
de la relacion G

2. Exploracién — 2 Z

3. Desarrollo del
Modelo 3 3 3

4. Fijacion de los Ca i i
Objetivos .

5. Iniciacion de la < =
Accion -

6. Evaluacion & 5

FIGURA 6. Proceso de asesoramiento. Representacion de las fases en forma de diagrama; los
ensanchamientos representan el centro de Interés del asesoramiento en un momento
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determinado; los ensanchamientos punteados ilustran posibles Irregularidades y solapamientos.
Las lineas paralelos representan lo naturaleza simultanea y progresiva de coda una de los
actividades.

Consideraremos el proceso cronoldgicamente, pero es importante sefalar que en una sesion
puede haber oscilaciones entre fases. EIl modelo, por tanto, es orientativo y no preceptivo. Por
ejemplo, en la primera entrevista, el profesional puede ser capaz de ofrecer un consejo que
permita inmediatamente a los padres tomar medidas positivas: el sanitario a domicilio puede
hacer una sugerencia para superar una dificultad en la alimentacién; el logopeda puede pedirles
que apunten las palabras usadas por el nifio para preparar la siguiente entrevista. Tales
sugerencias deben ser consideradas cuidadosamente, ya que un fallo podria afectar seriamente a
la relacion. El éxito demuestra la competencia tanto del padre como del profesional y constituye
una base firme para la asociacion. En conjunto, de cualquier forma, hay una gran necesidad de
planificar lo que se pretende hacer en cada sesidn, ya sea explorar los puntos de vista y
sentimientos de los padres, elaborar un programa especifico de ejercicios o decidir un aspecto de
la dieta. Cada entrevista debe ser abordada con un proposito especifico, estar basada en las notas
tomadas tras la Ultima sesidn y ser examinada cuidadosamente antes de la siguiente. Al terminar
la sesion, el profesional puede evaluar hasta qué punto se alcanzaron en ella los objetivos y tomar
nota de esto al hacer un breve resumen de lo ocurrido.

1. Establecimiento de la relacion.

Esta es la primera fase; es importante porque cumple algunos de los objetivos del asesoramiento
en si (por ejemplo, ayudar a la familia) y porque constituye un requisito previo para todos los
efectos y acciones ulteriores. Como hemos dicho, no consiste simplemente en decir una o dos
frases para tranquilizar a los padres; es un proceso mucho mas profundo. Significa motivar a la
familia para que trabaje con el profesional, haciéndole participar en el proceso de modo que, al
menos inicialmente, esté dispuesta a dialogar abiertamente sobre si misma y sobre sus
problemas. Debe ser capaz de hacerlo para explorar su situacién a fondo. Esto resulta mas facil si
se muestran cualidades fundamentales como atencién, respeto, sinceridad y empatia desde el
comienzo de la primera sesion. El lugar de reunion debe ser cdmodo, informal y privado; reunirse
con los padres en su propia casa puede tener sus ventajas.

Una parte del establecimiento de la relacidén consiste en el proceso para llegar a un acuerdo sobre
la naturaleza del asesoramiento. Esto obliga a los profesionales a 1) describir sus roles; 2) analizar
conceptos generales, como el del trabajo en asociacion, e incluso describir el proceso tal como lo
esbozamos aqui; y 3) negociar objetivos aceptables para los padres. Evidentemente, lo que se
decide en estos momentos es sblo un «contrato» inicial que esta abierto a una renegociacion,
clarificacién, y modificacion por ambos socios.

Este paso inicial es ignorado con frecuencia. A menudo, los profesionales no se presentan ni
describen su rol, y mucho menos lo negocian. Suponen, equivocadamente, que los padres ya
saben todo esto, como si compartieran con ellos los mismos constructos antes de que comience el
asesoramiento. El propdsito esencial del acuerdo es permitir al profesional y a los padres saber lo
que pueden esperar unos de otros, lo cual significa ser capaces de construirse unos a otros y, por
lo tanto, prever lo que es probable que hagan los otros y cdmo han de comportarse a su vez. Esto
es especialmente importante, ya que la satisfaccion que los padres obtengan del asesoramiento
dependera estrechamente de sus expectativas al respecto.

2. Exploracién.

La siguiente fase es la exploracion de la situacion familiar. Como puede verse en la figura 6,
comienza con la primera fase y se superpone a ella, aunque no fuera en principio el foco de
interés primario. No es un proceso de diagndstico, en el sentido de imponer un modelo a la
situacion familiar, sino una exploracion de cdémo los padres se construyen a si mismos Yy
construyen a sus hijos, sus recursos, necesidades y objetivos. Como corresponde a una
asociacion, no es sélo un proceso por el que los padres transmiten informacion al profesional, el
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cual puede entonces comprender y tomar decisiones. Es verdad que el profesional debe intentar
comprender como construyen los padres su situacion, pero la intencion principal es que éstos se
aclaren su modo de construccidn, por ejemplo, por qué piensan que el nifio no anda, se despierta
por la noche o estd descontento e irritable. En un enfoque conductista, esto se denominaria
andlisis funcional e implicaria el uso de métodos tales como la observacidon sistematica y los
registros de conducta, que son muy Utiles y perfectamente validos. Sin embargo, lo importante es
que uno explore todas las explicaciones posibles por todos los medios disponibles, y no sdlo las
que se basan en un conjunto de ideas y técnicas asociadas.

La exploracidn tiene pues una utilidad tanto para el profesional como para los padres, por cuanto
pueden llegar a comprender mejor su situacién. El proceso se pone en marcha con preguntas
abiertas del tipo de las descritas anteriormente, tales como « éQuiere contarme lo que ha
ocurrido?» El objetivo general es facilitar el andlisis, permitir a los padres hablar de su propia
situacion en un ambiente tolerante y permisivo. Todas las técnicas y caracteristicas del
asesoramiento descritas anteriormente, aparte de la provocacion, pueden desempefar aqui un
importante papel, en particular las encaminadas a motivar a los padres para que hablen y dirijan
la discusion.

El resultado esperado es que los padres lleguen a ser claramente conscientes de la situacion tal
como la ven. Al usar la observacion de forma sistematica o asistematica, podrian darse cuenta de
que en las circunstancias que rodean la rabieta o la agresién del nifio hay una pauta regular. Es
posible que se hayan percatado de su coherencia, pero que la hayan explicado de una sola forma
cuando podria haber varias explicaciones posibles. Sélo cuando la hayan explorado estaran en
condiciones de evaluar la adecuacion de su comprension y podran ser capaces de fijar unos
objetivos claros para lo que tienen que hacer. Si, por ejemplo, al explorar su situacion, los padres
se dan cuenta de que se aman y desean permanecer juntos, y de que sus peleas estan
perjudicando a su hijo, su modelo puede resultar adecuado para decidir sus objetivos (por
ejemplo, mostrar afecto mutuo). El proceso de clarificacion puede servir a menudo para
mostrarles que lo que el pediatra o el maestro les habia dicho sobre su hijo no estaba claro. En
este caso, el primer objetivo seria pedir a estos profesionales mas explicaciones, de modo que se
encuentren en condiciones de construir su situacion de forma mas correcta.

3. Desarrollo del modelo.

Como en el Ultimo ejemplo, en el cual el proceso de exploracién ha indicado que el modelo o
forma de construir la situacion es inadecuado, la siguiente fase principal del asesoramiento
consiste en trabajar con la familia de forma que se puedan desarrollar modelos eficaces. Es
posible que los padres se construyan de manera derrotista, si creen, por ejemplo, que son
«incapaces de hacer frente a la situacion». Es posible también que hayan sacado conclusiones
derrotistas (por ejemplo, «los profesionales nunca me escuchan. No sé nada. No puedo ayudar a
mi hijo»), o simplemente que no sepan a qué se enfrentan, por ejemplo, que no conozcan el
significado de una dislexia o una paralisis cerebral, o lo que el maestro quiere decir cuando se
refiere a un lector lento. En tales casos, su modelo es obviamente inadecuado, porque no poseen
la informacion necesaria. Una vez mas, pueden tener constructos incorrectos (por ejemplo: «Los
deficientes mentales no pueden aprender nada» o «Los padres de hijos deficientes tienden a
divorciarse»).

Sean cuales fueren las inadecuaciones del sistema de constructos, el propdsito de esta fase es
facilitar el desarrollo de un sistema mas Util, que les permita prever lo que han de hacer. Los
padres necesitan cambiar. En algunos casos esto puede ocurrir facilmente, pero en otros es
extremadamente dificil. Por ejemplo, la madre de una nifia de cinco afios con paralisis cerebral
grave consideraba a su hija «totalmente normal» desde el punto de vista intelectual, basandose
en su capacidad de conversar, que era mas que suficiente en casa. En consecuencia, era incapaz
de aceptar que habia un retraso considerable en su lenguaje tanto expresivo como receptivo y
que su aprendizaje se veia obstaculizado por problemas de conducta en la escuela. No creia a
ninguno de los profesionales que la enfrentaban directamente a la «verdad», con gran
consternacion e irritacion por parte de aquéllos. Sdlo cuando se establecié una relacion eficaz
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como la que hemos analizado fue capaz de empezar a cambiar. Sélo entonces se pudo comenzar
a utilizar técnicas de provocacién a fin de proporcionar una perspectiva mas amplia, un modelo
diferente o explicaciones alternativas entre las cuales pudiera elegir. Para respaldar esto, se hizo
intervenir a la madre en todas las evaluaciones de la conducta de la nifa y en el disefo de un
programa terapéutico apropiado que incluia el uso de refuerzos.

Los individuos no cambian facilmente; todos somos un tanto conservadores a este respecto. Si
hay presiones para que cambiemos, ello crea un conflicto entre la forma en que hemos construido
nuestra situacion y las nuevas formas sugeridas de construirla. Por ejemplo, si una madre
construye que su hijo funciona bien en la escuela, la informacién de que es necesaria una ayuda
terapéutica produce exactamente este tipo de conflicto. Asi, un nifio de nueve anos, al llegar a
casa de la escuela dijo a sus padres que era un alumno lento y que el profesor habia dicho que
necesitaba ayuda especial en la lectura. La noticia es bastante hiriente incluso si se da con
cuidado; pero hacerlo sin pensar, como en este caso, angustio al nifio y produjo un shock a los
padres. Estos no habian sido advertidos de esta informacidn conflictiva y, en consecuencia, se
sintieron irritados con la escuela v la relacion entre ellos y el profesor se deteriord. Esto ultimo, sin
embargo, facilitd en parte una salida del conflicto, ya que pudieron achacar la situaciéon a la
incompetencia del maestro, en lugar de examinar la veracidad de las dificultades del nifo.

Todos intentamos reducir el conflictco y podemos hacerlo de varias maneras. En el proceso de
asesoramiento, los padres simplemente pueden creer lo que el profesional les dice y cambiar su
forma de construir, o bien pueden dudar del profesional (por ejemplo: «No comprende nada»),
buscar ayuda en otra parte (por ejemplo: «El médico dijo justo lo contrario») o tratar de cambiar
el punto de vista del profesional. Para incrementar la probabilidad de que los padres cambien es
importante reducir la posibilidad de alternativas. Es mas probable que las opiniones de los
profesionales sean tomadas en serio y no sean rechazadas con facilidad si se les juzga dignos de
confianza y competentes.

4, Fijacion de los objetivos.

Una vez que los padres disponen de un modelo adecuado y realista, se hallan en condiciones de
tomar decisiones sobre qué direcciones seguir y qué objetivos fijar. Esto, a su vez, es la base para
explorar posibles estrategias a fin de alcanzar esos objetivos. La siguiente fase en el proceso de
asesoramiento es, por lo tanto, permitir a los padres que formulen sus objetivos.

Por ejemplo, un profesor pudo ayudar a los padres de un nifo de inteligencia media con graves
dificultades de lectura a cambiar su modelo del nifio: «No es muy bueno en la escuela y
tendremos que aceptarlo», por otro modelo: «No es en general incompetente para todas la tareas
escolares, sino que tiene una dificultad especifica para aprender a leer que esta generando otras
dificultades de aprendizaje y destruyendo su confianza». Sobre esta base, los padres se
propusieron «hacer todo lo posible por mejorar su lectura», en vez del objetivo del modelo
original, «hacer que sea feliz y que deje de preocuparse». Aunque este Ultimo era perfectamente
aceptable, las acciones resultantes habrian sido totalmente diferentes.

El objetivo del ejemplo anterior de fomentar la lectura era (til, ya que daba una orientacion
general y unos objetivos a largo plazo, pero no era adecuado para decidir en concreto qué debian
hacer los padres; era demasiado general. Subrayamos este punto, porque es muy importante
ayudar a los padres a que se fijen unos objetivos especificos, concretos, claros, realistas,
apropiados, verificables y situados dentro de unos limites temporales razonables. «Ser capaz de
comprender los letreros mas habituales en la comunidad» es un objetivo especifico, claro y
concreto, pero también verificable, porque pueden evaluarse los logros o fracasos. Esto es
precisamente lo que seria de esperar de un analisis que partiera de un enfoque conductista. Sin
embargo, que sea apropiado o realista depende del nifio. Es apropiado si puede servir de base
para decidir qué medidas deberian tomar los padres que llevaran a un paso o avance significativo.
Es realista si abarca un periodo especifico.

Es mejor, sin embargo, fijarse un objetivo no demasiado ambicioso, ya que si los padres no
consiguen alcanzarlo pronto, es probable que pierdan la confianza en si mismos y en el
profesional. El éxito, por el contrario, les motivara mas aun. Aunque un objetivo sea demasiado
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bajo puede, no obstante, ser sélo uno entre otros muchos en el camino hacia un funcionamiento
mas eficaz.

Hemos incluido en la hasta la fijacidn de unos Emites temporales razonables debido a la
importancia de tener éxito y de saber cuando uno puede esperar tenerlo. «Ser capaz de leer los
letreros mas habituales en un plazo de tres meses» impide que los padres experimenten una
sensacion de fracaso al cabo de una semana, y ademas les da tiempo para evaluar sus esfuerzos
dentro del periodo marcado, de modo que puedan fijarse nuevos objetivos si es necesario.

5. Iniciacion de la accion.

Una vez que se han fijado objetivos apropiados, el siguiente paso del asesoramiento es ayudar a
los padres a elegir los métodos para lograrlos. Tras identificar las fuentes de tension y decidir el
proposito, la cuestidon estriba en elegir las estrategias para conseguir el propdsito y reducir la
tension. Por supuesto, se pueden adoptar todo tipo de estrategias alternativas, y es tarea del
profesional permitir a los padres que descubran todas las posibilidades y seleccionen las que se
consideren apropiadas y accesibles. Lo primero que tienen que hacer los padres, por lo comun, es
elegir entre:

a) Trabajar solos con el nino.

b) Obtener ayuda profesional.

C) Hacer ambas cosas.

En el caso de a) o c) el profesional habra de formar a los padres directamente o presentarles otra
fuente de ayuda. En el caso de b) tendra que prepararles para interactuar con otros profesionales,
por ejemplo compartiendo técnicas de asesoramiento con ellos o dandoles lecciones de
asertividad, de modo que puedan comunicarse mejor e incluso provocar ellos a tales
profesionales.

La tarea del profesional es ayudar a los padres a descubrir en detalle todas las posibilidades.
Estaran entonces en condiciones de adoptar las decisiones mejor fundadas sobre lo que deben
hacer. Las decisiones pueden basarse en la relacion coste-eficacia de cada una de las alternativas.
Es posible ayudar a los padres a decidir qué recursos exigen las distintas alternativas (dinero,
tiempo, esfuerzo, técnicas, etc.), de qué recursos disponen y cudl seria el éxito previsto una vez
hecho el gasto. éDeberian pasar dos horas diarias haciendo ejercicios de fisioterapia para permitir
que el nifo se siente sin ayuda? ¢Disponen de ese tiempo e, incluso si disponen de él, es probable
que alcancen el objetivo? Sea cual sea la decision, la medida a tomar, como los objetivos, deberia
estar especificada clara y concretamente y relacionada con las metas que se persiguen y ser
realista y apropiada. Es relativamente in(til que el sanitario a domicilio convenza a los padres de
que estimulen a su hijo. Mas bien, deberian saber qué tipo de estimulacidon ha de darsele, cuando,
dénde y como. Al decidir qué medidas tomar hay que considerar las técnicas y las habilidades que
requeriran y, de nuevo, la relacidn coste eficacia de las estrategias alternativas.

6. Evaluacién.

Mientras los padres llevan a cabo las estrategias que han escogido, el rol del profesional sigue
siendo el de apoyo. Esto puede implicar aliento, consejo, analisis y cuando sea necesario, ayuda
para que los padres revisen sus objetivos y métodos a la luz de su nueva experiencia. Hay pues
una necesidad de supervisién constante, de principio a fin, pero cuando es sin duda esencial el
proceso de evaluacion es una vez que se ha puesto en marcha una determinada estrategia.

Una fase muy importante del proceso de atesoramiento es aquélla en que el profesional ayuda a
los padres a examinar detenidamente lo que han hecho y a evaluar si los objetivos que se
propusieron se han cumplido a través de las estrategias adoptadas. El proceso es hasta cierto
punto el mismo, tanto si se han alcanzado tales objetivos por completo o en parte como si no se
han alcanzado en absoluto. Si el éxito es completo, el siguiente paso es decidir el préximo objetivo
y el método para alcanzarlo.

Puede que el problema se haya resuelto al alcanzar los objetivos fijados; entonces, el profesional
y la familia deben reevaluar su asociacion. Puede darse el caso de que el asesoramiento resulte
superfluo y deba, por unto, finalizar. Si los objetivos no han sido alcanzados, o lo han sido sélo en
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parte, los profesionales han de ayudar a los padres a determinar las razones. En consecuencia,
pueden cambiarse los métodos y/o revisar los objetivos. Por otra parte, puede que la vision
general de los padres sobre la situacion haya cambiado como consecuencia de lo que han hecho.
Por ejemplo, una familia trataba de resolver el problema de un nifio que no se dormia hasta muy
tarde por las noches. Aunque su objetivo (es decir «dormirse a la media hora de ser acostado»)
no se alcanzo, la situacién mejord al lograr que el nifio jugara tranquilamente en su cuarto sin
molestar a los padres. Como resultado de su experiencia, éstos decidieron que no les importaba
ya la falta de suefio y, por tanto, no necesitaban alcanzar el objetivo original.

En la fase de evaluacion, como en la fase de desarrollo del modelo parental, las técnicas de
atender, escuchar, dirigir las exploraciones de los padres y provocarlos, al igual que los atributos
fundamentales de respeto, empatia y sinceridad, siguen siendo vitales para el éxito de todo el
proceso de asesoramiento.

El hecho de que haya una fase de evaluacidn implica que los planes de accién acordados no son
una garantia para lograr el éxito. Son un medio para verificar las hipdtesis que se derivan de la
fase de desarrollo del modelo. Esta fase final puede, pues, servir para recordar, tanto a los padres
como al profesional, que estan en vias de experimentar o actuar cientificamente. Si aceptan esta
filosofia, todos ellos estaran mas capacitados para enfrentarse a la falta de éxito y a la
consiguiente mengua de la motivacion.

COMENTARIOS FINALES.

El proceso de asesoramiento involucra muy frecuentemente al profesional en un intento de ayudar
a que los padres cambien. El foco de interés se centrara a menudo, aunque no siempre, en el
proposito de capacitarles para modificar la conducta de su hijo. Pero ya sea el profesional el que
trate de cambiar a los padres, los padres los que traten de cambiar a su hijo, e incluso el
profesional el que trate directamente de cambiar al nifo, el proceso es el mismo. En codos los
casos hay una serie de principios basicos que describiremos a continuacién. En el centro de todos
ellos estan el respeto y la negociacion, fundamentos de la asociacién propuesta a lo largo de todo
el libro. El hecho de que se trate de un nifio, incluso con necesidades especiales, no invalida
nuestros argumentos acerca de la obligacion de respetar a aquellos con los que se trabaja y
escucharlos, ser sincero, etcétera.

1. Avanzar de lo conocido a lo desconocido: igual que el profesional escucha atentamente a
los padres tratando de comprenderlos y usa esto como base para ayudarles, los padres deben
realizar sus esfuerzos partiendo de un conocimiento completo de su hijo, en lo que respecta a sus
técnicas, habilidades y constructos.

2. Trabajar al ritmo de la persona que debe cambiar: en el asesoramiento, el profesional debe
avanzar a una velocidad negociada con los padres. Es tan probable que se produzca un
distanciamiento si va demasiado deprisa como si se demora cuando ellos quieren continuar. De
modo similar, esperar que el nifio cambie cuando no esta preparado o ir demasiado despacio sélo
llevard al fracaso y a la pérdida de interés. Por tanto, el control del proceso debe estar, hasta
cierto punto, en manos de la persona que debe cambiar.

3. Asegurar la relevancia del cambio: del mismo modo que es menos probable que los padres
cambien si el profesional les exige que lo hagan de una forma que ellos consideren inaceptable e
irrelevante, también la relevancia de los cambios exigidos al nifio debe ser considerada y
negociada, siempre que sea posible.

4. Fijar unos objetivos explicitos: al trabajar con padres o con nifios hay que Fijar hasta donde
sea posible negociar, o al menos manifestar, unos objetivos explicitos, no sélo para que todos los
implicados sepan lo que intentan hacer, sino también para que sepan si esto se ha logrado.

5. Maximizar el éxito: al tratar de cambiar tanto a los padres como a los nifios hay que fijar
objetivos realistas con el fin de maximizar el éxito. En ambos casos, el no hacerlo llevara a una
pérdida de confianza y una reduccion del esfuerzo. Un factor crucial que hay que considerar es,
por tanto, el grado de cambio que exige cada uno de los pasos.

6. Subrayar la autorresponsabilidad: a lo largo de todo el libro hemos insistido en varios
puncos en la necesidad de respetar a aquéllos con quienes se trabaja y subrayar su
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autorresponsabilidad. Esto es necesario tanto si es el profesional el que cambia a los padres como
si son éstos los que cambian al nifio. La intencidon que se pretende es facilitar, en ambos casos,
sentimientos de autoconfianza, autoestima y autoeficacia.

EJERCICIO PRACTICO.

A. Todas las técnicas descritas en este capitulo deben practicarse; esto puede hacerse usandolas
en la vida diaria. Por ejemplo, puede tratar de escuchar y atender cuidadosamente a lo que dicen
sus amigos. Intente utilizar expresiones empaticas o guiar la conversacién incitandola y
facilitandola de la manera que hemos sugerido.

Ya que, para dominar una técnica, es esencial contar con un feedback de su utilizacidn, es
necesario ademas practicarla en cooperacidn con otras personas. Le sugerimos, por tanto, que
ponga en practica este ejercicio en compafia de otra persona al menos, tal como un colega. Quiza
es preferible, sin embargo, que haya tres personas, de modo que usted pueda interactuar con
ellas, asumiendo una el rol de padre, otra el de asesor y la tercera el de un observador que haga
comentarios sobre lo que observe.

1. Decidan quién va a ser el asesor, el padre y el observador, y disefen una sesion de
asesoramiento que no dure mas de cinco minutos. A menudo es Util que el «padre» escoja alguna
experiencia preocupante o molesta de su propia vida para analizarla en el asesoramiento.

2. Concéntrese cada vez en una sola de las técnicas que hemos descrito. Puede usar otras
simultdneamente, pero propdngase centrarse en una sola y hacerlo lo mejor que pueda. Escuche
atentamente, intente ser empatico (a un nivel basico o avanzado) o provoque a la persona de la
forma que hemos descrito. Trate de ser sincero, o respetuoso, etcétera. Si es necesario, puede
pedir al «padre» que actle de una forma especifica (por ejemplo, mostrando enfado, reticencia,
confusion) o que adopte un marco especificado que permita al «asesor» practicar determinadas
estrategias.

3. Al final del role-play analice la actuacion. éComo cree que lo hizo el «asesor»? ¢Cémo se
sintié el «padre»? ¢Cudles son los comentarios del «observador»? Considere lo que hizo mal y
cdmo podria mejorarlo.

4, Una forma mejor de proporcionar un feedback es grabar en cassette la sesidn y luego oirla
y analizarla. Si dispone de equipo, la grabacidon en video anadira, por supuesto, una dimension
suplementaria.

5. El siguiente paso puede ser intentar de nuevo mejorar lo que se hizo mal la Ultima vez y
repetir el analisis del feedback. Antes de hacerlo, podria ser Util repetir varias veces un
determinado tipo de respuesta (por ejemplo el tono de voz al tener que provocar algo
asertivamente).

6. A continuacidn cambien los roles, de modo que el «padre» sea ahora el «observador» o el
«asesor», etc., hasta que todos hayan representado todos los roles. En cada ocasion repita el
feedback de la evaluacidn todas las veces que sea necesario.

7. Luego tome otra técnica especifica u otra situacidon dificil y céntrese en su practica.
Tarnense de nuevo al intentarlo.

Esto debe hacerse a lo largo de varias reuniones. Al principio, puede sentirse desconcertado y
preocupado por las criticas, pero enseguida se acostumbrara a la situacién. Es importante, sin
embargo, ser positivo y constructivo al evaluar la actuacidon de cualquier otro.

B. Esta es una transcripcion adaptada de una entrevista mucho mas larga. Léala cuidadosamente
hasta que entre en situacion. Luego:

1. Tome sucesivamente cada una de las observaciones del asesor y trate de juzgar en cual de
las siguientes categorias se incluye: incitacion a los padres a hablar, pregunta abierta o cerrada,
empatia, resumen, suministro de nueva informacidn, empatia avanzada, confrontacidn,
comentario sobre la relacion de asesoramiento (inmediatez) o revelacién sobre si mismo. Una
determinada expresidn puede incluirse en varias categorias.

2. Juzgue si cada una de las observaciones del asesor es correcta o apropiada. Considere si
usted habria dicho lo mismo.
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Madre: Me altero de verdad cuando veo al maestro trabajar con él tan bien.

Asesor: Mm -mm .

Madre: Realmente se esfuerza y se divierte.

Asesor; ¢Cémo la altera eso?

Madre: Bueno. El no hace nada conmigo; pierde el tiempo.

Asesor; Supongo que eso le hace sentirse Inditil.

Madre: Si, todo el tiempo.

Asesor: A menudo yo me siento igual con mi hijo. Quizas es un problema unido al hecho de ser
padres.

Madre: Quiere decir que los padres no deberian ensenar a sus hijos.

Asesor: No; pero quiza la relacion lo haga mas dificil. )

Madre: Todo va bien cuando el resto de la familia esta alrededor. El esta contento y yo me siento
mejor.

Asesor: Parece decirme que no puede ensenarle usted misma, pero que puede proporcionarle
otras cosas cuando la familia esta alrededor.

Madre; Bueno, esta contento cuando estamos todos juntos. Pero, de algun modo tengo la
impresién de que deberiamos hacer algo mas que eso.

Asesor; Piensa que la felicidad no es importante.

Madre: No es eso exactamente. Sélo quiero que sea capaz de hacer todas las cosas que no
puede. Quiza también soy egoista y no quiero lios.

Asesor: Y esto le hace sentirse mas preocupada por no estar esforzandose continuamente.
Madre: Es un circulo vicioso. Me esfuerzo, y él quiere hacer cualquier otra cosa. Me enfado, lo que
le altera, de modo que hago algo agradable; creo que él sabe cdmo hacer que deje de ensefiarle.
Asesor: Me parece que el nifio la esta controlando muy bien. Tal vez no sea tan torpe como usted
piensa. También parece que usted se contradice al esforzarse por hacerle feliz cuando piensa que
la felicidad no es importante.
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7. COMO PARTICIPAN LOS PADRES

En este capitulo describiremos una serie de enfoques y proyectos especificos referentes a la
participacion de los padres. Serviran para ilustrar la aplicacion de los marcos, principios y técnicas
sefialadas en capitulos anteriores en relacion con la necesidad de suministrar informacion, apoyo
emocional y practico, orientacién y formacion. Mostraremos que tales principios son igualmente
relevantes en situaciones de grupo y en relaciones entre dos personas. No consideraremos la
participacion de los padres en actividades tales como asegurar el transporte, recolectar fondos,
pertenecer a asociaciones de padres y profesionales y asistir a clase. Estas son, a menudo,
reacciones a las necesidades de los profesionales, antes que tentativas de satisfacer las
necesidades de los padres y establecer una asociacion. Eric Midwinter (1977), en su libro
Education for sale, describe muy bien esto cuando dice: «Un coolie mudo con la cartera repleta
parece ser la imagen del padre perfecto para algunos». Se reconoce, sin embargo, que estas
reacciones a las necesidades de los profesionales pueden ser mutuamente beneficiosas, prestar
importantes servicios y proporcionar puntos de contacto para el desarrollo de la colaboracién
entre los padres y los profesionales. Tampoco consideraremos el suministro de servicios basicos,
tales como ayudas especiales, atencidon sanitaria, subvencidn econdmica y problemas de
alojamiento, los cuales también son importantes: a menudo la posibilidad de contar con una
lavadora o disponer de mayor movilidad facilita mas el funcionamiento de la familia que la
asistencia a un grupo de terapia o las muestras de apoyo y simpatia. De hecho, muchos estudios
concluyen que lo mas importante para la familia es satisfacer sus necesidades practicas.

Aunque esta fuera del alcance de este libro, hemos de mencionar el area en rapido desarrollo de
la terapia familiar (Walrond-Skinner, 1981). Muchos de los principios analizados en los capitulos
anteriores son relevantes para este enfoque. El término «terapia familiar» remite a una amplia
gama de marcos tedricos y técnicas generalmente usados por especialistas en psiquiatria infantil,
incluyendo psicologos clinicos, asistentes sociales, psicoterapeutas y psiquiatras. El enfoque se
basa firmemente en el principio de que los nifios que sufren perturbaciones de conducta no estan
aislados de su familia. Por tamo, se suele entrevistar a toda la familia junta para explorar
abiertamente el problema del nifio en relacidn con todos sus miembros. Por ejemplo, puede que el
problema esté mas estrechamente relacionado con un miembro de la familia o con la estructura y
funcionamiento de toda ella. A través de una serie de reuniones, se intenta definir el problema y
disefiar unas estrategias terapéuticas. La mayoria de los profesionales que tratan con padres
deben saber que pueden recurrir a esta terapia en caso necesario, aunque no nhecesiten los
marcos o técnicas relativamente especializados de esta area.

Comenzaremos analizando uno de los enfoques mas corrientes de la participacion de los padres,
la utilizacidn de los grupos de padres, ya que ejemplifica muchos de los principios basicos.

GRUPOS DE PADRES.

Puesto que los recursos profesionales son escasos, trabajar en grupo puede ser mas econdmico
que hacerlo con familias individuales, siempre que ello cubra sus necesidades. Una segunda
ventaja es que los padres se pueden ayudar unos a otros. En consecuencia, ha habido una rapida
expansion de los enfoques basados en los grupos de padres durante los Ultimos veinte afos
aproximadamente (Seligman, 1982) . En un principio el trabajo tendid a ser una prolongacion
de la practica de la psiquiatria clinica, destinada sobre todo a ayudar a los padres a adaptarse a la
deficiencia del nifio y centrada en las actitudes, los sentimientos y los problemas emocionales.
Hasta cieno punto, esto reflejo la orientacion patoldgica antes analizada, por la que se suponia
automaticamente que los padres de nifos con una grave deficiencia tenian problemas
emocionales. Se constituyeron muchos grupos con padres enviados por gabinetes clinicos,
coordinados por psiquiatras y asistentes sociales.

Como todos los grupos de padres, estos grupos terapéuticos pretendian mejorar la eficacia
parental. Se sostenia que, a menos que los padres se hubieran adaptado emocionalmente y se
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hubieran aceptado a si mismos y a la deficiencia del nifio, su relacién con éste no seria
satisfactoria. Estos enfoques también reconocian que dicha adaptacion exigia un apoyo emocional,
el cual era mas facil de obtener con métodos de grupo que individuales. Los grupos pueden
mitigar los sentimientos de aislamiento y proporcionar una red de apoyo mas amplia; ademas, los
padres se muestran frecuentemente mas dispuestos a aceptar los comentarios de otros padres
que los de los profesionales, y las experiencias compartidas les dan nuevas perspectivas.

Puesto que en tales grupos el interés esta «centrado en el cliente» y los objetivos son promover el
conocimiento y la comprension de los sentimientos y reducir la ansiedad, los grupos son a
menudo informales, con discusiones abiertas. Las técnicas de asesoramiento reflexivas (capitulo
6) se usan para favorecer la expresion de sentimientos, identificar problemas del mayor interés y
disefiar estrategias para hacerles frente. Los padres establecen el orden del dia y controlan en
gran parte la direccidn, el ritmo y la frecuencia de las reuniones. Algunos enfoques incluyen
también el objetivo de cambiar las actitudes parentales hacia la crianza de los nifios. Aunque se
hace hincapié en las discusiones en pequefios grupos, también se utilizan otros métodos, como
conferencias, sesiones de preguntas con un panel de expertos, peliculas, material escrito y role-
play.

Con la aparicion de las teorias conductistas y la tendencia a compartir las técnicas con los padres,
se formaron grupos mas formales, a menudo llamados «talleres». El objetivo principal era
proporcionar consejo, orientacién y formacion para participar directamente en el tratamiento o
educacion del nifio. Algunos fueron también una reaccién contra el enfoque «reflexivo», que a
menudo parecia suponer que todos los padres de nifios deficientes necesitaban asesoramiento
para resolver sus dificultades emocionales. En lugar de esto, se defendid que la necesidad
primordial de los padres era aprender las técnicas de educacion y control y que cuanto mas
capaces fueran de controlar los problemas de conducta y de desarrollar las capacidades del nifio,
menos probabilidades tendrian de experimentar tension y trastornos emocionales. La mayoria de
los talleres conductistas se centraron, sin embargo, en las necesidades del nifio en oposicion a las
de los padres, siendo la razén fundamental de esto que:

I) los padres podian dar una ensefianza mas individualizada, considerada necesaria para el nifio
con dificultades;

II) los padres podian reforzar en casa y en cualquier lugar lo aprendido en clase y asi ayudar a
generalizar y mantener el aprendizaje;

III) en el caso de problemas de conducta, se sostenia que éstos con frecuencia se relacionaban
directamente con la conducta de los padres, y que eran éstos los que necesitaban ser cambiados.
Asi pues, los talleres generalmente tienen en comun el objetivo de desarrollar en los padres
técnicas de educacion y control que se aplican al problema de conducta o a las dificultades de
aprendizaje del nifio. La mayoria de ellos también pretenden aumentar la confianza de los padres
compartiendo experiencias con otros padres, confirmando su competencia y desarrollando nuevas
técnicas. En consecuencia, se hace hincapié en la necesidad de abordar las conductas infantiles
que sean a la vez relevantes y modificables dentro del tiempo limitado del taller. Algunos se han
atenido estrictamente a la ensenanza de principios conductistas, mientras que otros han optado
por enfoques mas amplios relacionados con la crianza de los hijos y el fortalecimiento de las
técnicas parentales. Algunos profesionales han intentado conscientemente compartir principios y
técnicas basicos con los padres, partiendo del supuesto de que esto promoveria entre ellos una
conciencia mas generalizada y una mayor capacidad para resolver o prevenir dificultades futuras
por si mismos.

La mayoria de los talleres incluyen analisis del desarrollo normal y del desarrollo tipico de nifios
deficientes o con dificultades de aprendizaje o conducta. Este Ultimo varia segin la naturaleza del
nifo y la deficiencia. En el caso de nifios pequenos con retraso del desarrollo, se hace hincapié en
el desarrollo sensorio motor en general, mientras que en el caso de nifilos mayores son mas
comunes problemas tales como perturbaciones de conducta, de juego o de lenguaje. Algunos se
centran en problemas especificos, como la lectura, la sexualidad o el abuso de drogas. Sea cual
fuere el problema, la mayoria de los talleres preparan a los padres para usar estrategias de
control y a menudo aprovechan la oportunidad para dar informacidn sobre los recursos locales y
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nacionales.

Ademas de los grupos de terapia y los talleres educativo conductistas, hay un tercer tipo que se
dedica fundamentalmente a dar informacidon. Consiste por lo general en una serie de conferencias
(a veces con peliculas y exposiciones) seguidas de un debate. Cubre una amplia gama de temas
que incluyen las causas y la naturaleza de las diversas deficiencias, los tipos de tratamiento, los
servicios disponibles, las perspectivas de empleo, etcétera. Si su base es la escuela, a menudo se
centra en los objetivos escolares y los programas de estudio y en la funcidon de ciertos servicios
asociados a aquélla como la logopedia y la psicologia educativa. Sus funciones principales son
proporcionar informacidon a un gran numero de personas, abrir areas para el didlogo y motivar o
inspirar la reflexiéon y el interés. Tiene la ventaja de atraer a una amplia gama de padres,
incluyendo a los que pudieran mostrarse mas reservados o menos dispuestos a asistir a debates
en pequenos grupos en los que se espera que participen. Los padres timidos que no se sienten
socialmente competentes e integrados, o se muestran cohibidos ante los «expertos», pueden
asistir a encuentros mas amplios sin «destacar». Sin embargo, es posible que tales reuniones no
satisfagan algunas necesidades individuales y que muchos asistentes tengan la impresidon de que
la experiencia no ha merecido la pena. Igualmente, los debates que tengan lugar pueden ser
parciales y representar sélo los puntos de vista de aquellos padres deseosos de hablar en publico.

La distincién entre grupos de terapia, dedicados sobre todo a proporcionar apoyo emocional y
ayuda para la adaptacion, y los talleres educativo-conductistas, orientados hacia la ayuda y las
técnicas practicas, es en gran medida puramente académica. Los pocos estudios evaluados
disponibles indican que los padres por lo general no distinguen entre la ayuda emocional y la
ayuda practica que proporcionan los profesionales (Key, Hooper y Ballard, 1979; Sloper,
Cunningham y Amijlsdottir, 1983). A los padres les interesan las necesidades inmediatas y
aprecian cualquier solucion que les sirva de ayuda. Consideran la formacidn practica muy
provechosa, y piensan que tener a alguien con quien hablar de sus inquietudes ayuda al nino y les
ayuda a ellos. Salvo en casos extremos, hay mas probabilidades de que los padres tomen parte en
una actividad si perciben que tiene alguna incidencia practica. Generalmente consideran que las
oportunidades de adquirir una formacién son prioritarias, mientras que los profesionales con
frecuencia piensan que necesitan mas bien asesoramiento para sus dificultades emocionales y de
adaptacion. Se ha sostenido a veces que los padres son reacios a buscar asesoramiento para sus
necesidades emocionales, bien porque lo ven como una anormalidad que lleva asociado un
estigma, bien porque tienen poca experiencia o conocimiento de esta area de ayuda.

Esto dltimo arroja luz sobre un problema importante para evaluar los enfoques. A menos que los
padres hayan probado diferentes enfoques, sdlo pueden evaluar el que han probado, sin
posibilidad de contraste. Si ese enfoque satisface algunas de sus necesidades, es probable que
estén de acuerdo en que es de gran ayuda. Ademas, la mayoria de los enfoques confian en que
los padres que asistan voluntariamente, y la mayoria de las evaluaciones se basan en que estén
aun presentes al término de la actividad. Varios estudios han indicado que, independientemente
del enfoque usado, los padres de grupos socioecondmicos altos tienden a apuntarse mas a los
cursos y a terminarlos. Uno de los pocos estudios sobre los padres que no se apuntan a cursos
(McConkey y McEvoy, 1984) halld6 que las madres de nifios deficientes mentales en edad
preescolar creian que ya hacian lo mas que se podia hacer como padres, no compartian los
valores del curso y participaban menos activamente en los juegos del nifio. Asi, a lo largo de este
capitulo, el lector debera tener presente que las evaluaciones pueden estar sesgadas por las
opiniones de aquellos padres que encuentran algun valor en la actividad. Para mayor claridad,
resumiremos bajo una serie de epigrafes las conclusiones de los estudios publicados.

Lugar de reunion.

Los grupos de padres se han reunido en hospitales, clinicas, locales de servicios sociales, escuelas,
centros de formacién de adultos, institutos, salas parroquiales, clubes, hoteles y casas
particulares. SI dejamos a un lado que las reuniones en institutos o universidades pueden
provocar rechazo en algunos padres y que las casas particulares dan lugar a interacciones mas
informales y relajadas, no parece haber ningun lugar de reunidn especialmente favorable.
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De cualquier forma, si es conocido y de facil acceso para los padres, es probable que asistan en
mayor numero. Es importante que sea cdmodo y amplio. Los padres valoraran el curso y se
valoraran, por tanto, a si mismos y a su hijo a partir de muchas impresiones, incluyendo el
aspecto del local, la organizacion y la calidad de los materiales. Los grupos de padres que se han
reunido en hoteles y clubes han indicado que estos locales parecen crear con mas rapidez una
atmosfera relajada y cordial y que es mas probable que los padres asistan. Sin embargo, tales
lugares pueden ser inapropiados para algunos padres por razones religiosas o culturales.

Tamano del grupo.

Para grupos dedicados sélo a dar informacién, el tamafio no parece ser esencial. Resulta esencial
cuando el objetivo es satisfacer necesidades individuales y cambiar conductas. Esto requiere un
tiempo considerable para el analisis, y por tanto grupos reducidos. El tamafo mas adecuado para
los grupos de andlisis es de 8 a 12 padres que representan de 5 a 8 familias. Esto asegura una
variedad suficiente de necesidades, perspectivas y experiencias compartidas, y a la vez permite
que el grupo sea manejable, aun contando con las ausencias.

NUmero de sesiones.

Estas han oscilado entre las 3 y las 60, siendo los grupos «de terapia» los que muestran mayor
variacién en el nimero de sesiones. La media se sitla entre 6 y 12. La mayoria de los enfoques
orientados hacia las conferencias y la informacion celebran unas 6 reuniones. En grupos
pequenos, las dos o tres primeras sesiones son necesarias para establecer relaciones y una forma
aceptable de funcionamiento del grupo. Mas de 10/12 sesiones normalmente exige demasiado en
cuanto al compromiso de asistencia regular y puede sobrecargar el aprendizaje y la formacidn
esperados.

Intervalos de tiempo entre las sesiones.

Son tipicas las sesiones semanales. Esto permite un tiempo para reflexionar sobre las sugerencias
y ponerlas en practica, reunir observaciones, etcétera. Es importante que el intervalo sea lo
suficientemente largo como para que los padres realicen ejercicios practicos y consoliden o
apliquen lo aprendido. No debe ser tan largo como para que, si encuentran que no han
comprendido o no estan obteniendo resultados, tengan que esperar antes de poder consultar al
grupo. Ademas, el contacto frecuente con éste y las nuevas ideas son necesarios para mantener
el interés y la sensacion de cambio. Los intervalos de dos semanas o mas pueden poner esto en
peligro. Algunos talleres utilizan las sesiones semanales durante aproximadamente los dos
primeros tercios del curso; pero después se retnen quincenalmente, y luego cada tres semanas,
en un proceso de «deshabituacidon».

Esto se basa en el supuesto de que podria ser desaconsejable una brusca interrupcion de las
reuniones si éstas han resultado de gran ayuda. Los grupos orientados hacia la informacién
parecen depender menos de los intervalos entre sesiones. De cualquier forma, los padres parecen
mas capaces de organizar sus rutinas familiares en tomo a reuniones regulares semanales o
mensuales.

Aspectos practicos.

Se ha de prestar mucha atencion al historial de los padres y el nifio y a los objetivos del taller. Las
familias encabezadas sélo por el padre o la madre o los padres de nifios con graves dificultades de
conducta tienen mas probabilidades de encontrar problemas para ocuparse de sus hijos. Si las
reuniones tienen lugar por las tardes, asisten mas padres. Los organizadores deben considerar
también las condiciones del transporte local, tales como las horas punta, los horarios de
autobuses y trenes y la hora de cierre de los lugares de trabajo. En invierno, las noches oscuras y
el mal tiempo pueden frenar la asistencia.

Duracién y estructura de las sesiones.
La sesion media dura entre una hora y media y dos horas. Una sesidon de dos horas parece



86

preferible, puesto que usualmente incluye una pausa para tomar té o café al principio, en medio o
al final. Sefalamos esto porque es importante para el contacto informal entre los padres, y a
menudo conduce a la creacion de redes sociales de apoyo. En algunos talleres, la primera parte
de la sesidon se dedica a exponer principios generales, por medio de conferencias, peliculas o
exposiciones, y después los padres se reunen en pequefios grupos para el debate. Una vez que se
ha dado la informacién basica en las primeras sesiones, los objetivos se orientan hacia la
consolidacion y la practica y se acentla la atencidon a los problemas o tareas individuales. En
consecuencia, las Ultimas sesiones se utilizan casi exclusivamente para el debate en pequenos
grupos. Si el taller esta formado por un pequefio nimero de padres sin conferenciantes ajenos al
grupo, todas las sesiones tienden a adoptar el formato del debate. La mayoria de los talleres
incluyen una sesion final de debate, a menudo con un grupo de conferenciantes, donde se analiza
«qué hacer a partir de ahora».

Composicion del grupo.

Habitualmente hay mas madres que padres, aunque esto varia segin el momento de reunion vy,
posiblemente, segun la naturaleza del grupo. La asistencia de los padres a las reuniones por la
tarde es alta, especialmente si se hace hincapié en las ventajas de que ambos padres estén
presentes. Los padres prefieren asistir a los talleres con objetivos claramente formulados y que
parezcan practicos que a los grupos de apoyo menos definidos. Son también mas irregulares que
las madres en la asistencia a estos Ultimos, lo que puede reflejar diferentes necesidades: las
madres, por ejemplo, necesitan salir de casa y hablar, mientras que los padres tienen mas
oportunidades de hacerlo. Asi, los grupos que satisfacen necesidades tanto practicas como
emocionales tienen mas probabilidades de atraer a padres y madres.

Algunos grupos animan a asistir también a los hermanos y abuelos, pero se debe restringir el
nimero de miembros que representan a un solo nifio para evitar desequilibrios. Se han
organizado también grupos especificos para hermanos y, con menos frecuencia, para abuelos.
Estos grupos se dedican sobre todo a dar informacion y apoyo emocional, mas que a ensefar
métodos conductuales o educativos, aunque parecen tener mas éxito los que pretenden dar
informacion sobre el nifo para ayudar a comprender y ensefiar formas practicas de interactuar
con la persona deficiente y/o de desenvolverse en situaciones embarazosas.

Algunos informes sugieren que los padres prefieren estar en un grupo en el cual los nifios tengan
una discapacidad o un conjunto de dificultades semejantes y sean de edad parecida. Inicialmente,
esto puede deberse a la identidad percibida y a la empatia con los otros miembros, pero en las
sesiones posteriores refleja la importancia de asegurar que el contenido de los grupos sea
compatible con las necesidades individuales. Asi, merece la pena estimar las probables
necesidades antes de componer el grupo.

Muchos grupos parecen tener una inclinacion por los padres de clase socioecondmica alta, lo que
puede deberse a problemas practicos de asistencia. También puede reflejar la forma en que los
padres construyen su relacion con los profesionales y sugiere la necesidad de un esfuerzo
considerable para establecer relaciones antes de llegar al taller. No parece, sin embargo, haber
ninguna diferencia en la capacidad de los padres para beneficiarse de los talleres o en su nivel de
satisfaccion segin su clase social o su educacion. Hemos de exceptuar a aquellos padres que
padecen deficiencias mentales y precisan programas hechos a la medida y mi ayuda individual.
Las conferencias con material escrito y/o la toma de apuntes es un modo académico de
aprendizaje que puede no ser familiar a muchos padres. Asi, las exposiciones, las peliculas y el
debate en pequefios grupos pueden ser mas apropiados y tener mas éxito. De hecho, hay un
cierto consenso en que el material escrito tiene un valor limitado y en que los grupos de debate
de padres son realmente la Unica forma satisfactoria de difundir informacion, incluso para temas
como la filosofia y los objetivos de la escuela. Los resumenes de las charlas y los folletos
informativos resultan, sin embargo, Utiles como referencia para los padres tras las reuniones, y
pueden también evitar discusiones posteriores sobre lo que se ha dicho.

Finalmente, se ha prestado poca atencion a las caracteristicas o motivos de los padres que no se
apuntan a los grupos. A menudo, se los clasifica como «apaticos» o «desinteresados», pero esto
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no explica nada y es un tipo de enfoque «patoldgico». Puede haber muchas otras razones para
que no asistan, como dificultades de transporte, obligaciones laborales, enfermedad o el hecho de
no tener con quién dejar a los hijos. La mayoria de estos problemas pueden ser resueltos una vez
identificados. En los casos en que los padres desconfien de los grupos y los «expertos», el
contacto personal previo a la reunién del grupo puede reducir la amenaza percibida.

Hay pruebas que Indican que, aunque el profesional crea que el curso beneficiara a los padres y
al nifo, es posible que los padres no compartan esta opinidon. Es posible por ejemplo, que crean
que no pueden hacer gran cosa para influir en el desarrollo del nifio, y que por tanto no
consideren el curso interesante para ellos. Se puede animar a tales padres explicitando
claramente la razon de ser y los objetivos del taller antes de su comienzo. Igualmente, esto puede
obviarse al inicio del curso si se satisface un conjunto de necesidades y objetivos, algunos de los
cuales son considerados importantes por distintos padres. Es ain mas (til negociar con ellos antes
de llegar al taller. A menudo, sobre todo con padres que han tenido experiencias educativas o
tratos con profesionales poco satisfactorios, es necesario un largo proceso para crear un clima de
confianza a través de contactos regulares. Salvo excepciones, en general no es dificil encontrar un
numero suficiente de padres. Se ha recurrido a una amplia gama de métodos publicitarios que
abarcan desde los periddicos y programas de radio y television locales a los carteles y los servicios
sociales y sanitarios de la comunidad. Los grupos creados por escuelas o centros concretos
tienden a restringir la asistencia a los padres de ninos inscritos en ellos. Si el objetivo es un paso
importante (por ejemplo, de la guarderia a la escuela, de la escuela al centro de adultos o al
puesto de trabajo), los talleres conjuntos de los dos establecimientos presentan muchas ventajas.

Coordinadores, tutores y conferenciantes.

Muchos talleres han sido organizados por psicdlogos (clinicos y educativos), pero mas
frecuentemente corren a cargo de una combinacion de profesionales que incluye profesores,
enfermeras comunitarias, logopedas, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, médicos vy
asistentes sociales. La mayoria de los informes no especifican si el coordinador del grupo ha
recibido una formacidn en técnicas de asesoramiento o direccién de pequeios grupos, pero
siempre tiene alguna especializacion en el campo de las deficiencias. Algunos informes sefalan
que el coordinador es elegido por su capacidad para comunicarse y establecer relaciones
empaticas, pero mas a menudo la eleccion depende simplemente de su disponibilidad.

La capacidad del coordinador para hacer que el grupo funcione y establecer relaciones, y las
formas en que los padres construyen a los profesionales que intervienen, parecen ser los factores
clave. Por ejemplo, algunos informes de grupos organizados por psicologos sefialan que la
presencia de una persona del centro o de la escuela como coordinador puede impedir que los
padres expresen preocupaciones y asuntos que crean que repercuten sobre ellos mismos o sobre
este personal. Asimismo, especialmente si se encuentran bajo una tensidn, es posible que los
padres quieran saber qué hacer y necesiten confiar en que los «expertos» lo saben. Es posible
que construyan que el personal del centro o de la escuela esta en posesién de un conjunto
definido de conocimientos correctos aplicable por igual a todos los nifios y familias. Por
consiguiente, los profesionales pueden encontrarse en la ambigua situacion de que se espere de
ellos que tengan respuestas para todo y al mismo tiempo intenten, en el contexto del taller o de
un debate de grupo, comparar sus conocimientos y su falta de conocimientos con el propdsito de
ayudar a los padres a desarrollar sus propias técnicas para solucionar problemas. Esta
incertidumbre puede producir sentimientos de ambivalencia o incompetencia tanto en los padres
como en el personal. A menos que esté preparado, el personal puede sentirse amenazado e
intentar dar soluciones precipitadas con grandes probabilidades de fracaso. Esto quebranta
entonces la confianza de los padres y la relacidon. Es importante, pues, analizar abiertamente este
peligro y las expectativas parentales en las primeras sesiones. Tal andlisis es un aspecto de la
técnica de la inmediatez descrita en el capitulo 6. Para muchos profesionales con poca experiencia
o formacion en trabajo en grupo con padres, es necesaria una preparacion previa, a través de su
propio taller, para considerar el contenido, la estructura y las técnicas interactivas y organizativas.
Durante el taller, las reuniones de profesionales entre una y otra sesidn permiten evaluar los
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progresos realizados y los cambios necesarios en las siguientes sesiones. Tales reuniones
proporcionan también apoyo al personal. Algunos talleres y grupos han utilizado dos
coordinadores para cada grupo de debate, de forma que, en las sesiones en que se exploran los
sentimientos, uno pueda actuar como director del grupo y el otro como observador de las
reacciones de los padres. Otros han alternado los roles o asumido el control en el momento
oportuno segun su formacion. Este parece ser un enfoque Util, por cuanto se satisfacen mejor las
necesidades individuales y los coordinadores se ayudan mutuamente.

A la hora de utilizar conferencias es importante que los conferenciantes ajenos al centro estén
bien informados y que sus charlas se ajusten bien a los objetivos y el estilo del taller. Se deberia
facilitar un resumen escrito practico y concreto como referencia posterior para los grupos de
debate o para los padres individualmente. Varios informes han sefialado la insatisfaccion de los
padres cuando las charlas y/o resimenes estan mal presentados, son demasiado largos o su
lenguaje es técnico y complicado. Hay datos que sugieren que la asistencia de los padres
desciende en las sesiones siguientes si se producen varias conferencias asi. Desgraciadamente, la
mayoria de los informes de grupos no dan cifras de asistencia y/o, en su estudio de seguimiento,
no se ponen en contacto con los padres que abandonan para averiguar por qué lo hacen.

Evaluacién.

Puesto que muchos grupos estan orientados a la prestacion de servicios y no a la investigacion,
no es frecuente que evallen aspectos y resultados especificos. Pocos de ellos realizan
comparaciones entre grupos, un seguimiento a largo plazo o mediciones objetivas. Sin embargo,
tanto los datos objetivos como las impresiones subjetivas coinciden en los resultados.

1. Apoyo. Los padres valoran el apoyo recibido en sus conversaciones con otros padres como
uno de los mayores beneficios. Esto incluye tanto el apoyo emocional obtenido, por ejemplo, al
darse cuenta de que otros padres tienen problemas similares, como el practico al ver cdmo otros
han solucionado o intentado solucionar los problemas. Resulta interesante que los enfoques con
una orientacion en buena medida conductista concluyan a menudo que éste es un aspecto
importante que necesita mayor consideracion, mientras que los grupos de terapia mas reflexivos
sefalan la necesidad de aportar sugerencias practicas en materia de control. Asi, puesto que la
mayoria de los enfoques se fijan el doble objetivo de apoyar y formar, estructuran las sesiones de
forma que permitan el maximo contacto informal en los grupos de padres y de debate. Algunos
comienzan especificamente el taller con un debate sobre las reacciones, sentimientos vy
problemas, antes de entrar en temas de conducta. Los profesionales también sefalan que su
experiencia en tales grupos ha mejorado su propia comprension y les ha apoyado en su trabajo.
2. Confianza. La mayoria de los estudios afirman que los padres adquieren mayor confianza
en la interaccién con su hijo. Esto parece deberse al apoyo recibido, a la toma de conciencia de
que otros padres tienen problemas similares y al aprendizaje de las nuevas técnicas que han visto
aplicar y funcionar.

3. Conocimientos y técnicas. La mayoria de los padres adquieren conocimientos y destrezas
relacionados en especial con su capacidad de observar, de comprender el cambio en la conducta y
el desarrollo del nifio y de aplicar todo esto a su propio hijo. A menudo los padres indican que el
elemento mas importante fue aprender a observar e interpretar la conducta del nifio, lo cual les
dio una idea de lo que debian hacer.

Una minoria puede reaccionar contra los elementos estructurales, dado que, por ejemplo, anotar
la conducta del nifio durante las sesiones de ensefanza, o de juego puede resultar irreal,
demasiado formal y distante: «Cuando juego con él, pienso como anotar esto y lo otro, y
entonces dejo de jugar con naturalidad. A veces pienso que no hago algunas cosas porque no sé
cOmo anotarlas». Como dijimos en los capitulos anteriores, los padres no trabajan como los
profesionales, y recurren mas a la oportunidad y la espontaneidad. De aqui que, si se les pide que
realicen anotaciones, éstas deban ser lo mas sencillas y lo mejor pensadas que sea posible (por
ejemplo, Newson y Hipgrave, 1982).

4. Cambios positivos en la conducta del nifio. Tales cambios son citados frecuentemente. Las
pocas evaluaciones de grupos de «terapia-asesoramiento» indican que la mayoria de los padres
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mejoran la interaccién con su hijo (Homby y Singh, 1983). En los talleres, padres y profesionales
muestran mejoras en los problemas de conducta y en el aprendizaje de nuevas técnicas. Sin
embargo, los talleres de corta duracidén parecen ser mas eficaces para cambiar la conducta de los
niflos deficientes mentales mas pequefios (de menos de ocho afios aproximadamente) o con
perturbaciones de conducta menos graves. En los nifios con deficiencias profundas, de mas edad
0 con graves desdrdenes se observan pocos cambios (Cunningham y Jeffree, 1975; Firth, 1982).
Es interesante sefialar que algunos programas centrados en la escuela que pretenden abarcar
todo tipo de deficiencias se encuentran con que son los padres de los nifios de mas edad y con
deficiencias mentales, que no experimentan dificultades para manejarlos, los que tienen mas
probabilidades de dejar de asistir. Probablemente sus necesidades no son tan acuciantes y obvias
y no se resuelven en los talleres. Aun asi, hay padres de nifios con deficiencias profundas y graves
perturbaciones que mantienen su asistencia, posiblemente porque necesitan apoyo, pese a la falta
de éxito en la aplicacién de las técnicas. Varios informes concluyen que para tales padres es
necesario un programa desarrollado en el hogar, con una mayor dedicacidon de los profesionales al
nino. De hecho, algunos padres tienen habitualmente unos problemas tan graves con su hijo que
presionan a los coordinadores de grupo para obtener asesoramiento especifico e inmediato y no
quieren o no pueden trabajar partiendo de principios generales. No pueden dejar las necesidades
diarias inmediatas para entrar en un debate de conceptos generales que interesen al grupo. Esto
ilustra el problema de satisfacer necesidades individuales en un contexto de grupo. Mayores
oportunidades de asesoramiento individual aliviarian esta presion, sin que los padres dejaran de
beneficiarse del apoyo del grupo. Ocasionalmente, también a los padres les resulta dificil trabajar
con su propio hijo mientras desarrollan nuevas técnicas. La oportunidad de trabajar con otro nifio
puede ayudar a resolver esto, al permitir a los padres reformular ideas y conductas con relativa
tranquilidad, libres de experiencias anteriores y del fuerte apego hacia su propio hijo.

5. Efectos a largo plazo. Un efecto beneficioso a largo plazo es que los padres pueden
mantener los contactos establecidos; algunos hasta forman grupos de ayuda mutua. Los talleres
basados en la escuela o en el centro también han observado un aumento y una mejora de los
contactos con los padres, incluyendo una participacidon mas directa en los aspectos educativos de
la vida de su hijo, una comunicacién mas eficaz y menos conflictos con el personal del centro o la
escuela.

En cuanto a la aplicacién de las técnicas aprendidas a nuevas conductas durante el periodo
posterior al taller, la mayoria de los padres no mantiene el nivel de las sesiones de evaluacion,
planificacién y ensefianza regular (Harris, 1983). Por el contrario, generalmente aplican lo
aprendido de una forma mas espontanea y oportuna. A muchos padres de nifos con deficiencias y
trastornos de conducta mas graves les resulta dificil aplicar las técnicas por si solos y algunos no
lo intentan nunca. Estos resultados son especificos de las dificultades persistentes de aprendizaje
o conducta y reflejan la necesidad de contactos a largo plazo. Sin embargo, cuando los padres
han asistido con provecho a un taller, parecen necesitar menos ayuda profesional al enfrentarse a
problemas nuevos, lo cual sugiere que han interiorizado los conceptos y enfoques y solamente
necesitan apoyo adicional para iniciar una nueva actividad. La mayoria de los estudios de padres
cuyos hijos tienen deficiencias y dificultades de aprendizaje persistentes llegan a la conclusion de
que son necesarias sesiones de seguimiento para mantener la actividad parental.

6. Fracaso del grupo. Son pocos los informes disponibles de grupos o talleres que hayan
fracasado, puesto que, desgraciadamente, éstos tienden a no ser publicados. Asi, el panorama
que presentamos puede resultar optimista. De cualquier forma, los fracasos parecen deberse a
mala organizacion, incluyendo falta de atencién a detalles tales como dificultades de transporte o
desplazamiento, idoneidad de los lugares de reunion, falta de adaptacion del contenido del curso
a las necesidades y capacidades de los padres y presentacion y caracteristicas de los
coordinadores del grupo.

7. Nuevas familias. Una desventaja de los talleres es que dependen de que haya un nimero
suficiente de padres con necesidades similares en el mismo momento. Normalmente, los primeros
talleres constituidos en una determinada zona cuentan con un numero suficiente de padres. Sin
embargo, continuamente aparecen nuevas familias que necesitan apoyo y orientacion similares,
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las cuales no pueden esperar a que se retna el numero suficiente para formar un grupo.
También, con el incremento de los programas de apoyo temprano en el hogar, los padres pueden
recibir por su cuenta orientacién sobre aspectos de la educacidon o la conducta. Es necesario, por
tanto, estudiar el modo de insertar los talleres en la red de apoyo ya existente. Con todo, es
menos probable que esta limitacidon afecte a los grupos orientados sobre todo hacia el apoyo y a
los enfoques mas informales de orientacion e intercambio de informacion.

Comentarios finales.

En general, los grupos y talleres de padres parecen ser un método particularmente Util y eficaz de
trabajar con los padres. Constituyen una forma flexible de satisfacer una amplia gama de
necesidades y pueden ser aplicados a una serie de temas. Un principio clave es la participacion
activa de los padres en los debates y las actividades practicas. Por ejemplo, aunque el objetivo
sea informarles de aspeaos del programa de estudios, puede ser mucho mas significativo y
agradable para ellos participar en los ejercicios que sus hijos realizan, en lugar de escuchar
pasivamente.

Los grupos y talleres con resultados satisfactorios se caracterizan Por:

I) Satisfacer las necesidades de los padres. Esto se puede conseguir mediante la toma de
decisiones conjunta sobre el contenido. Enviar una circular en la que se expongan la razon de ser
y una serie de ideas y se pida a los padres que indiquen qué les interesa y hagan sugerencias no
s6lo aumenta las probabilidades de éxito, sino que también muestra a los padres el deseo de
formar una asociacion al decirles: «Ustedes son los usuarios, digannos lo que quieren».

II)  Adaptarse a los recursos de los padres, es decir, negociar los horarios, fechas, cuestiones
de desplazamiento, técnicas y capacidades probablemente exigidas para participar y seleccionar
adecuadamente los grupos segun las necesidades parentales de los padres y del nifio. Algunos
padres responderan a una carta, otros precisaran una llamada telefénica o una visita.

III)  Transmitir la impresion de valoracion, es decir asegurarse de que el lugar de reunién y todo
el material, como canas, carteles, notas, prospectos o medios visuales son de buena calidad, para
evitar dar la impresion de que el gjercicio no es importante.

IV)  Estar bien organizados y concebidos, es decir a) proporcionar a los padres una exposicion
razonada de los objetivos, filosofia, estructura y requerimientos del curso antes de que se
inscriban en él. La satisfaccion esta estrechamente relacionada con las expectativas, y por lo tanto
es esencial explicar claramente qué se debe esperar y qué no se debe esperar. Algunos talleres
utilizan un contrato redactado de mutuo acuerdo entre los padres y los profesionales, que es
firmado por ambas partes; se ha comprobado que esto guarda una relacidn positiva con la
asistencia y la realizacién de los trabajos asignados. b) Recordar a los padres la fecha de las
reuniones unos cuantos dias antes, c¢) Comenzar y terminar las reuniones lo mas puntualmente
posible, d) Asegurarse de que el local es apropiado, e) Aprovechar las oportunidades de difundir
informacion utilizando tableros. f) Hacer una pausa para tomar té o café. Todas estas cuestiones
dan una idea del valor y la importancia concedidos a los trabajos; indican competencia y reducen
la probabilidad de conflictos; hacen que los padres se sientan bien recibidos y respetados; y
demuestran una actitud positiva,

V) Calidad del personal, es decir: a) seleccionar buenos conferenciantes e instruirles, b)
Formar a los coordinadores de grupo y mantener reuniones regulares para evaluar los progresos,
c) Anotar los comentarios de los padres y adaptar los talleres para que satisfagan las necesidades
expresadas.

Tendencias recientes.

En algunos paises han surgido talleres de padres en los que éstos aparecen en su rol de
defensores de sus hijos o actlan como asesores de otros padres; a menudo se les llama
«programas de padres a padres». Los que giran en tomo al asesoramiento comienzan con un
analisis de los sentimientos y la adaptacion emocional de los padres, seguido de una formacién en
técnicas de asesoramiento. Las Ultimas sesiones se ocupan de problemas de la organizacidn, tales
como el establecimiento de contactos con los medios profesionales a los que es remitido el nifio y
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la financiacion y el control de la publicidad, y suministran también informacion sobre los recursos
locales y nacionales y los métodos para acceder a otros servicios. Los cursos orientados hacia la
defensa se centran en I) ayudar a los padres a desarrollar técnicas de interaccion con los
profesionales a nivel personal y/o de grupo, II) métodos para evaluar los servicios locales vy, III)
informacion sobre la estructura de los servicios, incluyendo las cadenas de mando, los derechos
legales y los procedimientos de reclamacion. Estos cursos son generalmente iniciados por padres
o por padres en colaboracion con profesionales, pero precisan ayuda profesional en lo que
respecta a la organizacion, el contenido y la ensefianza. Aunque hay a menudo resistencia entre
los profesionales a estas tendencias, se trata de consecuencias logicas de los principios de
asociacion y responsabilidad entre padres y profesionales.

Si aceptamos que la ayuda de padres a padres puede ser especialmente fructifera, y aun mas
eficaz que la participacion profesional en algunas areas, es necesario proporcionar las técnicas
basicas. Los profesionales que se sientan amenazados por tales tendencias deben preguntarse si
estan defendiendo la calidad de los servicios o su propio estatus. Igualmente, la amenaza que
supone el hecho de que los padres asuman un rol de defensa y evaluacidon puede ser mas
imaginaria que real. Varios estudios han demostrado, por ejemplo, que en los debates entre
padres y profesores las discrepancias entre ellos en cuanto a las actitudes y los objetivos son
sorprendentemente escasas sobre todo si cada uno intenta comprender la posicion del otro. De
hecho, en su descripcién de la creacion de un grupo de ayuda mutua de padres, Grace Woods
(1981) sefiala que tales grupos tienen mas éxito si los padres estan por lo general satisfechos con
los servicios profesionales, porque el grupo se transforma en algo mas que una organizacion para
reclamar y aliviar agresividad y tensiones. Ademas, los padres parecen encontrar una profunda
satisfaccion en el hecho de ser capaces tanto de dar como de recibir ayuda.

APOYO INDIVIDUAL.

Los métodos centrados en el hogar para trabajar con los padres a nivel individual varian
enormemente, desde las tradicionales visitas a domicilio de los sanitarios y asistentes sociales a
las visitas semanales regulares durante afios de un miembro de un equipo multidisciplinario (Aplin
y Pugh, 1983; Pugh, 1982). También incluyen a los maestros itinerantes para los nifios con
problemas visuales o de aprendizaje, la ensefianza a domicilio y la coordinacién entre padres y
profesores. Nos centraremos en los programas de apoyo especificamente destinado a satisfacer
las principales necesidades de los padres y a proporcionar orientacién y formacion en el trabajo
con nifios con necesidades especiales en edad preescolar. El contenido de tales programas es
similar al de los talleres y los grupos y abarca desde programas principalmente destinados a
ofrecer apoyo emocional y reforzar las técnicas parentales hasta los que se centran casi
exclusivamente en las técnicas para ensefar al nifio nuevas conductas o controlar dificultades de
conducta.

El periodo cubierto por los programas desarrollados en el hogar oscila entre dos y tres meses y
varios anos. La frecuencia de las visitas varia en la mayoria de ellos desde las semanales hasta
intervalos de ocho semanas; los enfocados hacia un apoyo mas general utilizan calendarios
flexibles de visitas que son negociados con los padres, dependiendo de sus necesidades en cada
momento.

Las ventajas y desventajas relativas de los métodos desarrollados en el hogar y frente a las de los
desarrollados en el centro han sido objeto de mucha atencion (Gray y Wandersman, 1980), pero
lo que @ menudo se ha olvidado es la relacidén entre los dos en lo que respecta a los objetivos del
programa de apoyo Yy las necesidades cotidianas de los padres. Los programas desarrollados en el
hogar son adecuados para padres que no quieren 0 no pueden desplazarse a los centros, y, por
tanto, aumentan las probabilidades de llegar a aquellas familias mas necesitadas que podrian no
acudir a los mismos o que abandonan los grupos. En el caso de deficiencias descubiertas desde el
nacimiento, esto es esencial para reducir en el periodo temprano de adaptacion la tension
adicional que podria resultar de tener que desplazarse al centro y reunirse con otras personas.
Para algunos, reunirse con otros padres puede ser Util durante el traumatico primer periodo, pero
para muchos puede ser abrumador. Mas tarde, sin embargo, las visitas a domicilio exclusivamente
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son perjudiciales para tales padres, que entonces se beneficiarian de los grupos de apoyo.
Podemos discernir dos amplias fases en el apoyo temprano en el hogar. Una corresponde a la
primera infancia (de los cero a los tres afnos), y gira en tomo a un programa que se desarrolla en
el hogar y depende de los servicios locales. Como ya hemos expuesto, el periodo inmediatamente
posterior al diagndstico, independientemente de cuando suceda, es un periodo de formacién, en
el que los padres reconstruyen rapidamente modelos de si mismos y del nifio, y tienen que
aprender nuevas técnicas. Puede ser una fase particularmente critica y tener implicaciones a largo
plazo para el desarrollo de las relaciones entre los miembros de la familia y entre los padres y los
profesionales. Exige, por tanto, mucho tiempo tanto por parte de los profesionales como de los
padres, y es un trabajo sumamente individualizado. Por estas razones, los programas de apoyo
centrados en el hogar parecen los mas apropiados. Ademas, el medio ambiente mas constante
para los bebés y nifos pequefios es el hogar y la comunidad local, y por tanto éstos deben ser el
centro de los servicios.

La segunda fase comienza cuando el nifio pasa a una comunidad mas amplia al acceder a la
ensefianza preescolar. Como dijimos, éste es un acontecimiento del ciclo vital fundamental para la
mayoria de las familias, y puede provocar tensiones. Los padres tienen que realizar ajustes
emocionales y organizativos; el personal de la escuela o el centro comienzan a desempenar un rol
cada vez mayor en el desarrollo de los programas y a la hora de proporcionar apoyo a los padres.
El profesional que visita al nifio a domicilio debe facilitar esta transicion, y su rol central es servir
de vinculo con estas instituciones. Tanto el profesional que visita al nifio a domicilio como el
personal del centro tendran que tener este rol claramente especificado en sus directrices de
trabajo para no tropezar con la incertidumbre y la falta de recursos.

Ademas de permitir un trabajo mas intensivo, los métodos centrados en el hogar tienen la ventaja
de aumentar las probabilidades de satisfacer necesidades individuales de la familia. Ofrecen la
posibilidad de evaluar mas correctamente el medio ambiente del nifio (social y material), asi como
los recursos familiares, las redes sociales de apoyo vy los factores socioculturales.

En los programas desarrollados en centros que se ocupan de un gran nimero de nifios, la
cantidad de tiempo para trabajar en exclusiva con los padres y el nifio es a menudo reducida;
ademds, pueden mezclarse otros aspectos, como la participacion de los padres en grupos de
debate. Asi, con frecuencia, es menos facil dar una orientacion o correccién individual sobre el
modo de usar la terapia y los métodos de ensefanza. En el otro extremo, cuanto mas dependa el
profesional de los padres para obtener informacidn sobre el nifio y sobre cdmo funcionan las
estrategias concretas de ensefanza, como en los métodos de taller donde nunca ve al nino, tanto
mas probable es que comparta sus técnicas e ideas con los padres y centre claramente su trabajo
en ellos. Un peligro inherente al trabajo con familias individuales es que el terapeuta o profesional
que visite al nino a domicilio comience a centrarse en el nifo, demostrando a los padres lo que
deberian hacer en una forma que recuerda a un libro de recetas. Lo mas probable es que esto no
produzca cambios duraderos en la conducta de los padres ni afiance sus sentimientos de
competencia.

Los métodos centrados en el hogar también aumentan las perspectivas de establecer una relacion
fructifera con los padres, puesto que éstos se encuentran en terreno familiar, controlan los
acontecimientos y por tanto tienen menos probabilidades de sentirse amenazados. Esto, sin
embargo, puede ser una desventaja inicial para los padres que construyen que el profesional
evalla el hogar y emite juicios adversos. Es posible evitar, hasta cierto punto, tales peligros
realizando el primer encuentro fuera de la casa, concertando citas previas a fin de que los padres
estén preparados para la visita o conversando por teléfono. El teléfono puede proporcionar una
reconfortante barrera fisica y, al mismo tiempo, facilitar un didlogo mas personal o individual. Sin
embargo, puede ser visto como una intrusion, por lo que habria que empezar por preguntarse si
es conveniente hablar en ese momento. El objetivo explicito de tales contactos iniciales es mostrar
que el profesional «no es ese tipo de persona» y explicar los fines de la visita.

Algunos profesionales que visitan a los padres a domicilio han tropezado con problemas similares
en relacidon con su procedencia. Los que proceden de escuelas especiales, por ejemplo,
frecuentemente encuentran a los padres menos deseosos de participar porque, segun se piensa,
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asocian al visitante con graves deficiencias o con la inevitabilidad de la escolarizacion especial.
Esto sucede mas, obviamente, en los primeros afios de la ensefianza preescolar, pero puede ser
igualmente esperado de padres de nifios que asisten a la escuela primaria. Si la persona que
asesora procede de una escuela especial, el padre puede construir esto como una sugerencia de
que los servicios de asesoramiento creen que el nifio deberia asistir a tal escuela.

Por supuesto, tales reacciones estan estrechamente relacionadas con las necesidades especiales y
las deficiencias del nifio. Por lo general, los padres admiten los servicios de asesoramiento cuando
se ocupan de deficiencias visuales o auditivas, de logopedia o fisioterapia. La mayoria de ellos
agradecen y aprecian el servicio especializado, viendo en él algo relacionado con las condiciones
especiales de su hijo. Es mas probable que surjan dificultades en situaciones menos discernibles,
como un retraso en el desarrollo, aun cuando se presente asociado a circunstancias bien
conocidas como el sindrome Down. A causa de la mayor incertidumbre y del posible estigma que
lleva unidos la deficiencia mental, muchos padres parecen tener mas dificultades para adaptarse y
desarrollar constructos viables.

En los primeros anos, pues, muchos padres son sensibles a las connotaciones de los servicios, y
con frecuencia les agrada menos relacionarse con aquéllos a los que construyen como
especializados en deficiencias graves, a menos que admitan que su hijo pertenece a esta
categoria y precisa tales servicios. En consecuencia, parece que prefieren desarrollar una relacion
con los servicios y establecimientos que consideran relacionados con una amplia gama de
necesidades especiales. Por tanto, la asistencia a los centros y la transicion a la ensefianza
preescolar es mas facil cuanto mas los perciban los padres como «normales» o integrados, en vez
de segregados. Aqui hay una contradiccion, sin embargo, pues los padres también encuentran
apoyo en el contacto con otros padres de nifios con condiciones y necesidades similares. Asi, los
programas desarrollados en el centro pueden disuadir a ciertos padres, por lo que han de
examinar cuidadosamente qué imagen proyectan.

Consideraremos ahora cuatro ejemplos de enfoques recientes en el Remo Unido. Los hemos
elegido porque 1) estan documentados y han sido objeto de evaluacién; 2) reflejan un campo
muy amplio que va de la orientacion en materia de educacion al apoyo; y 3) se centran en una
gama de necesidades que van de las del nifio a las de la familia en su conjunto.

El método Portaje.

Quizas la intervencidon centrada en el hogar mas conocida sea la Guia Portage de Educacidn
Temprana (Cameron, 1982; Dessent, 1984). Fue originalmente desarrollada en una zona rural de
Wisconsin, EE UU, en tomo a la ciudad de Portage. Incluye visitas semanales a domicilio de una a
dos horas por parte de un profesional de la comunidad que trata de 6 a 10 familias. Estos
visitantes a domicilio pertenecen a campos diversos, desde enfermeras comunitarias a sanitarios,
profesores, terapeutas, psicdlogos y algunos no profesionales. En la mayoria de los métodos se ha
descubierto que al principio solo se necesita un corto programa de formacion. El método Portage
incluye un programa de formacidon de una semana que se basa en el uso de guias preparadas y en
principios de modificacién de la conducta y desarrollo temprano.

El propdsito principal de cada visita es ayudar a los padres (normalmente la madre en los
programas de dia) a seleccionar y fijar objetivos apropiados a corto plazo que se puedan alcanzar
en una o dos semanas, y a disefiar una estrategia de ensefanza adecuada. Para este fin, se les
ensefa a utilizar una hoja de control evolutivo que cubre el desarrollo entre el nacimiento y los
cinco o seis anos en el area de la socializacidon y el lenguaje, asi como de las capacidades
cognitivas y motoras y de la autonomia. A cada punto de la hoja de control de una tarjeta que
sugiere actividades y enumera métodos destinados a ayudar al nifio a alcanzar el objetivo que
sera el proximo pasé en su desarrollo. Junto al paquete bien presentado de tarjetas de actividades
y la hoja de control, se entrega una guia para padres que explica los métodos y fundamentos
basicos de este sistema. El profesional que visita a los padres a domicilio les ayuda a realizar la
evaluacion, a seleccionar la conducta fijada como objetivo y a formularla en términos de conducta.
Esto se apunta en una hoja de actividades, con un método para registrar los progresos. Se
planifican entonces el método y los materiales para el nifio, y en la hoja de actividades se dan
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instrucciones escritas que sirvan de referencia. Los principales métodos ensefados a los padres
son procedimientos para reforzar, modelar, configurar, incitar y corregir una conducta y para
considerar las ayudas y los materiales. En la siguiente visita, se comprueban los progresos
realizados utilizando la hoja de actividades, se modifica el programa si es necesario y/o se
seleccionan las nuevas conductas fijadas como objetivo. El nimero de conductas seleccionadas
como objetivo para cada semana, que se ensefian en breves sesiones diarias varia seguin la
capacidad del nifio, pero se sitla generalmente entre 1 y 4. Aparte de la adecuacién de las
conductas por lo que respecta al nivel de desarrollo del nifo, éstas se seleccionan teniendo en
cuenta que sean inmediatamente funcionales para él y que se refieran a problemas especificos.

De nuevo, como en otros programas, los profesionales que visitan a domicilio se retinen frecuente
y regularmente con un organizador especializado o un equipo multidisciplinario para analizar los
progresos, las dificultades encontradas y las nuevas estrategias. Esto supone un apoyo para el
personal que muchos métodos consideran necesario para hacer frente a la heterogeneidad de las
necesidades y al peligro de que aquél se desilusione y se desanime, peligro en particular para
aquéllos que dedican la mayor parte de su tiempo a deficiencias graves donde la incertidumbre es
elevada y el éxito limitado, especialmente si trabajan aislados de otros colegas. Tales reuniones
también proporcionan una formacion permanente y un desarrollo al personal, asi como una
evaluacién del servicio en su conjunto.

Una ventaja bien demostrada de las guias Portage es que los métodos y materiales son
relativamente faciles de entender y de aplicar, tanto para los padres como para el personal, lo que
proporciona una estructura y una orientacién que aumentan la confianza y, a la vez, la dedicacion
al nifo.

Un objetivo original del método Portage, una vez mas comun a otros programas, es que a medida
que los padres adquieren mayor capacidad para planificar y llevar a cabo los programas, el rol del
profesional que los visita a domicilio cambia gradualmente, transformandose mas en el de un
asesor que proporciona consejos, apoyo y aliento para mantener el sentimiento de competencia y
confianza en si mismos de los padres. Se ha sugerido, sin embargo, que la naturaleza de los
materiales podria conducir a algunos profesionales a pasar por alto este objetivo. Por tanto, ha de
ser claramente subrayado en la formacidn inicial y evaluado regularmente para evitar que el
servicio se convierta en algo fundamentalmente prescriptivo.

Las guias Portage se crearon en un principio para nifios con un retraso del desarrollo moderado y
sin dificultades funcionales obvias (por ejemplo de visidn, audicidn, coordinacion). Su contenido
también proviene en gran medida de las actividades que se usan en las evaluaciones
estandarizadas del desarrollo normal. Su aplicacion a nifos mas gravemente deficientes y la
funcionalidad de algunos de sus puntos han sido cuestionadas y seran analizadas mas adelante.
Varias investigaciones Han hallado que el progreso es mas probable en nifios que han sufrido
carencias ambientales y en aquéllos con retraso moderado, y algunos servicios (por ejemplo el
South Glamorgan Home Advisory Service) han encontrado necesario modificar las guias,
especialmente para los niflos mas gravemente deficientes. Informes de este servicio, que ha sido
bien estudiado, también ponen de relieve la necesidad de que los profesionales que visitan a
domicilio se ocupen de areas tales como la adaptacion de la familia y sus ideas sobre la deficiencia
(Revill y Blunden, 1979).

Las principales criticas dirigidas al método Portage y a otros similares son, pues, que no prestan
suficiente atencion al desarrollo social y emocional de nifio y que gran parte del aprendizaje
temprano esta mediatizado por las interacciones entre el nifio y el contorno social. También se le
acusa de no formar a los profesionales, que visitan a domicilio para velar por el bienestar de la
familia en su conjunto, ocuparse de él y contribuir a su logro. Asi, el método esta centrado sobre
todo en el nifio y primordialmente destinado a mejorar su actividad en aquellas conductas que se
encuentran normalmente en los test de desarrollo temprano.

El proyecto Honeylands.
El proyecto Honeylands es un ejemplo de un servicio global para familias con nifos gravemente
deficientes que comienza desde el nacimiento (Rubissow, 1976). Era, en un principio, un servicio
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de atencién pediatrica desarrollado en un hospital infantil de Exeter, que proporcionaba asistencia
en régimen de internamiento como ayuda a corto plazo. Disponia de un equipo multidisciplinario
para llevar a cabo las evaluaciones y proporcionar terapia, apoyo a la familia e instalaciones para
grupos de juego. Se observd que en la primera etapa de reconocimiento de la deficiencia, las
familias se podian adaptar mejor si el servicio de apoyo se centraba en el hogar. Los profesionales
que realizaban las visitas a domicilio provenian de todas las areas disciplinarias del equipo, e
incluian también a un padre que habia recibido la formacién necesaria. Se les asignaban las
familias segun las necesidades del nifio, las caracteristicas de la familia y las cualidades del
profesional.

El objetivo era doble; I) establecer un servicio practico que proporcionara apoyo emocional e
informacion, y II) ensefiar a los padres métodos similares a los descritos anteriormente, para
facilitar el desarrollo y la autonomia del nifio. Un rol claro del profesional que visitaba al nino a
domicilio era el de asumir las recomendaciones del equipo y actuar como mediador entre el
servicio y la familia; éste es un rol similar al de la «persona designada» defendido en el Informe
Wamock. Durante el primer afio, las visitas eran semanales, y después seglin se acordara con las
familias. El objetivo, como deciamos, era reducir la dependencia con respecto al profesional a
medida que los padres dominaban las técnicas y se adaptaban.

Uno de los primeros descubrimientos fue que el programa de desarrollo planificado por el equipo
en el centro para el nifio rara vez podia ser llevado a la practica en el hogar (Rayner, 1978). Ello
se debia a la falta de conocimientos del equipo acerca de los recursos de los padres o de sus
dificultades emocionales para adaptarse a la situacion de su hijo, lo que no sélo reafirma la
importancia de un servicio desarrollado en el hogar, sino también la necesidad de que éste sea
flexible y responda a las necesidades de los padres, evitando un enfoque demasiado prescriptivo y
centrado en el nifio. Este servicio, al igual que otros, descubrid también que dados los lentos
progresos realizados por muchos nifios, era preciso desglosar las tareas de desarrollo en
pequefas etapas y reevaluar la importancia psicoldgica y funcional de las conductas seleccionadas
para el nino, con el fin de aumentar su propia comprensiéon y conciencia y la de los padres. En
pocas palabras, a menos que se considere que el objetivo seleccionado merece la pena, es poco
probable que los padres o los profesionales inviertan recursos en su consecucion.

De manera similar, se hacia hincapié en la necesidad de proporcionar informacion a los padres
para ayudarles a comprender al nifio, interpretar su conducta y apreciar las consecuencias y las
implicaciones futuras. El servicio incluia el acceso a grupos de apoyo, ya que se sugeria que éstos,
y el suministro de informacién y apoyo, eran requisitos previos para hacer frente a los problemas
practicos de la vida diaria y facilitar el desarrollo infantil. Como dijimos antes, estos dos aspectos
estan estrechamente relacionados; el hecho de dar consejos practicos para favorecer el desarrollo
puede funcionar como un poderoso apoyo terapéutico y desarrollarse a la vez que otros aspectos
del asesoramiento y el apoyo.

El servicio Honeylands es uno de los pocos que han evaluado los efectos de sus esfuerzos mas alla
de la satisfaccion de los padres y de los logros del nifo. La comparacion con las madres de grupos
similares que habian acudido a servicios tradicionales indicd que las participantes en el proyecto
Honeylands eran menos propensas a mostrar signos de estrés, depresion o preocupaciéon y
generalmente tenian puntos de vista y actitudes mas positivas, al menos durante los primeros
anos (Burden, 1980).

Tres madres (Key, Hooper y Ballard, 1979), participantes en el proyecto Honeylands, publicaron
un articulo con sus observaciones. Esto es inusual, puesto que la mayoria de las evaluaciones
estan mediatizadas por los profesionales. Aparte de evaluar las necesidades parentales,
presentaban una larga lista de caracteristicas y responsabilidades del profesional a domicilio. Estas
incluian: comprender el problema general de las tensiones cotidianas y futuras soportadas por
todos los miembros de la familia, ensefar a los padres a observar y comprender la conducta del
nifo, establecer una relacion sincera y confiada en la cual los padres pudieran expresar sus
sentimientos sobre el nifo y la familia, y ser sensibles a la relacion cambiante entre padres y
profesionales, lo cual incluia segun ellas ser capaz de definir con precision su rol. Claramente, esto
apoya las sugerencias de los profesionales de que los que realizan visitas a domicilio deben
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desempenar un rol mas amplio y no centrarse Unicamente en ensenar al nifo.

Programas educativos de asistencia a domicilio.

Han sido mas frecuentes los programas para nifios de medios desfavorecidos que los elaborados
para ninos con deficiencias organicas. Mientras que los Ultimos cubren toda la gama de los grupos
socioecondmicos, los primeros se interesan principalmente por las familias de niveles mas bajos.
Mucha de la informacién disponible procede del movimiento Head-start de los Estados Unidos
(The Consortium for Longitudinal Studies, 1983; Lazar y Darlington, 1982; Slaughter, 1983), pero
hay que recordar que éste se ha ocupado normalmente de familias muy pobres, a menudo de
comunidades negras. Es posible, por tanto, que haya diferencias culturales que hagan que no sea
directamente transferible a Gran Bretana. Estos programas aspiran a compensar la ausencia
manifiesta de oportunidades de aprendizaje y de modelos sociales relevantes, lo que parece
conducir a bajas expectativas, escasa autoconfianza y actitudes negativas hacia los servicios y la
educacién. Muchos de estos programas reconocen que las actitudes y las aspiraciones de los
propios padres se han visto influidas a su vez, lo que da lugar a un circulo vicioso. Por ello,
algunos programas se han propuesto involucrar especificamente a los padres con el fin de cambiar
sus sentimientos de competencia y sus aspiraciones para ellos mismos y sus hijos.

El grado de involucracién de los padres oscila desde el nivel minimo hasta la asuncidn de un rol en
la toma de decisiones sobre la naturaleza y el contenido de los programas, asi como el
aprendizaje de métodos para ayudar al nifio. Varios estudios de conjunto han concluido que,
cuanto mayor es el grado de involucracidon parental, menor es la probabilidad de que los logros
«se esfumen>» con el paso de los anos. De hecho, los resultados mas positivos aparecen asociados
con programas en los que los padres habian asumido un rol en la toma de decisiones, lo que, a su
vez, habia influido en su rol en el aprendizaje. La inclusidn de los padres en la toma de decisiones
puede indicar que tales programas aspiran a una relacion de asociacion que, a su vez, fomenta el
desarrollo de la auto competencia.

En los Ultimos anos ha habido un cambio considerable en la concepcion de los efectos duraderos
de la intervencion temprana. Inicialmente, la mayoria de las evaluaciones se centraban en
mediciones psicométricas, pero cuando se descubrid que éstas eran muy limitadas y variables con
los afos se hizo hincapié en otros resultados.

Los logros a largo plazo en cuanto al rendimiento escolar han sido pequefios, pero la mayoria de
los nifios que han participado en el proyecto ha tendido a seguir la educacidon general en vez de la
especial. Los factores que parecen mas relacionados con la duracidn de las adquisiciones son las
actitudes y aspiraciones del nifio y de los padres. El proceso parece consistir en fomentar en el
nino modos positivos de construir a los profesores y a si mismos a través de la adquisicion de
técnicas y conocimientos. Esto proporciona una ventaja inicial al ingresar en la escuela y
disminuye las probabilidades de deterioro. Esto, a su vez, influye en el modo en que tanto los
profesores como los padres construyen al nifio y, por tanto, interactlan con él. Se han indicado
otros beneficios a largo plazo, en lo que respecta a los modelos de interaccién madre-hijo. Las
madres a las que se ha animado a desarrollar un tipo mas democratico de comunicacidon con su
hijo parecen tener interacciones mas activas y mejor sincronizadas en los anos posteriores, y sus
hijos tienden a mostrar una mayor expresividad. Tales resultados sélo emergen gradualmente,
puesto que hay aun muchos problemas metodoldgicos para determinar con precision cudles son
los efectos y los antecedentes.

Como en el caso de los programas para nifios mas gravemente deficientes, los métodos abarcan
desde los que estan sumamente estructurados y dirigidos al profesor hasta los que son mas
abiertos y hacen hincapié en la iniciativa del nifio. En unos y otros se producen logros a corto
plazo, pero hay indicios de que los Ultimos podrian tener efectos mas duraderos. De cualquier
forma, todos los métodos beneficiosos se caracterizan por tener unos objetivos claros y una buena
organizacion.

Los servicios de asistencia a domicilio y educacidn comunitaria han seguido en Gran Bretafna
Kneas similares. Woodhead (1976) ha pasado revista a estos trabajos y Midwinter (1977) ha
descrito los esfuerzos realizados en las Areas de Prioridad Educativa. Un ejemplo de método
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centrado en el hogar es el Programa Educativo de Asistencia a Domicilio de la Regidn de Lothian,
descrito por Raven (1980). Los objetivos principales eran mejorar el desarrollo cognitivo y el
lenguaje en nifios de dos o tres afos de zonas desfavorecidas e influir en las actitudes el interés y
la involucracién de los padres hacia su hijo, acentuando la naturaleza e importancia del rol de la
madre para estimular la educacion del nifio. Los profesores a domicilio estaban todos
especializados en ensefianza primaria o preescolar. Procedian de las escuelas locales y asistieron a
breves cursos de iniciacion antes de comenzar las visitas a domicilio. Cada uno visitaba a 10 o 12
familias, recomendadas por los asistentes sociales o por las escuelas, aproximadamente una hora
a la semana durante un periodo medio de nueve meses.

Comenzaban trabajando directamente con el nifio en actividades seleccionadas para facilitar el
desarrollo cognitivo, proporcionando material como libros, rompecabezas y juegos de dibujo.
Gradualmente, se animaba a la madre a participar, para fomentar su confianza en si misma y su
involucracion. Se suponia que esta actitud mas positiva se contagiaria al nifio. Los educadores a
domicilio también iniciaron actividades fuera del hogar con grupos de nifos y padres.

El programa era interesante porque se daba a los educadores a domicilio una considerable
flexibilidad a la hora de desarrollar sus propios métodos y hacer hincapié en determinados
aspectos. La evaluacion de Raven indica claramente que en esto influia el modelo de los
educadores acerca del desarrollo cognitivo y del rol parental. Algunos hicieron hincapié en la
ensefanza de los colores, la clasificacidon y el establecimiento de secuencias y relaciones; otros se
dedicaron a reforzar la capacidad del nifio para percibir y pensar con claridad y aprender a
aprender. Igualmente, hubo grandes diferencias entre los educadores a domicilio en cuanto al
grado en que creian que, estimulando los procesos cognitivos de la madre y sus sentimientos de
confianza en si misma para resolver sus propios problemas, se facilitaria el desarrollo del nifo. En
este aspecto, el estudio plantea muchos problemas habituales y merece un examen mas detenido.
Es una lastima que la evaluacion no estuviera prevista en el disefo inicial del programa, por lo que
los investigadores han reconocido en él muchos fallos metodoldgicos. Aun asi, Raven indica que el
programa aumenté por lo general los logros y la competencia de los nifios y mejoro las actitudes y
expectativas de los padres, y sugiere que los nifnos se mostraron mejor preparados para la escuela
tras pasar por la experiencia de la educacion y los educadores a domicilio, lo que facilitd una
mejor adaptacion. Las relaciones familiares también parecieron mejorar, al ser las madres mas
capaces de iniciar actividades para el nifio y de este modo mantenerlo entretenido e impedir que
hiciera «travesuras». También sugiere que los padres tendieron a tomarse la conducta del nifio
mas en serio y a razonar con él. Las relaciones entre los padres y los profesionales y entre el
hogar y la escuela parecieron mejorar cuando los padres adquirieron confianza en el trato con los
profesores. En consecuencia, se hizo mas probable que actuaran como defensores del nifio en la
escuela e interactuaran con los maestros. Las actividades fuera del hogar redujeron
aparentemente la sensacidon de aislamiento y depresion de las madres al ampliar la red social de
apoyo, por lo que aumentaron las probabilidades de que éstas pidieran ayuda para prevenir las
crisis.

Es interesante sefialar que los educadores a domicilio y las escuelas también cambiaron. Su
percepcidon de los padres se modificd, y dejaron de construirlos como incapaces y apaticos para
empezar a ver a las familias sometidas a tensiones procedentes de muchas fuentes en las que
ellos podian influir, al menos en parte. Raven también sugiere que los profesores se hicieron mas
conscientes de que la educacién consiste en facilitar el desarrollo de la competencia y no sélo en
transmitir conocimientos y técnicas. Es de suponer que esto impulsara a los profesores a
reflexionar sobre su propio rol. ¢Deberian actuar Unicamente dentro de su area de conocimientos
profesionales (es decir, ensefiar)? ¢Hasta qué punto debian asumir funciones mas amplias,
abordando los problemas de la familia y asesorando en caso de dificultades emocionales o
sociales? La cuestidn de la especificacion del rol y de las tareas de los profesionales a domicilio ha
recibido poca atencidn y precisa una mayor investigacion, en especial porque no todos los
resultados fueron positivos, ya que algunos padres parecieron hacerse menos competentes y mas
dependientes. Se ha apuntado que esto pudo deberse a un excesivo hincapié en la funcién
docente de los padres y a unas expectativas demasiado altas acerca del éxito escolar del hijo
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como resultado de los esfuerzos de los padres. Se ha observado también que alli donde los
profesionales a domicilio fundamentalmente se dedicaron sobre todo a mostrar lo que debian
hacer y se presentaron como personas sumamente competentes y mas capacitadas que los
padres, ello pudo empafiar la imagen que éstos tenian de si mismos.

Programas de Ayuda Voluntaria.

La utilidad de la ayuda no profesional ha sido un tema comin en muchos enfoques. Su
contribucion singular parece proporcionar un importante complemento. La ayuda «no profesional»
es, por naturaleza, voluntaria, y a menudo toma la forma de cuidados por parte de los vecinos.
Puesto que es voluntaria, se basa fundamentalmente en la amistad y en estar con las personas,
mas que en hacer cosas para ellas. Hay menos distincién de roles y funciones, mas flexibilidad v,
posiblemente, mas igualdad en la relacion. Como complemento a otros servicios y dado que a
menudo requiere alguna forma de apoyo profesional, es importante que los profesionales sean
conscientes de las posibilidades de este tipo de recurso. Hay muchos proyectos en este sentido;
un ejemplo excelente es la descripciéon de Woods (1981) del grupo PACE para padres de nifios
pequefios deficientes en Leeds.

El programa Home-Start de servicio voluntario es otro ejemplo, mas global, de un servicio de
ayuda no profesional (Van Der Eyken, 1982). La participacion profesional consiste en dirigir los
comités que proporcionan consejo y apoyo y sirven de enlace con los servicios locales. La
financiacion es esencial y proviene de diversas fuentes, como Ayuda Urbana (Urban Aid), los
Programas de Area Interna (Inner Area Programmes), organismos locales e instituciones
benéficas. El programa Home-Start comenzd en Leicester en 1973 y ahora se ha transformado en
un servicio bien organizado y evaluado. Se ha creado un servicio de consulta Home-Start para
asesorar a otros proyectos.

Es esencial en el programa la colaboracién de voluntarios y la independencia con respecto a los
servicios oficiales. Se centra en las familias con ninos pequefos que experimentan frustraciones y
dificultades. Las solicitudes de ayuda provienen de los servidos locales, como los sanitarios a
domicilio y los asistentes sociales, y de las propias familias. El objetivo principal es proporcionar
un voluntario que pueda visitar a la familia en su casa con la frecuencia que sea necesaria,
compartiendo su tiempo, su interés, su optimismo y su amistad, y ofreciendo ayuda practica
mediante actividades tales como jugar con los nifios, hablar de los problemas, proporcionar
compafiia, ayudar en la casa o ayudar a la familia a salir adelante. Asi se espera reducir las
tensiones que pesan sobre ésta y ayudar a los padres a desarrollar nuevas ideas, técnicas,
relaciones y confianza en si mismos.

El programa cuenta con un organizador responsable de la supervision diaria, la seleccién de los
voluntarios y el apoyo general. Los voluntarios, cuidadosamente seleccionados, tienen origenes y
edades muy diversas. Sus actitudes son importantes, y a menudo ellos mismos han recibido ayuda
en el pasado. Se les imparte un breve curso de iniciacion (por ejemplo un dia a la semana durante
diez semanas) que cubre dreas tales como el método Home-Start, el desarrollo basico de los
nifios, la ética y las técnicas de la visita, concepcion de las relaciones e informacidon sobre los
recursos comunitarios. Después se les asigna una, dos o tres familias a las que visitan
regularmente. Los voluntarios llevan un conciso historial de los contactos, que es totalmente
confidencial. Un componente esencial, como se advirtié anteriormente en relacién con los servicios
profesionales, es la necesidad de prestar apoyo a los voluntarios. Este apoyo se ofrece a nivel
individual a través del organizador o del servicio que ha solicitado la ayuda, o de pequefas
reuniones mensuales en grupo.

Las visitas a domicilio se complementan con reuniones semanales de grupos de padres, de
caracter informal y a titulo de apoyo, y con reuniones mensuales mas educativas basadas en
charlas y proyecciones. Se incluyen a menudo excursiones, visitas y fiestas, que afaden una
dimensién social.

El programa Home-Start de Leicester ha sido evaluado por Van Der Eyken (1982), quien concluye
gue ha sido beneficioso. Hay que sefialar que inicialmente muchas de las familias participantes
teman sdlo una red de apoyo rudimentaria. Los voluntarios crearon una atmdsfera de amistad que



99

con frecuencia no existia antes y que mas tarde se convirtid en una red de apoyo e incrementé la
confianza y la competencia de los padres.

VINCULOS ENTRE EL HOGAR Y LA ESCUELA.

Hay muchos tipos de vinculos entre el hogar y la escuela y un considerable volumen de
bibliografia al respecto (Cyster, CHft y Battle, 1980; Craft, Raynor y Cohén, 1980). Pasar revista a
esta bibliografia estd mas alla del ambito y el propdsito de este libro. Muchas de las variables
tienen que ver con los recursos locales y el cipo de escuela. Por ejemplo, las escuelas primarias
tienen mucho mas acceso a un contacto diario e informal, puesto que las madres llevan y recogen
a sus hijos, mientras que las escuelas secundarias tienen que establecer métodos mas formales.
Lo mismo se puede decir de las escuelas especiales, que acogen a nifios de dreas muy extensas,
en las que se ocupan de dificultades moderadas de aprendizaje, muchos de los nifios provienen
de los grupos socioecondmicos mas bajos y puede haber, por tanto, dificultades de transporte,
menos familias con teléfono y familias que carezcan de experiencia para enfrentarse a las
comunicaciones por escrito.

A pesar de las variables locales, hay principios comunes que pueden servir de guia para mejorar
los vinculos entre el hogar y la escuela. Midwinter (1973) sostiene que esto deberia ser
considerado como un ejercicio de relaciones publicas y sugiere cuatro fases:

I Presentacion: El proposito es ofrecer a los padres informacion sobre la filosofia y los
objetivos, las actividades y el funcionamiento general de la escuela.

II)  Exposicidon: Abrir la escuela a la opinidon publica facilitando el acceso a ésta y recurriendo a
sus funciones sociales y educativas, tales como exposiciones, representaciones teatrales, ejercicios
gimnasticos y muestras de arte y artesania.

IIT) Mejoras en el local: Asegurar que la escuela resulte atractiva y ofrezca un espacio para las
actividades de los padres.

IV)  Participacion: Hacer participar a los padres directamente en el proceso educativo mediante
asociaciones de padres, actos conjuntos y actividades en el hogar relacionadas con el aprendizaje
del nifo.

Estos principios son comunes a cualquier establecimiento o intento de trabajar con los padres.

Las comunicaciones por escrito deben ser atractivas, interesantes, Utiles y legibles. La funcidn,
naturaleza y utilidad de los informes de la escuela para los padres han sido examinadas
recientemente por Goacher y Reid (1984); su estudio indica como se reflejan los distintos estilos y
actitudes en la organizacion de la escuela. Las escuelas en las que el vinculo con el hogar es
satisfactorio utilizan normalmente folletos realizados y boletines informativos regulares. Estos,
junto con la buena presentacion y la mejora del local, son importantes para dar una imagen de
valoracidn de los nifos y del trabajo escolar. Esto se refleja también demostrando comprension
hacia las necesidades de los padres. Algunas escuelas que acogen a ninos de una extensa zona
facilitan el transporte o mantienen reuniones en los lugares mas cercanos y cdmodos para los
padres. Las escuelas especiales estan comenzando a reservar una habitacion para los padres;
ademas, ofrecen informacidon sobre el trabajo y las publicaciones de la escuela, también sobre
servicios y libros disponibles. Los padres no tienen que esperar timidamente en un pasillo, sino
que pueden ir directamente a la habitacion reservada a los padres, con lo que se subraya que son
bien recibidos; éste es un principio importante sefalado por el Informe Plowden.

Por supuesto, no todas las familias quieren o pueden hacer uso de estas formas de participacion.
Las visitas a domicilio son indispensables, pero dificiles de organizar para todo el personal
docente. Aparte de los problemas de recursos, muchos profesores tienen sus reservas acerca de
las visitas a domicilio. Asi, no es raro que se utilicen profesores que sirven de vinculos con el
hogar, o, en algunas escuelas, un asistente social adjunto. Esto tiene la ventaja de abrir un cauce
de informacion del hogar a la escuela, que se afiade a los vinculos mas tipicos de la escuela con el
hogar. Los Ultimos son inevitablemente de direccidn Unica y estan controlados por el profesional.
También se pueden realizar visitas sin necesidad de que se presente una crisis, pues al llevarse a
cabo en un contexto relativamente libre de tensién tienen mas probabilidad de establecer vinculos
positivos. Sin embargo, un servicio de profesores que sirvan de vinculo entre el hogar y la escuela
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s6lo puede funcionar si el resto del personal encuentra que dicho servicio refuerza su trabajo con
el niflo. Esto requiere una rapida transmisidon de la informacion al personal y un conjunto
compartido de objetivos y valores entre éste.

La participacién de los padres en las actividades educativas en el hogar requiere una cuidadosa
consideracion. Muchos padres que han pasado por la experiencia de programas de intervencién
temprana y desean y esperan participar, cuentan con que la escuela continle orientandolos.
Muchas escuelas utilizan un diario donde se anotan cada dia, o mas a menudo cada semana, las
actividades de la escuela, lo que da a los padres una idea de los temas a tratar y de las areas a
ampliar. Estos diarios son generalmente bien recibidos por los padres, y especialmente por los que
tienen hijos con dificultades de comunicacidn, incapaces de explicar lo que han hecho en clase.
Sin embargo, llevar un diario absorbe tiempo y a menudo sélo consigue tocar puntos generales.
Puede ser negativo si los padres se sienten incapaces de utilizarlo o piensan que no satisface sus
necesidades. Muchos de ellos desean una orientacion mas practica y detallada de como ayudar al
nifio a dominar nuevas técnicas y mantener y generalizar las ya aprendidas en la escuela. Esta
necesidad puede ser satisfecha por grupos o talleres de padres, o por medio de cuadernos
detallados que orienten sobre los juegos o sobre la forma de fomentar la lectura. Con el tiempo,
puede constituirse una biblioteca con estos cuadernos para complementar los diarios.

Las instrucciones vagas, como «esclchele leer», no son suficientes, e incluso pueden causar
conflictos a menos que los padres y profesores compartan métodos comunes. La reciente serie de
estudios que utilizan el método de lectura en pareja (Paircd Rcading) es un Util ejemplo de cdmo
la colaboracién entre padres y profesionales puede ser muy eficaz cuando se pasa de
planteamientos simplistas y voluntariosos a un método negociado en el que los padres, el
profesional y el nifo se respetan y controlan, y dominan y aplican las técnicas rapidamente. La
lectura en pareja consiste en que el nifio y el padre o la madre leen juntos regularmente durante
breves sesiones de cinco a quince minutos. Pueden darse dos casos: si el nifilo no se siente seguro
o el material de lectura es relativamente dificil, ambos leen juntos en voz alta, adaptando el padre
o la madre su velocidad o ritmo al del nifio y marcando las palabras. Si, por el contrario, el nifio se
siente seguro, él mismo puede optar por continuar leyendo solo usando una sefial acordada. Si se
equivoca o no consigue leer una palabra al cabo de cuatro o cinco segundos, el padre o la madre
lee la palabra y contindian leyendo juntos hasta que el nifio hace de nuevo la sefial.

Muchos de los principios de la participacion de los padres apuntados anteriormente estan
ejemplificados en este método. En primer lugar, es relativamente facil de comprender y cae
dentro de la competencia de la mayoria de los padres: de hecho, muchos utilizan intuitivamente
métodos parecidos. Asi, cuando se les propone por primera vez, no les parece que requiera una
preparacion previa compleja, lo cual podria ser amenazador para algunos y acentuar su
incompetencia. Por el contrario, es un método que puede ser puesto en practica con relativa
rapidez y grandes probabilidades de éxito. De cualquier forma, se precisa una planificacion
cuidadosa, una demostracion y una preparacion supervisada de los padres y del nifio. Hay que
tener particular cuidado en advertir a los padres que puede llevarles algun tiempo conseguir la
sincronizacion de la lectura en pareja. Deben también darse cuenta de la importancia de evitar un
frecuente uso de procedimientos de correccién que pueden ser frustrantes para el nifio y para
ellos mismos, romper la continuidad de la lectura y aguar el placer de comprender y compartir el
significado de lo que se lee. Por tanto, es importante analizar con los padres la filosofia del
método.

El objetivo de la lectura en pareja es desarrollar la fluidez y la comprension. Constituye una
actividad complementaria al aprendizaje de la lectura en la escuela, y no un intento de extender o
trasplantar el método de aulas y profesores al hogar. Con eso se reconoce la distincidon entre los
roles de padres y profesores y la importancia de la relacion entre los padres y el nifio. Si no
contaran con ninguna orientacion, los padres tendrian que confiar en su experiencia o en la
informacion disponible, y en este caso los libros sobre la lectura estan frecuentemente dirigidos a
los profesionales. No es de extrafiar que asi se produzcan experiencias descorazonadoras para el
nifio y los padres, especialmente si éstos piensan que el rol de la ensefianza es sumamente
didactico. En la lectura en pareja, si el nifio se equivoca o no lee la palabra al cabo de cuatro o
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cinco segundos, el padre o la madre no hace comentarios ni dirige la atencién hacia el fallo
explicando cdmo esta formada la palabra, con lo que romperia el ritmo de lectura, sino que
proporciona un modelo correcto de la palabra que el nifio repite para después continuar leyendo.
Otra caracteristica importante del método es su respeto por el nifio. El selecciona el material de
lectura sin tener en cuenta su dificultad, y tiene también un control (y, por tanto, una
responsabilidad) comparado sobre la lectura que realiza solo, al usar la senal para que el padre
deje de leer en voz alta. Con ello también se respetan las diferencias en la relacion entre padres e
hijos analizada en los capitulos anteriores. Por supuesto, no hay ningin método que convenga a
todos los padres o a todos los nifios, por lo que seran precisas adaptaciones o alternativas. Aun
asi, las evaluaciones iniciales del método son alentadoras, ya que ofrece claramente un enfoque
tangible para el desarrollo de las asociaciones entre padres y profesores.

Igualmente, muchos padres querrian tomar parte directa en las actividades educativas y
recreativas que tienen lugar en la escuela, aunque esto pueda producir algun conflicco a menos
que se realice una cuidadosa preparacion y se compartan objetivos y valores. De nuevo, algunas
escuelas han descubierto que contar con una representacion parental en la escuela y con
actividades de grupo de padres puede conducir gradualmente a una filosofia compartida acerca de
los roles, que dé lugar a la participacidon voluntaria de los padres en grupos pequefios o en
actividades individuales.

El intercambio de informacién forma parte también del ejercicio de la responsabilidad. Por
definicién, ser uno responsable significa reconocer sus obligaciones, y el ejercicio de la
responsabilidad consiste en demostrar que uno cumple esas obligaciones. Esto sdlo sucede si los
objetivos son verificables y se dispone de medidas adecuadas. Para que el ejercicio de la
responsabilidad sea significativo la persona ante la que uno es responsable ha de pensar que los
objetivos son validos. Asi, el gjercicio de la responsabilidad ante los padres no sera (til si éstos no
comparten los mismos juicios (valores y expectativas), y los informes sobre los progresos en
relacion con el programa de estudios pueden ser negativos si los padres no comparten la
importancia de los objetivos. De hecho, a no ser que los padres hayan sido preparados de
antemano y se haya alcanzado algun acuerdo u objetivo conjunto, el intercambio de informacién
puede producir conflictos. Igualmente, los padres han de creer que las medidas utilizadas para
llegar a una evaluacion del nifio son fiables y validas.

A menos que se cubra esta primera etapa de llegar a un acuerdo sobre objetivos y métodos, hay
una probabilidad mayor de que surjan conflictos. Puesto que la responsabilidad ante los padres vy,
en el caso de asociaciones de trabajo, la de los padres ante los profesionales, esta en rapida
expansion, quienes no den este primer paso y se limiten a informar de los resultados pueden
tropezar con dificultades. Esto produce estrés y ansiedad, que pueden a su vez llevar a conductas
tales como una interaccion reducida entre los ocios o el rechazo de la responsabilidad, culpandose
los socios mutuamente. Tales inculpaciones a menudo incluyen constructos patolégicos como «no
les importa nada», o «no asumen sus responsabilidades», o «son demasiado estUpidos para
comprender». Todos ellos han sido dirigidos alguna vez por los profesionales a los padres y
viceversa. Sin embargo, aunque muchas escuelas tienen normas sobre la participacion de los
padres, muy pocas intentan en la practica evaluarla sistematicamente preguntando a los padres.
Puesto que, como afirmamos en el capitulo 1, es importante escucharles, esto representa una
negligencia obvia...

En la mayoria de los casos de vinculos satisfactorios entre el hogar y la escuela se observa que la
participacion de los padres lleva tiempo y es un proceso gradual. Hay que considerar muchos
factores, y planificarlos como una serie de pequenas y progresivas innovaciones, cada una de las
cuales ha de ser evaluada y consolidada en la rutina diaria de la escuela antes de pasar a la
siguiente. Como en todo programa de cambio, el éxito provoca un incremento de la confianza y
de la voluntad de avanzar. El fracaso puede inhibir el cambio y dar lugar a construcciones
negativas que conduzcan a profecias que se cumplan solas.

CONCLUSIONES Y PROBLEMAS.
Todos los métodos que hemos descrito en este capitulo intentan ayudar a los nifios con
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necesidades especiales y a sus familias. Algunos se centran mas en el nifio, contemplando a los
padres como un mello para facilitar su desarrollo. De este modo, hay mayores posibilidades de
adoptar implicitamente un modelo de trasplante. Los que se centran sobre todo en los padres, o
en la familia en su conjunto, y se interesan en reforzar los recursos y las relaciones dentro de la
familia, parecen tener muchas mas probabilidades de adoptar un modelo de usuario/asociacion.

La mayoria, a pesar de su planteamiento original, generalmente sienten la necesidad de ampliar
su programa Yy abarcar problemas mas gastos. Los métodos que intentan explorar las dificultades
emocionales y de adaptacidon encuentran conveniente proporcionar ayuda practica vy
entrenamiento en técnicas concretas. A la inversa, los que intentan proporcionar entrenamiento
en técnicas concretas tienen que explorar las dificultades de adaptacion. Los métodos
desarrollados en el hogar tropiezan con la necesidad de extender las interacciones sociales de los
padres y facilitar el acceso a los grupos, mientras que los métodos desarrollados en el centro han
de incluir algin elemento de consulta basado en el hogar y en el individuo.

Que los padres se benefician considerablemente del hecho de hablar con otros padres y con no
profesionales es algo casi universalmente aceptado. El apoyo obtenido de estas fuentes parece
estar especialmente relacionado con la reduccion de las tensiones, el fomento del desarrollo y
maduracién de los propios padres y, a través de todo esto, el bienestar del nifio.

No se sabe muy bien cdmo ocurre esto realmente. Lo que se desprende de un estudio de
conjunto es que la interaccion no profesional puede ofrecer un tipo de apoyo diferente y singular.
A lo largo de este libro hemos analizado cdmo puede establecer el profesional una asociacion
abierta y respetuosa, basada en la voluntad de compartir conocimientos, informacion, recursos,
control y decisiones. Esta es una asociacion en un plano de igualdad, pero lo importante en ella
son precisamente las diferencias que los dos socios aportan a la colaboracion. Se espera del
profesional que sea competente en su especialidad y, al menos en parte, capaz de resolver
problemas. No se trata, sin embargo, de amistad. Podriamos decir que el padre ha de ver en el
profesional a alguien competente y (til. Para ello creemos que el profesional ha de mantener una
cierta distancia emocional que le permita contemplar las cosas de manera desapasionada. Esto no
sdlo le ayuda a trabajar mas eficazmente y a reforzar la asociacion, sino que también puede evitar
que se vea desbordado por los problemas. Esto, de cualquier forma, subraya el hecho de que la
relacién entre padres y profesionales es obviamente diferente de la relacion entre unos padres y
otros, 0, como en el ejemplo Home-Start, entre padres y voluntarios.

En definitiva, los padres se relinen para estar juntos, dar y recibir apoyo y compartir experiencias.
Son padres, sin embargo, con las caracteristicas descritas en el capitulo 2, que tienen unos roles
difusos, un fuerte apego personal, mas espontaneidad que los profesionales, etc. La relacion con
un profesional se supone que es mas intencionada o estd mas dirigida a la consecucién de una
meta, objetiva y especifica de su area de especializacion. En consecuencia, los padres no
construyen a los otros padres o a los voluntarios como construyen a los profesionales. Es menos
probable que dirijan sus expectativas y energias hacia areas especificas, como lo Haria el
profesional, y mas probable que exploren una gama de sentimientos y cuestiones mas amplia y
libre. La naturaleza del discurso serd, por tamo, distinta. Pueden, por ejemplo, tener mas deseos
de volver sobre las mismas ideas una y otra vez, y escuchar o contar una gama mas amplia de
anécdotas. Cuando se ofrecen sugerencias alternativas, pueden mostrarse mas dispuestos a
considerarlas criticamente, sin suponer que son correctas por proceder de una persona construida
como un experto, ni sospechar que existen intenciones ocultas por parte del profesional.

En parte a causa de esto, los padres pueden ser mas capaces de comparar sus construcciones con
las de otros padres y, por tanto, de reformular su sistema de constructos con la relativa seguridad
de una identidad compartida. Puesto que la mayoria de las personas cambian sus puntos de vista
sobre el mundo a través del discurso, y no a través de vias mas académicas como la lectura y los
libros, es posible que las interacciones entre padre sean mas naturales. Pueden ofrecer
repeticiones mas aceptables y agradables para consolidar el proceso de reconstruccién. Asi, al
trabajar con los padres, los profesionales deberan prestar mucha mas atencién a las redes
sociales de apoyo Y a las interacciones informales de la que frecuentemente prestan.

Este no es un argumento en favor de la falta de importancia de los servicios profesionales, sino en
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favor de una apreciacion mas correcta de las diferentes funciones. Por ejemplo, otro hallazgo que
se repite en la mayoria de los ejemplos de trabajo con los padres es que, aunque éstos no puedan
mantener el mismo nivel de ensefianza estructurada en su relacion con el nifio una vez que los
programas han finalizado, si parecen incluir lo que han aprendido en sus rutinas y adquirir mayor
confianza, y, por tanto, ser mas oportunos y espontaneos. Sin embargo, si hay constantes
dificultades de aprendizaje con el nifo, los padres necesitan recibir un apoyo continuo y piden
informacion sobre actividades para ayudarle. Esto deben proporcionarlo profesionales
competentes que puedan desarrollar programas y aconsejar sobre los métodos.

En este contexto, otro problema aun por resolver es hasta qué punto debe o puede el padre
desempefiar un rol didactico con su hijo. Esto puede no ser posible para muchos padres e hijos a
causa de su especial relacion. Como advertimos en el capitulo 2, las construcciones de los padres
acerca de su hijo y sus interacciones con él son diferentes de las de los profesionales,
precisamente porque son sus padres. Igualmente, las construcciones del nifio sobre lo que hacen
sus padres y sobre lo que esto significa no pueden ser las mismas que las construcciones del nifio
sobre lo que hacen los profesionales. Asi, el nifio puede interpretar que los padres que actian de
forma consecuente e intencionada con animo de corregir son frios, o estan enfadados o
disgustados, mientras que construirian la misma conducta en el profesor como apropiada y
normal. El simple trasplante de los métodos profesionales a los padres sin considerar el contexto
mas amplio puede dificultar su relacion, por lo que no es de extrafiar que muchos padres digan
que no pueden seguir los consejos del profesional.

El grado en que los padres puedan adoptar métodos de ensefianza mas formales variara también
segun el nivel de desarrollo del nifio. Al final de la primera infancia y en el periodo preescolar, los
ninos generalmente se muestran menos deseosos de embarcarse en sesiones formales de
ensefanza que en los estadios mas ddciles del comienzo de la primera infancia o en los Ultimos
anos de la ninez. Asi, las técnicas mas formales de una ensefianza altamente estructurada son a
menudo menos faciles de aplicar a muchos nifios en esta etapa. «Lo intenté como usted me dijo,
pero los dos nos enfadamos y nos hartamos. Asi que lo he convertido en parte de un juego».

Se ha sugerido también que si los padres adoptan un estilo de ensefianza sumamente didactico,
esto puede impedir el desarrollo de sentimientos de autoeficacia en el nifio y dar lugar a una
relacion de extrema dependencia. En otras palabras, del mismo modo que hay indicios de que la
relacion entre padres y profesionales puede crear una dependencia, lo mismo puede ocurrir con la
relacidén entre padres e hijos.

Tradicionalmente, el retraso en el desarrollo del nifio es diagnosticado comparando lo que éste
puede hacer en los tests de desarrollo con los resultados estandarizados. Muchos programas,
como el Portage, utilizan las actividades de tales tests como contenido de su ensefianza, con la
intencién de permitir a los niflos de esta forma obtener los resultados normales a la edad mas
temprana posible. Este método, pues, se centra en los puntos débiles del nifio y, en este sentido,
hace hincapié en los aspectos mas patoldgicos, tales como las deficiencias sensoriales, fisicas o de
aprendizaje, en la falta de iniciativa o en la incapacidad para formular concepciones o construir:
asi, puede reforzarse el estereotipo de estos niflos como receptores pasivos de los
acontecimientos externos. Si se construye a los nifios de esta forma es porque se considera que
requieren sobre todo unos métodos de ensefianza altamente estructurados para compensar sus
dificultades de aprendizaje, como cuando se utilizan técnicas conductistas.

Sin embargo, desde un punto de vista alternativo, se puede contemplar al nifio como un
constructor activo, que trata de dar sentido a los acontecimientos. Este punto de vista se relaciona
con los modelos cognitivos que consideran el desarrollo infantil como la formacidén secuencial de
unas representaciones internas que el nifio utiliza selectivamente en su entorno. El nifio es
considerado como un participante activo que exige un cierto control sobre sus interacciones.
Modelos como éstos han conducido a programas de intervencidon temprana que pretenden formar
a los padres para que sean capaces de desarrollar y mantener relaciones e interacciones con el
niflo y crear situaciones de aprendizaje que alienten la autoexploracidn y la regulacion (Affleck, et
al., 1982; Bromwich, 1981; Fraiberg, 1977). Tales programas no niegan las dificultades del nino,
pero lo construyen de manera diferente. En consecuencia, cubierta o encubiertamente, trasmiten
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a los padres un conjunto distinto de constructos acerca de la deficiencia y, por tanto, acerca del
nifo. Esto puede tener consecuencias fundamentales para su relacidén, sus aspiraciones y sus
acciones a largo plazo en relacion con el nino.

De nuevo, vemos que los modelos explicitos o implicitos que las personas utilizan para controlar
sus acciones requieren un examen detenido. La breve comparacion anterior pretende ejemplificar
esto, antes que sugerir que un modelo es siempre mas apropiado que otro. En realidad, algunos
aspectos del desarrollo en algunos nifos pueden tratarse mejor por medio de un modelo que por
medio de otro. Dada la falta de estudios comparativos bien evaluados, la mayoria de los
profesionales debe mostrar, por lo general, una mentalidad abierta y ecléctica.

EJERCICIO PRACTICO.

Las escuelas o centros concretos difieren ampliamente en el grado en que tratan activamente de
hacer participar a los padres. Para determinar hasta qué punto y como participan éstos en un
centro dado, quizd sea Util realizar el siguiente ejercicio. Las respuestas pueden ayudarle a
determinar si la escuela ha considerado estas cuestiones i tanto a nivel tedrico como a nivel
practico y el grado en que los padres han participado en la planificacidon, la toma de decisiones y
la evaluacion.

Tome el ejemplo de la escuela en la que usted trabaja, o de una que conozca bien, y responda a
las preguntas enumeradas a continuacion. Si no esta familiarizado con ninguna escuela, intente
entrevistar a un amigo, colega o padre que conozca bien alguno y hagale a él las preguntas.

1. ¢Tiene la escuela una politica explicita sobre contactos/reuniones con los padres?

2. Si es asi, écudl es?

3. ¢Hay una formulacion clara por escrito de esta politica a disposicion del personal y de los
padres?

4. ¢Se han establecido los procedimientos de participacion de los padres por consenso entre
ellos y los profesores?

5. ¢Hay flexibilidad en las formas de participacion?

6. ¢Se orienta la participaciéon de los padres fundamentalmente hacia la resolucidn de
problemas?

7. ¢Hay un sistema para dejar constancia de los contactos con los padres?

8. éHay un método para evaluar las reacciones de los padres hacia los métodos de
participacion de la escuela?

9 ¢Dispone el personal de tiempo para reunirse con los padres y hablar con ellos?

10. ¢Seinforma regularmente a los padres?

11.  (Tienen los padres oportunidades para reunirse y hablar entre ellos en la escuela?

12.  ¢Hay un espacio reservado para los padres en la escuela?

13. ¢Se considera a los padres como individuos y se les presta atencién individual?

14. ¢Interactuan los padres y el personal de una forma que suponga respeto mutuo e igualdad,
en contraposicion a una relacion de inferior a superior sugerida por el concepto de «experto»?
15.  ¢Se proporciona a los padres informacion para ayudarles a evaluar:

I) ¢los logros de la escuela en general?

II)  ‘¢los logros de su hijo?

16 ¢Proyecta la escuela una imagen de valoracidon y buena acogida de los padres y los nifios?
17) ¢éLos archivos escolares sobre las familias estan abiertos a la inspeccion de los padres?

8. OBSERVACIONES FINALES.

En una familia hasta entonces feliz, con tres hijos, un accidente de trafico sufrido por la hija
mediana cuando tenia siete afios supuso un fuerte shock. Sobrevivié y recuperd la salud, pero las
graves lesiones en la cabeza le ocasionaron dificultades de locucion y locomocion. Aunque no
extremas, también mostrd algunas alteraciones de conducta, ya que sus patrones de suefio se
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modificaron y se hizo mas introvertida.

Al ser dada de alta en el hospital, fue enviada al fisioterapeuta y al logopeda, y también la vio un
psicdlogo clinico. Esto hizo que la familia tuviera que ir al hospital (a 45 minutos en coche de su
casa) una media de dos veces por semana. También se pidid a los padres 1 que dedicaran
aproximadamente una hora diaria a realizar diversos ejercicios de fisioterapia y de logopedia, y a
desarrollar un programa para establecer una rutina de suefio aceptable y recoger observaciones
sobre otros aspectos de la conducta de la nifia.

Aunque los distintos departamentos estaban en el mismo hospital, no habia al parecer una
coordinacién de sus actividades hasta que se asignd a la familia una asistente social que sirviera
de enlace. Desgraciadamente, por diversas razones, principalmente de organizacion, no entrd en
contacto con la familia hasta unos dos meses después de que la nifia fuera dada de alta. En el
intervalo, los terapeutas advirtieron que la familia se empezaba a quejar del hospital y a faltar a
algunas citas. En consecuencia, se les acusé de falta de cooperacion, y la interaccién con ellos se
hizo un tanto delicada. A su vez, ellos se quejaron con mas frecuencia y faltaron a mas citas.
Finalmente la asistente social visitd a la familia en su domicilio para explorar con ellos la situacion.
Se dio cuenta de que su rol consistia en primer lugar en identificar las tensiones de la familia y sus
recursos, y en segundo lugar ayudarla a formular los objetivos del tratamiento. Encontrd una serie
de fuentes de tensidn evidentes. La primera era la falta de tiempo. El tratamiento de la nifa y las
visitas al hospital llevaban tanto tiempo que la madre tema la impresion de que su trabajo en el
hogar se resentia; tanto el padre como la madre decian que no tenian tiempo para los otros hijos
y que ya no hacian cosas como familia. La segunda fuente eran las exigencias de las rutinas del
tratamiento en casa. Creian que los tres diferentes terapeutas les habian dado consejos
contradictorios, aunque admitian ser incapaces de comprender y de asimilar todas sus
indicaciones. Querian hacer todo lo posible por su hija, pero se sentian incapaces de hacer frente
a las exigencias del tratamiento. Se sentian muy inseguros con respecto a lo que estaban
haciendo y no confiaban en poder ayudarla. Se mostraban muy insatisfechos consigo mismos y
con los servicios, y en general daban la impresidon de haber perdido la confianza.

La tercera fuente de tensidn era econdmica. Por una parte, estaba el coste de los desplazamientos
al hospital; por otra, la madre necesitaba el coche para llevar a la nifia, y por tanto el padre debia
utilizar el transporte publico y tardaba mas en ir y venir del trabajo. También tenia que pedir
permisos y perdia horas extraordinarias. La madre tuvo que dejar su trabajo de media jomada,
aunque lo necesitaban para pagar los cambios realizados en la casa con el fin de adaptarla a las
necesidades fisicas de la nifia. Como decia la madre:

Parece que no tenemos tiempo para nada desde el accidente. Siempre tengo atrasado el trabajo
de la casa y la ropa. [El padre] tuvo que revisar él el coche el fin de semana pasado, porque nos
hemos propuesto ahorrar dinero, Parece que las cosas se nos van de las manos, y no sé qué es lo
mejor.

Creo que la nifia ha mejorado un poco, pero no sé si es por todo el esfuerzo Mi marido piensa que
estamos perdiendo el tiempo.

Y, lo que es mas importante, a medida que los miembros de la familia comenzaron a tener la
impresion de que recuperaban el control de sus vidas, fueron capaces de reorganizar sus rutinas e
incluso de organizar la ayuda procedente de parientes y amigos, lo que redujo a su vez sus
demandas de los servicios. Los problemas econdmicos se aliviaron y los padres se mostraron
confiados en que se resolverian una vez que se les hizo saber que tenian derecho a la ayuda
estatal (por ejemplo una pensidn asistencial).

Aungue este Ultimo ejemplo pone de manifiesto los marcos y las técnicas descritos en este libro,
también suscita muchos problemas que han sido pasados por alto. Ahora nos gustaria, pues,
considerar algunos de ellos.

1. ORGANIZACION DE LOS SERVICIOS.

El primer problema es la necesidad de una organizacién y coordinacidn de los servicios. El ejemplo
muestra que, por muy preparados que estén los profesionales, su ayuda puede verse gravemente
limitada, e incluso puede ser contraproducente, si trabajan aislados, sin saber lo que estan
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haciendo los otros profesionales. Como minimo, es importante que cada profesional realice una
valoracién y, por supuesto, negocie con la familia el grado en que se puede esperar que participe
activamente.

Como se ha subrayado en los Ultimos afios, es necesario que los profesionales trabajen juntos en
equipo (Simdn, 1981). El Informe Court recomendaba en 1976 el establecimiento de equipos
multidisciplinarios encargados de elaborar diagndsticos/evaluaciones y proporcionar servicios de
tratamiento/educacion para los nifios con deficiencias, y sugeria que deberian estar compuestos
por un pediatra, un auxiliar sanitario, un asistente social, un psicdlogo y un maestro. Como
resultado de ello, en 1981 un 25 por ciento de los distritos sanitarios habia establecido los
llamados Equipos de Distrito para Deficientes o Equipos de Desarrollo Infantil. Para los deficientes
mentales en general se estan formando Equipos Comunitarios para Deficientes Mentales.

Con todo, el mero establecimiento de estos equipos sdlo es eficaz si todos los profesionales estan
dispuestos a trabajar estrechamente los unos con los otros. Del mismo modo que ha habido una
tendencia a negar a los padres un rol en la ayuda al nifio, los profesionales muestran a veces una
tendencia a defender sus intereses creados y a negar o menospreciar los roles de los otros.
Naturalmente, tal rivalidad interdisciplinaria no favorece unas buenas relaciones de trabajo, una
buena comunicacidon o un funcionamiento eficaz del equipo. Las fronteras administrativas entre los
programas sanitarios, educativos y sociales son también un problema para establecer unos
servicios debidamente coordinados. Las luchas de poder en tomo a estas fronteras pueden
obstaculizar los esfuerzos encaminados a beneficiar a aquellos a quienes se supone que sirven.
Para que los equipos funcionen eficazmente, creemos que son necesarios muchos de los atributos
de los asesores y de los modelos expuestos en los capitulos anteriores. Por ejemplo, la forma en
que los profesionales se construyan unos a otros afectard a su interactuacion, asi como a sus
técnicas de comunicacion. Es necesario que los miembros del equipo se respeten y establezcan
buenas relaciones con el fin de negociar unos objetivos y métodos mutuamente aceptables;
trabajarian en asociacion. En principio, esta asociacion seria andloga a la que se establece con los
padres. Un requisito previo es que cada miembro del equipo aporte su propia experiencia y sus
propias técnicas complementarias y tenga el mismo estatus. Esto seria mas facil si todos ellos
compartieran un conjunto de técnicas de asesoramiento, reconocidas como un aspecto esencial de
su rol profesional.

El término «multidisciplinario» para describir a tales equipos implica que el nifio, y quizas la
familia, es tratado por diversos especialistas de diferentes campos que usan diferentes modelos
teodricos. El peligro estd en que cada especialista puede tener una vision restringida de un
problema dado y aportar unos datos estrictamente limitados. Puede también comunicarse
Unicamente a través de informes escritos, utilizando una jerga especializada. En este caso, équé
profesional esta capacitado para reunir toda la informacion en un solo historial? También es
posible que se pasen por alto ciertas informaciones, en particular aquéllas relativas al estado
psicoldgico de la familia.

Quizas el término «interdisciplinario» sea preferible a «multidisciplinario», puesto que implica que
los especialistas trabajan en una relacion mas estrecha. En esta situacion, el éxito del equipo se
debera en parte a caracteristicas tales como el respeto y la comunicacion, y también a la
formacién conjunta durante una serie de afios. Al compartir unos conocimientos especializados,
los profesionales adquieren, hasta cierto punto, unas técnicas que les permiten superar las
barreras entre las distintas disciplinas. Teniendo presente este ideal, es ain mas apropiado utilizar
el término «transdisciplinario».

Esto no significa que cualquier profesional pueda hacer una exploracién médica en profundidad o
sea capaz de ensefiar adecuadamente al nifio. Si implica, sin embargo, que cualquier profesional
deberia ser capaz de hacerse responsable de la coordinacion de la informacidon sobre una familia
concreta con el fin de tomar las decisiones mas eficaces al negociar con ella. Esto es mas probable
si todos los profesionales comparten el tipo de técnicas esenciales de las que nos hemos ocupado.
Sélo cuando cualquier miembro de cualquier profesidn pueda decir que conoce todas las
respuestas a los problemas de las necesidades especiales, podra trabajar solo o considerarse. Por
encima de otros profesionales. Aunque se dé por supuesto que todos tienen el mismo estatus,
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esto no quiere decir que un equipo no deba estar organizado y encabezado por un coordinador o
director competente, que puede ser elegido o nombrado mediante algun sistema de rotacion.

2. APOYO AL PROFESIONAL.

Un segundo problema que se suscita es la necesidad de que los profesionales se vean apoyados
en su trabajo. Esto sucede en particular cuando el profesional soporta una fuerte carga de trabajo
y trabaja con problemas crénicos y en circunstancias sociales extremas, en las que el éxito puede
no ser obvio o espectacular. Cuando trabaja en una estrecha asociacién con los padres, puede
ocurrir que se haga aun mas vulnerable a las tensiones; estd, como ya hemos dicho, mas
expuesto a la critica y tiene que trabajar con padres que tal vez no sean tan «razonables» como
otros profesionales. Si adopta un modelo de asociacidn y amplia su perspectiva para incluir a la
familia y a la comunidad, se enfrentard a una incertidumbre mayor y serd menos capaz de
escudarse tras su experiencia profesional y su area limitada de responsabilidad. En tales
situaciones, el profesional puede facilmente desilusionarse, desanimarse y desmoralizarse.

Una de las funciones de un equipo de profesionales, aparte de las mas obvias relativas a la
administracion, la evaluacion, la educacidn y el tratamiento, es, pues, proporcionar apoyo a sus
miembros. Pueden concertarse reuniones en las que todos los miembros del equipo puedan
compartir y analizar sus sentimientos, problemas, éxitos y fracasos. Como en cualquier grupo de
apoyo a los padres, el éxito de tales reuniones dependera del mutuo acuerdo de los miembros del
equipo sobre el tamano y el proposito de las mismas. Una vez mas, es evidente la necesidad de
unas relaciones de respeto y confianza, pues de lo contrario la situacion puede interpretarse como
una amenaza, en lugar de como un apoyo. Tal apoyo requiere una planificacion tan cuidadosa
como la que los profesionales proporcionan a los padres. Asi, el marco y las técnicas de
asesoramiento analizados en el capitulo 6, la Teoria de los Constructos Personales descrita en los
capitulos 3 y 4 y algunos aspectos del estrés y de las redes sociales a que nos referiamos en el
capitulo 5 son tan relevantes en este caso como en el del trabajo directo con los padres y las
familias.

3. SERVICIO CENTRADO EN LA FAMILIA.

El caso expuesto al principio de este capitulo ponia de relieve la tendencia de muchos servicios a
centrarse excesivamente en el nifio. Los profesionales (pediatras, terapeutas ocupacionales o
profesores) se centran en el nifo en lo que respecta a la preparacion y a las instrucciones. Son
relativamente pocos los profesionales que, por ejemplo, disponen de tiempo para trabajar con la
familia en su conjunto, aunque un problema importante sea el de hasta qué punto los diferentes
profesionales deben intervenir en el asesoramiento o en los asuntos de la familia si no han
recibido una formacidn especifica para ello. Otros profesionales, como los asistentes sociales,
estan mas orientados hacia la familia, pero su tiempo es muy limitado. Los profesionales que
trabajan en el campo de la psiquiatria infantil hacen hincapié en un enfoque familiar, aunque
tiendan a ocuparse sélo de los problemas emocionales, y rara vez, aborden los problemas de la
educacién o la deficiencia.

En estas circunstancias de instrucciones orientadas hacia el nifio, escasez de recursos, falta de
formacion para trabajar con las familias, y formacidon profesional relativamente en las técnicas
psicoldgicas en general, no es extrafo encontrar un olvido generalizado de los problemas de la
familia en su conjunto, a menos que sean tan graves que resultan evidentes. Aun cuando sean
identificados, persiste una sensacion general de insuficiencia o inutilidad con respecto a lo que se
puede hacer.

Por mucho que estas necesidades hayan quedado demostradas, los servicios educativos y médicos
no estan en general orientados hacia los problemas sociales o psicoldgicos, y el éxito escolar y el
cuidado fisico siguen siendo considerados prioritarios. Asi, el personal médico mantendra que el
bienestar psicoldgico no es prioritario cuando los servicios sanitarios no son aun suficientes. Esto
refleja el hecho de que cada disciplina tiene su propio conjunto de prioridades, y no parece haber
ninguna disciplina que considere prioritarios los aspectos psicosociales del individuo y la familia.
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En consecuencia, cualquier equipo multidisciplinario debera desarrollar esta area.

Esto, por supuesto, suscita el problema de las decisiones sobre la politica a seguir en todos los
niveles de los servicios. La necesidad de considerar el bienestar psicoldgico de los individuos tiene
implicaciones a escala nacional en lo que respecta a la dotacion de recursos y a la formacion de
profesionales. A otro nivel, cada escuela u hospital, o incluso cada aula o sala, debe elaborar su
propia politica, por ejemplo, sobre qué informacion ha de ser dada a los padres, por quién,
cuando, y como.

Para paliar esta situacion se necesitan también recursos. Se puede contratar a especialistas tales
como psiquiatras, psicdlogos, asistentes sociales o profesores que sirven de vinculo con el hogar,
que estén orientados hacia la familia. Aun asi, es dificil creer que con esto se cubra la demanda.
Una alternativa es formar a todos los que trabajan actualmente en el area de las necesidades
especiales y darles tiempo para que consideren a las familias en su conjunto. Una vez mas, esto
implica la necesidad de un enfoque transdisciplinario en el cual se supriman las barreras
profesionales y la territorialidad y se compartan los conocimientos y las técnicas.

4. CUERPOS DE VOLUNTARIOS.

Dadas las insuficiencias en cuanto a los recursos con que cuentan los servicios, otro problema que
hay que considerar es el de los cuerpos de voluntarios. Aunque existen desde hace mucho tiempo
organizaciones como Mencap, Down'’s Children Association y Spastics Society, es evidente que sus
relaciones con los servicios oficiales distan de estar claras. Si bien algunos profesionales trabajan
en estrecha colaboracidon con estos cuerpos, muchos los ignoran, y otros se sienten amenazados
de alguna forma por ellos. Esto puede deberse en parte a que actlian como grupos de presion en
favor de la reforma de los servicios, pero también a que la barrera entre el profesional y los
padres se ve erosionada por unas organizaciones que estan constituidas mayoritariamente por
padres.

Puesto que los cuerpos de voluntarios son una enorme fuente potencial de recursos y experiencia,
es importante estrechar los vinculos estrechos entre los voluntarios y los profesionales
remunerados.

Tales vinculos estan muy en consonancia con el concepto de asociacion analizado en el capitulo 2.

Esta claro que estas organizaciones pueden reforzar, complementar y compensar las insuficiencias
en las funciones que normalmente se consideran propias de los profesionales. En el capitulo 7 se
dieron ejemplos de ello. Por su simple existencia, los cuerpos de voluntarios proporcionan un
apoyo generalizado gracias a la divulgacion de informacidn relevante mediante hojas informativas
y publicaciones.

Pueden también ampliar la red social de apoyo a las familias y reducir el aislamiento social, como
en el caso del movimiento Gateway de Mencap. Hay ejemplos de programas de apoyo de padres a
padres en varias partes del pais, y pueden proporcionar asesores cuidadosamente preparados,
como lo evidencia, por ejemplo, la Marriage  Guidance Association.

5. FORMAS ALTERNATIVAS DE AYUDA.

Dado que el drea de las necesidades especiales es muy variada no ha sido desarrollado aun
ningun sistema perfecto para solucionar todos los problemas. Hay una necesidad constante de
explorar nuevas ideas y tecnologias en evolucidon. Una necesidad fundamental para las familias y
los profesionales es el rapido acceso a una informacion actualizada y precisa. En muchas
circunstancias, esto se logra mas eficazmente sobre una base de asesoramiento individual. En
otras, y si los recursos son escasos, son Utiles alternativas menos costosas, como folletos, libros,
talleres y métodos de grupo. De cualquier forma, como expusimos en el capitulo anterior, no
todas las personas pueden sacar provecho de los libros o conferencias, y es necesario explorar
otros enfoques.

Tales fuentes de informacion pueden, quizas, ser mucho mejor aprovechadas mediante el uso de
microordenadores. No es imposible concebir la creacién de grandes bases de datos sobre los
tipos, las, causas y los remedios de las necesidades especiales y los recursos disponibles. Por
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ejemplo, este servicio podria ser suministrado por el servicio de préstamos de las bibliotecas
publicas en forma de discos flexibles, o incluso mediante conexidn telefénica. De esta forma se
aprovecharia la creciente presencia de microordenadores en los hogares y lugares de trabajo. .
Por supuesto, los libros y los ordenadores requieren una cierta formacion académica, en el sentido
de una fuerte inclinacidon a la lectura, y estan limitados a cierto tipo de informacion. Por ello
pueden ser menos accesibles para algunos padres que otras posibilidades. Se podria hacer un uso
mas amplio de la proliferacién de los aparatos de videos domésticos. Cada vez se recurre mas a
las grabaciones en video para formar a padres y profesionales. Normalmente esto se hace en el
contexto de cursillos de formacidon controlados por profesionales. Sin embargo, seria posible
realizar programas de video, a los que se tendria acceso a través de las bibliotecas publicas, para
informar e instruir a los padres sobre todos los aspectos de las necesidades especiales.

Aunque estos métodos de divulgacion de la informacidn no prescinden de los servicios
profesionales, ofrecen la posible ventaja de poder ser controlados por los propios padres. En
consecuencia, el problema del desarrollo de la confianza en si mismos y competencia de los
padres, en las que hemos insistido como uno de los objetivos del asesoramiento, se puede
resolver en gran medida con estos métodos, de forma que se reduzca la presion directa sobre los
profesionales. Por el contrario, la necesidad de una evaluacion detallada de las necesidades del
usuario se hace mas evidente en tales programas, puesto que tienen que hacer frente a una
amplia gama de diferencias individuales utilizando un mismo formato.

6. UN ENFOQUE POSITIVO.

Un problema final que nos gustaria plantear es la necesidad de adoptar un enfoque positivo en
cualquier servicio que se preste. Hemos analizado la tendencia a usar modelos patoldgicos en
relacion tanto con los nifios con necesidades especiales como con sus padres. Habitualmente,
tales modelos se centran en los puntos débiles o los problemas, y no en los puntos fuertes, por lo
que no ofrecen una forma de enfocar la situacion que implique la posibilidad de una intervencién
reparadora; son implicitamente derrotistas.

Lo que importa es encontrar modelos positivos que sugieran caminos a explorar. La analogia
subyacente en la Teoria de Constructos Personales (capitulo 3) es la del «hombre como
cientifico», y ésta es una de las razones por las que la recomendamos con insistencia. No hay una
sola forma de explicar los acontecimientos, sino muchas formas alternativas, y todas son hipotesis
que han de ser comprobadas mediante nuestras acciones. Los nifios no son «ineducables» o
«inayudables» por definicidn, cualesquiera que sean sus necesidades especiales. Por graves que
sean los dafos, siempre hay formas positivas de accién. Un enfoque positivo es considerarlos
como niflos con una familia cuyos miembros pueden ser todos ellos ayudados para alcanzar el
nivel de adaptacion mas adecuado a sus circunstancias particulares. Tal adaptacién puede ser
construida como una ayuda al nifio por cuanto mejora su calidad de vida a través de las
interacciones con los miembros de la familia.

La analogia con la ciencia implica generar hipotesis e ideas, contemplar los acontecimientos y las
situaciones desde todos los puntos de vista, y explorarlos y evaluarlos segin su utilidad,
obteniendo asi una mejor comprension. La posicion adoptada por el cientifico es la del
escepticismo: no creer nada a ciegas sin una cuidadosa consideracidén previa. Por tanto, puede
decirse que se trata de un enfoque basado en la incertidumbre, lo cual tiene la desventaja de
aumentar la falta de conocimientos y el grado de aceptacion de los padres y los profesionales. Sin
embargo, es posible contemplar positivamente esta incertidumbre, puesto que aunque no
especifica el punto de llegada o la conclusion Ultima a alcanzar, senala la direccién a seguir.

Esta direccidn la sefiala al sugerir la exploracion de las alternativas. Permite el movimiento vy el
cambio, cuando los padres y el profesional llegan a un punto muerto. También ofrece la
posibilidad de explorar conclusiones y acciones Utiles, con un beneficio potencial, aunque no
garantice el resultado desde el primer momento. Por ejemplo, puede ser valioso para los padres,
cuando no saben cudndo caminard o hablara su hijo o si llegara a hacerlo, considerarse
embarcados en un proceso de exploracidon de las posibilidades. Es un modelo positivo tanto de
ellos mismos como de su hijo, aun cuando estén sumidos en la incertidumbre.
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Se pueden ofrecer otros ejemplos del valor de este modelo, puesto que el profesional se
encuentra con frecuencia en situaciones en las que no sabe qué hacer. En una familia con
multiples problemas, no siempre es obvio por dénde hay que comenzar a abordarlos. ¢éHabra que
comenzar, por ejemplo, por los problemas de conducta del nifio, o por las insuficiencias
educativas; por la imagen negativa que el padre o la madre tienen de si mismos, ¢o por su
fracaso matrimonial? Construir la intervencion del profesional en la familia como un experimento
contribuye de alguna forma a resolver tales situaciones. Implica realizar la mejor conjetura posible
en cada momento (hipétesis), decidir los objetivos y las acciones sobre la base de tal conjetura
(experimento) y evaluar cuidadosamente los efectos (resultados). Este proceso, cuando menos,
proporciona por si mismo informacién para comprender mejor la situacion, y también pone a la
familia en movimiento. Pueden cambiar, y, al hacerlo, darse cuenta de que pueden cambiar.

Como dijimos en el capitulo 5, los sistemas familiares son complejos, y los cambios en un punto
presentan ramificaciones en todas direcciones. Por tanto, a causa de esta complejidad, no hay
forma de predecir el cambio con gran seguridad, asi que provocar ese cambio es quizas lo mejor
que se pueda hacer.

Es interésame sefialar, en relacion con esto, que los datos sugieren que no es preciso tratar todos
y cada uno de los problemas de la familia. Se da a menudo el caso de que un cambio beneficioso
en un aspecto (por ejemplo la relacidn conyugal o las alteraciones de conducta del nifio) va unido
a otros muchos cambios posteriores. Existe, por supuesto, la posibilidad de producir cambios
negativos inadvertidamente, pero si el profesional Unicamente actuara cuando estuviera
absolutamente seguro del resultado, no podria emprender intervencidon alguna; la falta de
conocimientos inhibiria por completo su actuacidon. Asi pues, quizas sea cieno que todo lo que el
profesional puede esperar es ayudar a la familia a cambiar en una direccidn posteriormente
determinada en gran medida por la propia familia.

Igualmente, no podernos saber a qué conclusiones Ultimas habra llegado el lector de este libro.
Aun con un conocimiento absoluto de las caracteristicas de este lector, seria imposible decirlo. Lo
que esperamos, de cualquier forma, es haber provocado un cambio. Si le hemos hecho
reconsiderar sus supuestos y reflexionar sobre sus practicas desde puntos de vista alternativos,
habremos iniciado un proceso que permitira que se produzca una evolucién sin especificar el
resultado, el cual dependera mas del lector que de nosotros.
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