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Residencia Son Tugores

Para las personas con discapacidad intelectual que viven en residencias
los vinculos que mantienen sus familias son primordiales: a) la investiga-
cion ha sefalado que las relaciones humanas son esenciales para el bie-
nestar y la salud; b) también ha sefialado como la gente que vive en ser-
vicios apenas mantiene contactos externos. Luego estos dos hechos,
importancia de las relaciones y la escasez de las mismas, son elocuentes
por si mismos. Hemos estudiado, por ello, tres tipos de vinculos: visitas;
salidas; y estancias en el hogar familiar, que las familias mantienen con
los usuarios del servicio. También hemos valorado algunas variables de éstos
(nivel de desarrollo psiquico, conductas problema...) y de las familias (edad de
los padres, hermanos...) con el fin de establecer la posible repercusion de las
mismas en los contactos.
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For intellectual and developmental disabilities people who live in resi-
dence, their family ties are of the utmost importance: a) investigation has
pointed out that human relationships are essential for their welfare and
health ; b) it has also pointed out how people who live in services hardly
have external contacts. Therefore, these two facts (the importance of the
relationships and lack of them) speak for themselves. That is the reason
why we have studied three indicators of family ties (visits, outings, and
stays in the family home) that these families have with the users of the
services. We have also considered some factors of them (level of psychological
development, behaviour problems...) and those of the families (age of the
parents, brothers and sisters...) with the purpose of establishing the possible
effect of them on the contacts.

summary
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Para la psicologia el tema de las rela-
ciones humanas no siempre ha ocupado
el espacio que se merecia. Teorias o tera-
pias diversas, como la del apego infantil o
la humanista, basadas en el vinculo -y
que por tanto insistian en el papel que
juegan los lazos humanos en el desarrollo
psiquico- en su momento no fueron sufi-
cientemente reconocidas y aceptadas.
Pero, al final, la cuestién acab6 consoli-
dandose gracias a diferentes paradigmas,
entre éstos: el de redes sociales, donde
varios autores, como los pioneros Casel
(1976) y Cobb (1976), comprobaron que
los vinculos humanos y las enfermedades
correlacionaban negativamente; y desde
la denominada psicologia evolucionista,
con autores como Humphrey (1993), se
planteaba -y hoy aceptamos plenamente-
que la inteligencia evolucioné para solu-
cionar problemas sociales antes que los
denominados formales, que se percibian
como los auténticos dilemas y encrucija-
das de la inteligencia.

Deberiamos subrayar, en este vaivén, a
Goleman (2006) un psicdlogo capaz de
difundir sagazmente todo aquello de lo
que escribe. En su reciente libro dedicado
a la ‘inteligencia social’ hallamos desde
las teorias de la empatia hasta las actua-
les descripciones de las denominadas
neuronas en espejo, ademas del resto de
topicos referidos a las relaciones huma-
nas, ahi su valor divulgativo.

En cualquier caso, sea cual sea el alcan-
ce de las relaciones humanas — que sobre
la salud se sospecha firmemente impor-
tante- cabe poca duda de su papel grati-
ficante y primordial: todos deseamos que
nos traten con afecto y bondad. En si
mismo, esta simple reflexiéon deberia ser
suficiente para dirigir nuestra atenciéon y
esfuerzo hacia los vinculos, sin més.

Es obvio, por tanto, que las residencias
dispongan de mecanismos que promocio-

nen la calidez humana, sabiendo ademas
que las antiguas instituciones eran luga-
res deshumanizados, solitarios y frios
(Goffman, 1970; Jackson, 1972; Fierro,
1973; Birnbrauer, 1983; Wahistrom, 1984;
Cattermolle, Jahoda y Makova, 1991); en
resumen, las relaciones humanas brilla-
ban por su ausencia.

Légicamente, como no podria ser de
otra manera, los lazos humanos ocupan
un lugar privilegiado en el actual para-
digma cientifico que defiende la calidad
de vida de las personas con discapacidad
(Schalock, 2006).

No obstante, por la importancia del
asunto, se desarrolla escasa investigacion
empirica sobre las condiciones de vida
que se ofrecen. Escasa investigacion que
contrasta con el importante namero de
plazas para personas dependientes, cifra-
da el 2005 en 137.621 camas, segun Ledn
(2008); como todos intuimos, esta cifra
solo indica el principio de lo que pronto
serd una verdadera oleada.

Por ahora, los resultados de tan impor-
tante factor sefialan escaso jubilo, por
ejemplo, un reciente trabajo de
Stancliffe, Lakin, Doljanac, Byun, et al.
(2007) que valora la sensacion de soledad
de personas residentes con discapacidad
intelectual de EE.UU. Hallan que para la
mitad de la muestra es un problema, para
un tercio algunas veces y un sexto fre-
cuentemente. Al final concluyen que la
soledad resulta ser un importante proble-
ma entre las personas con discapacidad
intelectual. Las relaciones de este senti-
miento con la residencia, concretamente
nimero de usuarios, no difiere entre las
menos numerosas, de 3-6 residentes, con
las mé&s numerosas, de 7-15, estos dos
tipos si diferian con las mas individuales,
de 1-2. A su vez, la soledad correlaciona
negativamente con el contacto con ami-
gos y con la familia.



Otros estudios mas directos, basados en
técnicas de observacién, suelen centrarse
en el analisis de las interacciones entre
los profesionales de atencion directa y los
usuarios (Hewson y Walker, 1992;
Emerson, Beasley, Offord y Mansell, 1992;
Holland y Medis, 1993), puesto que los
primeros, los profesionales, se convierten
en los principales agentes sociales de los
segundos, los usuarios. En pocas pala-
bras, queramoslo o no, el cuidador acaba
convirtiéndose para la persona con disca-
pacidad en su principal fuente de afecto,
calidez y seguridad, en resumen, son las
‘herramientas’ esenciales, en cuanto a
humanidad se refiere. Segun estos traba-
jos estamos en disposicion de afirmar que
los profesionales destinan entre un 10 y
un 20% de su tiempo a la relacién, en su
mayor parte, -desafortunadamente- neu-
tra.

Las familias configuran generalmente
una segunda fila de agentes proveedores
(y como hemos citado en el anterior tra-
bajo de Stancliffe y colaboradores, su
presencia resulta esencial en el senti-
miento de soledad), no obstante, las
familias suelen pasar menos tiempo con
los residentes que los propios profesiona-
les. En cuanto a otros vinculos son, hoy
por hoy, esporadicos refiriéndonos a per-
sonas ajenas como voluntarios, profesio-
nales indirectos, amigos, vecinos o cono-
cidos.

La investigacion empirica en cuanto a
lazos familiares, objeto del presente tra-
bajo, sefialan que se vinculan mayorita-
riamente a través de visitas. Los trabajos
revisados ofrecen las frecuencias o tasas y
posteriormente algunas variables relacio-
nadas que expliquen algin aspecto. Asi,
por ejemplo, Stonema y Crapps (1990)
observaron que el 50% de los usuarios de
entre 18 y 45 afios no mantenian contac-
to alguno con familiares de los cuales el
90% estaban vivos, la institucion donde

se llevo a cabo el estudio se situaba a una
distancia media de 100 millas; las herma-
nas visitaban mas que los hermanos. En
un estudio de Baker, Blache y Pfeiffer
(1996) sobre 163 familias comprobaron
que la media de visitas fueron seis por
afio y, por otra parte, descubrieron que
los sentimientos paterno-filiales no
decrecian con la institucionalizacion. En
otro, de Blacher, Baker y Feinfeld (1999),
siguieron la evolucién de las familias de
un servicio tras uno; tres; y tres afos y
medio después del ingreso, las frecuen-
cias -de media una visita al mes- fueron
las mismas durante las tres medidas; las
familias, no obstante, declararon que
cada dia pensaban en su hijo y creian que
la institucion era beneficiosa para todos.
En la investigacion de Seltzer, Krauss,
Hong y Orsmond (2001) evaluaron un ser-
vicio donde: el 27% de las familias visita-
ban o llamaban a diario; un 35% lo haci-
an mas de una vez a la semana; el 21%
una vez semanalmente; y el 14% restan-
te inferior a este periodo.

En el presente trabajo analizaremos,
siguiendo las investigaciones citadas, los
vinculos que mantienen las familias con
las personas residentes con discapacidad
intelectual. El indicador elegido es la visi-
ta, es decir, la familia acude a la residen-
cia y permanece durante el periodo esta-
blecido. También afiadimos las salidas al
exterior, es decir, como una visita pero
realizada fuera de la residencia. Por alti-
mo incluimos lo que denominamos
‘estancias’ en el hogar familiar, en este
caso la salida incluye pernoctaciéon (dor-
mir uno o varios dias en el hogar de ori-
gen; a priori, de los tres se trata del lazo
mas comprometido, préoximo y calido.)
Las frecuencias de estos indicadores las
analizaremos estadisticamente teniendo
en cuenta las diversas variables de los
usuarios, que figuran en la tabla 1, y de
las familias, tabla 2. El objetivo ser&a
explorar la posible influencia que ejercen
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estas variables sobre los vinculos.

El servicio donde realizamos el estudio
acoge a 70 usuarios con discapacidad
intelectual que precisan ayuda total y
generalizada. Esta muestra representa
una proporcion bastante alta de perso-
nas con discapacidad intelectual grave de
nuestra comunidad autébnoma, si afiadi-
mos ‘que viven en una residencia’ la
muestra representa a casi toda la pobla-
cion de Baleares.

método m m =

Participantes

Los usuarios, ver tabla 1, configuran un
grupo de personas cuyo denominador
comun es la gravedad de su discapacidad
intelectual, todos ellos precisan ayuda
generalizada de manera extensa. Entre
otros datos, comprobamos que 39 (el
56%) son varones. La edad media es de
40 afnos. La media del desarrollo cogniti-
vo (segun el ICAP, traduccién y validacion
de Montero, 1993) equivale a 2,3 afios.

Tabla 1. Caracleristicas de los usuarnios

hermanos que vivan en el hogar familiar
son 51, 12 tienen uno y escasos los que
tienen dos o més. La distancia media de
la residencia a los hogares es de 23 Km.
(medido sobre plano de manera lineal),
s6lo 44 familias poseen coche (dato rele-
vante, a nuestro entender, para la vincu-
lacion). También hemos controlado si las
familias padecian enfermedades con los
criterios siguientes: no; uno padece una
enfermedad que no incapacita (por ejem-
plo diabetes); los dos padecen este tipo
de enfermedades; uno padece una enfer-
medad que produce invalidez (por ejem-
plo alzheimer); o ambos la padecen (los
datos se recogen de los expedientes
sociales del centro).

Lugar

La residencia se sitla a dos kildbmetros
del casco urbano, cuenta con una linea
de autobus bastante frecuente, pero sélo
los dias laborables.

La construccion se distribuye en ocho
edificios de una planta, cuatro de ellos
destinados a los hogares donde viven los
usuarios, dos de centro de dia y talleres 'y

Valores K S

Lrsuarios 70
sex0 (hombres) 39 mewy
edad 22a67 40 13
edad de desarollo (en afos) 020-630 23 14
conductas problema’ 0-37 -12 10

sifis 15 W)
deambulacidn

desplaznmienta con ayuda 12 (1w

Mididas medamn o FDAP (v o)

Los padres y tutores, tabla 2, tiene una
edad media de 66 afios (desviacion: 12,5).
Para 30 usuarios ambos siguen vivos, para
20 s6lo tiene uno vivo y otros 20 son
huérfanos. Los usuarios que no tienen

dos mas de servicios; todo ello situado
sobre un amplio terreno ajardinado.

Las familias disponen de un horario de
visitas diario de una hora, salvo sdbados 'y



Tabla 2 Caracierishcas gonernles de las femilkas

‘aiores X 5
Edad de los padres 55 125
AiDas 30 s
Padres Lira 20 o)
Huerfanos 20 (=
o 51 aw
12 (v
Hetmanaos gue viven en el hagal
(T
Ko
Distancia hogar-residencia 23 455
Tieman coche a4 yimw
16
22
Enfermedad de 06 padnes 4
5
]

domingos que se amplia a 6 horas (tres
de mafnana y tres de tarde). Durante la
misma disponen de casi todo el exterior y
el comedor central (no existen espacios
destinados exclusivamente a las visitas),
tienen prohibido el acceso a los hogares
residenciales (salvo causas objetivas) para
asi preservar la intimidad de los que no
reciben visitas. Para las salidas y las estan-
cias en el hogar no se dispone de horario,
s6lo deben cumplir unas minimas normas
de ‘bajay alta’.

Disefio y Procedimiento

Hemos realizado una exploracion de
datos apoyandonos en diversas pruebas
estadisticas, tanto descriptivas como de
inferencia.

Para la descripcion de los vinculos dise-
flamos la tabla 3 con las medidas de ten-
dencia central (media y moda), las de dis-
persién (desviacion y rango) y las de dis-
tribucién de los datos (asimetria y apun-
tamiento). Reforzamos estos indicadores
con los histogramas de la figura 1. Tanto

la tabla 3 como la figura 1 afiaden el indi-
cador suma que obtenemos de la adicién
de los tres indicadores primarios (visitas
mas salidas mas estancias).

Diseflamos, posteriormente, la tabla 4
que denominamos perfil de los vinculos
ya que observamos familias que “usan”
un solo vinculo (por ejemplo, exclusiva-
mente visitas) otras combinan dos y otras
tres. Esta tabla, creemos, nos ayudara a
comprender algo mejor el comporta-
miento familiar con relacion a este tema
(las correlaciones entre los tres indicado-
res, ademas, no han sido significativas,
seflalando quiza que son independientes
entre si.)

Finalizamos el analisis correlacionando
los lazos que mantienen las familias con
los factores descritos en las tablas 1y 2.
La tabla 5 sélo sefiala, por motivos de
espacio, aquellas correlaciones que han
resultado significativas, en otras palabras
aquellos factores que posiblemente con-
dicionan la decisiéon de vincularse en
mayor o menor medida con su familiar.
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Los datos hacen referencia a un afio y
se recogen de la administraciéon del cen-
tro: cada dia se anota sobre una plantilla
quién recibe visita. Para las salidas y
estancias existe una base de datos dise-
fiada para controlar esas altas y bajas
temporales.

Las otras variables, del usuario y de la
familia, son las que figuran en los expe-
dientes oficiales del centro (del usuario
los datos se extraen con el ICAP). Los ana-
lisis se han elaborado mediante el SPSS
version 10.0 para Windows.

resultados m m m

En la tabla 3 describimos varios indica-
dores de los vinculos y, en la dltima
columna, la suma de todos ellos. La visita,

Tabla 3. Descripcidn de los vinculos

con una media de 58 y una desviacion de
74, es el méas importante, hablando cuan-
titativamente, le sigue la estancia en el
domicilio, media 27 y desviacién 49 y por
ultimo la salida con 15 y 28 respectiva-
mente. En la exploraciéon de la suma
hallamos que la media aumenta a 99
acciones con una desviacion de 84, es
decir la mayoria se sitian entre 15y 183.

Las frecuencias se distribuyen con ran-
gos amplios, es decir, existen grandes
diferencias individuales. En concreto, los
histogramas (ver figura 1) muestran que
la mayoria de los sujetos mantienen esca-
sos vinculos si los consideramos indepen-
dientemente (las areas de mayor altura
se sitlan sobre el punto 0). La suma de
los tres, cuarto histograma, cambia esta
tendencia, pero aun asi observamos una
figura mas saturada sobre la izquierda,
por ejemplo las tres primeras areas (las

Visita Salida Estancia Suma
X 58 15 27 g9
Ma (4] 0 0 varias
S 74 28 49 84
Rango 385 (0-385) 127 (0127) 193 (0193 365 (0-385)
Asimetria 1.9 2.5 1,9 1
Apuntamiento 4.2 B3 3.1 0,45
VISTIA AT EETANTH Soue

Figura 1 Hslogasas e 108 s




situadas sobre 0, 25 y 50) se refieren a
casi la mitad de todos los participantes
(en concreto al 45%).

Ya que la suma une lazos diversos como
visitas o estancias (una visita suele durar
alrededor de una hora, mientras una
estancia implica un tiempo, un esfuerzoy
una repercusion sobre el usuario muy
diferente), disefiamos los perfiles que
adoptan las familias, ver tabla 4, de esta
manera observamos que: 20 (29%) reali-
zan visitas y salidas; 16 (23%) solo visitas;
12 (17%) visitas mas estancias; y en el
otro extremo 2 (3%) no mantienen con-
tactos. Lo mas habitual, por tanto, son las
familias que mantienen dos tipos de rela-
ciones 35 (50%); luego 25 (36%) con un
solo vinculo; y, por dltimo, los que man-
tienen o bien los tres o ninguno.

un peso aproximado del 90% a su favor).

En cuanto a los factores de las familias
o de los usuarios que puedan repercutir
sobre los vinculos, hemos realizado las
correlaciones de Pearson y Sperman,
segun corresponda. Los resultados signifi-
cativos (tabla 5) han sido escasos, es decir,
pocos factores parecen condicionar las
relaciones.

Podemos resaltar, de los cualitativos, la
correlacion significativa y negativa entre
la enfermedad de los padres y las visitas;
la deambulacién del usuario con las sali-
das; y el sexo con las estancias (en con-
creto, las mujeres realizan mas estancias
en el hogar de origen). Si las dos primeras
correlaciones comentadas son obvias
(parece l6gico que los padres con enfer-

Tabla 4. Perfil de los vinculos gque mantienen las familias

tres vinculos

\isita + salida

dos vinculos Visita + estancia
salida + estancia
visitas

un vinculo salida
estancias

sin

8 1wy

20 (29%)
12 (17%)
3 4%)

35 (s0%)

16 (23%)
6 @)
3 (4%)

25 (38%)

2 (3%)

A pesar de todo y con independencia
del perfil de vinculos que establezcan,
observamos que la visita representa el
mas frecuente. En resumen, la visita pre-
valece aun cuando consideremos las rela-
ciones de dos en dos o de tres en tres (con

medades visiten menos o que los usuarios
con silla de ruedas realicen menos sali-
das) la dltima, es decir, la correlacion
entre el sexo y las estancias, no nos pare-
ce tan obvia.
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Tabla § Cormlacicnes gue han resuadgo ssgnificativas entre los vinculos ¥ los factodes descritos de! sujeio o de ia famika

VIncuk Wlnaole FPrssog Cormalacitn
Visila Enfermadan e fos padres 0,283
Salida Deambuiacidn oel usuan Spearmnan 0,238
Estancia Sexn del LS Lana 0. 24
Visila Edad del desaralia 0 A5
Estancia Jmétfo de hermanas que vivan en el damicilio [So— 0,258
Suma a8 los fres vinculos Dimtanca de la residencia al hogat 033

= <007 P < 005

De los factores cuantitativos resaltar
que el cociente de desarrollo correlacio-
na negativa y significativamente con las
visitas y que el niumero de hermanos que
viven en casa lo hace con las estancias (es
decir, aquellos que mejor estan, hablan-
do cognitivamente, son menos visitados;
y los que tienen hermanos en casa reali-
zan mas estancias).

La distancia, contrariamente a lo que
podria parecer, no correlaciona con nin-
gun vinculo, en cambio con la suma de
los tres resulta negativa y significativa. Es
decir, s6lo cuando los consideramos en su
conjunto es un factor con ‘algin’ peso.

Por ultimo, vale la pena analizar breve-
mente la diferencia observada entre
hombres y mujeres con relacion a las
estancias. Asi, hemos comprobado varias
explicaciones posibles como: conductas
problema, si las mujeres fueran mas
‘tranquilas’ quiza explicaria la diferencia
hallada; o tal vez tengan un cociente de
desarrollo superior lo que significaria que
la ‘capacidad’ cognitiva podria ser el
motivo; otra posibilidad analizada es el
nivel de autonomia en los desplazamien-
tos, es decir, comprobar si hay mas hom-
bres que se desplazan con problemas que
mujeres. Para confirmar o rechazar estas
hipotesis hemos aplicado pruebas de
comparacion de medias: en conductas
problemas y edad de desarrollo (t de

Student ) y X2 para el desplazamiento.
Los resultados nos han indicado que no

hay diferencias significativas (p = 0,76; p
= 0,5; y p = 0,33, respectivamente), es
decir, los hombres y las mujeres son -
hablando estadisticamente- similares en
estos factores.

discusion y conclusiones m = =

Los resultados hallados, si considera-
mos los vinculos uno a uno, indican que
para la mayoria las relaciones tienden a
ser escasas (un dato como la moda, igual
a cero, parece suficientemente claro). Las
medias son relativamente altas debido a
los pocos usuarios que mantienen
muchos lazos, lo que nos da pie a afirmar
grandes diferencias entre unos y otros
(muchas personas se benefician de pocos
y pocas de muchos).

El indicador que llamamos suma - visi-
tas mas salidas més estancias- modifica
esa imagen ligera y positivamente.
Aunque, al juntar diversos vinculos gene-
ramos automaticamente un incrementos
considerable de posibilidades y dudas
sobre su impacto en los usuarios (una visi-
ta es un corto periodo de tiempo con la
familia frente a una estancia en casa que
significa salir de la residencia convivir con
todos, etcétera). Asi, podriamos generar
multiples cuestiones: ;Qué valor o impac-
to tiene la una y la otra?;Muchas visitas
es preferible a unas cuantas estancias?...
Estas dudas son similares a las que mani-
fiestan los expertos en apoyo social, pero



en nuestro caso con referencia a pobla-
ciones residentes (cuando se investiga
sobre redes sociales se suscitan dudas
como, por ejemplo, si lo importante son
los lazos percibidos o los recibidos real-
mente, si la cantidad o la calidad, etcéte-
ra (Gracia, Herrero y Musitu, 1995)).

No obstante, como quiera que sea, las
familias se vinculan mayoritariamente a
través de las visitas, las otras formas son
mas bien secundarias o auxiliares,
hablando cuantitativamente. Asi, aunque
el 50% de los usuarios mantienen dos
tipos de relaciones, para éstos la visita es
bastante superior a cualquier otro vincu-
loy de los que s6lo mantienen un tipo de
lazo -36%- también.

Asi, en esta ‘dieta’ de lazos familiares,
observamos que: a) para las personas
residentes los vinculos de las familias for-
marian parte de su vida social y junto a
los profesionales son practicamente su
Unica fuente; b) parece que las familias
alimentan la relacion, sobre todo, con
visitas, la mitad afladen algunas salidas o
estancias; c) existen grandes diferencias
entre unos y otros residentes, con ten-
dencia clara hacia los valores inferiores,
es decir, tendencia hacia las frecuencias
menores; d) la cuestion del papel que jue-
gan estos vinculos, las dosis precisas para
tener una buena calidad de vida son
cuestiones que aun hoy debaten los cien-
tificos dedicados a estos temas. Todavia
no estamos en disposicion objetiva, clara
y discriminativa de aconsejar con plenoy
seguro conocimiento la féormula que
ofreceria mayor calidad de vida (la idea
general que implicitamente mantenemos
todos es que cuantas mas mejor.)
Tampoco conocemos, mas alla de los
casos llamativamente claros, cuando
comienza la desvinculaciéon o —por lla-
marlo de otra manera- la ruptura —de
hecho- con el nucleo familiar.

La segunda parte de nuestro trabajo lo
hemos dirigido al analisis de factores que
inciden sobre los anteriores datos. Y, si los
observamos de manera general, creemos
que los motivos tienden a ser subjetivos,
es decir nos atrevemos a formular la
siguiente sentencia: “se vincula quien
quiere mas que quien puede”. Esta con-
clusiéon, creemos que opone la motiva-
cidbn objetiva con la subjetiva, ‘querer’
realizarlo frente a ‘poder’. Cabe mencio-
nar, al hablar de asuntos familiares, la
necesidad de hacerlo con prudencia,
comprension y carifio ya que al final, no
cabe duda, cada familia es un mundo.

Asi, en concreto, el andlisis demuestra
que, tras controlar doce factores con rela-
cion a los tres vinculos, sélo cinco correla-
cionan significativamente (de hecho,
incluso la ‘distancia’ correlaciona sola-
mente si sumamos los tres lazos). De
manera que: los padres enfermos visitan
menos; los usuarios que van en silla de
ruedas apenas salen con sus familias (no
asi las estancias). Las mujeres, con rela-
cion a los hombres, disfrutan de mas
estancias en el hogar familiar (curiosa-
mente en la introduccién ya hemos visto
que Stonema y Crapps, en 1990, hallaron
que las hermanas visitan mas que los her-
manos; Taylor (2002) aprecia que las
mujeres crean mas vinculos que los hom-
bres, en poblaciones normales). La dife-
rencia entre hombres y mujeres con rela-
cion a las estancias en el domicilio fami-
liar nos ha interesado de manera especial
porque, creemos, parece una prueba mas
de nuestra inicial conclusién sobre el
papel de los factores subjetivos frente a
los objetivos; pues, como hemos mostra-
do, ambos grupos son semejantes; asi,
algun factor subjetivo debe explicar el
porqué las mujeres van mas a casa que los
hombres.

De los factores cuantitativos, vemos
que a mas desarrollo cognitivo menor
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numero de visitas (no resulta facil inter-
pretar este dato: ;tal vez las familias de
personas menos capacitadas -més despro-
tegidas hablando cognitivamente- lo
compensan aumentando las visitas?). La
estancia también correlaciona con el
numero de hermanos que aun viven en el
domicilio de la familia, sugiriendo que
éstos actuan, probablemente, como un
recurso, ayuda o facilitador de la estan-
cia.

En resumen, salvo los mencionados
(algunos bastante coherentes, como el
que hace referencia a los padres enfer-
mos o a los hermanos), los demas apenas
repercuten en la decision familiar (por
ejemplo, poseer coche, que sin duda faci-
lita la capacidad de desplazarse con liber-
tad, no parece influir). Todo ello sefiala
que debemos dirigir nuestra atencién
hacia otros factores mas relacionados con
los valores, los compromisos o el estilo de
cohesion familiar. Si la realidad es asi, la
investigacion debera usar métodos indi-
rectos adaptados a estas variables.

Por otra parte, debemos comentar dos
asuntos importantes que, segln observa-
mos, generan una gran atencion: el pri-
mero se refiere a las diferencias entre los
sujetos que mantienen vinculos y los que
apenas los mantienen, en definitiva,
¢como influyen los lazos? Y el segundo a
la posibilidad de realizar acciones o pro-
gramas que aumenten las relaciones.

En cuanto al primero, siempre que tra-
tamos estos asuntos, acaba apareciendo
la cuestion: ¢qué diferencias observamos
si comparamos los residentes que mantie-
nen mas vinculos con aquellos que man-
tienen menos? Segun nos parece, si hay
diferencias, no se manifiestan de manera
clara (los menos vinculados no son, como
parece creerse, ni las personas que pade-
cen mas depresiones, ni mas trastornos
del comportamiento, ni cualquier otra

conducta). Resulta complejo relacionar
lazos con comportamientos. Los hallaz-
gos positivos que hay entre vinculos y
bienestar o salud hacen referencia a estu-
dios con grandes grupos. Parece evidente
que a medida que las muestras son
menores entran en juego factores perso-
nales que impiden un analisis directo esti-
lo ‘causal’. Por tanto, la cuestion esta
lejos de ser simple. Hay que insistir, para
comprender todo este asunto, en la dife-
rencia que hay entre conocimientos deri-
vados de anélisis de correlaciones de los
establecidos a través de andlisis experi-
mentales. De todas formas, como quiera
que sea, algunas investigaciones experi-
mentales demuestran, mediante conduc-
tas momentaneas (expresiones emocio-
nales, verbalizaciones...), que las relacio-
nes positivas generan bienestar (Nind,
1996; Ivancic, Barrett, Simonow vy
Kimberly, 1997) sobre las personas con
discapacidad intelectual grave.

En cuanto a la segunda discusion,
¢como trabajar este asunto con el fin de
mejorarlo? Tampoco existen programas
que lo expliquen (existen algunos realiza-
dos con profesionales de atencién directa
que por su naturaleza no pueden gene-
ralizarse con familias, por ejemplo,
Ivanicic, Reid, Iwata, Faw y Page, 1981;
Golden y Reese, 1996). La falta de mode-
los concretos de trabajo contrasta con la
importancia que la sociedad y los propios
servicios le otorgan a este asunto. De
cualquier forma, pensamos que existen
tres posibles abordajes: programas de
caracter psico-social (por ejemplo, orga-
nizar actividades con participacion fami-
liar); de caracter econémico (ofrecer ayu-
das); y de caracter legal (crear normas o
leyes). En estas tres vertientes hallamos
diversas experiencias (las que conocemos
son puntuales, de ahi que usemos el tér-
mino experiencia) como, por ejemplo,
programas de fines de semana en hoteles
para familias y residentes; ayudas econo-



micas a quienes precisan costosos y largos
desplazamientos, etcétera. El plano nor-
mativo-legal actia de manera diferente,
ya que resulta sumamente dificil crear
obligaciones de este tipo, ya que trata-
mos un tema mas moral y privado que
legal o normativo.

En definitiva, cada dia méas ciudadanos
viviran en residencias las cuales jugaran
un papel fundamental e insustituible. Por
otra parte, los medios nos ofrecen una
imagen dramatica que demuestra preo-
cupacion e interés hacia esos ciudadanos
(por ejemplo, El Pais, 27/8/2003: “El
gobierno francés promete un plan
Marshall para los ancianos™; Diario de
Mallorca, 27/9/2004: “Los ancianos estan
mal cuidados”; Antena 3, 7/9/2005:

“malos tratos a discapacitados.”....IB3 TV:
“Debate sobre las condiciones de vida de
los mayores™”), no obstante, todo ello
contrasta con la escasa y precaria dedica-
cidon que a veces les ofrecemos. En esta
precariedad debemos remarcar la cienti-
fica, que para sus fines descriptivos preci-
sa grandes y representativas muestras, o
bien, como hacemos en este trabajo, la
alternativa mas familiar y concreta que
permita el conocimiento por acumula-
cion de experiencias, es decir, que posibi-
lite los denominados metaanalisis. Al
final, en conclusién, si conocemos con
datos objetivos las condiciones internas
de las residencias aumentaremos, sea de
una forma u otra, la calidad de vida de
los ciudadanos que las habitan.
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