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Beitariol I ).

M.* ASUNCION MARTINEZ ROMAN
Directora técnica del Consejo Editorial de la Revista «Alternativas. Cuadernos de
Trabajo Social»

La celebracion por Naciones Unidas del Afio Internacional de la Fa-
milia a lo largo de 2004 ha sido una oportunidad para reflexionar en tor-
no a aspectos como los nuevos contextos de la familia en las sociedades
y los desafios a los que se enfrentan las politicas publicas, entendiendo
la familia en su sentido mas amplio y desde la diversidad que incluye
las multiples perspectivas culturales.

En este monografico, Annamaria Campanini, en su articulo “Fami-
glia o Famiglie ner Terzo Milenio”, realiza unas interesantes reflexio-
nes sobre la necesaria re-conceptualizacion de la familia, proporcionan-
donos nuevas claves de andlisis y describiendo algunas de las posibles
nuevas formas familiares. Ademas, destaca algunas de las consecuen-
cias de los cambios en las estructuras y funciones familiares, en particu-
lar y desde una perspectiva de género, los cambios que se han originado
con los nuevos roles sociales de las mujeres y los desafios a los que se
enfrentan las relaciones intergeneracionales. De todo ello, se concluye
que la crisis a que se ve sometida la institucion familiar tradicional im-
plica tensiones en las relaciones de pareja e intergeneracionales a las
que se corresponde un proceso de constante transformacion que la lleva
a reorganizarse incesamente.

En el segundo articulo, “El nifio sin derechos”, Inger Sophie Ben-
son desde su experiencia de Defensora del Paciente en Noruega, nos
plantea un ejemplo de un nifio que vivid su infancia sin una familia,
innecesariamente, debido a una excesiva proteccion del sistema publi-
co noruego. Esto ha ocurrido, contradictoriamente, en un sistema de
proteccion social publico con amplios recursos tanto en el ambito de la
sanidad como en los ambitos de los servicios sociales y educacion. La
autora describe su lucha para defender los derechos de este nifio a una
normalizacidn en sus condiciones de vida, al derecho a desarrollarse
como ser humano en un ambiente familiar, considerando que las causas
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de esta historia se encuentran tanto en las actitudes ante las discapaci-
dades de los profesionales del equipo del hospital como en la actuacion
del sistema de tutela que no se ocupd del nifio adecuadamente. El caso
sugiere reflexiones sobre las politicas sociales en general y, en particu-
lar, sobre la actuacion de los profesionales que las llevan a la practica.

Para finalizar esta seccidn monografica, Ivin Rodriguez, en su arti-
culo “Qué nueva intervencién para qué nuevas realidades familiares: el
problema de la diversidad familiar en la sociedad espafiola y sus impli-
caciones en el trabajo social”, analiza la diversidad familiar, algunas de
sus modalidades, sus demandas de intervencién y sus consecuencias,
tanto desde la perspectiva del disefio de las politicas sociales como de
la actuacion profesional desde el Trabajo Social.

En Tribuna Libre, se pueden encontrar trabajos sobre tres temas de
actualidad para el Trabajo Social, como son la calidad de los servicios
en los que acttian los Trabajadores Sociales, la participacion de los usua-
rios como un derecho ciudadano a la intervencion en los asuntos que les
atafien en su vida comunitaria y la interrelacion discapacidades-enveje-
cimiento de la poblacion, considerando los desafios del envejecimiento
de las personas con discapacidades. El articulo de Carmen Bartranco,
“La intervencion en Trabajo Social desde la calidad integrada™, abre la
seccion. La autora, basdndose en investigaciones propias, analiza mo-
delos de evaluacién de calidad de los servicios y sefiala la tendencia a
plantear las cuestiones de calidad de los servicios sociales en términos
economicos. Como alternativa, propone que la intervencion desde el
Trabajo Social en las organizaciones desde las que actia tienda a lo que
denomina calidad integrada, entendiendo por tal la conjuncion de tres
vertientes de la calidad: calidad de vida de las personas, grupos o comu-
nidades, calidad de servicio en la organizacién y calidad de vida laboral
en las condiciones en que se lleva a cabo el desempefio profesional.

Por su parte, Enrique Pastor Séller, en “La participacion ciudada-
na en el ambito local, eje transversal del Trabajo Social Comunitario”,
analiza la participacion como derecho de la ciudadania y sus conse-
cuencias en la practica del Trabajo Social desde nuevos compromisos y
planteamientos estratégicos dirigidos a promover el Desarrollo Huma-
no. El articulo finaliza sefialando aspectos relevantes para la practica de
intervenciones con comunidades en las que los Trabajadores Sociales
promuevan la participacion de la poblacién. Por tltimo, Ester Bédalo
Lozano, en “Envejecimiento y discapacidad. Una aproximacién al caso
espafiol desde la perspectiva del bienestar social”, analiza las conse-
cuencias del incremento de la esperanza de vida en las personas con dis-
capacidad. En relacion a las politicas publicas, hay que tener en cuenta
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temas clave como el conocimiento de la situacion de estas personas, sus
necesidades especificas y las de sus familias-cuidadores.

La seccion Documentos ofrece las consideraciones de Naciones
Unidas en relacion a la celebracion del Afio Internacional de 1a Familia-
2004 y, a continuacién, dos interesantes trabajos sobre la familia que
nos ayudan a conocer otros contextos muy diferentes al nuestro, como
son los de Africa subsahariana y el Norte de Africa: los articulos de N.
Bigombe y G.M. Khadiagala, Major Trends Affecting Families in sub-
Saharan Africa, y N. Nosseir, N. Family in The New Millineum: Major
Trends Affecting Families in North Africa. Por Gltimo, el documento de
la Comision de las Comunidades Europeas: Informe de 2004 sobre la
igualdad entre mujeres y hombres. En las secciones Libros y Noticias se
presentan recientes publicaciones de interés para el ambito del Trabajo
Social y anuncios de proximos Congresos.
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FAMIGLIA O FAMIGLIE
NEL TERZO MILLENNIO

ANNAMARIA CAMPANINI

Universita di Parma (Italia).

FAMIGLIA O FAMIGLIE?

a famiglia negli ultimi decenni ¢ stata oggetto di particolare

J attenzione, da angolature diverse: la si € considerata come

—f. istituzione in declino (David Cooper, 1971 parlava di morte

della famiglia), se ne sono analizzati i cambiamenti, se ne ¢ riscoperta la
dimensione di vitalita e di risorsa.

Certamente il gran parlare che se ne ¢ fatto e che se ne continua a
fare, gli studi a livello sociologico, ma anche psicologico ed economico,
testimoniano come questo nucleo di forme sociali primarie sia di vitale
importanza.

Le ragioni di tale interesse possono essere ritrovate nel fatto che la
famiglia ha la proprieta di non essere mai uguale a se stessa.

Gli antropologi hanno messo in evidenza il rapporto famiglia-
cultura, sottolineando la necessita di abbandonare criteri universalistici
per abbracciare un relativismo culturale negli studi della famiglia.

Ma questo criterio, che introduce comunque una linearita di rapporto
(ogni diversita ¢ giustificata dal contesto sociale condiviso in cui la
famiglia ¢ inserita) non ¢ piu da considerarsi valido in quanto le ricerche
piu recenti documentano come all’interno di uno stesso contesto sociale
si trovino diverse forme di famiglia.

E’ possibile, infatti rilevare come in ogni assetto tipico di societa si
ritrovi una pluralita diversificata di forme familiari che rispondono a
logichedifferenziate, siarispettoallasub-culturasimbolicadiriferimento,
sia rispetto alla classe sociale. Non solo, ma la famiglia si modifica
nel corso della storia modellandosi a seconda delle caratteristiche della
societa che la circonda, in una logica di tipo circolare: si allarga e si
restringe acquisendo o perdendo funzioni, assumendo caratteristiche di
maggiore o minore stabilita.

Alcune analisi estremamente interessanti, compiute a livello
sociologico in Italia, sottolineano come la differenza in ampiezza e
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varieta delle strutture familiari in Italia permase fino a tutta la prima
meta del XX secolo, come conseguenza anche del lento e tardivo
processo di industrializzazione e come i primi segnali di discontinuita
nei comportamenti familiari possano farsi risalire proprio a questi anni
(Saraceno,1998).

La rivoluzione sessuale, un non piu esclusivo orientamento verso i
figli, una nuova importanza attribuita al benessere ed alla felicita della
coppia, la crescita dell’instabilitd coniugale e infine il cambiamento
del ruolo e della posizione sociale delle donne nella societa sono
fenomeni che, intrecciandosi alle profonde trasformazioni a livello di
stratificazione sociale, di sviluppo economico ¢ di modelli di consumo,
si rafforzano a vicenda, producendo cambiamenti profondi nel modo di
fare famiglia.

L’assunto di base su cui si € costituita buona parte della sociologia
della famiglia, che nel passaggio da societa semplici e da formazioni
storico sociali tradizionali a societa complesse e formazioni storico-
sociali moderne, la famiglia da estesa diventa nucleare modificandosi sia
nella struttura che nelle funzioni, se considerato come prodotto assoluto
di una istanza evoluzionistica, evidenzia tutta la sua debolezza.

Ogni formazione storico-sociale ¢ caratterizzata dalla compresenza di
piu forme familiari, alcune delle quali possono essere quantitativamente
piu incidenti, ¢ in questo senso ¢ indubbio che attualmente la famiglia
modale ¢ la famiglia nucleare, ma ¢ anche vero che molteplici risultano
essere le forme di organizzazioni del quotidiano che si esternano nella
famiglia (Donati - Di Nicola, 1989). Inoltre, se risulta evidente la
diffusione della famiglia nucleare in tutte le classi sociali, si pud tuttavia
riscontrare la presenza di diverse strutture relazionali che hanno a che
fare con i livelli di scolarizzazione, 1 rapporti col mercato del lavoro,
le immagine simboliche di famiglia che sono state interiorizzate ¢ la
pluralizzazione degli stili di vita.

Si puo quindi affermare che oggi sia opportuno non parlare piu
di famiglia, ma di famiglie, “assumendo una prospettiva pluralista
che ha nella molteplicita delle specificita familiari il suo punto di
riferimento”(Fruggeri, 1998).

Al di la dell’utilizzo di questa forma plurale, € comunque necessario
riflettere su un problema che partendo dalla dimensione linguistica, va
a toccare il sistema dei significati.

A quale entita si attribuiscono le caratteristiche di famiglia e in
particolare a quale forma di famiglia viene attribuita I’etichetta di
“normale”? Se si sposa una prospettiva normativa le “nuove famiglie”
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sono considerate e trattate come forme deficitarie o devianti rispetto
a quella tradizionale, mentre in una prospettiva pluralista esse sono
considerate e trattate semplicemente come forme differenti (Fruggeri
2001), evitando di vedere, di leggere, e quindi di confondere la diversita
con la patologia.

Nel mondo occidentale I’idea di famiglia ¢ inscindibilmente legata
a quello di nuclearita e questo fa si che manchino termini per designare
i componenti di configurazioni familiari che derivino, ad esempio, da
una seconda unione o da un affidamento familiare.

La complessa articolazione tra legami biologici e legami simbolici e
tra relazioni e interazioni familiari, da infatti vita a nuove connessioni
e intrecci non sostituendo o cancellando quelli precedenti. (ad esempio
una madre che ha figli da due partner diversi si trova a sviluppare
riferimenti biologici e simbolici diversi).

Risulta quindi fondamentale 1’adozione di una logica che si orienti
verso la multinuclearitd, modificando quindi i tradizionali confini
individuati tra famiglia e ambiente, nel senso di assumerne la dimensione
di interfaccia pitt che quella di barriera.

Tutto questo ha implicazioni notevoli da un punto di vista operativo
in quanto richiede un impegno non pit solo in relazione a processi
di svincolo, enucleazione e individuazione, ma anche di intreccio,
connessione e collegamento.

Afferma Fruggeri “...la complessita e |’articolazione delle nuove
famiglie non possono essere contenute nel ristretto repertorio delle
storie componibili sul canovaccio della famiglia nucleare. Le storie
a forma triadica e trigenerazionale, costituite intorno alla famiglia
nucleare, sono infatti insufficienti a descrivere processi in cui la linea
trigenerazionale si ramifica in pit di due direzioni e in cui 1 personaggi
di una triade sono sempre contemporaneamente implicati in un’altra”
(Fruggeri 2001, pg.19).

1. ALCUNE CHIAVI DI LETTURA DELLE FAMIGLIE

Come le famiglie, anche le teorie sulla famiglia si modificano in
relazione ai cambiamenti sociali, talvolta in modo drastico in periodi di
tempo molto brevi. Nei primi anni lo studio della famiglia ha portato
i ricercatori a concentrare la loro attenzione su schemi € mappe per
descrivere “il mondo” che si stava scoprendo. La famiglia ¢ stata vista:
come sistema di relazioni che si costituiscono sia all’interno, tra i
membri, sia all’esterno con I’ambiente sociale; sotto ’aspetto evolutivo,
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considerandone i cicli vitali, sotto quello organizzativo, analizzandone
la struttura o ancora attraverso la metafora del gioco familiare.
Successivamente, venne data grande rilevanza al fatto che queste
descrizioni vengono svolte da un osservatore non neutrale né oggettivo
(Von Foerster, 1981, Maturana H., Varela F., 1980). L’ osservatore
partecipa e influenza ’oggetto fin dal momento in cui sceglie, decide
arbitrariamente che quello e non altro € cid che merita di essere preso in
considerazione. In un secondo momento “lo contamina” selezionando
cio che ¢ pertinente e cio che ¢ irrilevante, infine, descrivendolo con un
linguaggio che ¢ frutto del suo modo di classificare il mondo. Faremo
pertanto riferimento a concetti che devono essere considerati come
metafore utili per capire e non realta oggettivamente vere.

Parleremo pertanto di organizzazioni familiari intendendole come
strutture che 1 soggetti adottano per rapportarsi con sé stessi, con gli
altri e con il mondo, costruendo modalita relazionali che danno origine
a storie pitt 0 meno condivise.

La famiglia pud essere considerata come un gruppo con storia, un
sistema aperto autoregolantesi e, come tale, sottoposto alle proprieta dei
sistemi precedentemente descritte.

Va pero0 sottolineato come 1’attenzione dell’osservatore non debba
rimanere concentrata solamente nel descrivere ed analizzare la famiglia
come unita. Una sottolineatura esasperata delle regolarita, ripetitivita,
prevedibilita dei comportamenti familiari, rischiadi sviluppare unalogica
di tipo unidirezionale in cui ’individuo risulta essere determinato dal
gruppo familiare, proprio nel momento in cui si propone teoricamente
un rapporto circolare. Fruggeri (1997, p.71) sottolinea come gli studi
sul rapporto tra conoscenza e comportamento sociale, mettano in
rilievo il fatto che “il comportamento interpersonale dei membri della
famiglia non ¢ dunque una semplice risposta a cio che gli altri fanno,
ma una funzione dei significati che vengono autonomamente attribuiti
a tali azioni”. A partire da questa considerazione si individuano tre
livelli di analisi strettamente interconnessi tra loro: il livello personale,
il livello familiare e il livello sociale. Ogni componente della famiglia
da senso alla propria esperienza e agisce nelle relazioni con gli altri a
partire da un insieme di premesse ¢ credenze personali che derivano
dalla sua specifica posizione nel gruppo, dalle esperienze vissute
precedentemente o nei rapporti con 1’esterno, ma anche la famiglia,
sviluppa un sistema di premesse o credenze condivise che costituiscono
un contesto simbolico che da senso all’esperienza individuale e coniuga
e organizza i comportamenti dei membri della famiglia sia all’interno
che all’esterno. Da ultimo, inoltre, la famiglia “essendo parte di una
comunita socio-culturale, condivide con questa sistemi di credenze che
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definiscono cosa ¢ accettabile e desiderabile in termini di comportamenti,
ruoli e rapporti familiari. Tali credenze concorrono alla determinazione
delle dinamiche familiari che, a loro volta, contribuiscono a sviluppare
e mantenere stereotipi, ideologie, valori condivisi sul piano sociale”
(Fruggeri 1997, p.72).

Cecheremo dunque di mettere in luce, rispetto alla famiglia di questo
terzo millennio, due aspetti particolari cha attengono da una parte alla
dimensione strutturale e dall’altra a quella relazionale.

Qualunque forma presenti la famiglia, sappiamo da numerosi
studi che sono stati compiuti, a partire da quello di Hill del 1949 sulle
reazioni familiari alla separazione e riunificazione di un componente
della famiglia a causa della guerra, che tutte le storie familiari sono
attraversate da eventi critici:

* pilt 0 meno prevedibili (matrimonio, nascita, adolescenza, uscita
di casa dai figli, pensionamento dei genitori, morte, separazioni
familiari, disastri naturali, incidenti, malattie, gravi invalidita...)

* piu o meno sfumati (se il momento della nascita ¢ puntuale e
circoscritto, il passaggio dell’infanzia all’adolescenza ¢ sempre
meno individuabile, per la mancanza nella nostra societa di riti di
passaggio).

I1 concetto di ciclo vitale della famiglia ¢ stato elaborato all'interno
di una prospettiva interdisciplinare, I'approccio evolutivo allo studio
della famiglia, gia a partire dagli anni cinquanta.

Solo agli inizi degli anni Settanta, tuttavia, si puo ritrovare il suo
impiego nella pratica clinica.

Mc Goldrick e Carter (1987) utilizzano ['approccio evolutivo
e il concetto di ciclo vitale per la comprensione sia della famiglia
"normale" che di quella patologica. Viene adottata una prospettiva
multigenerazionale per la spiegazione delle dinamiche familiari e la
famiglia nucleare ¢ vista come sottosistema che interagisce all'interno
di un pit vasto sistema trigenerazionale.

L 'affermare che sono in gioco almeno tre generazioni porta a
postulare (Scabini, 1985, p. 85) «[...] l'esistenza di un asse verticale
lungo il quale vengono trasmessi di generazione in generazione i modelli
di relazione e di funzionamento [...]», € uno orizzontale che raccoglie
gli «[...] stress che la famiglia incontra nel proprio cammino attraverso
il tempo, adattandosi, pitt 0 meno attivamente, ai cambiamenti e alle
modificazioni provocate dal superamento dei vari stadi».
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Su quest'ultimo asse vengono ricondotte anche tutte quelle tensioni
derivate da accadimenti assolutamente imprevedibili e imputabili sia
a eventi accidentali (morti, malattie, handicap) sia derivanti da fattori
legati al sistema sociale (crisi economiche, trasferimenti, emigrazioni
ecc.).

Le considerazioni proposte consentono di tenere presenti da un lato
gli aspetti intergenerazionali dello sviluppo familiare e dall'altro gli
influssi degli eventi legati al contesto socio-ambientale, sia nello studio
dei processi che caratterizzano I'evoluzione della famiglia "normale",
sia nella i momenti piu significativi comprensione delle situazioni
problematiche.

Noi sappiamo che questi eventi non determinano automaticamente
una riorganizzazione, ma provocano turbolenza, disorganizzazione
iniziale, crisi appunto come separazione da vecchie caratteristiche
organizzative, perdita di una modalitd di legame precedente, di un
ruolo, di una rappresentazione di sé e dell’altro.

L’evento critico € un punto osservabile di un processo continuo di
cambiamento di sviluppo, da cui possono derivare strategie evolutive
diversificate, funzionali e disfunzionali.

Alcune analisi estremamente interessanti, compiute a livello
sociologico in Italia, sottolineano come la differenza in ampiezza e
varietd delle strutture familiari in Ttalia permase fino a tutta la prima
meta del XX secolo, come conseguenza anche del lento e tardivo
processo di industrializzazione € come 1 primi segnali di discontinuita
nei comportamenti familiari possano farsi risalire proprio a questi anni
(Saraceno,1998).

La rivoluzione sessuale, un non piu esclusivo orientamento verso i
figli, una nuova importanza attribuita al benessere ed alla felicita della
coppia, la crescita dell’instabilitd coniugale e infine il cambiamento
del ruolo e della posizione sociale delle donne nella societd sono
fenomeni che, intrecciandosi alle profonde trasformazioni a livello di
stratificazione sociale, di sviluppo economico e di modelli di consumo,
si raffrozarono a vicenda, producendo cambiamenti profondi nel modo
di fare famiglia.

L’assunto di base su cui si & costituita buona parte della sociologia
della famiglia che nel passaggio da societa semplici e da formazioni
storico sociali tradizionali a societa complesse ¢ formazioni storico-
sociali moderne, la famiglia da estesa diventa nucleare modificandosi sia
nella struttura che nelle funzioni, se considerato come prodotto assoluto
di una istanza evoluzionistica, evidenzia tutta la sua debolezza.
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Ogni formazione storico-sociale € caratterizzata dalla compresenza di
piu forme familiari, alcune delle quali possono essere quantitativamente
piu incidenti e in questo senso € indubbio che attualmente la famiglia
modale ¢ la famiglia nucleare, ma ¢ anche vero che molteplici risultano
essere le forme di organizzazioni del quotidiano che si esternano nella
famiglia (Donati- Di Nicola, 1989).

Dal punto di vista della struttura, possiamo individuare la seguente
“modulazione” nelle forme familiari :

1 Famiglia unipersonale

Si tratta di una forma impropria, in quanto formata da un solo
soggetto che occupa una unita abitativa. E’ una forma familiare, tipica
della societa industriale e destinata ad avere un’incidenza percentuale
sempre maggiore, sia per 1’allungamento della vita (anziani, o meglio
prevalentemente anziane che vivono sole, spesso vedovi/e), sia
per una maggior indipendenza economica (legata alla fruizione di
trattamenti pensionistici) che per il prevalere di modelli culturali che
delegittimano forme di coabitazione tra nuclei e soggetti appartenenti
a generazioni diverse. Inoltre, si possono trovare in questa situazione,
soggetti relativamente giovani che si allontanano dal proprio nucleo
familiare per mobilita territoriale legata al lavoro o per scelte culturali
di indipendenza ed autonomia da parte dei cosiddetti single, o per
risoluzione di precedenti legami matrimoniali.

2. Famiglia di coppia

In questa struttura possiamo collocare le coppie anziane e quelle
giovani senza figli, le coppie non coniugate per scelta o per necessita
e quelle che sperimentano un periodo di vita in comune prima del
matrimonio.Anche questa forma risente delle trasformazioni socio-
culturali sopra accennate.

3. Famiglia nucleare

Dentro questo grande contenitore di famiglie formate da un solo
nucleo con relativi figli, si possono trovare delle tipologie particolari di
notevole interesse. Oltre alla piu idealtipica coppia di genitori coniugati
con figli non emancipati, si possono trovare le cosiddette famiglie
nucleari lunghe formate dai genitori con figli adulti gia indipendenti
dal punto di vista economico che rimangono in casa 0 Vi tornano
dopo un’esperienza matrimoniale o di coppia fallita. E’ una struttura
relazionale al cui interno si trovano difficolta rispetto alla risoluzione
del legame genitori-figli. Figli adulti continuano a far riferimento ad
una struttura di servizi gestita spesso da genitori anziani, dove non &
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chiaro chi riveste ruoli decisionali, chi sia dipendente affettivamente,
chi non ha autonomia psicologica, chi vive in una situazione di comodo.
La famiglia basata sulla convivenza, soprattutto quando questa derivi
da una scelta esprime un’opzione culturale rispetto al prevalere della
dimensione affettivo-relazionale versus la legalizzazione del rapporto
che ¢ ritenuta secondaria se non addirittura antagonista. E’ una modalita
in grande espansione, complessa da analizzare e che se generalizzata
richiederebbe una serie di interventi regolativi anche a livello del
sistema sociale rispetto al mantenimento di garanzie minime di diritto
nei confronti dei partners e dei figli. Le famiglie monogenitoriali, dette
anche famiglie incomplete, ad esclusione di quelle derivanti dalla morte
di uno dei due genitori o dalla presenza di un genitore nubile o celibe
con figli, rappresentano il portato del superamento dell’indissolubilita
del vincolo matrimoniale ed introducono nuova criticita nella gestione
delle dinamiche relazionali, laddove su di un unico coniuge ricade la
responsabilita di educazione, socializzazione e custodia di figli piccoli
con la presenza, sullo sfondo, di un ex partner, in molti casi con un ruolo
di controllo.Complementari rispetto a queste situazioni sono le forme
di famiglia nucleare ricostituita, in cui confluiscono sia i figli nati dai
precedenti matrimoni di uno o di entrambi 1 partner, sia gli eventuali figli
che possono nascere dalla nuova unione. La configurazione relazionale
della famiglia ricostituita comporta un problema di non facile soluzione
quanto alla nomenclatura per denominare i nuovi padri, le nuove
madri e 1 fratelli/sorelle acquisiti e questo ¢ espresivo di uno stato di
disagio che gli studiosi avvertono nei figli nelle coppie ricostituite.In
queste situazioni, si rivela sovente una difficolta a stabilire confini e
legami, indice di una identitd piu incerta e confusa rispetto a quella
che si manifesta nelle famiglie nucleari di prime nozze. La situazione
si aggrava proporzionalmente al numero dei possibili matrimoni
successivi, portando la rete di parentela ad una tale complessita da
generare seri problemi di identitd in tutti i membri della parentela
(di sangue e legale) che si sono intrecciati nel corso degli eventi di
congiunzione e disgiunzione, con particolare riguardo ai bambini che si
trovano in fase di costruzione di un’identitd autonoma (Donati, 1998,
p-273).

4. Famiglia complessa

Questa forma ha subito sicuramente una contrazione quantitativa,
ma ¢ ancora presente nelle tipologie attualmente rilevabili, non solo
come sopravvivenza culturale di un passato ormai remoto, ma come
strategia generale di organizzazione e riorganizzazione del quotidiano.
Essa pud esprimersi sia in forma multipla (compresenza di piu nuclei
completi di generazioni diverse) che in forma estesa (dove ad un nucleo
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si affiancano possibili ascendenti e collaterali) e dimostra, in numerosi
contesti e in diverse fasi del ciclo di vita individuale, di potersi offrire
come camera di compensazione per far fronte a nuove situazioni. Si
pensi al divorziato che torna a casa con i figli o alla giovane coppia
in cerca di abitazione che rimane a vivere con uno dei due nuclei
d’origine o ancora alla famiglia nucleare che accoglie al proprio interno
un genitore anziano per accudirlo in quanto non pil in grado di vivere
da solo.

Complessivamente si pud rilevare che sono cambiati i modi in cui
le famiglie si formano, si trasformano si dividono e che vi sono alcuni
fenomeni presenti nel contesto attuale:

+ forte flessione del tasso di natalita

+ prolungamento della permanenza dei giovani in famiglia
*» elevamento dell’eta al matrimonio

» aumento delle quote di celibi e nubili

» aumento del numero di giovani adulti che vivono soli

» aumento delle convivenze

+ aumento dell’instabilitd coniugale con conseguenti separazioni e
divorzi che determinano la formazione di famiglie monoparentali
o ricostruite, di famiglie unipersonali, ma anche di famiglie dai
confini permeabili e con pendolarismo dei figli.

Accanto alle fipologie familiari sopra esposte non dobbiamo
dimenticare di tenere in considerazione una variabile in piu che, per
lo meno in un contesto di immigrazione abbastanza recente puo essere
sottovalutata : la presenza di etnie diverse.

Se possono realizzarsi in situazione di regolarita famiglie unipersonali
di giovani adulti, possiamo assistere a forme familiari atipiche di
convivenza tra persone della stessa etnia o a famiglie di coppie e
nucleari in cui il matrimonio o la convivenza si basano sull’incontro tra
soggetti appartenenze a culture diverse, incontratisi nel territorio in cui
hanno scelto di migrare ( coppie miste) o a ricongiungimenti familiari
di famiglie spezzate in una certa fase del processo migratorio. E come
considerare tutte le situazioni di irregolari presenti nel nostro territorio,
dove la dimensione di relazione richiama le dinamiche tribali, in cui
il minore puo essere tenuto in “custodia” da fratelli, zii o cugini dove
questi termini non hanno lo stesso significato di discendenza di sangue
come nella nostra cultura ?
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Nell’analisi della dimensione relazionale, risulta evidente come se
¢ chiara la diffusione della famiglia nucleare in tutte le classi sociali,
si puo riscontrare la presenza di diverse strutture relazionali che hanno
a che fare con 1 livelli di scolarizzazione, 1 rapporti col mercato del
lavoro, le immagine simboliche di famiglia che sono state interiorizzate
¢ la pluralizzazione degli stili di vita.

E’ indubbio che nel passaggio dalla societd tradizionale a quella
contemporanea le relazioni familiari hanno lentamente acquisito i
caratteri dell’affettivita ed espressivita come elemento caratterizzante
sia il rapporto genitori-figli che Ia vita di coppia, ma questo non & un
elemento sufficiente per omogeneizzare gli aspetti relazionali.

Puo essere interessante delineare alcune delle tipologie prevalenti
evidenziate attraverso questa analisi:

» Famiglia tradizionale parsonsiana, dove si assiste ad una netta
divisione dei compiti tra i ruoli coniugali che risultano molto
differenziati anche rispetto alla variabile del potere. Al marito-padre
spetta il ruolo strumentale di acquisizione delle risorse per 1a famiglia
¢ di rapporto con le agenzie extrafamiliari,nonche la funzione di
cinghia di trasmissione dei valori della societa di riferimento, mentre
alla moglie-madre tocca il ruolo espressivo che si manifesta nella
stabilizzazione della personalita adulta e nella cura e allevamento dei
figli.

» Famigliasimmetrica,incuiiruoli coniugalirisultano interscambiabili,
sia per quanto riguarda i compiti interni al nucleo familiare che i
rapporti con I’esterno.

» Famiglia a doppia carriera che si presenta egualitaria nelle relazioni
coniugali e democratica nei confronti dei figli, con ambedue i coniugi
impegnati in attivita professionali extra-familiari.

» Famiglia di fatto, non fondata sul matrimonio con forte enfasi
sull’autorealizzazione individuale, tendenzialmente ugualitaria nei
rapporti coniugali , in cui la vita di coppia € centrale e si realizza
come tale anche al di furoi della filiazione.

Accanto a queste tipologie che si possono considerare ormai
classiche, sono compresenti altre modalita relazionali strettamente
correlate all’appartenenza a determinate classi sociali.

Si possono, infatti ritrovare:

* nellaclasse operaia, un forte attaccamento all’esclusivita sessuale
nella coppia ed una rigida divisione dei ruoli tra i coniugi con
modalita autoritaristiche nel rapporto con i figli
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* nelle classi sociali marginali una confusione nei ruoli genitoriali,
la prevalenza di unioni di fatto, un forte autoritarismo nel maschio
adulto, promiscuita tra mondo degli adulti e mondo dei bambini,
precocemente iniziati alle esperienze di vita dei grandi

* nella classe media una maggior divisione delle responsabilita
e del compiti educativi e domestici tra i coniugi, rapporti tra
genitori e figli improntati a modelli di autoritda promozionale,
talvolta ricadenti nel permissivismo ed un’elevata comunicazione
affettiva nella coppia

* nelle classi sociali superiori un’enfasi sull’importanza della
famiglia come simbolo dell’ascesa individuale e strumento per
consolidare e potenziare le risorse del gruppo, una rigida divisione
dei compiti tra i coniugi e un elevato controllo sul processo di
socializzazione e di formazione delle nuove generazioni.

II. ALCUNI NODI PROBLEMATICI

Nella societa contemporanea emergono forme familiari che sono
il prodotto di un continuo spostamento dei confini fra cid che viene
considerato “pubblico” o “privato”, sia nelle relazioni di coppia che in
quelle genitori e figli.

Certamente si registra una radicalizzazione del processo di
“nuclearizzazione™ della famiglia con 1’abbandono di modelli patriarcali
e un isolamento piuttosto significativo dalla rete parentale, a cui si
aggiunge una tendenza alla “ privatizzazione” alla chiusura verso il
mondo esterno per perseguire uno stile di vita soggettivizzato.

[l rapporto di coppia diventa pit importante di quello con la parentela
o la comunita e la ricerca del piacere personale e la soddisfazione dei
due partner diventa il motivo centrale dell’unione.

Acquistano significato le spinte di carattere “espressivo” legate
alla realizzazione del proprio sé anche all’interno dei confini familiari.
Diminuiscono i matrimoni e si diffondono le convivenze o le libere-
unioni.

Dr’altra parte la famiglia diventa sempre piu soggetto di interessi
collettivi € oggetto di crescenti preoccupazioni pubbliche. Vengono
ad assumere rilevanza pubblica, infatti comportamenti un tempo
ritenuti come privati (violenza sessuale tra coniugi o I’abuso sui figli)
e vengono sempre piu chiamate in causa risorse familiari per attivita di
cura nei confronti di soggetti deboli (anziani, minori, handicappati) o
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ancora la famiglia diventa un™titolo” per godere di servizi, di diritti, di
facilitazioni.

Questa compresenza di pressioni di segno opposto in una societa
che diventa sempre pill complessa, rende difficile realizzare processi
di mediazione tra esigenze diverse. La crisi della famiglia odierna si
esprime nell’emergere di tensioni nelle relazioni coniugali (ad esempio
con la rinegoziazione dei ruoli sessuali) e intergenerazionali (con
la ridefinizione dei rapporti genitoriali in termini piu democratici)
che portano a fenomeni di instabilita e di ristrutturazione delle reti
familiari.

Riteniamo utile analizzare questi due nodi della crisi familiare che
riguardano in primo luogo le relazioni di genere (maschile e femminile)
e in secondo luogo le relazioni intergenerazionali.

Rispetto alle relazioni di genere possiamo osservare come le
conquiste del femminismo che per certi versi hanno liberato la donna
da una logica di sottomissione ¢ di sofferenza hanno prodotto una crisi
in un equilibrio di vecchia data, introducendo una serie di effetti che
vanno dalla difficolta a proporre la trasmissione transgenerazionale
dell’1dentita femminile in modo nuovo e coerente, alla incertezza
nella relazione tra 1 sessi, alla negazione di fatto delle pari opportunita
ancorche dichiarate a gran voce.

L’organizzazione familiare si e’ modificata solo in gruppi ristretti
della popolazione e soprattutto, come abbiamo visto nelle coppie di
classe medio-alta con un certo grado di istruzione.

Se le aspirazioni di reciprocita fra i generi sono oggi piu elevate
di un tempo, i comportamenti effettivi richiamano spesso modelli
tradizionali. Le donne che lavorano fuori casa devono affrontare in
famiglia un secondo lavoro e, se hanno parenti da accudire, questa
diventa spesso una terza occupazione.

La struttura tradizionale nelle relazioni tra i generi ¢ delegittimata,
ma quella nuova € poco tematizzata e i giovani si trovano impreparati
ad affrontare la loro vita in coppia essendo inseriti in una cultura che
non li ha abituati a fare progetti in questa direzione.

Si realizzano cosi’ accomodamenti contingenti rispetto ai compiti
dei coniugi che, laddove siano frutto di un generico egualitarismo,
creano piu difficolta, ansia e fallimenti di quanto non portino ad una
reale soddisfazione e maturazione di una nuova struttura dei ruoli
capace di andare incontro alle esigenze del partner tenendo conto di
quelle dell’altro.
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Certamente il contesto sociale (dagli orari dei negozi ¢ dei servizi,
all’organizzazione della scuola dei figli) non prevedono e non aiutano
una partnership di genere.

Nuovi strumenti legislativi (vedi la possibilita estesa al maschio nella
legge italiana di chiedere permessi per la nascita di un figlio) o di welfare
possono aiutare e sostenere questo processo, ma si iniziano a vedere
anche gruppi di famiglie che danno origine a nuove reti di vicinato ,
organizzazioni come le banche del tempo e le associazioni familiari
che creano reti di solidarieta, consociandosi in forme cooperative, che
valorizzano le differenze di genere senza imporre ruoli predefiniti a
uomini e donne.

La crisi della famiglia si manifesta anche nei cambiamenti che
st verificano a livello dei rapporti tra le diverse generazioni, come
fattore strettamente collegato ai fenomeni demografici emergenti sopra
analizzati.

* Si ha una piramide rovesciata con un solo discendente che deve farsi
carico di piu' anziani;
» aumenta il tempo che i soggetti hanno da trascorrere in un determinato

ruolo familiare, quando la genitorialita sia precoce e le distanze
intergenerazionali si fanno molto corte;

+ viceversa, quando la nascita dei figli viene ritardata si creano strutture
intergenerazionali con vuoti di etd. Genitori ormai adulti avranno
tendenzialmente meno possibilita di generare figli, si troveranno con
una maggiore distanza di eta rispetto a questi, avranno figli ancora
giovani e dipendenti nella fase della loro vecchiaia;

+ la mancanza volontaria di figli o la riduzione al figlio unico porta,alla
lunga, a strutture familiari prive di relazioni intergenerazionali.
Nell'eta anziana questo comportera problemi rispetto alla ricerca di
aiuti e sostegni;

+ si diffondono relazioni intergenerazionali "ricostruite” a seguito di
separazioni o divorzi che vanno a rompere non solo la continuita di
coppia, ma a rendere difficili gli intrecci intergenerazionali (nonni-
nipoti, generi e nuore con i SUOCETI...) € in COMpPENSO POSSONo generare
nuovi complessi reticoli. La caoticita di queste reti diventa maggiore
nel caso si diventi genitori mediante tecniche di riproduzione artificiale
con donatore esterno o mediante la gestazione dell'embrione affidata
ad una terza persona.

Tutto questo comporta problemi. La compressione della generazione
di mezzo fa' si che, ad esempio, una donna di 45 anni debba occuparsi



30 Annamaria Campanini

di genitori e nonni anziani e, contemporaneamente, di figli non ancora
autosufficienti o addirittura anche di nipoti.

[ ruoli generazionali risultano allungati, producendo confusione e
conflittualita. Figli adulti e maggiorenni restano a vivere in famiglia,
con difficolta a definire i confini dei ruoli legati alle eta.

Quando si diventa adulti? Quando anziani?

Molti genitori giocano a restare giovani, molti figli non possono o
non vogliono diventare grandi.

Non dimentichiamo che nella societa odierna le barriere generazionali
tra genitori e figli, quando non addirittura tra nonni e nipoti, tendono
ad assottigliarsi, sia per la migliore qualita della vita che rende meno
visibili le ingiurie del tempo, sia per la cura rispetto al proprio aspetto
esteriore che per quell’atteggiamento di giovanilismo che tende a porre
su un piano cameratesco di parita soggetti di eta diverse che dovrebbero
esercitare ruoli educativi e di sana autorita.

Padri e madri hanno bisogno di sapersi fare amici dei figli, entrando
a poco a poco come compagni nel loro mondo, ma senza mimetizzarsi
da ragazzi e ragazze. Non devono perdere la loro identita di adulti,
altrimenti creano confusione nei figli.

Cosi come ai figli deve essere consentito di vivere la loro avventura,
senza essere costretti a diventare adulti precocemente, ma neppure senza
crogiolarsi in un ruolo di eterni Peter Pan che rifiutano di entrare nel
mondo degli adulti, per anticipare per quanto possibile cio che vorranno
e dovranno essere.

Ancora influisce in questo espandersi della crisi, un’altra serie
di elementi che attengono alla dimensione della sottocultura
sociofamiliare e riguardano da una parte, lo spostamento dei figli da
una posizione relativamente periferica nella famiglia ad una posizione
di assoluta centralita, e, dall’altra il crescente prolungamento della fase
di dipendenza dei figli dai genitori con il conseguente dilazionamento
della responsabilizzazione di questi ultimi (si parla oggi della lunga
adolescenza del giovane adulto). Tutto questo in una situazione in
cui la centralita non e' frutto di un pensiero che vede il figlio come
destinatario di un progetto, nell'ottica descritta dal poeta Kalil Gibran,
in cui il genitore €' I'arco che scaglia la freccia verso il futuro, bensi il
bambino ¢ pit spesso espressione, simbolo di un vissuto regressivo per
1 genitori.

Nella societa attuale il figlio non ¢ piu considerato come forza
lavoro, ma come indicatore del successo raggiunto, come status symbol
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da rivestire di oggetti firmati, da riempire di regali in sostituzione del
tempo che non si sa, non si pud o non si vuole dargli, come oggetto da
esibire su cui proiettare le aspettative, come realizatore di tutti i bisogni
incompiuti (non importa se non sono i suoi), come un giocattolo da
rompere quando ci si stanca, come strumento di piacere (1’Italia ¢ nelle
medie internazionali per violenze intrafamiliari, e paradossalmente si
parla di abuso sessuale come se fosse lecito un uso sessuale del minore)
. Il bambino €' sempre di piu desiderato, ma anche vissuto con paura e
con sentimenti di ansia.

Mary Pipher (1995), psicologa e psicoterapeuta americana
stigmatizza con forza la cultura degli Stati Uniti esprimendo una
percezione disastrosa della vita della famiglia e della collettivita negli
Usa e affermando che “Per la prima volta nella storia i nostri figli non
non vengono socializzati dai genitori... sono allevati, coltivati, educati
dalla TV o da altri congegni ““.

Cristopher Lasch (1975) e Robert Bly (1996), nel contesto americano,
ma anche Mario Pollo (1997) in una interessante ricerca sui giovani
oggi in Italia, riflettono sullo sradicamento dalla prospettiva temporale
che caratterizza la nostra epoca. La TV, condiziona il linguaggio, la
percezione del tempo. Cadendo la dimensione della narrazione, la
possibilita di trasmettere cultura, valori, informazioni tra le diverse
generazioni, viene meno, si perde il senso della continuita storica, il
senso di appartenenza ad una successione di generazioni che affonda le
sue radici nel passato e si proietta nel futuro.

La perdita del senso storico, comporta un lento dissolversi di
qualsiasi interesse per la posteritd e quindi una scarsa attenzione nei
confronti dei bisogni delle nuove generazioni.

Nella famiglia si possono determinare effetti devastanti. Scrive Mara
Selvini “Gli sforzi dei genitori moderni perché i loro figli si sentano
amati e desiderati non riescono a nascondere un distacco di fondo -
quello di chi ha ben poco da trasmettere alle generazioni successiva e
vede in ogni caso come prioritario il proprio diritto alla realizzazione
di sé. Il distacco emozionale unito ai tentativi per convincere il
bambino della sua posizione di privilegio all’interno della famiglia,
costituiscono una base eccellente per avviarlo a formare una personalita
narcisistica”(1998, p.209).

Al termine di queste riflessioni possiamo dire che le immagini e
le previsioni che danno la famiglia come residuato strutturale a bassa
rilevanza sociale sono assolutamente fuorvianti.
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E' vero, questo si, come abbiamo potuto argomentare, che la crisi
evidenzia tensione nelle relazioni coniugali e intergenerazionali, porta
a fenomeni di instabilita e di ristrutturazione delle reti familiari e tutto
questo fa emergere il constante processo di trasformazione che la porta
a riorganizzarsi incessantemente.

La famiglia del resto, ancorché fatto primordiale, elemento
fondante della societa all'inizio della storia umana e' sostanzialmente
relazione sociale che emerge come fenomeno prodotto dall'interazione
tra le dimensioni intersoggettive (empatiche e comunicative) che la
costituiscono come gruppo di mondo vitale e le relazioni strutturali
(ciog quei vincoli che derivano dalle sub-culture e dalle aspettative del
sistema sociale di appartenenza) che la costituiscono come istituzione
sociale.

In tale relazione sono compresi e intrecciati sia gli aspetti relativi
alla dimensione di senso (simbolico-intenzionale) che si sviluppa
nell'intersoggettivita, sia quelli di legame reciproco che si formano
nelle aspettative della comunicazione a livello degli altri sottosistemi
sociali (politico, economico, amministrativo, scolastico, religioso...) €
relative istituzioni.

Per quanto possa essere gravoso, la famiglia deve rielaborare
l'insieme di queste relazioni perché basa il suo funzionamento sulla
comunicazione non solo interna, ma anche con l'esterno.

"Che una societa complessa, quale quella che stiamo vivendo renda
piu difficile le connessioni, il rapporto tra coinvolgimento e distacco,
1 bilanciamenti fra aspetti associativi e dissociativi e modifichi in
continuazione senso, simboli, aspettative, valori e norme della vita
familiare, tutto cid puo aiutare a comprendere i problemi della famiglia
odierna, la sua specificitd, la sua continua crisi, ma anche la sua
incessante riorganizzazione" (Donati, 1998, p.120).
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EL NINO SIN DERECHOS

INGER SOPHIE BENSON
Hogskolen I Bodo (Noruega).

INTRODUCCION

e escrito un libro sobre un nifio que vivid once afios y
ocho meses en un hospital general. El titulo es £l nifio
sin derechos. Este nifio estuvo ingresado como paciente
desde su nammlento hasta esa edad. Cuando cumpli6 once afios y ocho
meses se mudd a una vivienda propia, cerca de la casa de su madre. Este
nifio nunca ha vivido en una familia.

Este nifio no ha estado en el hospital a causa de su enfermedad, sino
que se quedd en él porque ni su padre ni su madre estaban en condi-
ciones de cuidarle. El nifio naci6 con los pulmones subdesarrollados,
solamente. Mi libro es una descripcion sobre la vida del nifio durante su
estancia en el hospital.

(Por qué ha pasado esto? Y ¢por qué el nifio nunca tuvo la posibili-
dad de crecer en una familia? Mi libro es también una descripcion de mi
lucha por conseguir una familia para el nifio. Yo luché durante tres afios
y medio para lograrlo y no lo logré.

“Los nifios crecen en familias, no en instituciones”. Mi libro es tam-
bién una descripcion sobre los prejuicios frente a las discapacidades.
Los prejuicios producen discriminacion y, en mi caso, el nifio nunca
tuvo la posibilidad de desarrollar sus capacidades y menos aun su vida
emotiva. Cuando un sistema de turno dirige el crecimiento de un nifio,
el nifio tendra ...cuarenta ...cincuenta ...padres y madres.

Antes de escribir mas sobre mi libro quisiera decir algunas palabras

sobre mi vida profesional y cudl es el motivo por el que he escrito este
libro.

Soy jurista. Recibi mi licenciatura en Derecho en 1972. Por eso,
llevo trabajando como jurista mas de treinta afios. Once afios trabajé
como burdcrata para el Gobierno. En 1984, recibi un cargo como Om-
budsman —defensora de los pacientes—. Fui la primera defensora de los
pacientes en Noruega. Trabajé como defensora de los pacientes durante
cuatro afios. Después comence a trabajar como Profesora en la Escuela



Superior de Bodo. Bodo esta en el Norte de Noruega. También he tra-
bajado como abogada.

En 1997 un enfermero me pidié defenderlo. Este enfermero es ex-
tranjero, habia trabajado con el nifio por un afio y medio. Durante este
tiempo el nifio tuvo una integracién fantastica. Este enfermero trataba
al nifio de una manera diferente a la mayoria en el hospital.

Para este enfermero el nifio, en primer lugar, era un ser humano, en
segundo lugar, era un paciente. En realidad, el nifio crecia saliendo del
papel de paciente para ir hacia el papel de un nifio.

Este enfermero tenia el fuerte deseo de que el niflo tuviera una posi-
bilidad de crecer en una familia normal.

Los pensamientos y las acciones de este enfermero eran un desor-
den, una rebelion frente a la cultura del hospital. Por eso, aparecio un
gran conflicto: “;Era el nifio un paciente que sélo necesitaba cuidado y
oxigeno o era el nifio un ser humano que necesitaba crecer y desarro-
llarse?”

El resultado del conflicto profundo fue que este enfermero fue echa-
do y denunciado a la policia. Algunos profesionales del hospital usaron
medios deshonestos para acusarle y juzgarle. Fue acusado de atentar
contra la integridad fisica del paciente. Hubo tres causas criminales y
penales antes de que, finalmente, fuera absuelto.

Yo fui su defensora.

La ultima causa fue en julio de 1999. En ese momento, el nifio tenia
diez afios. Durante la tercera causa, el juzgado nombro un médico para
aconsejar al juzgado. Este médico es experto en enfermedades de pul-
mon y especialmente en nifios que tienen problemas con sus pulmones.
Este médico dio a mi enfermero su apoyo completo.

“Que los nifios no crezcan en un hospital” dijo él.

Este médico también reveld que el nifio habia recibido un tratamien-
to errdéneo. El nifio habia recibido menos entrenamiento fisico del ne-
cesario. Pero lo peor era que el nifio llevaba una canula dentro de su
cuello. Este médico opinaba que esta canula no era necesaria para su
tratamiento. Esta canula habia ocasionado al nific muchos problemas:
para hablar, para comer, problemas infecciosos (un objeto, una cosa
desconocida dentro de su cuerpo).

Durante las tres causas, y porque luché durante largo tiempo para
conseguir una familia para el nifio, aprendi mucho sobre discapacidades
y sobre los prejuicios frente a las discapacidades.



Desde mi punto de vista es muy grave cuando los médicos, enferme-
ros y trabajadores sociales tienen prejuicios frente a las discapacidades.
He escrito esta historia con la esperanza de poder concienciar a las per-
sonas que trabajan con nifios que son discapacitados, contarles a ellos
que los nifios, en primer lugar, son seres humanos vy, después, en segun-
do lugar, son pacientes. Ademas, hacer conscientes a los trabajadores
(profesionales) de que cada uno tiene la responsabilidad de reaccionar
cuando se ve un error en el tratamiento, tanto fisico como psiquico.

En una institucion hospitalaria hay una imposibilidad para que un
nifio reciba satisfactoriamente sus fundamentales necesidades de amor
y cuidado. Desde mi punto de vista, el amor es lo mas importante para
todos los nifios. Por eso, los nifios crecen en las familias y no en institu-
ciones. El cuidado que se recibe en un hospital es diferente del cuidado
que se recibe en una familia. En mi caso, los profesionales en el hospi-
tal, nunca vieron esto, o para ellos la vida emotiva no era importante.

Un nifio con discapacidad puede ser vulnerable. En esta situacion es
muy importante tener padres que vean al nifio y le comprendan. Tam-
bién es importante tener padres que luchen por los derechos del nifio.

En la realidad, vivimos en un mundo que discrimina a los discapa-
citados.

La pregunta de mi libro es:
¢, Tiene un nifio con discapacidad derecho a crecer en una familia?

¢, Tiene un nifio con discapacidad derecho a exigir algo de sus pa-
dres?

En mi libro, yo digo: “en Noruega No”.
Ninguna autoridad piblica estaba en condiciones de contestarme.

Mi libro contiene veinte capitulos. Yo pruebo acompafiar al nifio
desde su nacimiento hasta que el nifio tenia once afios y ocho meses y
se mudo al municipio de sus padres. El nifio recibio una vivienda propia
cerca de la casa de su madre. Yo también escribo sobre las tres causas
concernientes al enfermero extranjero y mi lucha para conseguir una
familia al nifio.

Aungue mi historia es una historia real, yo no conozco la historia
completa. La mayoria de mis conocimientos los he recibido durante las
tres causas.

El nifio era un paciente, por eso los profesionales estaban obligados
a mantener el secreto profesional.



Yo he sido una extrafia que ha hecho una lucha por el nifio. Mi opi-
ni6én primordial sobre lo que necesita un nifio con discapacidad ha sido
diferente a la de los responsables en el hospital y la de los padres del
nifio. En realidad yo he hecho una lucha frente al hospital y a los pa-
dres. En esta situacion para mi no ha sido deseable y tampoco posible
entrevistarlos. Yo supongo que ni el hospital ni los padres querrian que
mi libro se publicara.

La historia del nifio va a ser silenciosa.

Es facil decir la historia sobre el nifio unicamente. La unicidad so-
bre la historia es que la historia fue publicada a raiz de las tres causas
penales.

En este articulo yo pruebo dar una descripcion corta del contenido
de mi libro.

[ LOS PRIMEROS ANOS DEL NINO

El nifio nacié en marzo de 1989 en un hospital local en el Norte de
Noruega. El nifio es gemelo. Durante el nacimiento aparecen complica-
ciones y el nifio recibe liquido amnidtico dentro de los pulmones, en esa
situacion se aplica oxigeno. El pulmén derecho es lesionado, por lo que
se compacta. El nifio tiene problemas para respirar y después de cuatro
o cinco horas es transportado al hospital de Nordland en un aviéon am-
bulancia. Un dia mas tarde el nifio es enviado al hospital del Estado de
Oslo. Durante la estancia alli se constata que el nifio tiene un problema
congénito de pulmones subdesarrollados.

En el hospital del Estado el nifio recibe una traqueotomia (se le hace
un agujero en el cuello dentro de la traquea y alli se coloca una canula).
Durante su estancia en el hospital el nifio tiene todo el tiempo un pul-
mon artificial. El nifio esta tres meses en el Hospital del Estado. Tiene
una situacion dramadtica en su vida. Habiles profesionales de salud y
equipos avanzados de médicos-técnicos salvan su vida.

El nifio vuelve a la seccion de prematuros en el Hospital de Nordland
en junio de 1989. El nifio esta acostado y con un respirador durante la
Navidad. La seccion de prematuros estd abarrotada y los profesionales
tienen que hacer mucho..., demasiado. El nifio esta acostado en un rin-
con.

Durante este periodo ya vemos los contornos de lo que sera la vida
del nifio. El nifio no tiene a nadie en el mundo. Los padres se mudan
separados y tienen sus propios problemas. Ademas, los padres viven
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lejos del hospital de Nordland. No obstante, los padres lo visitan los
fines de semana.

El nifio tiene su primer afio. En este periodo, lo mas importante para
un nifio es que establezca una relacion primaria, una madre, un padre u
otro contacto intimo, no estar alli todo el tiempo solo.

En la primavera de 1990 el nifio se muda a la seccion intensiva. Los
pulmones comienzan a funcionar mejor. Los profesionales comienzan
gradualmente a deshabituar al nifio del respirador. En este momento, los
profesionales estan de acuerdo sobre que el nifio necesita una familia
propia. El pensamiento de una familia provisional también se esta dis-
cutiendo, pero se queda en el pensamiento.

En lugar de conseguir una familia provisional, el nifio se queda como
paciente. El hospital de Nordland quiere que el nifio regrese al hospital
local donde el nifio nacid. El objetivo es que el nifio llegue mas cerca de
su familia biologica. Este es el primer plan, después hay muchos planes
y todos exigen tiempo y dinero para ser llevados a cabo.

A principios de noviembre de 1990, el nifio se muda al hospital lo-
cal. Antes del afio Nuevo el nifio ya ha vuelto dos veces al hospital de
Nordland. El problema es que no hay médico anestesista en el hospital
local.

Durante el invierno de 1991, el nifio cae mas enfermo y esta en el
hospital de Nordland durante dos meses. Los profesionales consideran
reducir el tratamiento. Pero el nifio tiene una increible fuerza vital y
sobrevive.

En el verano de 1991, el nifio estd durante largos periodos en su
hospital local.

El dieciseis de septiembre de 1991 fue en realidad un dia fatal para
el nifio. Aquel dia el nifio vuelve al hospital para siempre. A partir de
ese momento el hospital se hace cargo del nifio completamente. El hos-
pital establece un equipo alrededor del nifio. El equipo consiste en doce
enfermeros y asistentes, técnicos sanitarios (ATS) y muchas guardias
suplementarias. El nifio se muda con el equipo a dos habitaciones en
la seccion intensiva. Para el hospital es un proyecto interesante, y este
proyecto tiene su presupuesto propio. Progresivamente, el presupuesto
suma quinientos mil euros por afio. Quinientos mil euros para cuidar de
un nifio durante un afio.

En la primavera de 1992, la situacién es mas estable. El nifio usual-
mente duerme toda la noche y es mas facil manejar su discapacidad. En
esta situacion, es facil pensar que la madre o el padre vean la posibili-
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dad de Hevarse el nifio a su casa. Sucede lo contrario: ni la madre ni el
padre lo visitan mas semanalmente. Especialmente a la madre le cuesta
mas retornar. Al nifio le falta el desarrollo de una relacion intima.

El equipo se ha establecido y comienza su vida propia. Desde mi
punto de vista el equipo trata al nifio como a un paciente y no como a
un nifio que tiene una discapacidad. El nifio es pasivizado en lugar de
ser activado, estimulado.

El equipo es complementado por una pedagoga especial. Todo el
equipo va a aprender a hablar por signos. Este es un idioma que usan
los sordos. El nifio no es sordo. El nifio comprende todo lo que se habla.
El nifio tiene problemas con el habla a causa de la canula dentro de su
cuello. El hospital cree que la canula es necesaria para tratar al nifio con
respirador.

El equipo ha recibido la instruccién y la conciencia de que el nifio
es un paciente Unico y que no hay otro en Noruega con una enfermedad
similar. Por supuesto que hay muchos nifios con pulmones que estan
lesionados. Pero ellos no crecen en el hospital, y los nifios usan masca-
ras nasales y respirador. Pero el nifio no tiene a nadie que luche por él e
investigue qué usan otros nifios que estan en situaciones similares. De
todos modos la ensefianza con “sefias para hablar” es una posibilidad de
comunicarse con el nifio.

Cada dia, dos personas del equipo toman un paseo con él fuera del
hospital. El nifio esta sentado en su silla de ruedas.

Fuera de su habitacion, el nifio encuentra a mucha gente, en el pasi-
llo del hospital. Los trabajadores del hospital lo conocen y muchas per-
sonas quieren saludarlo. El nifio es como una mascota en el hospital.

Entonces suponemos los contornos de lo que seria su vida en ade-
lante.

El nifio esté solo y el nifio tiene una serie de relaciones casuales. To-
dos quieren ser amables con él, pero las relaciones son superficiales.

Ninguna relacion es profunda y de caricter permanente.

La Nochebuena es la més importante noche para la familia en No-
ruega. Usualmente las familias estan todas juntas esta noche. El nifio
siempre pasaba la Nochebuena solo, con las personas que casualmente
estaban de guardia.

La primavera de 1993 un pensamiento estd madurando: crecer en
una seccion intensiva no es satisfactorio para un nifio. No obstante el
pensamiento médico-técnico es muy dominante.



El equipo electromecanico que el nifio necesita esta en muchas casas
y es facil para una madre o un padre aprender a usarlo.

Esa primavera queda claro que ni su madre ni su padre estdn en
condiciones de cuidarle. La madre no quiere que el nifio crezca en una
familia provisional. En esta situaciéon es facil para el hospital conti-
nuar a cargo del nifio. Es impensable para el hospital tomar un conflicto
frente a la madre. Por eso el hospital nunca toma contacto con la Tutela
de nifios para contar que en el hospital hay un nifio que necesita una
familia,

Los profesionales en el hospital opinan que seria mejor para el nifio
crecer como un paciente en el hospital que crecer en una familia pro-
visional.

En la primavera de 1993, el hospital determina que el nifio se mu-
dara a un piso propio con el equipo. El hospital hace un proyecto para
llevar a cabo esta mudanza. Mucha gente esta dedicada a este proyecto.
Nadie piensa en la vida emotiva del nifio.

En este tiempo, Noruega tenia mucho conocimiento sobre discapa-
cidades, especialmente sobre dafios después de estancias largas en insti-
tuciones (ONU “articulos estdndar para iguales posibilidades para per-
sonas con discapacidades, Goffman Erving, Institucion y ser humano,
analisis del Estado Noruego sobre condiciones de vida de las personas
con discapacidad intelectual).

El problema para el hospital es que el hospital piensa en el nifio
como un paciente. En esta situacion no es importante que el nifio reciba
satisfactoriamente sus fundamentales necesidades de amor y cuidado.
El hospital se toma dos afios en el proyecto. En enero de 1995 el nifio se
muda a su piso propio con el equipo.

II. LAINTEGRACION. EL PERIODO CON BERTHOLD

Durante 1995 suceden muchos cambios en la vida del nifio. El nifio
se muda del hospital a su piso propio y un enfermero extranjero recien-
temente ha comenzado en el equipo ( el enfermero se llama Berthold).
El apartamento tiene dos pisos. En la planta baja hay un salon y la coci-
na. Fuera del salén hay una terraza. Ademas, hay un anexo para sus tan-
ques de oxigeno. En el primer piso, hay tres dormitorios y un bafio. El
nifio recibe su dormitorio propio. Un dormitorio es usado como oficina.
El tercer dormitorio es para la madre o el padre, quienes pueden usarlo
cuando ellos le visitan. El piso estd amueblado como una casa normal.
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Aungue hay un equipo técnico y a pesar de su discapacidad, el piso
estd en una urbanizacién normal. El hospital ha hecho un esfuerzo fan-
tastico para crear una casa buena para el nifio. Pero lo que falta en com-
paracién con una casa normal es que no hay una madre o un padre.
Aunque hay un dormitorio para los padres, no es usual que ellos lo
utilicen, normalmente hacen noche en otros lugares cuando viajan para
visitarlo.

A pesar de la mudanza el nifio hace grandes progresos. El nifio nece-
sita menos oxigeno y le viene un tiempo con mas actividades.

Berthold comienza en el equipo en el otofio de 1994. En ese tiem-
po, Berthold tiene cuarenta y tres afios y trece de experiencia como
enfermero. La jefa del equipo toma una licencia desde noviembre de
1994 hasta septiembre de 1995. En este periodo, Berthold es el jefe del
equipo.

Répidamente, Berthold descubre que el nifio ha sido pasivizado
completamente. Los miembros del equipo habian hecho todo para €l. El
objetivo para Berthold es que el nifio consiga vivir tan normal como sea
posible a pesar de su discapacidad.

Cuando Berthold comienza en el equipo, el nifio recibe comida por
sonda, y que la bebe por boca. Es liquido dentro de paquetes que se to-
man de la nevera. En el liquido hay todos los alimentos necesarios. La
comida es un tanto monotona porque le falta gusto.

Berthold comienza con sopa de tomate. Después él prueba mas, con
un poco de nata, un poco de mantequilla y después sopa de coliflor.

Al principio, Berthold tiene problemas con algunos de los miembros
del equipo. Ellos opinan que la sopa sabe mal y que no estan seguros
de cuéntas calorias, minerales..., hay dentro de la sopa. Para ellos, es
importante que un especialista en dietética apruebe la sopa.

En este tiempo, Berthold ha sido el jefe del equipo y por eso €l tenia
la posibilidad de dar al nifio comida normal. Un dia estan en la cocina
con una merluza para hacer el almuerzo. El nifio lleva un sombrero de
cocinero y asiste con la cocina.

Berthold esta preocupado porque el nifio no habla. El problema es
la canula dentro del cuello. En el equipo se habla sobre un “hablar ca-
nula”. Berthold encuentra esta “hablar canula” dejada en un armario.
Berthold sabe como se monta el equipo y lo hace. Algunos dias después
el nifio es operado y le ponen “el hablar canula”. Entonces el nifio puede
decir sus primeras palabras.
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Pero hay problemas para continuar el desarrollo. La estimulacion
mondtona que el nifio habia recibido durante muchos afios habia he-
cho algo con su personalidad. Ademas, muchos miembros del equipo
contintian hablando por él. Claro que es mas facil hablar por ¢l que
esforzarse, que lograr que el nifio pueda expresarse por si mismo. Esto
exige paciencia. Ademas, la mayoria del equipo continta usando “sefias
para hablar” que ya he nombrado precedentemente bajo el punto /7. Los
primeros afios del nifio, cuatro afios después, durante la tercera causa un
médico revelara que la canula no era necesaria para su tratamiento.

El nifio era silencioso no a causa de su discapacidad sino a causa del
tratamiento erréneo.

Hasta que Berthold comienza en el equipo el nifio no puede ir a al-
gunos lugares sin ayuda. Ni sube la cama, ni se levanta de la cama. No
camina del dormitorio al salon. No sube las escaleras.

Gradualmente, el nifio aprende a montar en bicicleta (la bicicleta
tiene tres ruedas), y también aprende a caminar. Durante este tiempo el
nifio desarrolla fuerza y confianza, y el nifio estd muy orgulloso y feliz
de sus progresos.

Una historia de ese tiempo:

“ Es verano de 1995. El tiempo es bueno. La guarderia infantil tiene
un dia en el campo con bosque y montafia.

Berthorld y otra persona del equipo estan junto al nifio. Este dia el
nifio solamente usa un carrito de apoyo. El nifio pasea por si mismo
alrededor, en la hierba. De repente el nifio va a una cuesta y entonces el
carrito toma velocidad.

Todo el nifio es como una gran pregunta y se ve que el nifio no con-
sigue determinarse: va a llorar o va a reir.

El carrito viaja con rapidez salvaje cuesta abajo, y el nifio practica-
mente cuelga de ella, sus pies dan patadas. La cuesta es corta y el nifio
consigue mantener el equilibrio y sale bien librado. Los espectadores
le aplauden, esto le da ganas de mas y ahora tiene el “ojo avizor” para
tener una aventura nueva.

El nifio esta de pie y atisba enire los arbustos que hay dos o tres chi-
cos que hacen cabriolas. Primero el nifio sefiala a los chicos y después a
su cabeza: “tontos”. Berthold dice que en esta situacion hay solamente
una cosa para hacer: levanta al nifio arriba, entre los arbustos. De nuevo
Berthold especula sobre como el nifio lo consigue. Pero el nifio rapida-
mente estd mas ocupado con empellar a los otros chicos.”
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Los padres del nifio viven en una isla grande a las afueras de Bodo
(el hospital esta en la ciudad de Bodo). El nifio, en este tiempo, nunca
habia estado ni en la casa de su madre, ni en la casa de su padre. Ber-
thold opina que es importante conocer sus raices.

El hospital a veces habia pensado que el nifio tiene que tener la po-
sibilidad de visitar las casas de sus padres. Pero el hospital siempre esta
preocupado por la salud del nifio. Berthold, en cambio, opina que la
hiperproteccion del nifio también es dafiosa para su salud y desarrollo.

Berthold piensa y piensa. Berthold sabe que al nifio le gustaria ser
llevado y también le gusta recorrer. Berthold tiene un plan: alquilamos
un coche y tomamos el transbordador a Lofoten, donde viven los pa-
dres. Berthold me ha dado esta descripcién sobre el viaje:

“ Una mafiana bonita de viernes, tomamos el equipo del nifio dentro
del coche. El nifio, tres miembros del equipo y yo nos condujimos al
muelle para tomar el transbordador. El tiempo era bueno y satisfechos
en el grupo entramos en el barco. Fue maravilloso para el nifio inves-
tigar el barco y subir las escaleras hacia la cubierta con sol. Después
de una siesta el nifio pudo vislumbrar las islas de Lofoten en el mar. El
nifio estaba entusiasmado para bajar al coche.

Llegamos a la casa de la madre y el nifio estaba bien. Tuvimos una
tarde agradable. Por la noche el nifio junto a dos miembros del equipo
estuvieron en el hospital local, aunque no era necesario.

El sabado por la mafiana las tres mujeres del equipo estuvieron an-
dando por las tiendas de la ciudad. El nifio y yo fuimos con el barco de
la madre. Al principio, la madre llevo la rueda del timén, un poco mas
tarde el nifio tomo posesidén como capitan. Esto que paso tenia un efecto
mucho mayor que sus experiencias y habilidades con su bicicleta, no
hizo falta usar salvavidas.

Después del viaje en barco visitamos a un tio y a una tia del nifio.
Alli hubo café y pasteles de crema, el nifio se sentia muy a gusto con
el pastel de crema. Seguidamente un nuevo paseo en coche hasta que
caimos en manos de los abuelos. Los abuelos paternos viven en unos
alrededores idilicos. Otra vez el nifio estaba consentido. Se sinti6 “el
jete”, disfrutd todo el fin de semana de ser el centro.

Durante el viaje en transbordador a casa, el nifio entretuvo a los
otros en el barco. El con su gorra roja del revés, delante de la frente,
saltd un “jo jo” en toda la cafeteria y les encanto a todos.
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Entonces llegamos a casa a las 22 horas. El nifio estaba en mejor
forma que los otros”. Berthold me ha contado que €l nunca ha visto al
nifio tan contento como este fin de semana.

Después de la llegada, las tres personas que habian estado en Lofo-
ten exigieron mas dinero que el acordado. Hubo una accidn de reclamo
y muchos problemas. Muchos afios pasaron antes de que el nifio visitara
otra vez a sus padres.

Berthold vive en una casa junto al mar. Tiene un barco de vela. Ber-
thold muchas veces lleva al nifio a su casa, y cada vez el nifio quiere
visitar el barco de vela. Berthold tiene revistas de barcos que le da al
nifio para que mire.

El nifio tiene evidentemente oido musical. Berthold toma mucha
musica en un cassette, que también le da, entonces el nifio puede estar
sentado un buen rato ojeando una revista de barcos y al mismo tiempo
escuchando musica, que el niflo denomina “barcomusica”.

La guarderia infantil incluye nifios con diferentes dificultades. Es
una oferta adecuada para promover el desarrollo de nifios con discapa-
cidades. Los nifios con discapacidades usualmente son aceptados por
otros nifios, y no son de ninguna manera susceptibles a bromear y mo-
lestar a los nifios sin discapacidad (analisis noruego publico, noviembre
de 1985: 34. Lars Grue. Familias acostumbradas a nifios distintos. Oslo:
Ad. Notam Gyldendal 1993).

Muy desde la base para ser un ser humano social con habilidad para
relacionarse con otros y establecer contactos por sonido durante los afios
de la nifiez. Para el nifio, que tiene una situacion en la vida tan especial
es muy importante estar en la guarderia. Después de que Berthold co-
menzd en el equipo el nifio viene mas regularmente a la guarderia.

[1I. EN EL OTONO DE 1995, EL NINO TIENE SEIS ANOS Y ME-
DIO

Este afio, el nifio muestra un desarrollo fantastico. El nifio se ha le-
vantado de la cama, él ha comenzado a caminar y a montar en bicicleta.
El nifio ha comenzado a comer comida normal y él, gradualmente, ha
aprendido a vestirse. El nifio no usa mas paiiales y se lava por si mismo.
Fl nifio ha mostrado también que le gustan los retos. Durante 1995, el
nifio nunca estuvo en una situacion aguda. Cuando el nifio recibe su
oxigeno él funciona igual que otros nifios.

(Por qué el nifio continua siendo un paciente?
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Cuando es paciente en el hospital es usual que un médico lo visite
todos los dias (visita médica). Una pregunta central durante la visita
médica es cuando se le dara el alta.

En un hospital lo usual es estar ingresado temporalmente. Un hospi-
tal tiene como objetivo curar al paciente y lo mas pronto posible darle
de alta. En la situacion del nifio lo contrario sucede. Cuando el nifio con
el equipo se mudan a su vivienda estan en realidad abandonandolo a sf
mismo.

Durante 1995 la enfermera jefe solamente les visita una vez, en el
cumpleafios del nifio. Los médicos responsables no le visitan regular-
mente, por termino medio cada dos meses. La madre también visita al
niflo irregularmente. En este tiempo, puede, en efecto, pasar tres meses
sin que la madre lo visite.

Las autoridades sanitarias (que ejercen el control) le visitan una vez.
Una vez por semana el nifio va al hospital para un reconocimiento mé-
dico. Esto es s6lo de caracter rutinario para la medicacion.

El nifio estd en una situacidén extrafia. Los médicos tienen la respon-
sabilidad para dar el alta, pero no estan preocupados por este asunto. El
nifio esta ubicado en su piso y entonces los médicos pueden concentrar-
se en la medicacion.

Los enfermeros y los asistentes sanitarios cuidan con carifio. Ellos
tienen la responsabilidad para cuidar un paciente y lo hacen hasta que
el médico determine dar el alta. No tienen ninguna tradicion ni cultura
para cuestionarse si es justo o si hay derecho a que un paciente esté
siempre internado en el hospital. Los enfermeros histéricamente perte-
necen a una cultura sumisa (Ashild Sletteba 1997, Asistencia médica y
ética. Oslo: Ad. Notam Gyldendal). Son los médicos los que diagnos-
tican.

Cuando el equipo esta abandonado a si mismo es evidente que los
profesionales asimilan muchos conocimientos sobre el nifio, su creci-
miento, desarrollo y su relacién con los padres. El alcance y la pro-
fundidad de estos conocimientos son imposibles de asimilar para los
médicos y la jefa de enfermeros, ya que elios estan en el hospital.

Desde mi punto de vista, lo ideal seria que el equipo todo junto se
presentara al jefe médico y a la jefa de enfermeros y les contaran sus
experiencias. El equipo deberia reconocer que un equipo de hospital
no es una madre o un padre para el nifio. Lo presupone una conciencia
ética y profesional sobre el ejercicio de la profesion que en este caso
parece ausente entre la mayoria de los involucrados.
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Se puede preguntar hasta qué punto sus conductas son representati-
vas y universales cuando éstas afectan la actitud hacia discapacidades
generales y especialmente a los nifios con discapacidades.

IV. VIGILANCIA E INSPECCION

La primavera de 1995, vienen al piso del nifio una representante
(enfermera) de las autoridades sanitarias y una representante ( traba-
jadora social) del Gobierno Civil. Ambas vienen en el ejercicio de su
cargo para vigilar que el nifio esté bien y que los trabajadores hagan sus
trabajos. Inmediatamente, las vigilantes reciben una buena impresion.
El nifio vive en un piso bonito y en todo lugar hay limpieza. El piso esta
amueblado como una casa normal y hay mucha gente para cuidarle. Los
trabajadores tienen un buen tiempo y les pueden servir café y pasteles.

Lo triste es que las vigilantes no hacen cuestiones sobre la necesidad
de que el nifio va a crecer solo en una institucion y crecer con un grupo
que responde a un sistema de turnos. Eso es porque las vigilantes no
opinan mal. Cuando se es un nifio con discapacidad no se puede exigir
que los padres lo cuiden.

Las vigilantes no consiguen ver que un nifio con discapacidad tiene
la misma vida emotiva que un nifio sin discapacidad. Las vigilantes
tampoco consiguen ver que hay una alternativa a la institucion: un ho-
gar provisional.

Después de la inspeccion, las Autoridades Sanitarias y el Gobierno
Civil estan de acuerdo sobre que solamente las autoridades sanitarias
van a seguir la vigilancia. La causa es que el nifio es un paciente y estd
sometido a la seccion nifios del hospital.

Muchos afios pasaran antes de que la vigilancia visite al nifio. La
inica nueva visita tiene lugar en diciembre de 1997. La razon de esta
visita es que yo he iniciado una lucha para conseguir una familia para el
nifio. En el informe de esta visita las autoridades sanitarias destacan los
esfuerzos fantésticos que ha hecho el hospital por el nifio.

V. EL CONFLICTO TRABAJADOR

En el verano de 1995, aparece gradualmente un conflicto dentro del
equipo: jes el nifio un paciente que solo necesita cuidado y oxigeno o es
el nifio un ser humano que necesita crecer y desarrollarse?
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En el otofio de 1995, el equipo se divide de alguna manera en tres
grupos. Un grupo deja el equipo. Estas personas apoyan a Berthold y
ven que el nifio necesita una familia. Se sienten impotentes. Esperan
que alguien con poder en el sistema hospitalario reaccione. Las perso-
nas no toman por si mismas contacto con los responsables para conse-
guir un cambio en la situacidn del nifio. Se comportan pasivamente. La
mayoria del grupo, como se queda, nunca comprende que es negativo
para el nifio crecer en un equipo de hospital, mas bien al contrario. Para
ellos es un proyecto interesante y ellos estan orgullosos de trabajar con
un paciente que tiene una enfermedad unica. Berthold, por su lado, esta
gradualmente mas o menos solo con sus actividades y su suefio sobre
que el nifio crezca en una familia,

El conflicto florece completamente cuando la jefa del equipo vuelve
de su licencia. Esta sefiora ha sido la jefa desde que el equipo fue esta-
blecido. Muy desde la base caracterizada por la hiperproteccion y la pa-
sividad que fue sentada durante esos afios en que ella guiaba el equipo.

El grupo se une frente a Berthold, entonces calumnias y falsedades
comienzan a florecer. Berthold entre otras cosas es acusado de tomar
duramente del brazo al nifio y quitarle el oxigeno como pena. El re-
sultado del conflicto es que Berthold es suspendido y denunciado a la
policia.

El veintinueve de enero de 1996, es el ultimo dia de Berthold en el
equipo.

VI. LA PRIMAVERA DE 1996. EL NINO TIENE SIETE ANOS

Durante la primavera de 1996, el nifio tiene siete afios. El todavia no
ha conseguido dormir ni una noche en una casa normal. Las posibili-
dades del nifio para conseguir una familia se eclipsan frente a la causa
penal contra Berthold.

(Qué comprende el nifio sobre lo que pasa? El nifio ve que Berthold
de repente desaparece. Berthold no tiene el permiso para tomar contac-
to con él y decirle adios.

Para el nifio hay un vacio al que nadie puede darle una explicacion
razonable.



El nifio sin de‘rgc’hos B : 49 k

VII. LA CAUSA CRIMINAL Y PENAL

Desde el momento en que la direccion del hospital denuncié a Ber-
thold a la policia, una pequefia bola de nieve comienza a rodar. Poco
a poco, la bola de nieve rueda con acelerada velocidad y se convierte
cada vez mis y mas grande. Nadie consigue, de alguna manera, de-
tener la bola de nieve. Poco a poco, se va descubriendo una realidad
que nadie consigue reconocer como erronea. El objetivo es conseguir
que Berthold sea juzgado y quede fuera del hospital y esto es lo que
va a acaecer sin que se tengan algunos pensamientos sobre si es justo
o injusto. En realidad el nifio estd metido en el remolino. En tanto que
se tiene una cabeza de turco en el sistema, se estd mas ocupado en con-
seguir echarle, en lugar de que el nifio pueda crecer en una familia. El
sistema del hospital usa mucho tiempo y muchas fuerzas para conseguir
que Berthold sea juzgado y esté fuera del hospital —pienso como seria
si el sistema hubiera usado tantas fuerzas y tantos pensamientos para
conseguir una familia para el nifio—.

Inmediatamente después de la denuncia, uno de los periddicos loca-
les recibe conocimientos sobre la causa. El resultado es un articulo con
un titular gigante y una imagen de Berthold: “Enfermero denunciado
por abuso contra un nifio que necesita tratamiento intensivo”. Dentro
del articulo se exagera sobe el hecho de que Berthold ha negado al
nifio oxigeno para penarle. Otros periddicos también escriben sobre la
causa.

El grupo que se queda se convierte todavia en mas unido. El vein-
tiseis de marzo de 1996, la jefa de enfermeros de la seccién nifios y la
jefa del equipo son interrogadas por la policia. Después de los interro-
gatorios el equipo tiene una reunion. La jefa de enfermeros en la sec-
¢ién nifios también participa. Durante la reunion el equipo decide que
los “informes diarios™ se van a inutilizar. En estos informes se anotan
informaciones detalladas diarias sobre el nifio durante el periodo en el
que Berthold trabajd ahi, los informes decian podia estar sin el suminis-
tro de oxigeno durante mas horas. Esto pasaba independientemente de
que Berthold estuviera en el trabajo o no. La causa era que el desarrollo
de los pulmones del nifio habia avanzado tanto mas, que el nifio durante
periodos, en los cuales su estado de salud era bueno no necesitaba el
suministro del oxigeno todo el tiempo. En el mencionado articulo del
periddico aparece que Berthold usa la falta de oxigeno para penarlo.
Por supuesto, Berthold no ha usado el oxigeno para penarlo. Inutilizan-
do “los informes diarios” las circunstancias y el hecho sobre la menor
necesidad del nifio en el suministro de oxigeno se encubre. Esto se hace
en un acta escrita a mano.
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En el primer contacto con la causa criminal y penal que ha sido re-
anudada, Berthold y yo llegamos a saberlo. Nadie en el grupo cuenta ni
a la policia ni al juzgado sobre lo que pasa en la reunion.

El grupo ha hecho una norma para todos los que van a ser interroga-
dos. Esta permitido “engafiar” para que Berthold sea acusado, juzgado
y quede fuera del hospital.

La presion del grupo tiene que haber sido enorme. Cada miem-
bro individual debe haberse sentido sofocado, en forma individual los
miembros deben haber pensado que el nifio es mas que un paciente,
que necesita mucho mas que oxigeno y cuidados, que un hospital es un
lugar totalmente inadecuado para que un nifio crezca, pero estos son
pensamientos que no se aceptan.

En la pared dentro del piso cuelga la instruccion del médico
anestesista,sobre el uso del pulmon artificial y el suministro de oxigeno.
En esta instruccion no esta escrito que el nifio vaya a tener constante-
mente suministro de oxigeno. Se hace una instruccidon nueva donde esta
escrito que el nifio necesita constantemente suministro de oxigeno.

Tanto la policia como el juzgado creen que la instruccidon nueva es-
taba en vigor cuando Berthold trabajaba en el equipo.

La policia lleva un tiempo largo sobre la causa. La policia se confia
en el grupo. Para la policia es impensable que los trabajadores de la
salud publica no cuenten a la policia la verdad.

El doce de marzo de 1997, Berthold se halla bajo acusacion de aten-
tar contra la integridad fisica del niflo.

VIII. MIENTRADA EN LA CAUSA

Entonces, Berthold se halla bajo acusacion, esta desesperado. Su
abogado en ese tiempo es pasivo y Berthold quiere un nuevo aboga-
do. Berthold toma contacto conmigo. Le digo que no soy experta en
derecho penal, pero que si tengo muchos conocimientos sobre la vida
hospitalaria.

Mi primera reunion con Berthold es el dos de abril de 1997. Después
de nuestra primera conversacion, le digo: “Berthold, tengo dos perso-
nas que se salvaran en esta causa”.

Entro en contacto con la jefa del hospital. La jefa es enfermera y tie-
ne nifios propios. Yo soy clara en mi explicacién. Yo digo en cualquier
caso que el hospital usa del dinero y recursos, pero nunca eso sera sufi-
ciente. Un nifio tiene derecho a crecer en una familia. Un nifio no tiene
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cubiertas sus necesidades mas fundamentales en el hospital. La jefa del
hospital muchas veces me dijo que ella comprende lo que yo opino. Lo
que ella no comprende es que ella como la jefa del hospital tiene que
poner orden en la causa. Yo le digo que es criminal no anunciar a la
Tutela de nifios. La conversacion termina en que la jefa tomara contacto
con la seccion nifios y organizard una reunién para mi.

Tengo una reunidén con muchos profesionales de la seccidn nifios.
Los profesionales no me comprenden cuando hablo sobre necesidades
fundamentales de un nifio. Después de que estoy trabajando con la cau-
sa durante un par de semanas, envio una carta larga a la Fiscalia del Mi-
nisterio Ptblico. Le solicito a la Fiscalia retirar la acusacion e investigar
el problema principal: el nifio crece en un hospital.

Hago referencia a disposiciones legales pertinentes de nuestra Ley
Meédica y de la Ley de Tutela de nifios. Pero la Fiscalia ya habia tomado
una resolucion y, por eso, hay una imposibilidad de retirar la acusacion.
Investigar el problema principal es demasiado complicado. Por supues-
to, es mas facil acometer contra una persona que contra un sistema.

La Fiscalia consigue apoyo en la primera causa y Berthold es juzga-
do. Esto es el verano de 1997.

IX. MI PRIMERA LUCHA POR EL NINO

En el verano de 1997, inicio en serio la lucha para que el nifio con-
siga una vida mejor. Durante la causa criminal y penal que ha durado
una semana, se ha llegado a comprender c6mo es para el nifio crecer en
un hospital. No es una experiencia buena. Esto no sélo es a causa de las
palabras que son dichas dentro del banquillo de los testigos, sino tam-
bién por las actitudes de los profesionales en el grupo (que se queda)
revelan.

Lo primero que hago es tomar contacto con una oficina publica pro-
vincial. Esta oficina tiene como objetivo buscar familias adecuadas para
los nifios que necesitan una familia provisional. Esta oficina también
trabaja para buscar familias adecuadas para nifios con discapacidades.
Ese verano, tengo muchas conversaciones con la jefa de la oficina. Ella
me comprende completamente. Pero la oficina no puede hacer nada an-
tes de que la oficina haya recibido una solicitud de la Tutela de nifios.
Aqui se ven los contornos de lo que hace que el nifio nunca consiga
crecer en una familia. La jefa ve que al nifio le falta algo fundamental en
su vida, pero aun asi no puede salir de su papel formal como empleada
publica. Ella no puede en virtud de si misma, como préjimo, simple-
mente, tomar contacto con la seccion nifios del hospital y contarles lo
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dafioso que es para un nifio crecer en un hospital. Cuando esa formali-
dad no estd en orden, los profesionales no pueden abordar un asunto,
aunque ellos vean lo malo que es esto para un nifio. Lo correcto formal-
mente, de acuerdo a la ley de Tutela de nifios, es que el organismo de
Tutela Municipal tiene que dar curso a un asunto en la junta protectora
de menores. Cuando se ha dado curso a un asunto, se dirige a la oficina
publica nombrada para ayudar a conseguir un hogar provisional.

El diecisiete de agosto de 1997, envio una carta larga a la Tutela de
Nifios Municipal. Envio copia de mi carta a los siguientes destinatarios:
el jefe del Hospital, Ministerio de Salud Publica, autoridades provincia-
les, al Gobierno Civil y a la Policia. También envio una copia a la madre
del nifio. Por supuesto, mi carta es una llamada de socorro para que el
nifio consiga una vida mas digna. No viene ninguna reaccion de ellos a
quienes les he enviado una copia.

La Tutela de Nifios Municipal me escribe que no hay ninguna razon
para investigar la causa. La argumentacion es que el nifio es un pacien-
te. Ademas la Tutela de nifios se refiere a las Autoridades Sanitarias
Provinciales que tienen vigilancia y que ellos eventualmente tienen que
tomar la iniciativa de cambiar la vida del nifio.

Es facil ver que la Tutela de nifios toma el camino mas rapido. El
nifio ha recibido la clasificacion de paciente y en tanto que él tenga esta
clasificacion, la Tutela de nifios no necesita molestarle.

Desde mi punto de vista hay algo mas profundo tras la resolucion.
No es un fendmeno nuevo que a los nifios con discapacidades, sus pa-
dres ni quieren o ni pueden cuidarlos, son “apifiados” lejos, dentro de
intituciones con sostén y aprobacion del Ministerio Publico. Desde
que el danés Niels Erik Bank-Mikkelsen en 1959 inicio su trabajo para
que los discapacitados vayan a conseguir vidas mas dignas y norma-
les (Kristjana Kristiansen, Normalizacion y Estimado del papel social.
Oslo. Kommuneforlaget, 1994) y hasta hoy ha pasado un desarrollo
enorme. Esto ha conducido a que tales intituciones hayan sido clau-
suradas. La cuestién es que, sin embargo, dentro del pensamiento de
la gente, también de los profesionales, hay algo que remuerde en las
conciencias. ;Nosotros rechazamos lo que es discapacidad o distinto
sin que nosotros mismos seamos conscientes? (Foucault Michel. La
historia de la locura, Oslo Gyldendahl, 1973).

Tendemos sin duda mas facilmente a identificarnos con los padres
que tienen un nifio con discapacidad que con el nifio discapacitado.
Muchos de los nifios que estaban en las instituciones nunca han recibi-
do la visita de sus padres. Alguien a quien ellos simplemente han dado
por perdido. Los padres nunca les han preguntado nada a sus nifios. A
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pesar de esto, se esta ocupado en la lastima por los padres (Analisis del
Estado Noruego sobre condiciones de vida de las personas con discapa-
cidad intelectual).

La Tutela de nifios tiene como tarea asegurar que los nifios que viven
en circunstancias que puedan dafiar su salud y desarrolio, reciban ayuda
necesaria y cuidado. La Tutela de nifios va a contribuir a que los nifios
y jovenes reciban crecimiento seguro. Por esto, los pedagogos de la
tutela de nifios y trabajadores sociales tienen educaciones solidas y, por
supuesto, experiencia practica.

(Qué pasa cuando la Tutela de nifios en una causa como ésta no logra
ver al nifio y sus necesidades? En realidad hablamos sobre prejuicios.
Los prejuicios surgen entre, otras cosas, por la falta de conocimiento,
de contacto y experiencia. La discapacidad es algo desconocido, algo
a lo que no se estd acostumbrado a relacionarse. En caso de que no se
haya trabajado con discapacidades o no se tengan discapacidades en
la familia, es facil que los viejos prejuicios se activen, entonces no se
logra ver que tras el aparato del oxigeno hay un nifio comun, con una
vida emotiva comun. El nifio tiene como otros nifios derecho a formular
exigencias a sus padres.

Cuando los padres abandonan al nifio, es la Tutela de nifios la que
debe ayudarlo y no le negara la entrada y no le dejara vivir mas con la
etiqueta de “paciente”. Entonces el escandalo del hospital es un hecho,
el sistema de salud puede excusarse en que la Tutela de niflos ha estado
dentro de la causa sin reaccionar.

Cuando recibo la carta de la Tutela de nifios, decido que la causa
tiene que ir fuera de la provincia de Nordland. En Nordland hay mu-
cha gente que ha sido envuelta en la causa sin que reaccione. Ademas,
el jefe de las autoridades sanitarias en la provincia de Nordland esta
casado con una médica en la seccidn nifios. Esta médica también ha
sido responsable del equipo del nifio.

Envio una carta a las autoridades sanitarias en la provincia Nord-
Trondelag (Nord-Trondelag esta al sur de Nordland, es vecina). Explico
lo que ha pasado en la causa y escribo que esta causa se trata de un dere-
cho a una vida digna para un nifio con discapacidad. Las autoridades
sanitarias en la provincia Nord-Trondelag no me comprenden. Ellos no
tienen ninglin comentario sobre el hecho de que el nifio en este tiempo
haya vivido ocho afios en el hospital. Ellos envian una carta a las Au-
toridades Sanitarias en la provincia Nordland y les piden estimar una
inspeccion en el piso del nifio.
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Las autoridades sanitarias en Nordland visitan al nifio en enero de
1998. Esta inspeccidn precedentemente es nombrada bajo el punto IV
Vigilancia e inspeccion.

X. ELNINO Y LA ESCUELA

El nifio esta tres afios y medio en una escuela normal en Bodo. El
primer dia en la escuela, en otofio de 1997, el nifio viene acompafiado
de una enfermera y un médico. Sus padres no estan alli.

Cuando un hombre tiene una discapacidad para otros es facil enfocar
en la discapacidad, en lo que es distinto. Cuando el nifio va la escuela
en su silla de ruedas y su tanque de oxigeno, estos ocupan la atencion,
en lugar del ser humano, en lugar del nifio. Mucho mas cuando el nifio
ademas viene acompafiado de un médico y una enfermera, por supuesto
reforzando 1o “anormal” del nifio (Kristiansen 1994) Como seria si el
nifio hubiera venido andando a la escuela con su tanque de oxigeno
dentro de su mochila, acompafiado con su madre y su padre. El nifio no
tiene paralisis en sus piernas. Sin la cdnula dentro de su cuello hubiera
hablado y ya del primer dia seria recibido por amigos.

Ahora la escuela, por primera vez, va a recibir a un alumno que es un
paciente. Por supuesto, esto es un reto muy grande para la escuela. En
la escuela, hay muchos alumnos con discapacidades. Entre tanto, ellos
viven en casa de sus padres. Los padres hacen lo que es posible para que
los nifios estén lo més integrados posible. Los nifios son dejados en la
escuela durante el horario escolar y los padres confian en que la escuela
puede cuidarles.

En caso del “nifio paciente”, las circunstancias son totalmente dis-
tintas. El primer problema que aparece es que el horario de la escuela
no es adecuado al sistema de tumos. La cuestion del equipo es por eso
que el nifio pueda comenzar mas tarde que los otros nifios de modo que
lo adectia con el sistema de turnos. A este respecto la escuela consigue
imponer su criterio, de modo que el nifio pueda comenzar en el mismo
tiempo que los otros nifios.

Al principio, los profesionales del Hospital exigen estar en la clase
(el aula) para cuidarle. A causa de mucho ruido con dos personas del
hospital en la clase las personas tienen que estar fuera de la clase. En-
tonces el Hospital exige que la Escuela ponga a disposicidn del perso-
nal acompafiante del nifio, una habitacion. Porque el nifio no tiene que
estar sin el cuidado del personal del Hospital.
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Los profesores y la rectora reaccionan a este modo de vivir del nifio.
Ellos tienen obligacion de anunciar a la Tutela de nifios de esta situa-
cion (es la ley de la Escuela). El problema esta ahi: nadie de la escuela
anuncia la causa a la Tutela de nifios. Aunque la tutela de nifios se ha
comportado pasivamente, un aviso de la escuela podria haber tenido
mas eficacia que mi anuncio.

En mi trabajo con esta causa, tomo contacto con la rectora de la
escuela. Tenemos una conversacioén buena. La rectora tiene la misma
interpretacion de la causa que yo. Ella opina sobre lo malo que es que
un nifio crezca en un hospital. Sin embargo, no consigue hacer nada.
Recibo la comprension de que ella ha hablado con las autoridades de
escuelas en cargos de mayor responsabilidad en el sistema, y que ella
ha sido mandada a silenciar.

Cuando un nifio esta a cargo de una institucion publica y ha recibido
el cufio de “paciente” en la frente, hay una gran muralla que es imposi-
ble de traspasar.

No obstante, es evidente que la rectora, que es un ser humano, quie-
re fuertemente que el nifio consiga una vida mejor. La rectora camina
como muchos otros que estan envueltos en esta causa y espera a que
algunas autoridades alli arriba en el sistema tomen responsabilidad.

XI. LA SEGUNDA CAUSA CRIMINAL Y PENAL, OCTUBRE DE
1997 Y EL DESPIDO

En junio de 1997, Berthold fue juzgado (bajo el punto VII de la
Causa Criminal y Penal). Berthold ha apelado la causa y en octubre de
1997 el Juzgado de Segunda Instancia trata la causa.

La cuestion para el Juzgado es: “En quién vamos a confiar: en Ber-
thold o en los otros del grupo (aquéllos que se quedaron).

El Juzgado confia en el grupo y Berthold es juzgado. La sentencia
dice que Berthold de vez en cuando habia tomado duramente del brazo
al nifio, no mas. La sentencia no es undnime. Dos conjueces quieren ab-
solverle —el Tribunal esta formado por tres jueces y cuatro conjueces—.
Durante la causa los jueces estan ocupados en las instrucciones sobre el
uso del pulmoén artificial y el suministro de oxigeno.

La jefa del equipo presenta la nueva instruccion, ésta fue hecha des-
pués de que Berthold ya habia terminado en el grupo (bajo el punto VII
de la Causa Criminal y Penal). Hay mucha polémica sobre la instruccion
y el ambiente estd irritable. Berthold esta desesperado y repite muchas
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veces que €l no ha visto esta instruccion antes de que haya aparecido
dentro de los documentos de la Causa Criminal y Penal.

La jefa del equipo esta sentada, relajada completamente y mira la
desesperacion de su anterior colega. La jefa no tiene la intencién de
contar al juzgado la verdad. El juzgado confia en la jefa del equipo y se
fundamenta en que Berthold ha transgredido la instruccion sobre el uso
del suministro de oxigeno. La sentencia lleva a que Berthold sea des-
pedido de su puesto como enfermero en el Hospital. Berthold no puede
aceptar el despido y habra una causa sobre este tema también.

Durante la causa laboral mucho es revelado. Aparece que la nueva
instruccion fue hecha mas de dos meses después de que Berthold ya
habia terminado en el equipo. Yo pido al Juzgado reanudar la causa
criminal y penal. El primero de febrero de 1999, el Tribunal Supremo
decide que la causa criminal y penal va a reanudarse.

XII. LA PRIMAVERA DE 1998. EL NINO TIENE 9 ANOS

En la primavera de 1998 el nifio tiene nueve afios. ;Como esta? El
nifio es un paciente y, por eso, es silencioso. Es imposible conocer so-
bre lo que pasa con €l. Después de que las Autoridades Sanitarias han
estado de visita en diciembre de 1997 (bajo el punto IV Vigilancia e
Inspeccidn) ningun veedor ha visitado al nifio en su piso. No sabemos
nada acerca de lo que le ha pasado dentro de su piso. Los que trabajan
en el equipo estan obligados a mantener el secreto profesional y por eso
no dicen nada.

A pesar de que el nifio es silencioso y en realidad vive encerrado en
su piso, él tiene sus diarios paseos fuera del piso. Cuando el nifio y dos o
tres personas del equipo estan fuera del piso, ellos deben percibir que el
nifio ha pasado mucho tiempo de su nifiez en un centro comercial. Este
centro comercial estd cerca de su piso. Es facil tomar un paseo alli para
visitar una cafeteria o andar por las tiendas. En el verano de 1995 (el
periodo con Berthold) el nifio podia usar carrito de apoyo y pasear por
si mismo. Casi tres afios después, el nifio ha vuelto a su silla de ruedas.
La canula todavia esta dentro de su cuello y ésta le impide hablar.

XII. LA GRAN LUCHA

En el verano de 1998, entro en contacto con Ola Liland. Ola Liland
fue educado como pedagogo de la tutela de nifios y tiene veinticinco
afios de experiencia. Trabaja en una oficina que tiene como objetivo
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buscar familias provisionales (bajo el punto IX Mi primera lucha por el
nifio). Lo especial con Ola Liland es que €l es el tinico empleado de las
Autoridades Publicas en la provincia de Nordland que ha tenido valor
para salir en los medios y luchar por el nifio junto a mi. El tiene la fuerza
psiquica y la integridad que es necesaria para estar en contra del siste-
ma. Para €l lo primero es el nifio y esto va delante del sistema.

En agosto de 1998, pronuncio un discurso sobre el nifio en un se-
minario en la ciudad de Trondheim. En este seminario representantes
del Ministerio de Nifios y Familias y también el Ministerio de Sanidad
Publica participan. Termino mi discurso con las siguientes palabras:

“Lo unico correcto es que las autoridades centrales se pongan en la
causa. La causa se trata de un derecho a una vida digna para un nifio
con discapacidad. En la vida del nifio se ven dos caminos: uno es desa-
rrollarse en un oficio, no importa cuél oficio o profesion tenga, sea cho-
fer o algo parecido, u otro camino sera desarrollarse como un paciente
atendido constantemente.

Yo hablo con un director general adjunto del Ministerio de nifios y
familias y un director general adjunto del Ministerio de Sanidad Publi-
ca. El resultado es que ellos me piden escribir una carta a los Minis-
terios. Los participantes en el seminario me recomiendan salir en los
medios. Muchos de ellos opinan que una causa como ésta no puede
solucionarse sin que los medios abran el camino.

Escribo cartas a los dos Ministerios. Lo que pasa es que el Ministe-
rio de Nifios y Familias envia una carta al Gobierno Civil de Nordland
y el Ministerio de Sanidad Publica envia una carta a las autoridades
Sanitarias de la Provincia de Nord-Trondelag (el Jefe de las autoridades
sanitarias en la provincia de Nordland es inhabil). Los ministerios piden
que la causa sea evaluada de nuevo.

Las Autoridades Centrales retornan la causa a las Autoridades que
nunca han opinado que sea malo para un nifio crecer en un hospital. El
nifio es una pelota que esta tirada adelante y atras. Nuestro sistema bu-
rocratico es asi que las Autoridades Centrales no pueden entrometerse
en la autonomia del Municipio y de la Provincia. El Gobierno Civil de
Nordland apoya la resolucion de la tutela de nifios municipal (bajo el
punto IX Mi primera lucha por el nifio).

El Gobierno Civil tiene su fundamento en nuestra Ley de Tutela de
nifios para abordar la causa. Cuando el Gobierno Civil no puede ver que
es un problema para un nifio crecer en un hospital, es poca la ayuda que
se puede hacer con las leyes. Los dos trabajadores que tratan la causa
del Gobierno Civil tienen educaciéon como trabajadoras sociales.
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Las Autoridades Sanitarias de la provincia de Nord-Trondelag lle-
van mas o menos un afio sobre la causa. Durante este tiempo ellos no
encuentran ninguna razon para visitar al nifio en Bodo. Para ellos es
suficiente leer documentos.

Contacto con un periodista en el otofio de 1998. Este periodista es-
cribe mucho sobre la causa. El entrevista, entre otros, a Ola Liland, a
una famosa psicologa y al defensor de los nifios.

Ola Liland manifiesta entre otras cosas: “La cuestion es sobre si la
enfermedad va a dirigir la vida del nifio o sobre si la vida va a adaptarse
a la enfermedad. Todos los nifios tienen exigencias en una casa. El nifio
no tiene una casa. El se relaciona con numerosas personas, todas ellas
estan educadas para cuidar a los enfermos”.

La psicologa de nifios manifiesta: “Todos se dan cuenta de qué im-
portante es eso de que los nifios crezcan en relaciones estables que ellos
frecuentemente estén juntos con los mayores no necesariamente es un
problema. Los problemas aparecen cuando hay demasiados mayores
con los que ellos van a relacionarse. Fl alargamiento del mundo de los
mayores provocara inestabilidad. Los mayores no son confiables y los
nifios seran solitarios.

Toda la critica de medios afecta al Hospital, ahora ellos quieren po-
ner orden en la causa.

El nifio ha llegado a una bifurcacion nueva en su vida. En realidad
han pasado mas de siete afios desde que la resolucion fue tomada sobre
que el nifio es paciente y va a crecer en el Hospital (bajo el punto II
Los primeros afios del nifio). La cuestion es, por supuesto, que es una
posibilidad para el Hospital pensar en el nifio como algo mas que un
paciente.

Yo pretenderé que aqui estamos ante profecias realizadas por si mis-
mos. Se tiene sus propios pensamientos sobre la persona y se relaciona
a esta persona de conformidad con dichos pensamientos. Finalmente la
persona se presenta asi como se piensa que ella es.

El Hospital piensa sobre el nifio como paciente y se relaciona con el
nifio como paciente, por eso es (se queda) paciente. El nifio ha llegado a
estar dentro de un circulo vicioso del que €l no puede salirse.

El Hospital se siente con un paciente realmente Uinico en su regazo
y ellos no saben totalmente cdmo lo haran. La vivencia del Hospital de
que el nifio es un paciente unico es por lo tanto correcta. “Lo anico” es,
sin embargo, no su discapacidad primordial, pero eso es la persona que
¢l ha desarrollado a causa de su crecimiento en un hospital.
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La cuestion es que el Hospital a causa de todo lo que ha pasado
desde 1991 estd en condiciones de tener pensamientos nuevos Cuando
durante nueve afios se ha visto en el nifio a un paciente y se opina que
el nifio necesita dos profesionales de salud durante veinticuatro horas
dia y noche para sobrevivir es por supuesto dificil pensar que esta hi-
perproteccién sea errénea. Tanto el Hospital como la madre, también
por supuesto, han llegado a una posicién defensiva. Es mas importante
que nunca demostrar que el nifio es un paciente. Por medio de sefialar
que el nifio es un paciente unico se puede defender el crecimiento que
el nifio recibe en el Hospital. En una situacion asi, es imposible pensar
en el nifio como un ser humano que mas que nunca necesita una familia
para crecer. Ahora el Hospital determina que el nifio va a saliry va a
regresar al municipio de sus padres. Es totalmente evidente que el nifio
no va a mudarse a la casa de su madre o de su padre. Se va a construir
una institucion similar como la que el nifio tiene en Bodo. La situacion
del cuidado va a ser similar a la que el nifio tiene en Bodo. Eso significa
que se va a establecer un equipo nuevo alrededor del nifio. Dos afios
pasaran antes de que el nifio se mude al municipio de sus padres. Esto
pasa en el cambio de mes de noviembre a diciembre de 2000.

La institucion del nifio esta en la vecindad de la madre. El municipio
consigue una vivienda que tiene una ubicacion tal que el nifio puede ver
abajo la casa de su madre. El nifio puede caminar delante de la casa de
la madre. El puede ver dentro del salén donde su madre y su gemela
viven. A causa de su discapacidad el nifio no consigue vivir en esta casa,
como de costumbre estd fuera de su casa.

Muchas personas importantes se envuelven en esta mudanza. Per-
sonas de fuera del Hospital y también personas que son trabajadores
sociales. El proyecto tiene un presupuesto de quinientos mil euros por
afio. En este proceso nadie que se encuentre envuelto en la situacion se
hace la pregunta: “;Tal vez es mejor buscar una familia provisional al
nifio? Esta familia por supuesto recibiria ayuda y sostén de la Adminis-
tracion Publica. La base del nifio tendria que ser una familia y no una
institucién”.

(Por qué no hacerse esta pregunta?

Desde mi punto de vista se trata de prejuicios frente a las discapaci-
dades. Mucha gente, también profesionales, no creen que haya familias
que quieran dar casa a un nifio con discapacidad. Ademas muchos pro-
fesionales tienen lastima de los padres que reciben nifios con discapaci-
dades. En esta situacion es imposible para los profesionales molestar a
los padres con la Tutela de Nifios.



El periodista ya anteriormente mencionado, entrevista al defensor
de los nifios quien se dedica a la causa.

La oficina del Defensor de los nifios esta en Oslo. Yo tengo muchas
conversaciones telefonicas con esta oficina. Les envio todos los docu-
mentos que tengo sobre la causa. Ademas, viajo a Oslo para discutir la
causa con ellos. Espero que el Defensor de los Nifios esté en condicio-
nes de ver al nifio y hablar en contra del sistema. Desde mi punto de
vista el defensor de los nifios no estaba en condiciones de hacer algo
por el nifio. En una de mis cartas al defensor de los nifios yo hago la
siguiente pregunta: “; Tiene un nifio con discapacidad derecho a crecer
en una familia? ; Tiene un nifio con discapacidad derecho a exigir algo
de sus padres?”

El Defensor de los Nifios nunca estuvo en condiciones de contestar
a mis preguntas.

Tres afios pasaron antes de que yo recibiera una una declaracion del
Defensor de los Nifios. La carta esté fechada el veintiocho de diciembre
de 2001. En la carta aparece que lo mas importante para el Defensor de
los Nifios es el hecho de que el nifio tenga asegurada una oferta de vi-
vienda. En la carta no hay pensamientos sobre la vida emotiva del nifio
cuando €l vive en su vivienda propia.

XIV. LA TERCERA CAUSA CRIMINAL Y PENAL (JUNIO-JULIO
DE 1999)

La causa Criminal y Penal ha sido reanudada (bajo el punto XI la
segunda causa criminal y penal). La causa es determinada el veintiocho
de junio de 1999.

El Juzgado nombra un médico para aconsejar al propio juzgado.
Este médico es un experto en enfermedades de pulmén y especialmente
en nifios que tienen problemas con sus pulmones. El médico, Stein Otto
Mullestad, trabaja en un hospital grande en Oslo. Este médico depone
su declaracion por escrito el veintiocho de junio. El esta presente duran-
te toda la causa y complementa su declaracion por escrito al Juzgado.
{Qué pasa?

Con el experto en la arena, viene por primera vez un experto y ob-
serva lo que ha pasado con el nifio y el equipo. El equipo en realidad
ha estado completamente sin vigilancia ¢ inspeccion (bajo el punto [V
Vigilancia e Inspeccidon).

Stein Otto Mollestad va a visitar al nifio en su piso y habla tanto con
€l como con los profesionales del equipo. Lo que Stein Otto Mollestad



revela es que, cuando un ser humano esta colocado erroneamente (en
un hospital en lugar de en una familia), esta situacion erréonea poco
a poco se convierte en una institucién de conservacion, tanto médica
como social. No hay ningtn padre o una familia provisional que esté
de pie en las barricadas y la lucha, por lo que el nifio en realidad esta
perdido. Stein Otto Mollestad opina que el nifio habia recibido un tra-
tamiento erréneo. El nifio ha recibido menos entrenamiento fisico del
necesario. Pero lo peor es que el nifio lleva una canula dentro de su
cuello. Esta canula ocasiona al nifio muchos problemas. Problemas para
hablar. Problemas para comer. Problemas infecciosos (un objeto, una
cosa desconocida dentro de su cuerpo). Stein Otto Mollestad opina que
todos los nifios, también los nifios con discapacidades, tienen derecho a
crecer en una familia.

Stein Otto Mollestad da su apoyo completo a Berthold. Durante esta
causa todo sobre la instruccidn nueva y la inutilizacion de los “informes
diarios” es revelado (bajo el punto VII La causa Criminal y Penal).

Berthold es absuelto totalmente. La sentencia es unanime.

XV. DI;SPUES DE LA ABSOLUCION. EL NINO TIENE DIEZ
ANOS

La sentencia es, por supuesto, una derrota grande tanto para la Fisca-
lia del Ministerio Publico como para el Hospital. Todo lo que es revela-
do no consigue ninguna consecuencia para los empleados envueltos en
la misma, ellos contintan su trabajo como si nada hubiera pasado. “Los
sistemas” cierran sus puertas y quieren olvidar todo lo embarazoso que
fue revelado.

Berthold recibe una indemnizacion tanto de la Fiscalia del Minis-
terio Pablico como del Hospital. El Hospital se siente presionado para
hacer algo con la canula. Alguien viaja con el nifio a un hospital en Ber-
gen. En mayo de 2000, la canula es quitada del cuello del nifio.

Durante la tercera causa hemos recibido todavia mas comprension
de lo malo y dafioso que es para un nifio crecer en una institucion. A
pesar de todo no ocurre ningun cambio en los pensamientos de las per-
sonas que trabajan con el proyecto del nifio sobre su mudanza a una
institucion nueva. Yo contacto al Gobierno Civil para hablar con los
dos trabajadores sociales que ya anteriormente he nombrado (bajo el
punto XIII La gran Lucha). Hablo con ellos, con cada uno por separado.
A pesar de todo lo que ha pasado hay una imposibilidad, para mi, en
que ellas puedan cambiar. Especialmente una de ellas destaca que una
madre tiene derecho a una vivienda propia para su nifio.
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XVI. EL DEFENSOR DEL PUEBLO

Después de haber tenido conversaciones con las dos trabajadoras
sociales del Gobierno Civil, estoy con el &nimo muy bajo. Berthold fue
absuelto, pero es inutil cuando el nifio todavia vive en el hospital y no
ha conseguido una vida mejor.

Entonces, hay s6lo una tnica instancia en Noruega que pueda ayu-
dar al nifio, el Defensor del Pueblo. Envio toda la causa al Defensor
del Pueblo. Mi carta esta fechada el nueve de diciembre de 1999. El
Defensor del pueblo aborda la causa. El lleva un tiempo largo sobre la
causa. El veintisiete de octubre de 2000, recibo una carta del Defensor
del Pueblo. El escribe que ha escrito al municipio donde el nifio va a
mudarse y al Gobierno Civil en Nordland. El les sefiala que es impor-
tante que ahora se emprenda una estimacién de la Tutela de Nifios.

Después de tres afios y medio de lucha, el Defensor del Pueblo me
da la razon. El nifio con discapacidad tiene derechos frente a su madre
y a su padre. El nifio con discapacidad es un ser humano.

El Defensor del Pueblo hace una manifestacion. El no puede tomar
resoluciones.

Después de la manifestacion del Defensor del Pueblo, recibo una
carta del Gobierno Civil en Nordland. El contenido de la carta es muy
desagradable. Entonces, cuando recibo esta carta, comprendo que la
lucha esta perdida. La manifestacién del Defensor del Pueblo no puede
cambiar el primordial entendimiento del Gobiemo Civil quien va a se-
guir la vigilancia en la vivienda del nifio.

El nifio se muda durante el cambio de mes de noviembre a diciem-
bre de 2000 a su vivienda propia. El nifio tiene que relacionarse con un
equipo nuevo.

XVII. CONCLUSION

Supongo que la mayoria de la gente opina que el nifio vive una tra-
gica fatalidad. Desde mi punto de vista, es culpa de que las principales
personas en mi causa tienen lastima a los padres que reciben un nifio
con discapacidad. En esta situacion, las personas principales compren-
den y apoyan a aquellos padres que no pueden cuidar a sus hijos con
discapacidad. Al mismo tiempo, las personas principales no compren-
den que haya gente que quisiera dar una casa a un niflo.con discapaci-
dad. En esta situacion, es dificil ver que el nifio con discapacidad en
primer lugar es un ser humano.
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Hablamos sobre prejuicios frente a las discapacidades. Desde mi
punto de vista. En caso de que el nifio en mi causa hubiera crecido en
una familia normal y hubiera recibido tratamiento correcto, el nifio hoy
caminaria a la escuela con sus botellas de oxigeno en la mochila.

A causa de su crecimiento como paciente el nifio se quedara perma-
nentemente paciente.
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RESUMEN

a diversidad familiar se considera un indicador de moder-

4 / nizacidn social, pero lleva aparejada serias implicaciones
At en lo concerniente al desarrollo de politicas sociales desti-
nadas a la proteccion a la familia. Teniendo en cuenta que en Espaiia no
existe nada que pueda llamarse con propiedad “politica de proteccion
a la familia”, el fenomeno de la diversidad familiar afiade un punto de
complejidad al escenario de la politica social y el desempefio de la la-
bor asistencial. Reivindicamos una mayor atencion para las familias y
proponemos que el desarrollo de esa politica de proteccion a la familia,
ausente hoy dia, comience por el respeto de las diferentes formas fami-
liares y sus circunstancias.

Abstract: Family plurality is considered an indicator of social change
towards modernization, but it implies main aspects concerning the de-
velopment of social policies for the family. Starting in the fact that there
is no such family policy in Spain, this phenomenon adds complexity to
social and political scene. We demand more attention paid to families
as well as a development of this family policy that should rest in the
respect for different family types and their circumstances.

Palabras clave: familia-politica social-diversidad familiar / family-so-
cial policy-family plurality.
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I. INTRODUCCION: A VUELTAS CON LA DIVERSIDAD

Viene siendo usual utilizar la cuestion de la diversidad familiar como
un indicio, mas o menos fiable, de la presencia de una tendencia hacia
la modernizacion de las formas familiares o, lo que es lo mismo, de la
presencia de eso que llamamos (quizas muy a la ligera) “progreso”.

En este texto vamos a defender una posicion sensiblemente diferen-
te. En nuestra opinidn, la diversidad familiar constituye una manifes-
tacion de un cambio social mas general que afecta a otras instituciones
sociales, tanto como a los fundamentos organizativos de la sociedad
misma, y que dificilmente puede ser calificada a priori como buena o
perjudicial para el conjunto de las relaciones sociales desde el mismo
momento en que participa de ambas naturalezas. En cualquier caso,
no compartimos la imagen, presente de manera latente en muchos tex-
tos de sociologia de la familia, de las nuevas formas familiares como
enfrentadas u opuestas a la familia nuclear biparental tradicional, sino
emanando en muchas ocasiones de ella, o mimetizando sus formas y
costumbres. De la misma manera, pretender encontrar en el modelo nu-
clear de convivencia un patron inmutable, bendecido por la durabilidad
de lo tradicional, seria abundar en un error mil veces cometido. Como
nos ensefia Anthony Giddens (2001) la mayor parte de las cosas a las
que aplicamos el calificativo de “tradicional” son relativamente moder-
nas y novedosas, resultado de una construccion social.

Por tanto, entenderemos que la diversidad familiar es, simplemente,
una tendencia de cambio que amplia la legitimidad a un rango mas o
menos amplio de estructuras familiares, creando nuevas necesidades
y demandas, pero que no pone en peligro el orden social ni resulta de
una temida (tanto como poco probable) desinstitucionalizacion familiar
o crisis de la familia. Al mismo tiempo, entendemos que el panorama
futuro vendra marcado por la existencia de considerables cuotas de di-
versidad junto a formas decididamente “tradicionales”, amén de otros
estilos de vida que quizés hoy todavia ni siquiera conozcamos.

A continuacion intentamos explicitar en qué consiste tal diversidad
familiar en el contexto de la sociedad espafiola, para seguidamente abor-
dar la cuestion de las nuevas necesidades surgidas de tal diversidad y su
relacién con la labor del trabajador social orientada a la intervencion. De
esta manera, se intenta al mismo tiempo desligar la practica del trabajo
social de su conceptualizacién como profesion dirigida exclusivamente
a colectivos en riesgo social. Precisamente, tal imagen emanaba de una
sociedad tipicamente familista en la que la familia (y dentro de ella las
mujeres) ocupaba un espacio asistencial importante como proveedora
de servicios fundamentales de atencién a distintos grupos de poblacién
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(nifios, ancianos, enfermos, discapacitados, ete.), y la atencidn estatal
quedaba reservada para otros casos de exclusion. Entendemos que la
logica del cambio social y familiar dificulta cada vez mas esta tarea si
depende excluidamente de las redes familiares, por lo que la aparicion
de estas nuevas formas familiares representa un punto de inflexién a
la hora de plantear tanto la naturaleza de la practica profesional de los
trabajadores sociales como el papel de los servicios sociales y el Estado
de Bienestar ante las demandas y necesidades familiares.

II. ;DE QUE HABLAMOS CUANDO HABLAMOS DE DIVERS]I-
DAD FAMILIAR? EL PROBLEMA DE LA MODERNIZACION
DE LAS FORMAS FAMILIARES EN EL CONTEXTO DE LA
SOCIEDAD ESPANOLA

Efectivamente, lo que convierte al asunto de la diversidad familiar
en una cuestién candente es su valor como “indicador” de progreso
y modernizacion. Esta tendria un punto algido como resultado de una
supuesta desinstitucionalizaciéon familiar provocada por la liberaliza-
cién respecto de las costumbres y los modelos familiares tradicionales,
asi como de una interpretacion de las relaciones familiares claramen-
te individualista, donde la familia es, antes que nada, un problema de
libre eleccion personal relacionado con la afectividad y los avatares
biograficos de los individuos, como queda bien ejemplificado entre los
defensores de la llamada “segunda transicion demografica” (Van De
Kaa, 1987).

Por supuesto, el estudio de la diversidad o pluralidad de las formas
familiares no puede desligarse de la contemplacion de los cambios ace-
lerados que ha sufrido esta institucion en el contexto de la sociedad
espafiola. Asi, cada vez en mayor medida, los indicadores muestran que
tratamos con familias menos autoritarias, con mas espacio para la indi-
vidualidad y la reivindicacion de los intereses personales. También mas
intimas y privadas, si entendemos esto tltimo como que proveen de un
refugio frente al espacio ptblico, asi como mas tolerantes respecto de
la cuestion de la convivencia entre generaciones. Ya es frecuente la re-
ferencia al matrimonio-contrato, desafortunado término que alude a la
relativizacion de la importancia de la uniéon matrimonial en funcién de
la consecucidn de la felicidad personal y conyugal (Alberdi, 1993b; Del
Campo 1991; CECS, 1995; Pastor Ramos, 1997). O la consideracion
de la familia como ambito de la libertad personal, donde se desarro-
llan estilos de socializacion mas cercanos al apoyo y la comunicacion
intrafamiliar que al esquema puramente autoritario y lanzadera para la
construccion de biografias individuales relativamente alejadas de ella
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(Alberdi, 1995; De Miguel, 1994; Flaquer y Soler, 1990). La ruptura, en
fin, con la imagen de la familia como obligacidon vital, de los vinculos
matrimoniales indisolubles y duraderos, vinculados a obligaciones tales
como la obtencidn de descendencia o la sumision de la mujer al marido
(Cruz, 1995; Iglesias de Ussel, 1994; 1998; Pastor Ramos, 1997).

Sin embargo, si hay algo cierto en el panorama de la vida familiar
de las sociedades industrializadas es que el concepto “diversidad” re-
sulta vacio y demasiado abstracto si no se le dota de contenido. Di-
cho de otra forma, distintas sociedades han experimentado cambios en
las formas familiares que no necesariamente han de ser equivalentes o
convergentes.

Para el caso contamos con la ya conocida caracterizacion de los
modelos familiares en Europa (Requena, 2001) donde la complejidad
del cambio de las formas familiares se hace evidente. Mientras que las
sociedades escandinavas y del norte de Europa parecen haber experi-
mentado una ruptura radical respecto al modelo familiar tradicional,
con una natalidad extramatrimonial acusada y una fuerte tendencia a
construir vinculos matrimoniales efimeros y formas de cohabitacion
alternativas al matrimonio, las sociedades mediterraneas y centroeu-
ropeas siguen posicionandose mas cerca de un modelo mixto en el que
la familia nuclear sigue gozando de buena salud, por mas que se trans-
formen los estilos de vida y los papeles que acoge en su seno. En este
sentido, caracteriza a la sociedad espafiola una mayor complejidad de
los hogares (también mas numerosos) y una incidencia relativamente
baja de eso que se ha dado en llamar “nuevas formas familiares”.

En realidad, la misma nocién de “nuevas” formas familiares podria
resultar engafiosa en la medida en que la mayor parte de ellas son anti-
guas y bien conocidas'. Quizas lo que si sea novedoso y haya inducido
a error es el escenario en el que estas nuevas formas familiares se inser-
tan: de una sociedad marcada por el predominio justificado en términos
ideoldgicos de un unico tipo de familia, que habitualmente silenciaba o
disfrazaba de patologico la existencia de otras formas de organizacién
familiar, a otra en la que la tolerancia social hacia ellas es amplia y cada
vez mas extendida aspirando a gozar, incluso, de un tratamiento legal
que no sea discriminatorio. No obstante, muchos de los nuevos fenéme-
nos que en este ambito se estan sucediendo son dificiles de detectar y
sobre todo de cuantificar; las quejas sobre la mala calidad de las estadis-
ticas oficiales sobre los hogares y las familias han sido frecuentes en el
marco de la sociologia espafiola —véase si no, por ejemplo, el conocido

1 Véase, a modo de ejemplo, la descripcion de la “barraganeria” que oftece el profesor Felipe Morente
(1996).
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manual de Iglesias de Ussel (1998)— y a la hora de intentar cuantifi-
car la incidencia de estas nuevas familias lo es ain mads. A la cuestion
de por qué hablamos de “nuevas formas familiares” para referirnos a
estructuras y modos de vida preexistentes podemos responder con los
argumentos del profesor Diaz Becerril (2004):

- En primer lugar, por el incremento de su presencia cuantitativa y la
rapidez con que crece su numero en los Gltimos afios sobre el con-
junto de las formas familiares, por mas que la familia tradicional
(nuclear, biparental, heterosexual) goce de buena salud en este sen-
tido. Esto debe completarse con el hecho de su difusion a lo largo
de diferentes sectores sociales (con lo que en muchos casos pierden
su particularidad como comportamiento de un grupo determinado) y
la tolerancia social con que son contempladas por el conjunto de la
sociedad?’.

No es menos importante el efecto que estas nuevas formas familiares
han tenido en la fragmentacién y diversificacion del llamado ciclo
de vida familiar, que asume un cierto componente de incertidumbre
toda vez que los individuos entran y salen de diferentes formas de
convivencia en funcién de los avatares de su biografia personal.

— Precisamente, esto guarda relacion con el hecho de que, hoy dia, re-
sulta una nota caracteristica de las nuevas formas familiares el con-
siderarlas viables y capaces de mantenerse por si mismas, y no sim-
plemente una forma residual o provisional de convivencia.

— Como consecuencia de su mayor aceptacidn, constituye también un
elemento novedoso ¢l que la diversidad familiar exista de manera
publica, y no unicamente como manifestacion privada y oculta. Su
publicidad es, al mismo tiempo, condicidén necesaria que explica el
fuerte impulso registrado en la sociedad espafiola hacia el reconoci-
miento legal de su situacion, al mismo nivel que las familias tradicio-
nales, buscando claramente un objetivo de legitimacion.

~ Por ultimo, es significativo que su origen ya no provenga exclusiva-
mente de circunstancias externas o imprevistas en la vida de los indi-
viduos (mortalidad sobrevenida, por ejemplo), sino que sean fruto de
la voluntad personal de los mismos y de un intento de construccion
de biografias personales.

2 Aeste respecto, los estudios que viene realizando periédicamente el Centro de Investigaciones Sociolégicas
nos proveen de suficientes datos significativos. Baste citar, por ejemplo, la aceptacion con que la poblacion
espafiola acoge reconocimiento legal de las parejas homosexuales (un 57% se muestra de acuerdo con su
existencia, del que el 85% aceptaria un matrimonio civil homosexual) o las parejas de hecho en general
(76%) (CIS, 1997), buena muestra del cambio actitudinal operado en nuestra sociedad en un breve lapso de
tiempo que va desde ¢l final del régimen franquista hasta hoy dia.
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Precisamente, un intento de cuantificacidén de esta nueva realidad
familiar es lo que presentamos en la figura siguiente. Hemos utilizado
preferentemente fuentes censales o de probada fiabilidad, indicando el
afio al que se refiere la informacion, aunque la explotacion “por goteo”
que el INE esta realizando del censo de poblacion de 2001 nos ha pri-
vado de completarlo actualizado en su totalidad. Como se ve, se han
distinguido dos grandes grupos de nuevas formas familiares, uniper-
sonales y pluripersonales, y dentro de éstas hacemos referencia a los
hogares unipersonales, las familias monoparentales, las reconstituidas
y las parejas de hecho. A éstas habria que unir, para completar el pa-
norama de la diversidad, las familias nucleares tradicionales, asi como
las familias nucleares que han comenzado a cambiar hacia un modelo
de doble carrera tras la incorporacién plena de ambos miembros de la
pareja al mercado laboral.

Figura 1: Las nuevas formas familiares (% sobre total de hogares)
(se indica, junto a la estimacion, la fuente de procedencia)

NUEVAS FORMAS FAMILIARES |

E:; —
UNIPERSONALES {  PLURIPERSONALES
[ | 1 I 1

Hogares Unipersonales Parejas de hecho Familias Familias itui Sin nicleo Otros tipos®
(20%)-Censo 2001 (3%)-1998 Eurostat 8%-1991-E, Sociodemografica. (Step-Family) (3.5%)-1991-Censo 1991 LAT (%)
4} CTM(?)

Ancianos solos Solteros

* LAT: Living Apart Together (parejas sin convivencia residencial)
CM: commuter Marriage (matrimonios de fin de semana)

(Qué es lo que puede decirse de estas formas novedosas de “estar”
y vivir en familia? Dependiendo de la modalidad de la que estamos
hablando, poco o algo mds, pero siempre menos de lo que nos gustaria
saber.

Algunas de estas formas familiares han atraido buena parte de la
atencion investigadora y de la opinién publica. Sin duda es el caso de
las llamadas familias monoparentales. Son ya numerosos los estudios
dedicados al tema desde una perspectiva sociologica de entre los cuales
citamos solo los més recientes (Barbadillo, 1995; Donald, 1994; Fer-
nandez y Tobio, 1988; Gonzalez, 2000; Iglesias de Ussel, 1998; Mo-
reno, 2000; Sarrible, 1996; Tobio y Fernandez, 1999). Sabemos que,
si bien no son nuevas, ha cambiado sensiblemente su composicién al
alterarse la fuente de este tipo de niicleos familiares acusando el cre-
cimiento de la ruptura matrimonial de los tltimos afios; también pre-
sentan distintos perfiles demograficos y socioecondémicos, sin olvidar
la ya mencionada tolerancia (con reservas) por parte de la sociedad en
general hacia este tipo de familias. Por otra parte, como suele ocurrir
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con los sucesos novedosos, nos encontramos con ciertos problemas a
la hora de definir sus contornos y cuantificarlos. La férmula escogida
por los investigadores apunta a considerar como monoparental sélo a
los adultos con hijos menores de 18 afios a cargo. En cualquier caso,
el nimero que se maneja se encuentra en torno al 8 6 10% del total de
hogares, dependiendo de la estimacion, lo que probablemente involu-
cra a mas de dos millones de personas. En lo fundamental, son hoga-
res abrumadoramente encabezados por mujeres, procedentes cada vez
mas de rupturas matrimoniales y fuertemente afectados por procesos
de empobrecimiento y merma de recursos. A ello hay que afiadir que la
sociedad no ha desarrollado todavia una institucionalizacién eficiente
respecto a las necesidades de estas familias y sigue funcionando sobre
la plataforma de la biparentalidad (Iglesias de Ussel, 1998). Durante
mucho tiempo este tipo de familias fue considerado desde la perspecti-
va normativa como una forma anormal, desviada o patoldgica. Quizas
por ello, los nicleos monoparentales encuentran una dificultad espe-
cial para desenvolverse en una sociedad que, si bien afirma tolerarlos y
comprenderlos, ofrece pocas facilidades a la hora de intentar suavizar
o paliar los problemas propios de su situacidn, a saber: recursos es-
casos; conflictividad conyugal; exposicion a un proceso de separacion
que en muchas ocasiones resulta traumdtico o estresante; integracion
laboral de las mujeres con hijos a cargo; necesidad de proteccion social
especifica, etc. Esta aparente situacion de semiexclusion a la que se
enfrentan muchos adultos con menores a cargo se agravard si tenemos
en cuenta que el ritmo de la ruptura matrimonial en Espaiia es creciente
y sostenido, lo que permite suponer que el peso relativo de este tipo de
ntcleos familiares no puede menos que seguir aumentando, y con ello
los problemas especificos asociados al fendmeno.

Por contra, es poco, nada o casi nada lo que sabemos sobre otro tipo
de nucleo familiar como son las conocidas en el &mbito anglosajon con
el nombre de step-family, y aqui como familias reconstituidas. Ignora-
das por la estadistica y poco explorada su situacion en la sociedad espa-
fiola por los cientificos sociales, tan sélo podemos suponer que creceran
a un ritmo parecido al de las propias familias monoparentales, dado
que resultan cada vez mas frecuentes (aunque mas en los varones) las
segundas nupcias tras los procesos de ruptura (Iglesias de Ussel, 1994;
1998).

Simultaneamente, tenemos un crecimiento intenso de hijos tenidos
fuera del matrimonio que no puede interpretarse inicamente como con-
secuencia de embarazos no deseados, sino también como parte de una
nueva concepcion de la maternidad fuera de estructuras biparentales.
Estos pasaron de representar apenas un 3% a finales de los afios 70 a
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mas de 16 de cada 100 nacidos en 1999, de acuerdo con las cifras pro-
porcionadas por el propio Instituto Nacional de Estadistica (2002).

En este sentido, no debe pasarse por alto el crecimiento de la co-
habitacién como opcioén de vida en pareja en estos ultimos afios. To-
davia sigue siendo, como ya se ha apuntado, muy minoritaria, aunque
gana terreno en los ambientes urbanos y entre los jovenes. La Encuesta
Sociodemogréfica, producida por el INE y referida a 1991, cifraba su
existencia en apenas un 1,1% del total de hogares (menos de un 1%
de la poblacién), un dato que probablemente haya quedado desfasado
por mas que siga siendo significativo. Lo que los datos indican es que
la cohabitacion en el contexto de la sociedad espafiola no explica la
reduccion registrada de la nupcialidad y parece situarse mds como una
situacion previa al matrimonio para los mas jovenes antes que una alter-
nativa consolidada al mismo (Castro, 1999). Precisamente, también es
poco lo que podemos decir respecto a este tipo de uniones protagoniza-
das por miembros del mismo sexo. Que la sociedad tiende a tolerarlas
cada vez mas es claro, pero ;jhasta qué punto?

Nada hemos hablado de los hogares unipersonales, que constituyen
ya una cuarta parte del total y son la forma de vida de unos tres millones
de personas. En parte porque queda claro que son uno de los tipos que
mas ha crecido recientemente, aunque buena parte de este crecimien-
to se ha debido a un fuerte proceso de envejecimiento que condena a
muchos ancianos a una vida solitaria en condiciones de exclusion. Los
datos del censo de 2001 revelan que la inmensa mayoria de los hogares
unipersonales (concretamente mas del 60%) estan ocupados por perso-
nas mayores de 65 afios. Sin embargo, también son muchos (el INE los
cifra en unos 190.000 por debajo de los 34 afios) los hogares compues-
tos por personas jovenes que se benefician del cambio en la percepcion
social de la solteria, cuando las palabras “solterdon” y “solterona” han
caido en desuso y ser soltero puede no ser un fracaso en el ciclo vital.

En cualquier caso, todas estas formas familiares que habitualmente
englobamos en la categoria de “nuevas” dependen para su subsistencia
de su capacidad para desenvolverse en un marco legal pero también
economico y social que no ha previsto su eclosion y que sigue mo-
viéndose, en el terreno subjetivo del discurso y en el objetivo de los
recursos y prestaciones sociales, sobre la base de la biparentalidad y
la familiar nuclear en un sentido clasico o tradicional, provocando un
serio desajuste entre dicho marco y la aceptacion tacita de la pluralidad
familiar. Por ello, no es descartable que muchos de los debates politicos
de los préximos aflos en torno al tema de la familia estén protagoniza-
dos por la cuestion general de la modernizacidn del sistema legal hacia
un mayor reconocimiento (o no) de esta realidad diversa y compleja
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(Pastor, 1997: 382 y ss.), lo cual nos conduce al problema de la articu-
lacion de mecanismos suficientes de intervencion social que respalden
el bienestar de las familias (o de todas las unidades de convivencia con
un estatus reconocido en el marco de la sociedad espafiola), que es, en
ultima instancia, el bienestar de la sociedad.

III. UN MODELO PLURALISTA DE INTERVENCION FAMILIAR
PARA UNA “NUEVA” FAMILIA

Vaya por delante que el niicleo principal de nuevas demandas orien-
tadas a la intervencion social mantendra una relacién estrecha con la
reivindicacion de un marco mas flexible y desarrollado de proteccion
a la familia. Una de las peculiaridades de la sociedad espafiola es que,
frente a lo que viene siendo comun en el contexto de los Estados de
Bienestar, ésta ha desarrollado escasas politicas de proteccion a la fa-
milia, y las que se han puesto en marcha no han sabido incorporar en
su formulacion la realidad de la diversidad de las formas familiares
(Alberdi, 1997; Flaquer, 2000; Iglesias de Ussel, 1994; 1998; Meil,
1995). Por ello, la intervencion social sobre la familia del futuro vendra
marcada por esta diversidad, sin identificarse estrictamente con elia.
Esta altima apreciacién nace del hecho de que, si bien el apoyo a las
familias debe constituir parte integrante del trabajo social, resulta prio-
ritario orientar ésta hacia aquellas formas de convivencia que disfrutan
de menor calidad de vida o de problemas relativos a la disponibilidad
de los recursos minimos necesarios para garantizar que se evita su caida
en la exclusion social.

Basandonos en estas consideraciones, hemos vuelto a categorizar
las llamadas “nuevas formas familiares”, junto a las formas “tradicio-
nales”, en funcion de dos criterios que nos parecen suficientemente sig-
nificativos: a) seglin el riesgo de exclusion que se estima que corren v,
b) seglin el nivel de demandas novedosas de intervencion que, poten-
cialmente, podrian producir. De esta manera, la interseccion de ambos
criterios marca la poblacion que, en nuestra opinion, debe constituir el
objetivo preferente de la intervencion social sobre la familia, por aunar
un elevado riesgo de exclusion con la presencia de un fuerte potencial
de necesidades de intervencion.

En esta situacion hemos localizado dos formas familiares: los hoga-
res unipersonales habitados por ancianos y las familias monoparentales.
Por supuesto, no hemos descartado a las familias nucleares tradicionales
en situacion de exclusion, pero éstas han sido ubicadas en un cuadrante
distinto, ya que el nivel de nuevas demandas potenciales de interven-
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cién que presentan es, al menos en teoria, bajo, al haber sido contem-
pladas, si quiera minimamente, por el actual marco de intervencion.

Tabla 1. Tipologia de la situacién social y demandas potenciales
de las nuevas formas familiares

RIESGO DE EXCLUSION/MENOR CALIDAD DE VIDA
Alto (+) Bajo (-)

-Familias monoparentales -Familias reconstituidas (step family)
-Hogares unipersonales (ancianos) Alto (+)
POTENCIALDE
o — : GENERACION
-Familias nucleares tradicionales | -Parejas de hecho DE NUEVAS

-Hogares unipersonales (jovenes) DEMANDAS DE
-Familias nucleares (doble carrera) INTERVENCION

Bajo (-)

En otro lugar, constituyendo un campo de intervencion para el tra-
bajo social legitimo pero menos acuciante, al menos en un sentido re-
lativo, tenemos a las parejas reconstituidas o step family. A las parejas
de hecho y a las familias de doble carrera, asi como a los hogares uni-
personales ocupados por jovenes, las hemos caracterizado como formas
familiares que generan un nivel mas bajo que las anteriores en cuanto
a las potenciales demandas de intervencion social y se encuentran mas
alejadas del problema genérico de la exclusion social, dado que en su
perfil cuentan con mejores condiciones de vida y un acceso mas fluido
a los recursos necesarios para que éstas se mantengan en un nivel sa-
tisfactorio.

IV. AMODO DE CONCLUSION

De lo expuesto hasta ahora se deduce que constituiria un error consi-
derar las “nuevas formas familiares” un grupo homogéneo de formas de
convivencia necesitado de similares formulas de intervencion por parte
del trabajador social. Todas ellas representan una manifestacion parti-
cular de vinculos interindividuales que tienen su origen en un cruce en-
tre la voluntad personal y las oportunidades vitales de los individuos en
su contexto social. Precisamente, si reconocemos que la diversidad es,
ante todo, eso, una multiplicidad de formas de convivencia, no resulta
descabellado suponer que el tipo de atencion prestado a estas formas
de convivencia debe ser igualmente diverso y multidimensional. Esto
choca con el panorama de la politica familiar espafiola, claramente in-
suficiente y orientada todavia desde la perspectiva de la familia nuclear
tradicional y sus necesidades.
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Esta tipologia, como cualquier otra, presenta el problema de que
solo es valida en la que medida en que no es real. Es decir, constituye
una abstraccion de los problemas concretos y diversos de las familias
espaflolas que no debe interpretarse en un sentido demasiado rigido,
sino como guia (flexible y susceptible de perfeccionamiento) para la
accion.

Pretendemos clarificar de qué hablamos cuando hablamos de di-
versidad familiar, al tiempo que reivindicar el campo de la familia (y
no sdlo las excluidas) como un campo de intervencidn para el trabajo
social, denunciando a la par la situacidon de desproteccion en la que se
encuentran la totalidad de las familias espafiolas. Por ello, defendemos
la idea de que a la comun reivindicacion del desarrollo de una politica
coherente y exhaustiva de proteccion social a la familia es necesario
afiadir una llamada de atencion para el trabajo social que identifique
plenamente el problema de la diversidad familiar y sus nuevas deman-
das de intervencion como un campo profesional legitimo para la pro-
fesién, afiadiendo criterios de trabajo suficientemente operativos para
ejercer de guia para la intervencion.

La aplicacion de los criterios aqui designados ha permitido identi-
ficar dos nuevas formas de convivencia que parecen candidatas poten-
ciales a caer en la dinamica de la exclusion, y que necesitan de una in-
tervencidn urgente: concretamente los hogares unipersonales habitados
por ancianos y las familias monoparentales. Al tiempo, se ha alertado
sobre la posibilidad de que otras nuevas formas familiares generen, en
un futuro cercano, importantes demandas de intervencidn social, como
es el caso de las step family, grandes desconocidas en nuestro contexto,
y otras que representan una prioridad mas baja aunque constituyan una
novedad en el panorama de las distintas formas familiares existentes en
la sociedad espafiola.

Creemos que una politica familiar mas acertada deberfa buscar una
cobertura mejor para todas estas formas familiares, partiendo de las si-
tuaciones de mayor necesidad y acercandose a las nuevas necesidades
del resto de las formas y estructuras de convivencia que hemos presen-
tado a lo largo de este texto.
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“La incorporacion de la calidad

es una exigencia ética para

los sistemas de bienestar social (...)

la finalidad perseguida no debe ser la mejora de
la calidad de los servicios sino la mejora de

la calidad de vida de las personas”.

BARrrica, 2000

RESUMEN

a intervencion en el Trabajo Social es entendida como la
accion organizada y desarrollada por los trabajadores so-
\dl ciales con las personas, grupos y comunidades. Sus obje-
tivos estan orientados a superar los obstaculos que impiden avanzar en
el desarrollo humano y en la mejora de la calidad de vida de la ciuda-
dania. Intervencion profesional que se basa en los fundamentos éticos,
epistemoldgicos y metodologicos del Trabajo Social, desde un enfoque
global, plural y de calidad.

Estos planteamientos del Trabajo Social parten de una concepcion
dindmica de la persona que se inscribe en un contexto social, histori-
co, politico, econdmico y cultural de la realidad social, conectando con
otras disciplinas y profesionales. Estos son algunos de los aspectos que
se abordan en este articulo y, concretamente, se plantea responder a las
siguientes cuestiones: ;qué es y cuales son las caracteristicas de la in-
tervencion en Trabajo Social? y ;para qué intervenir en Trabajo Social
desde la calidad integrada en las organizaciones de servicios sociales y
de bienestar social?

ABSTRACT

Intervention in Social Work is intended here as the social workers’
organized action with people, groups and communities. Their objectives
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are oriented to overcome obstacles impeding the human development
and to enhance citizens’ quality of life. This professional intervention
is based upon the ethical, episthemological and methodological foun-
dations of the Social Work from a global, plural and quality leaded
focus.

This point of view, Social Work depart from a dinamic conception of
person embedded in a social, historical, political, economic, and cultu-
ral context of social reality, connecting with other disciplines and pro-
fessionals. These are some of the aspects approached in this paper and,
specifically, we try to answer the following questions: what and which
are the characteristics of Social Work intervention? and Why should we
intervene in Social Work from a integrated quality point of view within
social services and welfare organizations?

I. (QUE ES Y CUALES SON LAS CARACTERISTICAS DE LA
INTERVENCION EN TRABAJO SOCIAL?

Etimoldgicamente, el término “intervencion” hace referencia a la
accion y efecto de intervenir; la palabra “intervenir® significa tomar
parte en un asunto y también interceder o mediar por alguien (Diccio-
nario de la Real Academia Espafiola, 2001).

Aplicado al Trabajo Social, la intervencion es la accion organizada y
desarrollada por los trabajadores sociales con las personas, grupos y co-
munidades. Para la trabajadora social y profesora Maria Asuncion Mar-
tinez Roman (2003), dicha intervencion esta orientada a acompaiiar,
ayudar y capacitar a las personas en sus procesos vitales para ser res-
ponsables, para ser libres de elegir y ejercer la participacion, asi como a
facilitar los cambios de aquellas situaciones que supongan un obstaculo
para el desarrollo humano y la justicia social, promoviendo los recursos
de la politica social, las respuestas innovadoras y la creacion de recur-
$os no convencionales, basados en el potencial solidario de las perso-
nas. Para tal fin, afirma la autora que no sélo se actia profesionalmente
con la gente y su ambiente mas proximo, como es la familia, amigos
y vecinos, sino que se intenta intervenir también en los contextos que
condicionan o limitan sus posibilidades de desarrollo, teniendo como
referentes la Declaracion Internacional de los Derechos Humanos y la
promocion de la justicia.

De ahi que la intervencion en Trabajo Social esté centrada tanto en
la persona como en el medio social, partiendo de un enfoque global y
plural. Intervencion profesional que se inscribe en un contexto social,
historico, politico, economico y cultural de la realidad social. I.a misma
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parte de los fundamentos éticos, epistemoldgicos y metodoldgicos del
Trabajo Social, basados en una concepcion dindmica de la persona y
del mundo. Los objetivos especificos y los modos concretos de llevar
a cabo la intervencion estan supeditados a las caracteristicas de la rea-
lidad de las personas y del contexto social, a los niveles y modelos de
intervencion del Trabajo Social desde los cuales se intervenga.

A partir de estas consideraciones previas sobre la disciplina y la pro-
fesion, vamos a sefialar algunas de las caracteristicas generales de la

intervencion en Trabajo Social, las cuales se representan en el siguiente
dibyjo.
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Fuente: elaboracion propia.

Entre las principales caracteristicas, observamos las referidas al ob-
jeto, los objetivos, la ética profesional, la epistemologia, la metodolo-
gia, la funcion globalizadora, los d&mbitos de intervencion y las areas
profesionales de actuacion, que pasamos a esbozar muy brevemente.

1.1.  Objeto del Trabajo Social

La intervencion profesional de los trabajadores sociales parte del
objeto de la disciplina, que esta centrado en las situaciones de dificultad
de las personas y los obstaculos del medio social que limitan o impiden
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el desarrollo humano. Situaciones que precisan de la intervencion del
trabajador social para transformar, mejorar o superar las dificultades,
potenciar las capacidades y recursos, incidiendo tanto en las situaciones
individuales, grupales o comunitarias, como en las del medio social.

[.2.  Objetivos generales del Trabajo Social.

Los mismos tratan de generar cambios para ayudar a las personas,
grupos o comunidades, a satisfacer sus necesidades; a superar las difi-
cultades materiales y no materiales, los problemas sociales y los obsta-
culos que impiden o limitan la igualdad de oportunidades; a potenciar
las capacidades de las personas; asi como a contribuir a promover el
bienestar social, el desarrollo humano vy la calidad de vida de la ciu-
dadania. El tipo de cambio estard supeditado a las situaciones de las
personas y a las condiciones del medio social, asi como a los propios
enfoques de los modelos de intervencién en el que se inscriba la accion
profesional, pudiendo dar lugar a una transformacién, modificacion o
mejora.

1.3. Etica del Trabajo Social.

La intervencién social parte de los valores filosoficos y los prin-
cipios éticos de los Derechos Humanos de la dignidad a la persona,
respeto, autodeterminacion, justicia social, igualdad de oportunidades y
participacion recogidos en el Cédigo de Etica Internacional del Trabajo
Social (Consejo General de Colegios Oficiales de Diplomados en Tra-
bajo Social y Asistentes Sociales, 1999). Igualmente, se especifica la
obligacion que tienen los trabajadores sociales con la disciplina y con la
sociedad. Vinculado con la calidad, se especifica el deber de proporcio-
nar la mejor atencién a todas aquellas personas que soliciten su ayuda
y asesoramiento; motivar a los clientes a que participen lo mas posible,
asi como la responsabilidad profesional con las organizaciones, la so-
ciedad y otros profesionales.

1.4. La Epistemologia en Trabajo Social.

Desde la pluralidad paradigmatica que caracteriza a las Ciencias So-
ciales, en las que se incluye nuestra disciplina, el Trabajo Social com-
parte Ia diversidad de perspectivas paradigmaticas de las cuales emanan
los distintos modelos de intervencion que han ido elaborando, decons-
truyendo y reconstruyendo los trabajadores sociales.

En esta direccion, se afirma que, desde los paradigmas de las
Ciencias Sociales, el Trabajo Social se fundamenta en los modelos
interaccionistas centrados en la persona y en la situacién, con un enfo-
que global que enriquece las reciprocas interacciones, entre la persona



La intervencion en Trabajo Sgg(ql de’sqc‘i_ewl‘q”cqlidad in(ggrada’ - 83

y el medio social (Red de la, 1996). Modelos de intervencion profesio-
nal que, a través de las diversas perspectivas paradigmaticas, focalizan
la intervencién de distinta manera. Asi, los modelos correspondientes
a la perspectiva psicodinamica, psicosocial y los de la perspectiva con-
ductista-cognitiva estan mas encaminados a la capacitacion de las per-
sonas para que éstas afronten sus dificultades y avancen en su propio
desarrollo personal y social.

Por otra parte, los modelos criticos estdn mas orientados a promover
cambios en la sociedad y en las propias personas, €l empoderamiento y
la defensa de sus derechos sociales, a través de los procesos dialécticos,
participativos y colectivos. En estos Ulltimos modelos priman el nivel
colectivo para encarar los propios cambios personales y la transforma-
cién de las estructuras sociales generadoras de exclusion y desigualdad
social, con la finalidad de avanzar hacia el desarrollo humano, la cali-
dad de vida y la justicia social. Y por tltimo, los modelos desde la pers-
pectiva sistémica-ecologica, que se orientan mas hacia la intervencion
con las personas, las redes sociales y la naturaleza. Su finalidad es la de
potenciar los procesos de capacitacion personal y la calidad de vida, asi
como el desarrollo social y un medio ambiente ecoldgico y sostenible.

También, conviene sefialar que en los ltimos afios se resalta la
necesidad de la intervencion multinivel. Este enfoque preconiza una
practica profesional integradora que una el trabajo individual, familiar,
grupal v comunitario. Ademas, que integre diferentes teorias y meéto-
dos, lo micro y macro, asi como lo objetivo y lo subjetivo (Red de la,
2000; Reid, 2003).

1.5. La metodologia en Trabajo Social.

Actualmente en Trabajo Social, a nivel individual, grupal y comu-
nitario, se aplica el método o los métodos de las Ciencias Sociales, se-
gun se parta de una concepcion unitaria del método o del pluralismo
metodoldgico. En cualquier caso, el método o los métodos en Trabajo
Social presentan una estructura y procesos que se configuran en torno
a las fases interrelacionadas que posibilitan conocer, diagnosticar, es-
tablecer un plan de accidn, ejecutar dicho plan y evaluar los procesos
y los resultados alcanzados. De esta manera, se logra profundizar en el
conocimiento e intervenir con las personas, grupos o comunidades para
producir cambios o transformar la realidad social. Logicamente, las téc-
nicas y el modo de implementar las fases y procesos estan supeditados
a los paradigmas de estudio o investigacion que se apliquen, asi como
los modelos y niveles de intervencion.
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1.6.  Perspectiva Globalizadora.

La intervencion profesional se realiza desde una perspectiva globa-
lizadora, intradisciplinar e interdisciplinar, para profundizar y dar una
respuesta mds efectiva a las situaciones complejas que caracterizan la
realidad social. Para tal fin, los trabajadores sociales comparten ambi-
tos de intervencion con otros profesionales y se coordinan con psicolo-
gos, pedagogos, socidlogos, abogados, médicos, etc. También estan en
conexion con los agentes politicos, sindicales y sociales de la accion
social.

Por otra parte, cabe resaltar que se esta fomentando la cooperacién
entre organizaciones y el tejido asociativo y sector econdmico para
abordar lo que se viene denominando el “trabajo en red”. A través de
estas redes se establece la implicacion de los entes publicos y privados,
vertebrados en torno a programas que van desde lo local a lo transna-
cional. Se trata de dar una repuesta global ¢ integral, incluyendo las
areas y sectores, abarcando tanto la planificacion, ejecucion, evaluacion
y coordinacidn de las acciones para obtener resultados eficaces en los
diversos ambitos de intervencidn profesional.

Esta perspectiva global y aplicada al medio rural, Rueda (2000), ex-
presa que la intervencion se ha de abordar desde los principios basicos
de multidimensionalidad, cooperacion, coordinacion, interdisciplina-
riedad y transversalidad. A los que, en mi opinion, habria que afiadir el
de la calidad integrada.

1.7.  Ambitos de intervencion y dreas profesionales.

La intervencion en Trabajo Social se realiza en los diversos ambitos
de los Servicios Sociales y de Bienestar Social, asi como en otros ambi-
tos comunitarios, el sociosanitario, de Derechos Humanos, etc. La mis-
ma se lleva a cabo en las distintas Administraciones Publicas (Central,
Autonomica y Local), en las ONGs y en el sector mercantil.

En estos 4ambitos de intervencion profesional, los trabajadores so-
ciales realizan diversas actividades que se agrupan en las denomina-
das “dreas profesionales”, siendo definida el area profesional como: “la
agrupacion de funciones profesionales relacionadas” (Consejo General
de Colegios Oficiales de Diplomados en Trabajo Social y Asistentes So-
ciales de Espafia, 2003, 17). A su vez, el area se define como “la capa-
cidad de accion propia de los cargos y oficios” (Diccionario de la Real
Academia Espafiola, 2001). De ahi, que el éfeé incluya el agrupamiento
de funciones relacionadas y también las acciones que son propias a los
cargos. A continuacion, de manera telegrafica, se exponen algunas de
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las areas mas relevantes, recogidas por la Comisiéon Mixta del Perfil
Profesional (2003).

a) Area de atencion. La intervencion del Trabajo Social se concreta en
las acciones con las personas y colectivos que suffen las consecuen-
cias de situaciones carenciales, conflictos y crisis. Su fin es posibili-
tar el desarrollo humano y autonomia a través de la movilizacién de
sus capacidades y de los recursos.

b) Area de prevencion. La intervencidn profesional se centra en las
causas de las dinamicas de marginacion, exclusion y desintegracion
social, con la finalidad de evitar su aparicion.

¢) Area de promocién y educacion. El Trabajo Social se orienta a des-
cubrir y potenciar las capacidades de individuos, grupos y comuni-
dades. También, a generar procesos de participacion e implicacidn,
de formacién y de organizacion para ayudar a las personas a la ad-
quisicion o incremento de los conocimientos y habilidades sociales
que precisan.

d) Area de mediacion y arbitraje. A través de este 4rea los trabajadores
sociales intervienen para mediar en la resolucion de los conflictos
que afectan a las familias y grupos sociales, tanto en el interior de
sus relaciones, como en su entorno social

e) Areas de planificacion y evaluacién. La intervencion de los trabaja-
dores sociales se desarrolla en el diseflo de la planificacion y de la
evaluacion de los planes, programas y proyectos.

f) Areas de gerencia y administracién. La intervencién profesional se
realiza en los procesos de organizacién, coordinacion, direccion y
animacion del personal hacia la consecucion de los objetivos y ob-
tencion de resultados de calidad.

g) Area de investigacién y docencia. Los trabajadores sociales a través
de la investigacién tratan de profundizar en el conocimiento de las
necesidades y problemas, asi como en los procesos de calidad que
se relacionan con su propio trabajo profesional. Al mismo tiempo,
realizan acciones para que los conocimientos acumulados, las expe-
riencias vividas y las reflexiones tebricas se pongan a disposicion de
los profesionales, de las personas vinculadas a la accion social y de
los futuros trabajadores sociales.

Después de presentadas las caracteristicas de la intervencion en Tra-
bajo Social, vamos a tratar de esbozar los elementos configuradores de
la calidad para adentrarnos en la intervencion en Trabajo Social desde
la calidad integrada en el marco de las organizaciones que nos ocupan.
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II. ;PARA QUE INTERVENIR EN TRABAJO SOCIAL DESDE
LA CALIDAD INTEGRADA EN LAS ORGANIZACIONES DE
SERVICIOS SOCIALES Y DE BIENESTAR SOCIAL?

Hemos visto cémo la intervencion de los trabajadores sociales esta
orientada a mejorar la calidad de vida de la poblacion, contribuyendo
a superar los problemas y a promover el desarrollo humano. También
para contribuir a mejorar la calidad de servicio. Ello supone, centrado
en los diversos marcos de las organizaciones de Servicios Sociales de
bienestar social, favorecer la autonomia y la participacion de los usua-
rios, con un trato de calidez, al tiempo que mejorar la eficacia y eficien-
cia de la gestion de servicio. Igualmente avanzar hacia una sociedad
con mayor justicia social y solidaridad.

Para lograr estos objetivos, de mejorar la calidad de vida de los
usuarios y la calidad de servicio, las organizaciones que nos ocupan,
conjuntamente con el personal, estan 1lamadas a promover la mejora de
la calidad de vida laboral de los trabajadores que ofrecen sus servicios
en las mismas. Estas tres vertientes: calidad de vida, calidad de servicio
y calidad de vida laboral, es lo que he denominado calidad integrada
(Barranco, 2002a), que entiendo ha de contemplarse en la intervencién
del Trabajo Social en el marco de las organizaciones que nos ocupan.

2.1.  Consideraciones previas

Teniendo en cuenta los planteamientos anteriores y abundando en
la necesidad de intensificar la intervencion en Trabajo Social desde la
calidad y, mas concretamente, de la calidad integrada, se verifica que la
mayor ocupacion laboral de los trabajadores sociales se da en estas or-
ganizaciones. Asi, en Canarias se estima que el 85% de los trabajadores
sociales colegiados desarrollan su actividad en los Servicios Sociales
y el 15% restante lo hacen en otras organizaciones de bienestar social
y en otros ambitos comunitarios, siendo practicamente inexistente el
ejercicio libre de la profesion.

Igualmente, es preciso resaltar que, a partir de la mitad de los afios
noventa y referidos a Espafia, en estas organizaciones se estan implan-
tando diversos modelos estandarizados de calidad. Por otra parte, se-
flalar que en los espacios comunitarios se vienen implantando sistemas
de planificacion y evaluacion de calidad, con la participacién de orga-
nizaciones publicas, privadas, movimiento civil y del sector mercantil,
recogidos en Barranco (2002b).

Ademas, de esta amplia presencia de los trabajadores sociales en
dichas organizaciones y la introduccién en las mismas de la cultura de
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la calidad, es basico tener en cuenta la legislacion que se va impulsando
en materia de calidad. De igual modo, la inclusion de marcos referen-
ciales vinculados a la evaluaciéon de la misma en los diversos planes,
programas y proyectos de accion social, a nivel local, nacional, europeo
e internacional.

A todo lo anterior, es necesario afiadir que la cultura de la calidad
estd calando en la poblacién y en la sociedad occidental de nuestro
milenio. También, los organismos internacionales estan intensificando
sus recomendaciones para que se implanten sistemas de planificacién y
evaluacién de la calidad en las organizaciones de Servicios Sociales de
Bienestar Social, publicas y privadas.

Por estas razones y ademas porque estoy convencida de que la ca-
lidad y, concretamente lo que he denominado calidad integrada, aporta
beneficios a las personas, a las organizaciones y a la sociedad, pienso
que es preciso que la calidad sea incorporada a la formacion de los ti-
tulados en Trabajo Social. Al mismo tiempo, considero que la calidad
integrada deberia de ser incluida en las practicas y en las investigacio-
nes de los trabajadores sociales con la finalidad de evaluar y mejorar
su aplicabilidad. Todo ello, desde los enfoques y estilos propios que
caracterizan al Trabajo Social.

En esta direccion el trabajador social Barriga (2000) expresa que la
incorporacion de la calidad a la practica profesional es una exigencia
ética en las organizaciones de bienestar social y servicios sociales, ya
que en estas organizaciones la no calidad conculca sistematicamente los
derechos del cliente. Esta idea, que comparto con el autor, esta hoy en
la mente de muchos profesionales y en los discursos de los organismos
internacionales.

En definitiva, la incorporacion de la cultura de la calidad al Trabajo
Social es una estrategia profesional que posibilita:

Legitimar practicas y modelos de intervencion, Guillén y Pérez
(2002, p. 213).

— Responder a la demanda social y profesional.

— Aplicar las recomendaciones de las instituciones internacionales y
europeas.

— Incorporar los procesos de la evaluacion continua a los planes, pro-
gramas y proyectos sociales.

— Avanzar desde la calidad hacia la investigacion sobre la calidad in-
tegrada realizada por Barranco (1999), en tres centros de atencién a
personas con discapacidad.
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2.2.  Concepciones sobre la calidad

Antes de definir lo que entendemos por calidad, cabe decir que la
calidad ha estado siempre presente en la historia de la humanidad y en
Trabajo Social, si bien lo novedoso en la época actual es la filosofia,
los modelos y la cultura que la sustenta. Modelos y cultura que conec-
tan con los objetivos, valores y principios éticos del Trabajo Social,
claramente orientados hacia el desarrollo humano de las personas, la
mejora de la gestion y el compromiso por una sociedad mas justa con
mayores oportunidades para todos y de un medio ecolégico saludable
y sostenible.

El término calidad es definido por el Diccionario de la Real Acade-
mia Espafiola como “la propiedad o conjunto de propiedades inherentes
a una cosa, que permiten apreciarla como igual, mejor o peor que las
restantes de su especie”. También, como “la superioridad o excelencia,
con respecto a otras de su especie”. Y finalmente, como “calidez en el
trato”, lo que significa dar calor, irradiar confianza, seguridad, amabili-
dad, empatia y autenticidad.

En la organizacion, la calidad es definida como un proceso de mejo-
ra continua que se produce dentro de una organizacion y de ésta con su
entorno, con el fin transformar los insumos en productos o servicios. El
proceso se inicia con la recepcién de la demanda o deteccion de las ne-
cesidades y finaliza con las respuestas dadas para satisfacerlas. Para tal
fin la organizacion precisa de trabajadores, infraestructuras, recursos,
formacién, protocolos, procesos de coordinacién y de un entorno profe-
sional con calidad de vida laboral. Desde el modelo de la Calidad Total
aplicado en las organizaciones que nos ocupan y recogido en Setién y
Sacanell (2003), se resalta que para conseguir la calidad del proceso se
ha de incorporar la evaluacion continua, la cual desarrollaremos mas
adelante.

2.3.  Valores y principios de la calidad

Los valores y principios que la sustentan, los cuales estan orientados
hacia la persona, la organizacién y la sociedad. En esta direccion, hemos
visto como en Trabajo Social se parte de los valores de los Derechos
Humanos, asi como del compromiso ético de hacer el trabajo lo mejor
posible para responder a las necesidades, demandas y expectativas de
la ciudadania, de la organizacion y de la sociedad. Observamos que, en
consonancia con estos valores en el Plan Estratégico para el fomento de
la calidad de las ONGs 2003-2005, que ha sido liderado por el Instituto
de Trabajo Social y Servicios Sociales (INTRESS), se recogen los va-
lores siguientes:



La intervencién en Trabajo Social desde la calidad integrada 89

a) Orientados hacia las personas: defensa de sus derechos, dignidad
humana, solidaridad, con la finalidad de satisfacer las necesidades
sociales, expectativas y la potenciacién de las capacidades huma-
nas.

b) Centrados en la Organizacion: orientacion al cliente, profesionali-
dad, participacién, descentralizacién de la toma de decisiones, efica-
cia y gestion global de la mision para mejorar los procesos y resul-
tados de los servicios. Procesos y resultados que estan orientados a
mejorar la Calidad de Vida de los clientes.

¢) Orientados hacia la sociedad: transparencia en la gestién y eficiencia
y responsabilidad social para avanzar en una sociedad sostenible.

A partir de este sefialamiento global de los valores, en el siguiente
cuadro se exponen los principios de la calidad que prevalecen en los
Servicios Sociales de la Union Europea, recogidos en el estudio sobre
la evaluacion de la calidad realizado por Pallinger (2002).

PRINCIPIOS DE MEJORA DE LA CALIDAD DE SERVICIO EN EL MARCO EUROPEO

Orientacion al usuario que promuevan su implicacién y su potenciacion.

Participacion de los usuarios y profesionales en los sistemas de calidad y en el desarrollo
organizativo.

Implantacion de sistemas de calidad que sean flexibles, adaptables y relevantes a las
necesidades locales.

Mecanismos de prestacion del servicio coordinados e integrados que cubran las necesidades de
modo multifacético.

Continuidad de los servicios y de su financiacion.

Alianzas con proveedores de servicios, con las entidades que financian, con grupos de interés,
con otros socios.

Una cultura de la innovacion en las organizaciones de servicios de modo que respondan
flexiblemente a las necesidades y a los requerimientos.

Sistemas efectivos de evaluacion con mecanismos de feedback.

Equipos altamente cualificados que sean capaces de responder a las necesidades de los usuarios
y que desarrollen cambios organizativos que reflejen éstas.

Un marco de igualdad / diversidad ¢ igualdad de oportunidades entre mujeres y hombres que
asegure que no se descuidan los roles de las mujeres como cuidadoras, su propio cuidado o sus
necesidades de empleo.

Fuente: Pallinger (2002).

Ademas, Pallinger expresa que: “puesto que los servicios sociales
publicos estan cada vez mas abiertos a un marco competitivo, se nece-
sitan urgentemente marcos de politicas sobre la calidad que guien los
procesos de privatizacion o contratacion, de modo que se asegure que lo
que orienta la adjudicacién de los contratos es la calidad y no el coste”
(Pallinger, 2002, p. 13).
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Los principios expuestos y los de la calidad total se ven reflejados
en el siguiente dibujo que hemos elaborado, tomando como referente el
friso de la calidad (Lopez y Gadea, 1995).

Orientacion al Compromiso de LIDERAZGO MEJORA
CLIENTE || TODOS | | YoaDiR coNTINUA

procesos)

Observamos como los valores de la calidad se sustentan en los prin-
cipios. Valores, que como ya hemos sefialado estan orientados hacia las
personas, la organizacidén y la sociedad. Igualmente de entre los princi-
pios expuestos, se remarcan el de participacion e implicacion de todos,
el liderazgo, la gestion por procesos basada en la medicion de hechos y
datos, la cual se realiza mediante la evaluacidén continua, que expone-
mos seguidamente.

2.4.  La evaluacion continua

La evaluacién continua es uno de los principios basicos de la cali-
dad. Las misma esta plenamente incorporada a la disciplina del Trabajo
Social y a la préctica profesional, desde sus comienzos. Si bien, la eva-
luacion continua desde la cultura de la calidad tiene unas caracterisiti-
cas propias tales como los modelos, los procesos y las herramientas que
la sustentan, que no estan incorporados en el acervo profesional.

Abundando en esta idea, conviene enfatizar que la evaluacion con-
tinua se convierte en uno de los elementos operativos y fundamentales
de la calidad con la participacion de los usuarios y de los profesionales.
Desde la cultura de la calidad y, mas concretamente, el modelo de la
Calidad Total, propugna que no se puede hablar de calidad si no se mi-
den los resultados y procesos de la intervencion, aplicando para tal fin
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los indicadores que se estimen mas idoneos para cada organizacion y
contexto, partiendo de los criterios previamente definidos.

Para Edwards Deming (1981), la evaluacién continua conlleva la
realizacion de una serie de ciclos que se han de aplicar de manera sis-
tematica para poder mejorar la gestion de la calidad de servicio. Cada
ciclo se estructura en las siguientes fases: planificar, hacer, controlar o
verificar y actuar.

La evaluacion continua se inicia con la delimitacién de los procesos.
Para ello se lleva a cabo los siguientes pasos (Colom, 2003):

» Delimitar los objetivos del proceso, sus destinatarios, sus expec-
tativas.

+ Describir las actividades, secuencias, recursos y las caracteristi-
cas de calidad.

» Definir medidas e indicadores.
 Estandarizar procedimientos.

« Revisar y evaluar, midiendo sistematicamente los puntos fuertes
y débiles, asi como incorporando las propuestas de mejora.

Las propuestas de mejora deben de someterse a verificacion empirica
para demostrar su eficacia. Un ejemplo del proceso de autoevaluacion
continua, utilizada por el Modelo de Gestion de la Calidad de la Fun-
dacion Europea, son los formularios de autoevaluacion en los cuales se
reflejan los criterios y subcriterios establecidos en dicho modelo. En los
mismos, el personal de la organizacion determina los puntos criticos de
cada area que han de someterse a evaluacion. En cada érea, se analizan
los puntos fuertes y débiles, finalizando con las propuestas de mejora.

Por ultimo, resaltar que todos los modelos de calidad enfatizan que
medir significa comparar con un estandar. No es posible medir sin un
referencial previo. Consciente de ello, en las organizaciones de servi-
cios sociales y bienestar social, se estan implementado diversos mode-
los de calidad. Entre los mismos cabe sefialar los modelos "EFQM" de
la Fundacion Europea de Gestion de la Calidad, las Normas "ISO" y
la "Norma ONGs con Calidad, que incluyen criterios e indicadores de
evaluacion.

2.5, La calidad integrada

Al profundizar sobre la calidad, observamos que las investigaciones
e intervenciones sociales que se vienen realizando han generado un ct-
mulo importante de estudios y de experiencias sobre la calidad de vida,
la calidad de servicio y la calidad de vida laboral.
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Estas tres vertientes de la calidad, tal como hemos indicado, conver-
gen y configuran lo que he denominado la calidad integrada (Barranco,
1999 y 2002a). Asi, cada calidad, por separado, tiene identidad propia
y, al integrarlas en la investigacién realizada en tres centros de atencion
a personas con discapacidad, obtuvimos relaciones directas entre las
mismas. En este sentido, se comprueba que en aquellas organizaciones
que han obtenido resultados mas altos en la calidad de vida, también los
han obtenido en la calidad de servicio y en la calidad de vida laboral. El
dibujo siguiente ilustra esta idea.

CALIDAD DE VIDA

CALIDAD DE SERVICIO

Fuente: Barranco (2002a).
* C.V.L.: calidad de vida laboral.

Aplicado a la intervencion en Trabajo Social, como ya se expreso,
la calidad integrada incorpora las tres vertientes de calidad siguientes:
a) la vertiente “calidad de vida”, que orienta la intervencion profesional
hacia la mejora de la calidad de vida de las personas, grupos o comu-
nidades; b) la vertiente “calidad de servicio”, que aborda la eficacia y
eficiencia de la intervencion profesional en los resultados y procesos de
gestion de la organizacion destinada a obtener los 6ptimos resultados y
el compromiso ético para mejorar la calidad de vida de las personas y la
sociedad c) y la vertiente “calidad de vida laboral”, que evalta las con-
diciones de trabajo en las que se realiza la intervencion profesional.

Desde las teorias de la calidad de vida laboral se parte de la premisa
de que los trabajadores, para poder contribuir a mejorar la calidad de
vida de las personas y la calidad de servicio, tienen que estar motivados
y satisfechos con las tareas que realizan, asi como con el salario, el
ambiente y la salud laboral. En el siguiente dibujo se puede ver repre-
sentada esta idea de la calidad integrada aplicada a la intervencién en
Trabajo social desde el marco de las organizaciones de Servicios Socia-
les de bienestar social.
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Fuente: elaboracion propia.

2.6.  Intervencion profesional orientada a mejorar la calidad de vida
de los usuarios

Uno de los objetivos del Trabajo Social es mejorar la calidad de
vida. De ahi, la necesidad de adentrarnos en delimitar qué entendemos
por calidad de vida y qué hacen los trabajadores sociales para contribuir
a incrementar la calidad de vida de las personas.

La calidad de vida empieza a cobrar carta de naturaleza en las ul-
timas décadas del siglo XX. Parte de la politica social y del bienestar
social e incorpora la defensa activa del desarrollo humano y del medio
ambiente. Ello supone un salto cualitativo con relacion al bienestar so-
cial al incorporar la vertiente ecologica, la perspectiva del desarrollo
humano, tratando de superar los enfoques economicistas y cuantitati-
vistas del Estado de Bienestar, tal como expresa (Alguacil, 2000).

Como concepto, es preciso decir que sobre la calidad de vida no
existe una definicion consensuada, ya que cada autor parte de dimen-
siones diferentes (Schaloch y Verdugo, 2003). Una de las definiciones
mas utilizadas ha sido la de Levi y Anderson (1980). Estos autores defi-
nen la calidad de vida como una medida compuesta de bienestar fisico,
mental y social, tal como la percibe cada persona y grupo. Desde esta
perspectiva psicosocial la determinante individual es el grado de coin-
cidencia entre las caracteristicas de la situacion y las expectativas de la
persona.

Llegado a este punto es preciso decir que entre los autores hay coin-
cidencia en sefialar que la calidad de vida es un constructo multidimen-
sional que incluye las dimensiones personales vinculadas a los espacios
de la vida de las personas, asi como las dimensiones de los contextos
ecologicos en los que se desenvuelven las personas, grupos y comuni-
dades y la valoracién que las mismas realizan.
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Como consecuencia, en la evaluacion de la calidad de vida intervie-
nen diversas disciplinas, entre las que cabe citar Trabajo Social, Socio-
logia, Economia y Psicologia. En su medicion se incluyen los aspectos
cuantitativos y cualitativos; objetivos y subjetivos; el mundo de las ex-
periencias, vivencias, emociones y cultura.

Entre las dimensiones de calidad de vida vinculadas al mundo de las
personas, cabe mencionar la salud (en sus aspectos fisicos, psiquicos
y sociales), la economia, el trabajo, la vivienda, el medio ambiente, el
ocio, los derechos y servicios de bienestar social. Entre las dimensiones
del medio social y ambiental, mencionar los ecoldgicos, los relaciona-
dos con el medio social, el circulo familiar, los amigos, los compafieros
de trabajo, los sistemas de cultura, de salud, de educacién, de empleo,
entre otros.

En esta direccidn, y sobre los factores ecoldgicos, la trabajadora so-
cial y profesora Cristina de Villalba (2002) incluye los microsistemas
o contextos de interaccion directa, los mesosistemas o redes sociales
(familia, barrio, escuela, trabajo, redes sociales) y el macrosistema o
las influencias de los aspectos histéricos, socioculturales, politicos, ac-
titudes sociales y regulaciones de una sociedad dada ante los cuidados
familiares.

A modo de conclusion y de cara a la intervencidn del Trabajo So-
cial, conviene enfatizar que la calidad de vida es un concepto multidi-
mensional en el que estan presentes tanto los aspectos objetivos como
subjetivos de los espacios personales y sociales de las personas, grupos
y comunidades, asi como los del contexto socioambiental. Por lo tan-
to, para medir la calidad de vida, se utilizaran tanto los indicadores de
salud, empleo, educacion, contexto ecoldgico, servicios, etc., como los
aspectos subjetivos, medidos con indicadores basados en las vivencias,
percepciones y el grado de satisfaccion que tienen las personas sobre
sus espacios personales y socio-ambientales.

En cuanto a la cuestion relativa a lo que hacen los trabajadores so-
ciales para contribuir a incrementar la calidad de vida de la ciudadania,
partiendo de las caracteristicas expuestas de la intervencién en Trabajo
Social y los planteamientos de la calidad, cabe sefialar que estos pro-
fesionales intervienen en el disefio de la planificacién y de la evalua-
cion de los planes, programas y proyectos de accion social orientados
a mejorar la calidad de vida. Implementan y establecen procesos de
evaluacion continua para valorar en qué medida se ha contribuido a
mejorar la calidad de vida en las dimensiones concretas, previamente
delimitadas. En esta direccion trabajan y valoran en qué nivel se han
incrementado las capacidades, la igualdad de oportunidades, cuales han
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sido las dificultades personales y los obstaculos del medio social que se
han logrado superar o eliminar, entre otros.

En definitiva, incrementar la calidad de vida de la ciudadania en
Trabajo Social implica intervenir con las personas y el medio social
desde una perspectiva global que abarca el conjunto de las dimensio-
nes objetivas y subjetivas de sus vidas y las dimensiones del contexto
ecologico para:

» Ampliar las capacidades, opciones y oportunidades de las perso-
nas, acompaflando en sus procesos vitales para ser responsables y
ofrecer espacios de participacion.

+ Facilitar los medios para afrontar los cambios que supongan un
obstaculo para el desarrollo humano y la justicia social, promo-
viendo los recursos necesarios.

» Maedir los resultados incluyendo indicadores de calidad de vida
correspondientes a las dimensiones de la vida de las personas y
del contexto socioambiental a mejorar, tales como salud, empleo,
educacidn, servicios, contexto ecoldgico, percepciones, viven-
cias, expectativas, satisfaccion.

Finalmente, indicar que para medir la calidad de vida se utilizan
escalas validadas como el cuestionario “CUBRECAMI” de Fernandez-
Ballesteros, Zamarron y Macia (1996), aplicado para medir la calidad
de vida de las personas mayores. También el cuestionario EUROQOL,
utilizado en el ambito de la salud (Fundacién Canaria de Investigacion
y Salud, 2000). Ademas, en la investigacion realizada por Barranco
(1999), asi como en la de otros autores, se aplican los cuestionarios “ad
hoc” con indicadores cuantitativos y cualitativos, entrevistas abiertas y
grupos de discusion.

2.7.  Intervencion profesional orientada a mejorar la calidad de ser-
vicio: proceso y rvesultados en la gestion

La calidad de servicio, entendida como un proceso continuo para
mejorar los servicios que se ofrecen a los clientes, esta teniendo una
gran resonancia en las organizaciones de bienestar social y servicios
sociales. También en el resto de las organizaciones sociales y empresas
privadas, lo cual constituye uno de los ejes basicos de la gestion de los
planes y programas en los diversos ambitos del marco espafiol, europeo
¢ internacional.

En esta direccidn, en el Seminario sobre Calidad de los Servicios
Sociales Publicos, organizado por la Fundacion Europea para la Mejora
de las Condiciones de Vida y de Trabajo (2003), se resaltd que es pre-
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ciso enfocar la intervencion social hacia la satisfaccion de los clientes y
la maxima adecuacion de los servicios a las necesidades, a la inclusion
social, a la igualdad, a la accesibilidad de servicio y a la valoracion del
factor humano.

En cuanto a su definicion, sefalar que el servicio es definido como
la organizacion y personal destinados a cuidar intereses o satisfacer ne-
cesidades del publico o de alguna entidad oficial o privada (DRAE,
2001). Ademas, se afirma que el servicio es esencialmente intangible y
no da como resultado la propiedad de nada. Concretamente, la calidad
de servicio es entendida como:

+ El hacer las cosas bien.
» Ofrecer al cliente lo prometido.

+ Identificar y satisfacer las expectativas y necesidades de los
clientes.

Para evaluar la calidad de servicio, tal como hemos indicado, se
aplican los procesos de evaluacion continua, partiendo de unos estan-
dares y herramientas cuantitativas que sean faciles y 4giles de emplear,
combinandola con metodologias cualitativas. La evaluacion continua se
realiza de manera sistematica. Esta basada en la medicién multidimen-
sional e interdisciplinar, con criterios de eficacia y eficiencia, utiliza-
dos tanto en los procesos como en los resultados. Como consecuencia,
para mejorar y medir la calidad de servicio, como hemos ido reflejando,
es preciso implantar sistemas de calidad utilizando los diversos mode-
los estandarizados ya resefiados (“EFQM® de la Fundacién Europea
de Gestion de la Calidad, las Normas “ISO* y la “Norma ONGs con
Calidad®). Evaluacion que se ha de realizar con la participacién de los
usuarios y profesionales.

Dada la relevancia del Modelo Europeo de Gestion de Calidad,
muy brevemente se haran unas referencias al mismo. Este modelo esta
orientado a la gestion de la calidad de servicio y se configura como un
modelo de autoevaluacion interna. Basicamente contempla los criterios
ponderados siguientes: liderazgo; planificacion y estrategia; gestion de
personal; recursos; procesos; satisfaccion del cliente; satisfaccion del
personal; impacto en la sociedad y resultados.

En dicho modelo se considera que la autoevaluacion es la clave para
la mejora de la gestién de servicio. Autoevaluacion entendida como el
examen global, sistemdtico y regular de las actividades y resultados
de una organizacion. La autoevaluacion busca ser un instrumento de
diagnostico, basado en:

» Hechos y datos.
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* Un lenguaje y base conceptual comun para todo el personal de la
organizacién.

+ El analisis de los puntos fuertes y débiles, asi como en las pro-
puestas de las areas a mejorar.

+ La valoracion y comparacion en distintos momentos.

El modo como se realizan las autoevaluaciones atiende a los criterios
indicados. Ademas, a los subcriterios y areas que deben de ser adapta-
dos a las caracteristicas de cada organizacion y unidad con flexibilidad.
El resultado del anélisis se refleja en un modelo de ficha que contiene
la informacion resultante del proceso de autoevaluacion, atendiendo a
los aspectos indicados de criterios, subcriterios, areas, puntos fuertes,
puntos débiles y aspectos a mejorar.

En definitiva, la autoevaluacion es el elemento clave en el proceso y
resultado de la calidad de servicio en el modelo EFQM. Autoevaluacion
que posibilita identificar los puntos criticos de cada unidad, analizar los
puntos fuertes y débiles de la organizacion y realizar propuestas para
mejorar la gestion de servicio.

Especial importancia se concede a la evaluacion de las expectativas
y percepciones de los clientes. En esta direccion, Zeithaml, Parasura-
man y Berry (1993) desarrollaron la escala SERQVUAL, basada en
el Modelo de Gestién de la Calidad Percibida. Para estos autores, la
calidad de servicio es el grado de discrepancia o coincidencia existente
entre las expectativas (valoracion de lo que el servicio deberia ofrecer)
y las percepciones (valoracion del servicio recibido).

Este modelo de evaluacién de la calidad percibida tiene en cuenta
el punto de vista de los clientes internos, los empleados y gerentes, asi
como el de los clientes externos, los usuarios del servicio, por lo que
la escala puede aplicarse a cada uno de los protagonistas de la organi-
zacion. Dicho instrumento desarrolla cinco dimensiones, cuatro de las
cuales son intangibles: fiabilidad, capacidad de respuesta, seguridad y
empatia, y una tangible, que hace referencia a las instalaciones fisicas,
equipamiento y apariencia del personal.

En Canarias, esta escala ha sido aplicada en los centros ocupaciona-
les de personas con discapacidad por Barranco, Céceres, Civicos, Diaz-
Vilela, Hernandez y Puyol (2003), mostrando una fiabilidad alta, en fa-
milias, profesionales y gerentes. Por el contrario, la fiabilidad alcanzada
por los usuarios obtuvo una menor puntuacién. De ahi que el equipo
desestime su aplicacion para los colectivos de personas con discapaci-
dad de estos centros, en el contexto estudiado de la provincia de Santa
Cruz de Tenerife. Entre las posibles causas se hipotetiza el bajo nivel
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cognitivo que dificulta la comprensién y, por tanto, la fiabilidad de las
respuestas a cada una de las preguntas recogidas en el SERVQUAL.

Ademas, se aplican cuestionarios “ad hoc”, entrevistas, las cartas
servicio y las certeras o catdlogos de servicio. Las Cartas de Servicios y
la Cartera de Servicios son instrumentos que se empezaron a implantar
en diversos paises europeos en los Servicios de Bienestar Social. Las
Cartas de Servicios tienen como objetivos: a) facilitar a los ciudadanos
el ejercicio de sus derechos; b) impulsar iniciativas de mejora dentro de
los servicios; ¢) controlar el grado de cumplimiento de los compromi-
sos contraidos con los ciudadanos; d) incrementar el grado de satisfac-
cion de los ciudadanos respecto a los servicios prestados; e) informar
a los ciudadanos sobre los servicios que se prestan y sobre su nivel de
calidad (Comunidad de Madrid, 1999; De la Red, 2000; Guillén y Pé-
rez, 2002).

En esta linea, conviene destacar que, de los estudios realizados para
evaluar el servicio ofrecido por los trabajadores sociales en Reino Uni-
do, Howe (1999) expone que los resultados de dichos estudios pusieron
de manifiesto que: “a los clientes les gusta que los trabajadores sociales
se muestren amigables, sencillos y honestos (...) que basen su relacion
en la empatia, autenticidad y calidez (...) que en la bisqueda de resul-
tados, sean sistematicos, organizados y claros para decir a los clientes
lo que piensan, cdmo ven las situaciones, cémo deberian tratarse las
cosas, qué estan haciendo, donde estan y hacia donde les gustaria ir (...)
buscando la participacion y el punto de vista del usuario” (Howe, 1999,
p. 29-32).

Finalmente, cabe resaltar que, aunque la cultura de la calidad se esta
implantando recientemente en las organizaciones de bienestar social y
servicios sociales, su origen es anterior, ya que nace en el sector in-
dustrial y empieza a tener un gran empuje a partir de los afios 50, con
los trabajos de los considerados padres de los métodos y herramientas
de la calidad (Juran, 1982; Crosby, 1979; Deming, 1981; Feigenbaum,
1984), los cuales han ido elaborando e implementando el disefio y las
herramientas para medir la calidad. Sin duda, estos autores sentaron las
bases de los enfoques actuales de la calidad, y de sus planteamientos
parten la mayoria de los modelos referenciados.

2.8.  Lacalidad de vida laboral: mejorar las condiciones laborales de
los profesionales

La calidad de vida laboral es entendida como una filosofia enfocada
a humanizar el trabajo, teniendo como meta mejorar las condiciones
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laborales, incrementar la satisfaccion laboral de los trabajadores, asi
como mejorar la eficacia y eficiencia organizacional.

En esta linea, se parte de la premisa que, para poder ayudar a otras
personas y ofrecer un servicio con calidad y eficacia, es preciso que los
trabajadores que prestan los servicios tengan unas adecuadas condicio-
nes laborales. Ello significa tener satisfaccion laboral, apoyo social la-
boral y evitar el burnout. Debido a las amplias repercusiones negativas
que tiene el sindrome del burnout, es fundamentar evitar su aparicion,
tal como recoge Barranco (2004). Asimismo, se ha de potenciar la mo-
tivacion laboral, resaltada en estos servicios por Gutiérrez Resa (2002).
Algunos de estos aspectos estan recogidos en la Ley 16/2003 de 28 de
mayo, de “Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud”, publi-
cada en Espafia, que incluye la formacion y la satisfaccion laboral.

Para medir la Calidad de Vida Laboral en los Servicios Sociales se
cuenta con las escalas adaptadas por Gil-Monte (1994), aplicadas por
este autor y por Barranco (1999) en diversos contextos hospitalarios y
Centros de Atencidn de Personas con Discapacidad, respectivamente.
Dichas escalas recogidas en la publicacion de Barranco (2002a) son: a)
Apoyo Social Laboral, “Organizational Stress Questionarie” (OSQ)
(Caplan, Cobb, French, Van Harrison y Pinneau, 1975); b) Satisfaccion
laboral, “Cuestionario de Satisfaccion S20/23” de Melia y Peiro, (1989)
y ¢) El burnout, “Maslach Burnout Inventory” (MBI) de Maslach y
Jackson, (1986).

Para terminar este apartado, destacar que la calidad de vida laboral
ha de ser un referente para aquellas organizaciones sociales que se pre-
ocupen por aplicar las directrices internacionales, europeas y espaiiolas
en materia de salud laboral. Desde estos foros, se preconiza, que para
incrementar la calidad de vida de la poblacion y la calidad de servicio,
es preciso fomentar la calidad de vida laboral, por las consecuencias
positivas que la misma tiene para los trabajadores, los usuarios de los
servicios, la organizacion y para la sociedad.

1. REFLEXIONES FINALES

En base a los planteamientos expuestos a lo largo de este articulo,
pienso que la intervencion en Trabajo Social, en el ambito de las organi-
zaciones de Servicios Sociales de bienestar social, es preciso encararla
desde 1a calidad integrada. Esta propuesta, tal como se ha ido sefialan-
do, se fundamenta en los resultados de los estudios realizados y en la
aplicacion de la ética profesional del Trabajo Social.
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Asi, en los estudios efectuados en tres centros de atencion a personas
con discapacidad se evidencia la relacion existente entre las tres ver-
tientes: calidad de vida, calidad de servicio y calidad de vida laboral.
De igual manera, hemos visto como el objeto, los objetivos y la ética
del Trabajo Social estan orientados hacia las personas en interaccion
con el medio social para promover el desarrollo humano y mejorar la
calidad de vida del conjunto de la sociedad. De ahi, que la calidad in-
tegrada puede contribuir a concretar estrategias basadas en la filosofia,
los valores y los principios propugnados desde el Trabajo Social que
contribuyan a:

» Mejorar la calidad de vida de las personas, grupos y comunida-
des. La finalidad es poner a las personas en el centro de la inter-
vencion profesional para satisfacer sus necesidades, potenciar sus
capacidades, contribuir a eliminar los obstaculos personales y los
del medio social, para avanzar en el desarrollo humano, poten-
ciando la igualdad de oportunidades v la justicia social de toda la
ciudadania.

» Mejorar la calidad de servicio. Ello significa incrementar la efi-
cacia y la eficiencia de la gestion en la organizacién, desde los
estilos propios de los trabajadores sociales. Estilos que se carac-
terizan por la responsabilidad profesional con las personas, las
organizaciones y la sociedad. Ademas, por buscar maximizar los
recursos; establecer procesos de comunicacion basada en la cali-
dez en el trato, la atencion integral, la empatia y la autenticidad.

* Mejorar la calidad de vida laboral. La finalidad es lograr que las
organizaciones tengan como mision potenciar una sociedad sa-
ludable, justa y solidaria. Ello implica intensificar los esfuerzos
para que los trabajadores estén satisfechos, tengan apoyo laboral
y evitar el burnout o sindrome de estar quemado.

Estas son algunas de las razones por las que considero que incor-
porar la calidad integrada en la intervencion del Trabajo Social es util
socialmente. Resaltar que esta perspectiva de la calidad integrada pue-
de incluirse en los modelos de calidad estandarizados y referenciados,
equilibrando, la enfatizada y desarrollada “gestién econémica™ con la
vertiente social de “desarrollo humano y de la calidad de vida”.

En definitiva, la calidad integrada en las organizaciones de Servi-
cios Sociales de bienestar social puede contribuir a potenciar en las
mismas la imagen poliédrica de la igualdad de oportunidades para toda
la ciudadania, la transparencia, la responsabilidad social, la orientacién
ecolégica, la eficacia, la eficiencia y la calidez humana.
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ABSTRACT

a participacion de los implicados en los procesos de deci-

sion, la transferencia de poder y la actuacion en tareas y

procesos son, en coincidencia con Howe (1994), pilares
fundamentales del Trabajo Social Postmoderno y marcos de referencia
en la intervencién comunitaria. La participacion es un asunto central
y de actualidad en el debate politico, civil, profesional y académico,
en general, y con un significado sustantivo para el Trabajo Social, en
particular.

Democracia, ciudadania, pluralismo e interdependencia son concep-
tos inseparables en nuestras sociedades, en las que existen diferentes,
asimétricos, dispersos y divergentes centros de poder. El caracter inter-
dependiente de los problemas y de los actores conlleva superar mode-
los clasicos de intervencion basados en programaciones segmentadas y
unidireccionales. Es necesario reconocer, aceptar € integrar la comple-
jidad como un elemento intrinseco del proceso de intervencion comuni-
taria, articulando sistemas inclusivos de participacion de los diferentes
actores en el marco de las redes locales.

La incorporacion profesional en la implantacion y gestion de meca-
nismos de participacion ciudadana desde una perspectiva cooperadora,
sinérgica e inclusiva favorecerd un Trabajo Social orientado al desarro-
llo local, a la vez que a la integracidn social de minorias con insuficiente
representacién y/o en procesos de exclusion.

Claves conceptuales: transferencia de poder, actuacion en tareas y pro-
cesos, participacion sustantiva, botfom up, pluralismo, representativi-
dad, interdependencia, actores sociales, complejidad, gestion compar-
tida/participada de proyectos, empowerment comunitario, transaccio-
nes inclusivas en red, partenariado local, capital social, conflicto como
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fuente de energia y sinergia para el cambio social, desarrollo local
enddgeno, indicadores de calidad de vida, ciudadanos protagonistas y
propietarios, democracia participativa directa y deliberativa, mecanis-
mos de participacion.

I. EL COMPROMISO DEL TRABAJO SOCIAL COMUNITARIO
CON EL DESARROLLO LOCAL A 