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RESUMEN

La relacién entre la familia y el deficiente mental es un
tema polémico con mucha controversia. Por eso nos vamos
a centrar en las etapas del ciclo vital y su influencia sobre
la familia. Utilizaremos para ello investigaciones diversas
existentes sobre el tema.
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The impact of mental deficiency on the family

ABSTRACT

The relationship between the rest of the family and a mentally retarded member is a

polemic issue bearing much controversy. Thus, we will focus on the stages of the life

cycle and its influence upon the family. In order to do this, we will use a range of

existing investigations about the issue.
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Introduccién

El presente articulo forma parte de un trabajo realizado en la asignatura de
Aspectos Evolutivos y Educativos de la Deficiencia Mental, bajo la direccion del
profesor Santiago Molina.

Consideramos que los padres son la primera fuente de educacién en todos los
nifios, y todavia mas importantes en los nifios deficientes mentales.

Son muchos los factores que influyen en el ciclo vital de una familia al ente-
rarse que su hijo es deficiente mental y que marcaran el modo de afrontar su
paso por las distintas etapas.

Para que pueda existir un ambiente positivo es imprescindible que tanto los
padres como el resto de familiares acepten incondicionalmente tener un hijo defi-
ciente mental, por ello es fundamental que desde que el nifio es diagnosticado
los padres tengan una informacién adecuada y completa sobre la deficiencia de
su hijo v no enfrentarse solos a un problema que se escapa de sus manos sin
ningun tipo de ayuda.

Por tanto, consideramos importante destacar a continuacién todas las etapas
del ciclo vital por las que pasa una familia, las cuales seran muy distintas en cada
una y las diferentes variables que interacttian condicionando todo su desarrollo.
También podemos indicar que es importante el papel de las asociaciones de
padres, y aunque no entraremos en este tema se recomienda la lectura de Vived
(2002) en S. Molina (2002).

En conclusién podemos decir, que el impacto, y sobre todo la primera impre-
si6n en la familia del deficiente debe ser algo que tienen que superar poco a poco,
asi pues el objetivo de nuestro trabajo es dar respuesta a la siguiente pregunta:

ANTE LA LLEGADA DE UN HIJO DEFICIENTE: ;Y AHORA QUE?

Analisis de la literatura sobre el tema

Para la elaboracion de este articulo han sido consultadas las siguientes bases
de datos: ERIC, TESEO, NEE DIRECTORIO (Necesidades Educativa Especiales
en Internet), MEC-CIDE, REAL PATRONATO SOBRE LA DISCAPACIDAD,
REBIUM (Red de Bibliotecas Universitarias) y SERVIDOR DE INFORMACION
DE LA RED DE BIBLIOTECAS DEL CSIC.
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Principio de la familia

Esta etapa se inicia cuando la pareja se casa o decide vivir junta y acaba
cuando la mujer queda embarazada. Hemos de indicar que los autores consulta-
dos s6lo hacen referencia a matrimonios (quedan excluidas madres solteras, fami-
lias separadas, etc.). Pensamos que hoy dia las familias se «plantean» el tener un
hijo, ya que éste supone muchos cambios en la vida familiar y un gran gasto eco-
némico, por lo que no tienen un hijo si saben que no podran permitirselo.
También podrian planearse el que su hijo nazca con alguna alteracién o defi-
ciencia, bien porque dentro de su familia existen antecedentes de algun tipo de
enfermedad genética, o simplemente por prevencion. Asi pues muchos se plan-
tean la busqueda de un consejo genético. En funcién de los resultados, los padres
decidiran tener el hijo o no. En el caso de que no se planteen este consejo gené-
tico, tendremos diferentes posibilidades: que el hijo sea deseado o que no lo sea.
En el primer caso se puede optar por realizar la amniocentesis o no, depen-
diendo de esta prueba se decidird por tener definitivamente el hijo o no tenerlo.
El impacto que puedan tener los padres en una situacion u otra es muy diferente,
debido a que si ellos conocen que su hijo es deficiente mental antes de que nazca
y deciden tenerlo pueden durante el embarazo informarse de lo que ello conlleva,
de tal forma que estardn mejor preparados que aquellos que no conozcan nada
acerca del problema de su hijo.

Esta etapa, desde nuestro punto de vista, podria quedar representada a través
del siguiente gréfico:

| BUSQUEDA DE CONSEJO GENETICO | | EMBARAZO SIN CONSEJO GENETICO |

¥ ¥

| HIJO NO DESEADO |

HUO DESEADO | HIJO DESEADO |

|ABORTAR | | NO ABORTAR |

| DECISION DE TENER EL HJO |

Y
REALIZAR LA PRUEBA NO REALIZAR LA PRUEBA

[ no periciente | |periciente| | uEvar £L EMBARAZO A cABO |
I
LLEVAR [ noasorTaR | | No AsoRTAR |
EL EMBARAZO
A CABO
¥ y
NIKIO CON DEFICIENCIA MENTAL, DEBIDO A CAUSAS PRENATALES NO DETECTADAS
DURANTE EL EMBARAZO. PERINATALES O POSTNATALES

ISSN 0213-8464 e Revista Interuniversitaria de Formaciéon del Profesorado, 17(2), (2003), 195-212 197



Raquel Ledn, Maria del Mar Menés, Nieves Puértolas, Isabel Trevijano y Sara Zabalza

La espera del hijo

Este estadio comienza cuando la mujer se queda embarazada v finaliza cuando
nace el bebé. Aqui podemos diferenciar entre los padres que saben que su futuro
hijo tendré deficiencia mental y los que no lo saben.

Pensamos que en el primer caso el impacto sera menor, puesto que durante
el embarazo han tenido tiempo de informarse acerca de la deficiencia. Sin
embargo, en el sequndo pueden crearse unas expectativas muy altas sobre su
hijo, que se ven destrozadas cuando les llega la informacion de su deficiencia.

De igual manera M. Lépez (1983, 43) afirma que «el impacto que produce en
el seno familiar la noticia o el diagnostico de un nifio trisbmico 21, debe provo-
car en los padres y en los restantes familiares una serie de actitudes y compor-
tamientos dificiles de superar. Las expectativas de todo padre ante la llegada de
un hijo son hermosas y cuando se diagnostica que dicho nifio es un insuficiente
mental tenemos que pensar que desde ese mismo momento tenemos delante de
nosotros dos problemas: el del nifio en si y el de la familia, ya que ésta carece de
la suficiente preparacion para enfrentarse con los problemas que le van a ir sur-
giendo y para superarlos. Y es ademas paradéjico que a esta familia desecha
fisica y moralmente es a quien corresponde tomar importantes decisiones que
afectaran profundamente al futuro del hijo insuficiente mental».

Asimismo M.C. Torres y M.J. Buceta (1995, 29) opinan que «...] cuanto
mayor sea el conocimiento que tengan los padres sobre el Sindrome de Down,
sus caracteristicas y su problematica, mayor sera el acercamiento y el grado de
comprensiéon de la situacion de su hijor.

E. Gébmez y R. Flores (1999, 26) también indican que «a deteccién de la dis-
capacidad representa un impacto inevitable para los familiares, y en especial
para los padres, pues cualquier pareja que planee un hijo, espera que éste, sea
absolutamente normal y sano. Ante esta esperanza y con la ilusién generada en
los padres, se suele planificar al méaximo la vida del nuevo hijo...».

Para reforzar esta idea tan importante de la llegada del nifio deficiente a la
familia citaremos el siguiente articulo de M.C. Torres y M.d. Buceta (1995, 29),
(haciendo referencia a Donovan (1988) v Ryde-Brandt (1991)): «...] lo que era
esperado como un acontecimiento alegre, se convierte en una catastrofe de pro-
fundas implicaciones psicolégicas, el desconocimiento del sindrome, de su futuro
vy la ruptura de los suefios, y expectativas forjados...».
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Podriamos resumir nuestra opinién personal sobre esta etapa, mediante el
siguiente esquema:

| ESPERA DEL HUO |
I

A Y
CONOCEN SU DEFICIENCIA | | NO CONOCEN SU DEFICIENCIA |
BUSQUEDA DE INFORMACION | SE CREAN UNAS EXPECTATIVAS MUY ELEVADAS |
DURANTE EL EMBARAZO I
| MAYOR ACEPTACION CUANDO NACE | INFORMADOS AL NACER INFORMADOS DE LA
EL NINO CON DEFICIENCIA DEFICIENCIA TRAS UN

TIEMPO DEL NACIMIENTO

MAYOR IMPACTO

Comienza con el nacimiento del nifio / a vy finaliza en el primer afo de vida,
momento en el que no todos los padres conocen que su nifio es deficiente (como
en el caso del autismo).

| EXPECTATIVAS REALISTAS |

El nacimiento de un nino disminuido

Seglin dicen E. Gémez y R. Flores (1999), en los casos en que la discapacidad
no se detecta hasta pasado un cierto tiempo después del nacimiento del nifio/a,
la disparidad de diagnosticos hasta encontrar el problema o la discapacidad con-
creta y el desconocimiento de los padres para enfrentarse al problema, genera en
estos una incertidumbre extrema. Pero sea cual fuere el momento en que se
detecta la discapacidad del nifio/a, lo cierto es que los cambios y repercusiones
que se producen en la vida de estas familias no solo se intensifican con respecto
a lo que produce el nacimiento de cualquier nifio, sino que ademas se multiplican.

Esto nos plantea qué ocurre cuando el nifio nace; algunos padres conocen el
diagnoéstico al nacer su hijo (o incluso antes de nacer), pero otros lo desconocen,
y son informados en el mismo momento del nacimiento o trascurrido un tiempo.
Esta primera informacion influye determinantemente en el desarrollo posterior
de la familia.

Refiriéndonos de nuevo a M. Lopez (1983, 44), éste considera que «os espe-
cialistas deben proporcionarles a los padres charlas informativas con dos finalida-
des concretas: por un lado evitar en lo posible la angustia en la que se encuentran
inmersos los padres cuando tienen un hijo al sentirse culpables de la situaciéon de
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su hijo; y por otro, el procurar formar un grupo entre los padres para que ellos
mismos se puedan comunicar sus experiencias y sentirse mas unidos».

A. Canevaro, (1994, 56) afirma que «estd demostrado que la cantidad v la
calidad de las informaciones que se facilitan a las familias sobre la causa del desa-
rrollo de la disminucion influyen en el aislamiento social y, en consecuencia, en
el éxito de una accion educativa eficaz».

Ademés podemos destacar varias ideas relacionadas con la informacién que
los padres reciben en un primer momento: el mayor problema es como dar la
primera informacién ya que tiene mucha influencia en el posterior desarrollo del
nifio y de la familia, porque ésta se puede aislar socialmente o puede integrarse.
Las primeras informaciones también tienen gran importancia a la hora de esta-
blecer un plan adecuado que pueda dar respuesta a las necesidades del nifio y de
toda la familia. La estimulacién precoz en el nifio es fundamental para ello, la
educacion del nifio deficiente no empieza con la escolarizaciéon en un centro sino
que comienza con una estimulaciéon, sobretodo a nivel familiar, para la cual la
familia debe estar preparada.

A. Canevaro (1994) también comenta que es muy importante la forma de
transmitir la cosas, siendo imprescindible una actitud que sefiale las cosas positi-
vas, y no solo las negativas, de una manera realista generando comportamientos
positivos que hacen a los padres capaces de superar las dificultades. Asimismo,
es importante que el padre y la madre estén presentes en la comunicacion de la
primera informacién. El médico debe favorecer la cohesién del matrimonio, e
informar de la misma manera a ambos para que estén de acuerdo y se impliquen
por igual en el problema. La informacion debe ser presentada de forma clara,
deben conocer cudles son las limitaciones de su hijo, y que por lo tanto la forma
de trabajar con él es diferente a la de los demés nifios con la misma deficiencia,
y que de ella depende en parte su progreso.

Ademaés, los padres deben ser conscientes de que su hijo antes que deficiente
mental es miembro de la familia, por ello la manera de actuar del nifio y del resto
de la familia influira en la posicién que éste ocupa en la misma.

Como conclusién apoyandonos en este articulo diremos que es fundamental
conocer la relevancia del impacto vy las consecuencias que puede tener para una
familia el hecho de saber que su hijo es deficiente mental, y que toda su dindmica
de actuacion va a ser diferente y van a poder contar con la ayuda del especialista.

Pensamos que cuando una familia se enfrenta al como adaptarse tras la lle-
gada del hijo deficiente mental se ve afectada en diferentes &mbitos como el
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psicoldgico, emocional, afectivo, la manera de vivir, las relaciones entre los
miembros de la familia, con el resto de personas, cuidados especiales que
necesitara ese nino...

Una vez recibida la noticia, la familia puede aceptarla o no. Las que no la
aceptan pueden manifestar dos reacciones extremas: sensacion de vergiienza y
culpabilidad e incluso una situaciéon de abandono (desde el abandono mas puro
hasta un abandono afectivo), o sobreproteccion patoldgica (todo gira entorno a
él de una manera exagerada).

Aunque acepten la realidad de su situaciéon e intenten integrarse en la socie-
dad pueden pasar por diferentes fases, que no tienen porque suceder en un
orden determinado, e incluso se pueden superponer. Basandonos en M. West
(1986) (que hace referencia a las etapas establecidas por E. Kubler-Ross, 1969);
y en M.C. Torres y M.J. Buceta (1995), pueden existir etapas como la de con-
fusién, en la que los padres se preguntan qué es lo que tiene mal su hijo; la de
negacion, en la que se niegan a aceptar la validez de las informaciones que les
brindan los profesionales; una fase de regateo, en la que buscan distintas opi-
niones de profesionales variados con la esperanza de que alguno les corrobore
su sospecha de que su hijo estd mal diagnosticado; una depresiva, en la que se
envuelven en una tristeza profunda; una de culpabilidad y vergiienza, v una de
consolidacion en la que finalmente aceptan la realidad e intentan reintegrarse.

Estas fases dependen de multitud de factores, por ejemplo como dicen E.
Gomez y R. Flores (1999), cuando el nivel socioeconémico es maés elevado, la
planificacién que realizan de la vida de su hijo es méas concreta y ambiciosa por
lo que al recibir la noticia, el impacto que se produce en ellos es de mayor inten-
sidad. Sin embargo, en familias de clases sociales humildes como se generan
menores expectativas para sus hijos, disminuye la intensidad del impacto.

Otras variables que influiran en la magnitud del impacto mencionadas por
M.C. Torres y M.J. Buceta (1995), citando a Cunningham (1981), son entre
otras, la clase socio-econémica, servicios y soporte que se les de, el bagaje cul-
tural y la experiencia de sus miembros, las experiencias pasadas, los planes vy sue-
fios que habian forjado para su hijo, sus expectativas, las caracteristicas de su
personalidad, etc.

El impacto puede no influir de la misma manera en el padre que en la madre;
segiin Petchel y Perry (1989; tomado de Torres y Buceta, 1995, 30) los padres
suelen presentar un acercamiento progresivo y gradual al equilibrio, mientras q
las madres tienen periodos de euforia v crisis presentando una mayor tendencia
a la afliccion, a sentir sentimientos de culpa y a necesitar exteriorizar sus
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sentimientos, lo que les ayuda a evitar su depresién. Bristol Gallagher y Sloper
((1988), tomado de Torres y Buceta, (1995, 30)) afirma que los padres sufren
trastornos pero que generalmente son las madres las que experimentan senti-
mientos negativos con mayor frecuencia, aunque ultimamente Kazan y Marvin
((1984), tomado de Torres y Buceta (1995, 30)) intentan incluir la perspectiva
paterna ya que los padres en muchos casos son los que sufren mayor depresion
y baja autoestima.

Hoy en dia pensamos que la madre en nuestra sociedad es casi siempre la que
desempena el papel de cuidado de los hijos y del hogar. En la mayoria de los
casos si uno de los miembros tiene que dejar de trabajar generalmente lo hace
aquel que gana menos dinero, y que por desgracia también suele estar asociado
con la mujer. Es por esta razén por la que pensamos que la madre es la que
asume la mayor responsabilidad quedando el padre bastante al margen.

Una vez aceptado (o no) el hecho de tener un hijo deficiente mental, la fami-
lia se enfrenta a un cambio radical en su manera de organizar sus tareas cotidia-
nas y su estilo de vida, siendo ésto ardua tarea.

Existe el topico de que un hijo deficiente mental genera una situaciéon de cri-
sis en la familia y en su entorno que tiende a separar el matrimonio, ya que se
generan, supuestamente, unos conflictos intra y extra familiares. Sin embargo en
diferentes articulos revisados, encontramos distintas posturas. Unos apoyan que
se produce un estrechamiento de lazos y otros apoyan que pueden producirse
bien esta postura, bien la contraria, incluso que la familia se rompa. Un ejemplo
son M.C. Torres y M.J. Buceta (1995) que afirman que en ocasiones puede ser
positivo el nacimiento de un deficiente en la familia y que las relaciones que se
establecen pueden llegar a ser muy enriquecedoras tanto con sus hermanos
como con sus padres. Ademas tampoco existe evidencia de que parejas de hijos
con sindrome de Down tiendan mas a la separacion, muchas se fortalecen de la
experiencia de tener un hijo de estas condiciones como indican Kazan y Marvin
(1984). Sin embargo E. Gémez y R. Flores (1999, 27) apoyan que «en algunas
familias la discapacidad del nifio ayuda a reforzar las relaciones familiares, sin-
tiendose mas unidos entre si los miembros de la familia [...] en cambio, en otros
casos, la falta de aceptacién del problema, o el querer huir de él, provoca situa-
ciones delicadas en el seno familiar, que en ocasiones desemboca en rupturas
matrimoniales y desestructuracién familiar».

Seglin Farber ((1971), tomado de Torres y Buceta, (1995)) resumimos que la
respuesta entre la familia dependera de factores como: la severidad del retraso,
la edad y el sexo del bebé (un varén produce un mayor impacto negativo), y
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segin Crnic, Fridrich, Greenberg ((1983), tomado de Torres y Buceta (1995))
también dependera de la calidad de la relacion de la pareja antes del nacimiento,
la relacion establecida con la comunidad, los sistemas de soporte y variables eco-
légicas. Sin embargo, en lo referido al sexo del bebé, F. Mendialctia (1982),
afirma que una hija deficiente mental produce mayor estrés en los padres,
aunque no existen diferencias significativas.

Todas estas variables afectan al stress familiar. Asi en el articulo de George
H.S. Singer y Larry K. Irvin (1994) se dice que los sintomas depresivos de las
familias con nifios discapacitados son mayores que en las que no los hay, aun-
que en cuanto a la depresiéon clinica las diferencias no sean significativas. Asi
mismo, Gildden (1994) también confirma esta misma postura, argumentando
que en la evaluaciéon se llegan a confundir los términos demanda, estrés y ten-
sibn. Concluimos pues, que no es mayor el estrés expresado por una de las fami-
lias, sino que son mayores las demandas de atencién que tienen, las cuales se
confunden con situaciones de estrés mas elevado.

Los hermanos de los nifios deficientes también sufren una serie de emociones
respecto a ellos. Aunque sean menores, recae sobre ellos, por parte de sus
padres, mucha responsabilidad hacia su hermano deficiente lo que hace que su
postura en el desarrollo social se vea afectada, ya que ellos también tienen que
sacrificarse, lo que le puede provocar problemas de conducta. Segin M.C.
Torres y M.J. Buceta (1995) las conductas negativas que pueden aparecer en los
hermanos son: llamar la atencién, miedo a ser ellos discapacitados, sentimiento
de culpa, pena y negligencia y excesiva preocupacion por el futuro.

Pensamos que es importante que los padres puedan dedicar tiempo a los her-
manos de los nifios deficientes, para que no se sientan desplazados y ésto pueda
llegar a crearles problemas psicoldgicos, afectivos y de rechazo hacia su hermano.

En los casos en los que los padres prestan mas atencion al nifio deficiente, no
estan haciendo otra cosa que sobreprotegerle, y pensamos que esta estrecha-
mente relacionado con la fase de sobreproteccién patologica. Los padres consi-
guen asi efectos negativos, puesto que el nifio no llega a conseguir desarrollar
estrategias de autonomia personal, no alcanzan su nivel de desarrollo méximo,
puesto que al no tener dentro de la familia la posibilidad de demostrar sus capa-
cidades, después se sienten indefensos y con muchos miedos creados por sus pro-
pias familias. Esta informacién nos la confirma B. Dominguez (1991), razonando
ademaés que ésto se debe a que desde que el nifio nace los médicos y padres lo
sobreprotegen por el miedo a que se dafien. Esto les impide desarrollar una
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adultez normalizada. Asi, en conclusiéon, podemos indicar que si no existe dicha

normalizacién, nunca alcanzara una integracion plena en la sociedad.

Respecto a las relaciones que se produciran dentro de la familia, pensamos
que las situaciones de solidarizacion o desarraigo por parte de los demas fami-
liares (abuelos, tios, hermanos...) son muy importantes, puesto que esas ayudas
permitiran a los padres v hermanos reducir su grado de estrés haciéndoles mas
llevaderos los cuidados que un nifio de estas caracteristicas requiere y permitién-
doles asi compartir el cuidado de sus hijos con otras actividades sociales u ocu-
paciones. Por otra parte también es fundamental el trato que la familia tenga con
los vecinos y con la sociedad en general, para poder relacionarse adecuadamente

y poder llevar una vida lo méas normalizada posible.

No quisiéramos terminar esta fase del ciclo vital sin comentar el estudio lon-
gitudinal llevado a cabo por Carr (1992) con familias de nifios Sindrome de
Down nacidos en 1964, del cual podemos destacar algunas conclusiones como
por ejemplo que las madres a las que se aplicoé un cuestionario demostraron tener
mayor indice de depresion y pérdida de autoestima que las familias del grupo de
control. Respecto a los hermanos, Carr concluyd que ser hermano de un
Sindrome de Down no suponia ninglin impacto negativo a determinadas edades,
teniendo en cuanta que el cuestionario fue aplicado a las madres. Por el interés

que tiene este estudio recomendamos su lectura.

Otro estudio longitudinal, del cual también recomendamos su lectura por con-
siderarlo muy importante y completo del que se pueden obtener conclusiones
interesantes es el de Cunnigham (2000), que incluye 5 estudios de seguimiento

de 10 afios llevado a cabo con 181 familias con algiin hijo Sindrome de Down.

Nuestras reflexiones sobre esta etapa, que pensamos es una de las mas
importantes en el ciclo vital de la familia, se podria plasmar en el

siguiente esquema:

204 1SSN 0213-8464  Revista Interuniversitaria de Formacion del Profesorado, 17(2), (2003), 195-212



El impacto en la familia del deficiente mental

| NACIMIENTO DEL HUJO |

DIAGNOSTICADO
DEFICIENTE MENTAL

DESCONOCIMIENTO DE LA
DEFICIENCIA

INCERTIDUMBRE

| INFORMACION SOBRE LA DEFICIENCIA |

A\ v Y L4
DETERMINANTE PROPORCIONADA IMPORTANTE PARA| IGUAL PARA LA
POR LA ESTIMULACION! MADRE Y EL PADRE
PRECOZ

ESPECIALISTAS |(') OTRAS FAMILIAS DE

NINOS DEFICIENTES
MENTALES

L

REACCIONES DE LOS PADRES ANTE LAS INFORMACIONES
T

L4
FASES POR LAS QUE PUEDEN PASARl | DETERMINADAS POR
12
* CONFUSION  NIVEL SOCIO-ECONOMICO
* NEGACION « NIVEL CULTURAL
* CONSTANTE BUSQUEDA * EXPERIENCIAS PASADAS
* DEPRESION « PLANES Y SUENOS DE FUTURO
» ACEPTACION « CARACTERISTICAS DE SU PERSONALIDAD
—~—
—
| NO ACEPTAN LA NOTICIA | ACEPTAN LA NOTICIA

| REACCIONES EXTREMAS |

Y Y
CULPABILIDAD Y ABANDONO O ROLES QUE DESEMPENIA LA
VERGUENZA SOBREPROTECCION| FAMILIA GENERALMENTE
|
Y Y
MADRE HERMANOS FAMILIARES Y
AMIGOS
ASUME LA DESEMPENA EL AYUDAN EN EL| PRESTAN APOYO
RESPONSABILIDAD ICUIDADO DEL HIJOJ CUIDADO DEL A LA FAMILA
ECONOMICA Y DEL HOGAR NINO
| 7 1 ]
| CONSECUENCIAS DEL ROL QUE ASUME CADA UNO |
|
| EN EL MATRIMONIO PUEDE PROVOCAR | | EN LOS HERMANOS PUEDE PROVOCAR
L _
-
¢ 7 v — v ]
[ e sexo pet Ko | [ orapo peL ReRASO] | LA EDAD | [ 1A caupab oe 14 Retacion | [ tas variasies ecotoaicas | [ Los sistemas be soporre:
ANTES DEL NACIMIENTO « ECONOMICO

* SOCIAL
« CULTURAL
* ETC

Edad preescolar

Comprende desde que el nifio adquiere autonomia motriz hasta los 4 6

5 anos.
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Debido a que la adquisiciéon de la autonomia motriz esta indeterminada en un
deficiente mental, tomaremos como comienzo de esta etapa la edad de un afio.

Al igual que E. Gémez y R. Flores (1999), pensamos que, llegados a esta
etapa los padres se encuentran con multiples dificultades como la falta de guar-
derias y personal especializados, escasez de centros educativos de integracion
bien dotados de recursos, problemas en las estructuras fisicas de los edificios, etc.
Para los padres y para mantener un buen ambiente familiar son muy importan-
tes las guarderias especializadas ya que asi tienen tiempo para seguir trabajando
y poder realizar sus actividades cotidianas. Asi mismo sera imprescindible que los
padres encuentren un centro que se adapte a las caracteristicas de su hijo o hijos
y pueda dar respuesta a sus necesidades para favorecer su completo desarrollo y
su integracion en la sociedad. También importa que puedan contar con apoyos
como formacion, informacién, econdémicos, etc. para mantener un buen
equilibrio dentro de la familia.

Otra demanda familiar es la creacion de centros de ocio especializados para los
menores con discapacidades, en que se promueva la integracion con otros nifos.

Presentaremos nuestras reflexiones de esta etapa en el siguiente esquema:

DIFUCULTADES CON LAS QUE SE ENCONTRARA LA FAMILIA
|

| ! ] ]

ESCASEZ DE APOYOS NECESIDAD DE MAS NECESIDAD DE CENTROS
GUARDERIAS INSUFICIENTES PROFESORADO EDUCATIVOS CAPACES DE
ESPECIALIZADAS ESPECIALIZADO RESPONDER A SU
DEFICIENCIA

\___\/~/

DIFUCULTADES CON LAS QUE SE ENCONTRARA LA FAMILIA

Edad escolar

Abarca desde que el nifio entra en un colegio (generalmente entre los 5 6 6
anos) hasta el inicio de la adolescencia.

El principal problema y generador de estrés de la familia es la importante deci-
sibn de escolarizar al nifo, ¢elegir un centro de educacién especial donde la edu-
caciéon es mas individualizada pero menos integradora o un centro ordinario
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donde hay mucha mas integracién pero donde el nifio no va a recibir ayuda tan
especializada? Es importante que la decisién final sea tomada en conjunto por
padres, profesores y profesionales, aunque el equipo de orientaciéon psicopeda-
gobgica realice el informe sobre la escolarizaciéon méas adecuada.

Otra cuestion fundamental es que la familia esté unida en la decisién que
tomen acerca de la escolarizaciéon para mantener un ambiente constructivo para
el nifo y por la comunicacién en la familia es un punto clave.

Nuestra opinién personal queda resumida de la siguiente manera:

| ESCOLARIZACION |

EN CENTROS DE EDUCACION ESPECIAL | EN CENTROS DE INTEGRACION |
v v
VENTAJAS DESVENTAJAS | VENTAJAS | | DESVENTAJAS |
MAS | MENOS |
INDIVIDUALIZACION INTEGRACION INTEGRACION INDIVIDUALIZACION

PADRES RESTO DE EQUIPO DE PROFESORES
FAMILIA ORIENTACION
EDUCATIVA Y
l PSICOPEDAGOGICA

GENERA ESTRES |

Adolescencia
Abarca desde los 12-13 afos hasta la mayoria de edad.

Se trata de una etapa muy conflictiva para todos los nifios en general. La rela-
cién entre padres e hijos se complica vy la tensién familiar aumenta. La afecta-
cion que sufra la familia dependerd de factores como por ejemplo el plan de
accion que hasta el momento la familia del deficiente haya optado llevar: si el
nifo ha sido sobreprotegido no habra desarrollado estrategias de autonomia e
integracion, por lo que aumentaran sus problemas. Las diferencias entre los
nifos deficientes y los no deficientes se dispararan de forma vertiginosa porque
el cambio fisico que se produce en los deficientes no es proporcional al cogni-
tivo. Los nifios comienzan a sentir sensaciones nuevas, las hormonas se dispa-
ran y comienzan a aparecer los instintos sexuales. Si ésto ya es complicado para
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unos padres dentro de una familia <normalizada» lo es igualmente o de manera
superior para las familias que tienen este factor afiadido; se preocupan por la
seguridad de sus hijos (especialmente en lo referido al tema sexual, méas cuando
hablamos de mujeres), de los valores y pautas de comportamiento que se les exi-
giran dentro de su cultura, de la discriminacién personal y laboral que puedan
sufrir, etc.

Este estadio queda resumido segtin nuestra opinién en el siguiente esquema:

ADOLESCENCIA

v

| #roca be camsios |

AUMENTA LA DIFERENCIA ENTRE DEFICIENTES MENTALES Y NO DEFICIENTES MENTALES
2 ]
| NO DEFICIENTE MENTAL | | DEFICIENTE MENTAL

-y

. R MENOR CAMBIO
|CAMBIO FISICOl | CAMBIO PSICOLOGICO | / PSICOLOGICO

« INDEPENDENCIA | MAYOR CAMBIO FiSICO |
o AUTONOMIA /
:ESTECXUA“DAD * NO AUTONOMIA
i INSTINTOS e NO INDEPENDENCIA
SEXUALES e NO VALORES SOCIALES

Y,

AISLAMIENTO MAYOR DEL DEFICIENTE MENTAL

Y

ESTRES FAMILIAR

Mayoria de edad

Este estadio se caracteriza por la adquisicion de una mayor o menor inde-
pendencia familiar por parte del hijo/a, cosa que no ocurre en el caso de un hijo
deficiente mental u ocurre en raras ocasiones.

En esta etapa los padres dan mucha importancia y se preocupan por los pro-
gramas de garantia social y de transicién a la vida adulta porque el tiempo de
escolarizacion se les termina, y tienen que pensar en el futuro de su hijo. Por un
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lado ven con mas realismo las limitaciones que tienen sus hijos, y el papel que la
sociedad les va a permitir desempenar, y por otro «desean» que sus hijos puedan
encontrar un trabajo adecuado tanto a su capacidad como a las necesidades eco-
némicas que pueda tener en un futuro cuando ellos ya no estén.

En nuestra opinién este estadio puede quedar resumido en el siguiente
esquema:

| MAYORIA DE EDAD |

[
Y Y

| NO DEFICIENCIA MENTAL DEFICIENTE MENTAL |

| NO INDEPENDENCIA | | INDEPENDENCIA |

NO INDEPENDENCIA
(RARA VEZ SE INDEPENDIZAN)

| PREOCUPACION POR EL FUTURO I

¢—I—¢

PROGRAMAS DE TRANSICION A LA
GARANTIA SOCIAL VIDA ADULTA

Abandono del hogar familiar
Va desde que el hijo abandona el hogar hasta que los padres se jubilan.

Son pocos los deficientes que alcanzan esta fase, sin embargo, existen luga-
res como los Hogares de Grupo, formados por pequefias unidades residencia-
les alternativas de tipo comunitario con servicios de alojamiento y apoyo per-
sonal-social donde poder alcanzar cierta independencia. Otros son los
Programas Residenciales de Insercién a la comunidad donde conviven en una
vivienda normal con apoyo de la administracién o una asociacién protectora.

Estos lugares tranquilizan a la familia al ver despejado el qué pasara cuando
ellos no estén, ya que favorecen la socializacion del deficiente, aunque no todos
los deficientes pueden tener acceso a estas viviendas puesto que se han de tener
una serie de capacidades o habilidades béasicas de interaccion social y autonomia
personal, asi como otras condiciones, en cuyo caso los padres deben plantearse
la institucionalizacion.

El siguiente esquema representa el resumen de nuestra opinion:

ISSN 0213-8464 e Revista Interuniversitaria de Formaciéon del Profesorado, 17(2), (2003), 195-212 209



Raquel Ledn, Maria del Mar Menés, Nieves Puértolas, Isabel Trevijano y Sara Zabalza

¢CUMPLE LOS REQUISITOS MINIMOS PARA EL ABANDONO DEL HOGAR?

HOGARES VIVIENDA CON VIVIENDA VIVIENDA PREOCUPACION
COMPARTIDOS APOYOS «NORMAL» FAMILIAR FAMILIAR

/

éINSTITUCIONALIZACIéN?

Vejez paterna
Va desde la jubilaciéon de los padres hasta la muerte de alguno de ellos.

Desde que el niflo nace, esta fase es posiblemente la que mas estrés les
genera porque continuamente se preguntan: ;qué sucedera cuando ya no este-
mos? Pocas son las respuestas posibles que encuentran y que generalmente se
reducen a hermanos o familiares mas cercanos (como tutores), o centros inter-
nados donde puedan recibir la atencidon que necesitaran. Por eso suelen crear
un plan de pensiones para su hijo que alivie la carga econémica de quien quede

a su cuidado.

Resumiremos pues nuestra opinién en el siguiente esquema:

JUBILACION Y MUERTE DE LOS PADRES

Y
3FUTURO CUIDADO DE LOS HIJOS?

¥ Y Y
HOGARES CON APOYOS HERMANOS O FAMILIA INSTITUCIONALIZACION
Y Y \
RECURSOS ECONOMICOS POSIBLES PROBLEMAS RECURSOS ECONOMICOS
NECESARIOS CON LA FAMILIA POLITICA NECESARIOS
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Conclusiones

Las etapas que hemos descrito anteriormente, en realidad no estan clara-
mente delimitadas, generalmente se prolongan maéas de lo habitual y puede
suceder que la familia no llegue a pasar por alguna de ellas.

Cada familia esta influenciada por unas variables familiares entre ellas la eco-
nomia, la experiencia, creencias ideolégicas... y otras ambientales como por
ejemplo los apoyos que reciban por parte de sus familiares, sus amigos, de la
comunidad... que determinaran su visién del problema y la manera de afrontarlo.

Haciendo un pequeiio recorrido desde que los padres se enteran de la defi-
ciencia de su hijo hasta que llega el momento de preocuparse por su futuro
cuando ellos no estén, podemos terminar sefialando los puntos que consideramos
criticos de las diferentes etapas, como seran la primeras informaciones que llegan
a ellos, las reacciones de los padres y la forma en que poco a poco deben ir supe-
rando y reconociendo la deficiencia de su hijo, la eleccion de la escolarizacién méas
adecuada, los conflictos que van surgiendo en la adolescencia (que en el caso del
deficiente mental son maés dificiles de superar debido a la descompensacion que
se produce en las distintas areas de su desarrollo), su futuro laboral como miem-
bro de una sociedad y su capacidad de autonomia e independencia, o en el caso
contrario, la necesidad de institucionalizacion.
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