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® Introduccion

Hace dos anos un eguipo de profe-
sionales de Ia Educacidén vy |a Psi-
cologia, concienciados de la importan-
cia de los procesos de la  comunica-
cion inferpersonal como base de la
gue se deneran unds relaciones saluda-
bles en el medio familliar inicicrnos un
nueve provecto profesional enmarca-
do en laintervencién con personas con
retraso mental v sus familias. Este pro-
grama, en principio, se puso en marcha
en la Fundacion Gil Gayarre v posterior-
mente pasd a desanollarse en otras
enfidades de la Red de Asociaciones
de la Federacién de Asociaciones Pro
Personas con Deficlencia Mental de
Madid (FEAPS-Madiid), como son la
Asociacion de Amigos y Familiares de
los Minusvdlidos Psiquicos de Mdstolas
(AFANDEM) v la Asociacion Telefénica
de Atencidn a Minusvdlidos (ATAM).

Hoy en dio, la velocidad trepidante
con la que la sociedad se mueve Nos
hace pensar, mdas bien poco. en el sen-
fido de tal aceleracion. Esto repercute
en nuestias vidas y en la vida de los que
nos rodean de tal manera que nunca
Nos gueda un momento para pregun-
farnecs, y preguntar al que estd a nues-
fro lade, sobre coémo se siente; para
compartir momentos con nuestros hijos
para jugar con ellos; para preguntar
nuestra pareja por su dia de trabajo v
para levar a cabo otras muchas accio-
nes que podiian mejorar la calidad de
nuestrass relaciones. La razdn es obvia;
infenfar proporcionar salud a nuestro
arededor v a nosctros mismos. Anfe
este rtmo verliginoso no nos queda
mds que adapfarnos o quedarnos enla
cuneta, Como es Idgica, son algunocs
los gque se quedan en el caming y esfos,
claro estd, son los mds débiles, que hoy
en dia, forman un grupo. substancial-
mente, amplic vy diverso, Dentro de este
grupo estan las personas con retraso
menfal, Se da por supuesto que el ritmo
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de vida de nusestras sociedades no es
la causa Unica de [a deficiencia mental
pero s es un punto de referencia que
nos sirve para comprender la escasa
informacion que se tlene sobre este
terna y sobre ofros muchos relaciona-
dos con la marginacién y los margina-
dos; sobre lo que dificulta la integracidn
de estas personas en la sociedad,
generando gran cantidad de prejul-
clos, oscurantismo, miedos, efc, y unim-
portante sufrimiento de tas familias en
las que algin miembro sufre alguna dis-
capacidad.

De los deficientes psiquicos percibl-
mos sl su imagen, 1a que los hace
diferentes dl resto de las personas: su
fisico, su capacidad cogniliva o sus
conductas. Esta perspectiva es bastan-
te reduccionista y simplista pero desa-
fortunadamente es o Onica perspecti-
va que, hoy por hoy, existe. Los porqués
gue explican esta situacidon son diver-
503, Por una parte la ya mencionada
poca informacién y por ofra el poco
flempo que estamos dispuestos a dedi-
car a los demds, e incluso, a nosotros
mismos.

Aquellas familias con algln miembro
con dliguna deficiencia psicuica son
relegadaos, © pasan a un segundo pla-
no, en cuanio d la atencién gue la
comunidad debeifa prestailes, sobre
fodo en aquellos aspectos concermnien-
fes ala atencion del sistema familicr,

En Espaiia viven dos millones y medio
de personas con deficiencias psiquicas
y fisicas y, realmente, esta es razdn mds
que suficiente para buscar una saligda ¢
esta problemdtica aue, s bien es clerto
gue siempre ha existido, no deja de ser
objetivo de nuestras miradas. A o largo
del tliempo pocos han sido los profesio-
ndles que se han dedicado a investigar
estas cuestiones y muesira de ello es la
poca bibliografia existente acerca del
tema, de tal manera gue incluso 1os
propios aufores que han trabagjado en

esta matera reconocen la gran caren-
cia documenial. Ello no es més que un
sinfomna de la poca trascendencia que
ha tenido la preocupacion por la fami-
lia del deficiente psiquico frenfe o la
preccupacion por sus hijos. Actudlimen-
fe este tema sigue sin ocupar el lugar
gue le comesponde pero, aforftunada-
mente, el movimiento asociative v las
instifuciones sociales empiezan a Consi-
derario una prioridad dentro de los ob-
jefivos de sus programas de inferven-
cién,

Tener un hijo con deficiencia psiquica
supone und fuente de conflictos que se
manifiesta de diferentes maneras v cu-
yas consecuancias pueden llegar a ser
muy negativas tanto para la dindmica
familicar come para los propios indivi-
duos que componen la familia.

El estilo de vida actual dificulfa las
relaciones paterno-filiales, asi como la
afencién que los cbnyuges deberian
prestar o sus hijos para faverecer una
educacion orientada a la integracién
socidl y a la salud familiar. Debido a tal
situacién socio-familiar la necesidad de
servicios destinados <l apoyo en los
hogares con nifos deficientes se hace
imprescindible.

El trabajo en las familias con hijos con
refraso mental, o con retraso en su de-
sarrollo madurativo, entra en un dmbito
en el que se empiezan d desarrollar
programas de intervencion enmarca-
dos en confextos preventivos, de oren-
tacion y asesoramiento, vy terapéuticos,

® Qué hacemos

El programa que presentamos & con-
finuccidon se inscrioe en un «contexto
preventivo en el que lo fundamental es
mejorar las relacionss familiares y socia-
les gracias a la adguisicion € intercam-
bio de informacidn, con el fin de cons-
fruir nuevos modos de interpretar los
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comportamientos de la persona con
retraso mental parg relacionarse con
ella de forma constructivan,

B! frabgjo que agui se presenta, pre-
tende ser un botdn de muestra que
refleje esta redlidad, para dar g este
tema la relevancia que requiere.

Parttendo de los principios de norma-
lizacion e integracion de la persona
con refraso en la sociedad, se han
orfentade las intervenciones educait
vas hacia la dotacion de las habilida-
des socidles y el logro de autonomia
personal suficienfes para gue tales prin-
cipios se hicleran posibles.

Desde una petspactiva integral, tan-
to desde el dmbito de la Salud Integral
{enfendida como equilibrio fisico, psk-
guico y afectivo) como de ta comuni-
cacldn (como intercambio) v la forma-
cidn (como proceso). considero impor-
tante la infegracion v la normalizacion
del deficiente asi como su desarolio
afectivo dentro del contexto social y
familiar,

La familia, enfendida como el siste-
ma en el que el nifo/a configura ini-
ciglmente su personalidod, desempe-
na, enfre otras, funciones de sociall-
zacion, de autodefinicion, de afectivi-
dad y de orientacion. (Frexa, M. 1993)
La familka, pues, debe mediar para
hacer posible la normalizacion del
nino/a en ofros escenarios.

Es importante que la familia haga
explicita su tecria educativa y sus valo-
res, para gue, en el caso de existir
dificultades o lagunas, estas sean com-
plementadas.

Los diferentes subsistemas de la fami-
lia {conyugal, parental, fraternal v ex-
fensa) deben también formarse en
estrategias de comunicacion (qué
comunico y ¢omo lo comunico) para
facilitar una mejor interaccion con el
discapacitado vy para facilifar también

la inferaccion de su hijo/nieto/hermano
con ofros grupoes sociales,

* Como _lo ha__ce_:_nos

La teoria de sisternas nos habla de la
importancia de las relaciones entre fos
componentes de un sisfema y sus
caracteristicas. Este modelo aporta un
enfoque y abordale distinto de los pro-
blemas, en el que el objeto de estudio
no es el sujeto, el paciente identificado,
sino el sistemda relacional en el que éste
se desenvuelve. El sinforna del pacien-
te identificado no es una manifestacion
exteror de su situacién intrapsiquica,
mds bien es un indicador de la sifua-
cién del sistera relacional en el que ia
familia se encuentra. De agui que se
infervenga con tedo el sistema familiar
ya que esle se desariolla disfuncional-
mente, La crisis de la familia va a estar
condicionada por el estado de salud
de la misma, entendiendo por salud
familiar la facilidad con que esta afron-
ta los cambios sin que estos supongan
la aparicién de una crisis gque se con-
vierta en estructural y suponga, por &l
contrario. una reestructuracion del sis-
tema gque implique crecimiento y evo-
lucién de la propia familia. Nuestro pro-
grama incide en la importancia de las
relacicnes de la familic del deficiente
psiquico pues, como dice el profesor J.
A, Rios Gomzdlez (1993), «a aparicion
de un hijo con minusvalia psiquica obli-
ga ala familia a reestructurarse de una
manera disfuncional ague ha de ser
abordada para evitar la acumulacion
de nuevas disfunciones derivadas de
oste hechon.

Utiizamos la  orlentacidn  familiar
cormo el instrumernto que nos permitira
introducir cambios en el sistema familiar
con el fin de generar nuevas formas de
relacionarse y de percibir las posibilida-
des de Ias personas con retraso mental.
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Para Rios Gonzdlez, J. A. (19940, la
orienfacion familiar presenta tres niveles
de infervencian, gue son: el educativo,
el de asesoramiento y el terapéutico.
Nuestro programa de intervencion tra-
baja con los dos primeros niveles:

1. Educativo:

Dirigido a cualquier familia con un
hijo deficiente. No hay dificultades sig-
nificativas salve aquellas propics de
una sttuacién especial como as la tener
un hijo deficiente, a saber, la falta de
informacion, la desorientacion, el es-
frés, etc. La orientacion se limita o la for-
maclon bdasica de los padres para que
puedan construlr relaciones saludables
y enniquecedoras en el seno familiar.

2. Asesoramiento.

Para todas aquellas familias en cuya
avolucion se dan clgunas dificultades
concretas como sobreimplicacion, hi-
perproteccion, ditos niveles de estiés,
adaptacidn a los momentos evolutivos,
etc.

® Trabajar con la red
social institucional

Queremos resaltar la importancia de
la familic dentro del sistema significati-
vo de la persona pere no comao s fuera
el dnico ni el mas importante. Cada
uno de nosotios tenemos nuestra pro-
pla red social personal v en ella nos
dpoyamos, o la vez que confenemaos a
los que nos rodean, desarrollando solu-
ciones creativas frente a las situaciones
dificiles con las que nos encontramos
ocasionamente,

Para Sluzki, (1994) la red social se defi-
ne como «a suma de todas las relacio-

nes gue un individuo ( el informante )
percibe como significalivas o define
como diferenciadas de la masa andri-
ma de la sociedad. La red social detfer-
mina el nicho social de la persona, vy
contribuye subsfancicimente a su pro-
pio reconocimiento come individuo y a
su imagen de si,

Las redes socicles son agentes de
ayuda y de derivacion a otros agentes
de salud vy es por ello que desde dlgu-
nas corrientes terapéuticas, como la
terapia familiar, se ha incluido el fraba-
jo con la red social come estrategia de
frabgjo.

Las redes sociales implican algo tan
bdsico como el «Apoyo Social». Este
apoyo se puede presentar de forma
natural red informal), en cuyo caso su
primera funcidn no os la de ofrecer
apoyo; ¥ de forma institucionct (red for-
mal) en la que sl hay una infencionali-
dad previa.

El modelo de intervencidn con la red
socldl implica la movilizacion del sis-
tema familiar y del conjunto de subsis-
temas que o componen, y de los sub-
sistemas instifucionales que forman
parfe del tfratamiento.

Lat intervencion con la red institucio-
nal persigue optimizar el funcionamien-
to de las enfidades gue Ia integran
para resolver ia rigidez v la conflictivi-
dad de las relaciones entre todos los
participantes,

Para terminar habria que mencionar
el criterio econdmico. Se frataria de eli-
minar el elevado coste que supone uti-
lizar varias instituciones para un Mmismo
problema, rompiendo asi la peregring-
cidn interminable de Ia familia a través
de los servicios sociales de forma disla-
da y utilizéindolos permanente e ilimitg-
damente.
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