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Vosotros decis Mongélico. Nosotros decimos Sindrome de Down.

Sus compaiieros le llaman por su nombre
(Cartel de la Fundacion Catalana para el Sindrome de Down)

EL NINO QUE VIENE... ES «<DOWN>»

— Joaquin Maria Garcia de Dios —

La paradoja del hijo

y el hermano
preferido: todos admi-
ten que lo sea.

La riqueza o la tra-
gedia del deficiente
mental: la familia a la
que pertenece.
Portadores de una
inmensa ternura, mul-
tiplican hasta el infini-
to la que reciben.

La persona humana

y su existencia siem-
pre son misterio: ellos
lo son mas.

La unica esperanza

de la humanidad es
que se deje educar
por ellos.

AVALANCHA DE SENTIMIENTOS

Después de nueve meses, los padres
estdn mis que ansiosos por abrazar al
hijo o hija que llega a su casa. El con-
tacto a nivel de miradas, de caricias, de

cumdados, con exe hebé hard olvidar tan-
tos miedos v preocupaciones que, ine-
vitablemente, se presentaban duranie el
embarazo. [Es tan grande la alegria!

Y precisamente en ese contexto
;quién estd preparado para recibir la
noticia de que su hijo, el que acaban de

conocer, ¢l que acaba de lle-
gar para formar parte de la fa-
milia, es deficiente?

Los sentimientos se agol-
pan, se¢ imponen, angustian:
rechazo, culpabilidad, miedo,
desorientacion, decepeidn,
impotencia, ira, compasién,
desconsuelo, desesperacion,
resignacion... Pero todos esos
sentimientos que se apoderan
de los padres, van y vienen,
se enmaraian y se entremez-
clan ...

¥ predominando, en ni-
mero de veces, en intensidad,
en tortura mental: ;Por qué?
;Qué hemos hecho mal?

Pueden pasar dias, meses ¢
incluso anos hasta que estos
sentimientos se clarifiquen.
No pocos necesitardn ayuda
médica o psicoldgica. Y algu-
nos nunca lograrin la paz.
Vivirdn ya siempre con una
amargura de fondo que serd
no solo el tono de sus vidas,
sino el tono hisico de la vida
de toda la familia.

Los sentimientos son tan
fueries v se imponen de una
manera tan acuciante gue no
hay espacio real para ese hijo que ha
llegado. Sdlo cuando, por fin, s¢acepta
la situacion logran formularse la segun-
da pregunta: ;Qué vamos a hacer con
¢l, con ella?

¥ las posibilidades se presentan co-
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mo alternativas, unas mis creativas que
otras, unas mds desesperadas que otras,
unas mis disparatadas o extremas o ine-
vitables que otras.

Porque los dos miembros de la pare-
Ja pueden sintonizar en senlimientos y
provectos de actuacion. Pero pueden no
estar de acuerdo. Pueden aceptar la si-
luaciion y unirse para sacar adelante el
hijo, o pueden sentir al otro como el
culpable. Pueden ocultarlo ante la so-
ciedad o admitirlo con naturalidad.

Hasta pueden como negarse a si mis-
mos la existencia del problema y empe-
zar a tratar al nifio, en exigencias y aten-
ciones, como si se tratase de un nifo
normal. Pueden intentar olvidarse del
problema. confiando al hijo a una insti-
tucién v reducir a minimos los contac-
tos con el mismo. O pueden exagerar la
sobreproteccion. O empezar a utilizar la
situacion de su hijo como la clave para
racionalizar todos sus otros problemas.
0, a veces, el tomar en serio el proble-
ma del hijo es empezar a descubrir con
sericdad algunos de sus propios proble-
mas que, hasta entonces, estaban encu-
biertos.

Todo este infinito abanico de actitu-
des (v mis que podriamos enumerar) se
viven de manera incémoda, pero cuan-

Con los anos he ido madurando el convenci-
miento de que la relacion entre Olga y yo no
era un asunto estrictamente privado, y segura-
mente mi condicion de escritor me ha impulsa-
do a correr el riesgo de sallar la barrera. E|
riesgo es, a menudo, el amigo que nos ayuda a
hacer amigos, y desearia que todas las Olgas
del mundo tuviesen cada dia mas.

do ambos padres lo viven con sintonia,
su fuerza y su sensatez se duplica,
Cuando lo viven en muluas acusaciones
la situacidn se hace irresistible y, no po-
cas veces, la pareja se rompe. Y con eso
hacen todavia mds dificil la situacidn
del hijo que ambos engendraron,

AL PRINCIPIO NO SE DAN CUENTA

A veces la deficiencia no ¢ mani-
lesta hasta meses después de nacer. O
ieluso anos. Lo cual suele ocurrir en el
¢ 150 de lesiones cercbrales. En estos ca-
sus dificilmente se da rechazo, pues ya
ha habido una aceptacidn previa, una
convivencia y un encarifiamiento. Ya

existen unos lazos muy fuer-
tes que son dificiles de rom-
per.

Pero también hay un cruce

Es tan hermoso que me pidas “por
favor” cualquier cosa que debo hacer.
Nunca, con tu modo de ser, me has

de sentimientos: el miedo de  hecho sentir que un deber fuera pesado.

que algo va mal (el nifio no se
sienta, no anda, no habla ..} v
la esperanza de que no sea
nada, a veces alentada de los
propios médicos: “No se pre-
ocupe, algunos ninos andan mads tarde
que otros .7, “Las pruebas y los andli-
sis dan normales”, “No se detecta nin-
una anomalia en el electroencefalogra-
ma ... La verdad es que, en este campo,
la medicina adin esti en paiales. O, por
lo menos, algunos médicos parece que
nos hacen creer gue estd en panales,

Pero en la mavoria de los casos el
miedo, la preocupacion y la intuicion de
no pocos padres se confirma con el
tiempo.

EN BUSCA DE UN DIAGNOSTICO

La bisqueda de un diagnostico con-
vierie a los padres en parte activa del
proceso. No queda tiempo para senti-
mientos egocéniricos. Lo que importa
es ayudar al hijo. Aunque si existe el
sentimiento de impotencia, al ver que
los propios médi-
COS N0 SON capaces
de hacer un diag-
nastico preciso. No
les dicen si su hijo
serd capaz de andar
0 hablar. Nien qué
medida estd afecta-
do su cerebro. Ni
cudl es la esperan-
za de calidad de vi-
da que podri tener

Esta peregrinacidn supone un gran
agotamicnio fisico: el mangjo de un ni-
fo de tres o mids anos que no anda, los
ataques epilépticos o de clamsia, los
conlinuos inlernamientos en un hospi-
tal, los incesantes ejercicios de rehabili-
tacion, los gritos de comunicacion del
nifio, el Hanto continuo. Esto, sin duda,
tiene una incidencia en la familia: no es
lo mismo para la madre que tiene un hi-
Jjo dnico que para la que tiene una fami-
lia numerosa. Y. por supuesto, no es
igual disponer de ayuda y medios eco-
némicos que tener que dejar el trabajo
para atenderlo.

También supone un terrible desgasie
psicoldgico. Y una prueba constante
para la pareja: ;Estdn los dos implica-

Ni siquiera el de dar la cara publica-
mente para defender los derechos de

quienes son como tu.

dos? ;Recae todo el peso sobre uno de
los dos?

O supone un reforzamiento de los la-
7os de la misma: “Estoy a tu lado v te
siento a mi lado”. ¥ un refuerzo moral:
“Tenemos una labor importante y nos
sentimos bien por realizarla™ O un de-
rrumbe total: *Ya no puedo mis. No
soy capaz de seguir asi”.

Y la adquisicion de un monton de
conocimientos sobre la enfermedad (en
algunos casos estan mis al dia que los
propios médicos). Y la implicacidn en
una labor social { Asociaciones de pa-
dres disminuidos, creacidn de escuelas
especiales ...} Y un enriguecimiento de
la persona. Y una fuente de alegria fa-
miliar: los pequefios progresos de ese
hijo jrepresentan lanto para todos! Y
una humanizacion de todos los miem-
bros de la familia: comprende mejor
quien sabe convivir con un problema
tan duro y tan humano.

LOS HERMANOS

La relacion de los hermanos va a de-
pender, en gran parie, del grado de ma-
durez con que los padres afronten el
problema. 51 los otros hijos notan el
mis leve rechazo implicito o explicito
por parie de alguno de los padres, les
estard dando pie para escaquearse del
problema: “Eso es cosa de mis padres™.

Por el contrario, la excesiva protec-
cién del deficiente olvidindose de todo

Y asi, Olga, te quiero por lo
que sé de ti y por lo que me
das, pero amo, tambien,

lo que tienes de misterio, es-
te intimo reducto de tus pensa-
mientos y de tus sentimientos,
que en tu “deficiencia” no son
accesibles a mi “ciencia”.

lo demds, puede llevar a sentimientos
de celos o de rechazo.

Pero 1o normal es que los hermanos
se sientan tan responsables o, en algu-
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nas ocasiones, mds que los propios pa-
dres y hasta que participen en unos ex-
trafios sentimientos de culpa: **; Por qué
él/ella y no yo?. Algunos llegan a sa-
crificar su vida por ayudar a su herma-
no. Y la mayoria viven muy pendientes
de sus necesidades (en el caso de inva-
lidez total o progresiva) o de sus pro-
gresos e integracion (llevarle con sus
amigos, ete.) Y, desde luego, estdn mu-
cho mds concienciados que el resto de
los nifios ante las carencias de la huma-
nidad.

Algunas frases de padres: “Es admi-
rable el carifio con que le tratan y como
aceptan el problema de su hermano™;

Con un hilo de voz hemos entonado,
querida Olga, el canto de la vida.
Besos, como siempre, hasta diez. Asi,
mientras yo te daba diez besos, apren-
diste a contar.

Y tu siempre has querido corres-
ponderme —bromista y tierna-
dandome once.

Gracias por todo, querida Olga.

“Le quieren mucho. Nunca les importa
nada decir que tienen una hermana sub-
normal”, “Su hermano cuida de su her-
mano subnormal desde que tenia cinco
anos. Muchos dias mcluso no puede ir a
clase por atenderle. Su hermano es de
quien muis se fia™.

Asimismo se suele dar un mayor
grado de madurez en ciertos aspectos
al tener que convivir con el problema y
tenerlo como presupuesto inevitable
en su existencia. Claro que para llegar
a esa madurez antes han podido atra-
vesar por fases de negacion de la reali-
dad: “algiin dia se pondrd bien y serd
coma yo''; de mentiras ante los ami-
gos...; de sobreproteccion; de rechazo:
“siempre tengo que fastidiarme por mi
hermano”; de celos: “mis padres sdlo
se preocupan de ella™; de rechazo so-
cial: "tienes un hermano tonto”. En de-
finitiva, los sentimientos son los mis-
mos que los de los padres, pero con
manifestaciones mds ingenuas y, por
£50 Mismo, no pocas veces, mds bruta-
les.

Existe un 22% de hogares en los que
la deficiencia de un hijo afecta negati-
vamente a los hermanos. Y el mayor
desprecio aparece en la clase social ba-
ja; “La nifa estd en contra de los her-
manos ¥ éstos conlestan: “eres boba’ y

ella lora™. “Mis hijos aceptan al herma-
no enfermo, pero me echan a mi la cul-
pa de lo gue tiene™, *Pasan de él. Cada
uno va a lo suya™.

LA ORIENTACION FAMILIAR

Ser padres es un oficio enormemente
dificil ¥ uno no deberia guiarse sdlo por
el instinto. Pero en el caso de la familia
con un deficiente los padres necesitan
ayuda. Esta ayuda vendri del médico,
de un consejero psicoldgico, asistente
social, los educadores de la propia es-
cuela del hijo, de las asociaciones de
padres con ¢l mismo pro-
blema,

Para el nifio deficiente
el papel de la familia v de
los padres es mucho mas
importante que para el ni-
fio sane. Y si los cambios
de edad son a veces difici-
les en los ninos normales,
jcudnto mds en los defi-
cientes!: fases de regre-
sidn, ataques, violencia,
vehemencia en sus apre-
mios sexvales...El Informe
n* 15 del Comité de Expertos de la
OLMLS. en Salud Mental (1968) reco-
mienda a los gobiernos de 1odos los pa-
ises y a las instituciones privadas la cre-
acion de los servicios médicos, psicold-
gicos y pedagdgicos para ayuda de las
familias de nifos retrasados en su desa-
rrollo normal,

Muchos padres se ven liberados al
entregar al nifo a una escucla especiali-
zada. En este caso la primera ayuda que
necesitan es para clarificar su punto de
vista, adquiriendo conciencia de los
propios deberes y responsabilidades.
Los padres no se pueden limitar pasiva-
menie a esperar los adelantos que el hi-
jo retrasado mental
haga en la escuela,
exigiéndole muchas
veces mds de lo que
puede dar de si, por
una falta de acepta-
cidn de la realidad.
Por eso es muy im-
portante asistir a las
reuniones de padres, v
en algunos casos de
hermanos, en las que
5S¢ CXPONEN CASOS CON-
cretos de observacion y se discuten las
aplicaciones con intervenciones espon-
tineas de los participantes.

EL DESPERTAR DE LA
CONCIENCIA FAMILIAR Y SOCIAL

A veces un hijo deficiente puede sig-
nificar el despertar de la conciencia fa-
miliar v ser ¢l punto de unién de 1oda la
familia: todos se sienten y aceptan ser
responsables de ese nifio. Hay un que-
hacer comiin. Es cuando mejor se ex-
presa el verdadero sentido de la familia
como nicleo y eje de la convivencia,

Y también es en estos casos cuando
se puede ver la funcién social que cum-
ple la familia. Porque ¢l mejor modo de
luchar por el propio hijo es conseguir el
beneficio para todos los deficientes.
Esto es: organizarse para atender 1odas
las ctapas de la deficiencia mental en
todas sus vertientes, desde la profilaxis
prenatal hasta escuelas infantiles espe-
cializadas, centros de rehabilitacidn, de
integracidn escolar, servicios de aten-
cion a domicilio, talleres, residencias,
sin olvidarse de los derechos legales v
ayudas asistenciales.

CAUSA DE CONFLICTOS

Algunos padres han logrado integrar
a sus hijos deficientes en la sociedad v
esos hijos son una constante fuente de
alegria para la familia: porque han lo-
grado que sean personas felices; mds
carifiosos gue el nifio normal; porque
les hace a los padres una gran compa-
fiia: porgque representian la ternura y la
ingenuidad en una sociedad dura ¥
competitiva,

Pero esto no ocurre siempre asi. Dice
el Doctor Claramunt, en un informe so-
bre la asisiencia social a la familia del
oligofrénico: “Rara vez sirve para unir
mds al matrimonio; con mayor frecuen-
cia es motivo de conflictos, a veces
acusaciones o reproches hacia una de

Y amo esta incapacidad de conocerte to-
talmente porque me demuestra que no eres
un subproducto de la naturaleza catalogable
sin vacilacion, sino un ser plenamente hu-
mano; el ser humano se define, precisamen-
te, por la complejidad, una complejidad que
no es aprisionable por ningun codigo ni

ningun banco de datos.

las ramas, materna o paterna; casi siem-
pre se plantean problemas econdmicos
originados por el tratamiento y manu-
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tencidn del subnormal y, en el mejor de
los casos, hay, al menos, una actitud ge-
neral y permanente de ansiedad™.

OTRO TIPO DE PROBLEMAS

Uno de los problemas gque se plantea
en este Lipo de Familias es el problema
de la convivencia (rifias, enfados, be-
rminches, no integracion). Este proble-
ma aparece con mayor [recuencia en ¢l
grupo de ligeros y medios.

Un segundo problema es el no poder
dejarle s6lo. Normalmente la madre es-
1 sujeta durante los pnimeros anos de
vida de sus hijos: pero en estos casos o
estd de por vida. Este problema, claro,
afecta, sobre todo, a las clases mis des-
favorecidas econdmicamente.

En tercer lugar estdn los problemas
sexuales, dificiles de afrontar para la
mayoria de los padres de todas las cla-
ses sociales,

Los problemas econdmicos les afec-
tan a todos. Pero repercuten de una ma-
nera alarmante en las familias de nive-
les mas bajos. Existen casos extremos
de familias que se arruinan por atender

a sus hijos deficientes.

Un problema que afecta a un gran
niimero de familias es ¢l de la falta de
centros especializados, la insuficiencia
de becas, la falta de educadores espe-
cialistas y la escasez de plazas en los in-
ternacos.

Comiin a todas las familias es la pre-
ocupacion por el futuro de los hijos de-
ficientes, sobre todo de los profundos.
“Mo sé gué haré con ella en el futuro,
Pido a Dios que se muera antes ella”.
“No tengo las ideas claras. Pero, por lo
que ocurre ahora, en el future alguien
tendri que cargar con €17, “Nadie de la
familia quiera hacerse cargo de la nifia
subnormal: ya me lo han dicho™. “Nao
me preocupa: tengo tres hijas subnor-
males. dos de ellas profundas, pero la
hija normal estid dispuesta a seguir ha-
ciéndose cargo de las tres cuando noso-
tros desaparezcamos™. “Cuando noso-
tros faltemos serd un desastre”. “Serd
un problema muy dificil para los her-
manos ¥ no la cuidardn: como sus pa-
dres nadie la va a atender™. “El proble-
ma grave serd cuando se casen las her-
manas, porgue los cufiados...”.

EL TRATO AL HIJO DEFICIENTE

Las estadisticas reflejan que, nor-
malmente, las madres prestan mds aten-
cion y cuidados al hijo deficiente gue a
los normales. Pero sorprende que un
pequeiio porcentaje les traten bastante
peor, con actitudes de desesperacidn,
verglienza o despreocupacion. “Apenas
vamos a verla: asi no nos agobiamos™,
“Acudo poco porque no soporto ver el
cuadro de todos los demds nifos defi-
cientes”,

La actitud de vergiienza se polariza
mis en madres con hijos deficientes li-
geros ¥ limite, 1o que, posiblemente, se
deba a que éstos mantienen una rela-
cidn social mds frecuenie y asi queda
mas patente su retraso ante mas gente.

Respecto a los padres el indice de ac-
titudes de carifio y comprension cs algo
menor comparado con el de las madres,
Y son mis alwos los porcentajes de pa-
dres despreocupados y con vergiienza
del hijo subnormal. Sin embargo se ad-
vierte un indice de desprecio inferior al
de la madre despreciadora.

ACTIVIDADES PARA
ESCUELA DE PADRES

VEN A PARIS CON NOSOTROS
VOLVERAS CONTANDO _
MARAVILLAS... EN FRANCES

Una actividad excepcio-
nal y unica: gue todos los
componentes del grupo lean

m ‘Pericdos de dos semanas desde
&l 3 de julio al 15 de sepliembre.
Brecio; Desde 69,500 ptas.

dos libros de aita calidad humana y literaria: TU
NOMBRE ES OLGA: Cartas a mi hija mongoli-
ca. Aulor: Josep M. Espinas. Prologo: Josep M.
Gironella. Ediciones La Campana, 1987

" Alpjarmienio en residencias universila-
rias de Paris,

" Acompanado de profesores

" Mafanas: visitas a museos y monu-

Ante un libro como éste es indtil toda otra acti- f“?;‘,‘jﬁs: i i
vidad, todo artfculo y comentario. Por eso lo reco- (optativa)
mendamos como actividad Unica. Su lectura y.su " Clases orgamizadas por LARance o L F
comentario espontaneo y vive enire los compo- Frangaisa de Paris. Viaja en franffs.

* Cenificado de asistencia al curso.

nenifes del grupo.

MNos parece un libro fan excepcional que, por 850,
hemos sembrado el arficulo de citas del mismo.

SE ADMITEN ACOMPANANTES SIN LIMITE DE EDAD
INFORMES:
EM LA ALIANZA FRANCESA DE TERRASSA
Calle Bajo Plaza, 18. Telts, (93) 203 71 64/ 780 21 49
08221 TERRASSA (Barcelona)

— Y PARA SABER MAS — BARCELONA: Sr. Arévalo, Tekéfona: (93) 28056 44
BADAJOZ. Alanza Francesa, Teldlono: (824) 22 48 48

— BRAUNER, A. y BRAUNER, F.: «La educacidn de BILBAD: Elena Morrondo. Telélono: (94) 421 72 78
un mifto deficiente mentals. Aguilar (1972) GIION: Alianza Francesa. Teléfana: (98) 535 37 08 3
—MENDIGUCHIA, Francisco 1: «Problemas psicoli- EE""N:DE :"a"zs Emmsa' Tmm? (958} 2047 03 8
icos de los hijos» Libros MC: (1993) BOE A, iz Evancasy. Telklong: (#1342 256 =
gicos =l ] s H MADRID: Alianza Francesa. Teléfono: (21) 4351532 E
—REY, Emilio: Dossier Subnormales: Para padres v MADRID: Yolanda Sanlos, Telbfono {81)52301 80y 5413983 g
madres angustiadas Alameda (1973) MADRID: Francisco Coslado. Teléfono: (91} 542 47 47 5
~JOHNSON, Margaret Anne: «La educacién del nifio RAARIFERY; Sk Chwr el emdinces. Taldione: {PY) 15068 14 2
2 so i MURCIAY ALICANTE: M*Teresa Mufoz. Teléfono: (968} 20 17 22 =
deficiente mentals Cincel (1980) 5
B LA OVIEDC: Alianza Francesa. Tebéfono: {98) 52202 92 g
blﬂ.}'l" RIED, M. PU E_b(_ Hhi:- Sindrome de Down: VALEMCIA: Enrique Rodriguez. Teléfono: (96) 360 27 60 b=
hacia un futuro mejor. Guia para padres. Salval ZARAGOZA: Terasa Vallés, Teléfong: (976) 37 0017 &8

(1991) =
Y EN TODAS LAS ALIANZAS FRANCESAS DE ESPANA
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