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testimonio

Nuestros hermanos diferentes

pot
Rosa M.? Goldaracena Saralegui

Son muchos los términos empleados para etiquetar a las personas que yo
llamo diferentes: Anormales, subnormales, retrasados mentales, etc... Todas
ellas con el uso van adquiriendo cierto matiz peyorativo. Pero no es la palabra
que se utilice para designarlos lo que importa, sino la situacién de inferioridad
humana y social que representan.

Como no se trata aqui de hacer un estudio ni una clasificacion de las distin-
tas formas de subnormalidad, englobaremos bajo el concepto de «personas
diferentes» a todos aquellos setes que por sus caracteristicas personales y su
inferioridad intelectual, no son capaces de adaptarse al ambiente social de un
modo razonable y eficiente, necesitando ayuda y control externo. Mas que su
falta de conocimientos especificos, lo que petjudica al deficiente es su dificultad
para adaptarse a situaciones nuevas y su escasa capacidad para advertir las con-
secuencias de sus actos.

Hasta hace muy pocos afios, la deficiencia mental, en cualquiera de sus
formas, ha constituido una de las cuestiones mis.oscuras y peor atendidas de la
sociedad. La falta de conocimientos cientificos por un lado, junto con un senti-
miento de culpabilidad por patte de los padres que vefan, en muchos casos, a
ese hijo como un castigo por sus pasados etrores, dio lugar a que se les mantu-
viera apartados, incluso escondidos, como algo vergonzoso. Para ellos no habia
un puesto escolar, ni un sitio en la sociedad.

No es hasta bien entrado el siglo XX cuando empieza a salir a la luz piblica
toda la problemitica que rodea al nifio y tambien al adulto deficiente. Comien-
zan los primeros movimientos asociativos, en los que algunos padres, ante la
importancia de poder solucionar por si mismos las dificultades de toda indole
que su hijo le plantea, unen sus esfuerzos para procurar a sus hijos los servicios
mis indispensables. Buscan la colaboracion de otros padres y el asesoramiento
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de especialistas, con lo que estos movimientos fueron adquiriendo cada vez mas
fuerza. Sc crean las primeras Asociaciones de Padres de Hijos Subnormales.
Proliferan por todo el pais (son muchas las provincias que cuentan con varias)
confederindose en una Asociacidén Nacional.

Los fines que persiguen estas asociaciones, son los de lograr para los nifios,
jovenes y adultos subnormales, las atenciones, asistencia, educacién y protec-
ci6n que requieren. Para ello es preciso la formacion de la conciencia pablica.
Esto se consigue por medio de la divulgacidén a través de los medios de comu-
nicacién social. Se organizan campafias a través de la prensa, radio, television,
etc... Como respuesta a esta iniciativa privada, los poderes piiblicos hacen eco
de sus peticiones y aparecen diversas disposiciones de caracter oficial. Se ctean
los Centros de Diagnostico, el Insticuto para la Educacién especial, becas,
decretos regulando ayudas para fomentar el empleo de trabajadores disminui-
dos, ayudas econdmicas para los beneficiatios de la Seguridad Social, etc...

Poco a poco han ido surgiendo centros de ensefianza especializada y asis-
tenciales, tanto piiblicos como privados, asi como talleres de empleo protegido,
adaptados a las capacidades laborales de las personas que en ellos trabajan. Cada
vez son mds numerosos los congresos cientificos, las investigaciones y publica-
ciones que tratan de estos temas.

Sin embargo, a pesar del optimismo que pueden producir los logros obte-
nidos y las mejoras sociales conseguidas, estamos adn muy lejos de haber
resuelto el problema. Este sigue siendo grave y angustioso para muchas familias
que de hecho no siempre cuentan con la ayuda y orientacién necesaria para
enfrentarse con una situacién que les afecta tan directamente y que implica a
todos los miembros que conviven en ¢l hogar.

La medicina de momento no tiene ningin temedio eficaz para restituir la
normalidad psiquica en los casos en que la deficiencia mental estd ya consti-
tuida. Sus esfuerzos se orientan mis bien hacia la medicina preventiva. Se
buscan los medios de evitar y prevenir las anomalias y enfermedades que dan
lugar a la deficiencia mental.

Por otra parte, en el momento presente, no sdlo no se ha conseguido reducir, -
el nimero de personas afectadas, sino que éste mis bien va en aumento. Por un
lado los avances de la medicina en los tratamientos de las distintas enferme-
dades, asi como la prevencion mediante la vacunacion de otras; han hecho dis-
minuir de manera espectacular la mortalidad infancil y aumentar la esperanza
de vida del individuo. Estos hechos han incidido de una manera directa en una
mayor supervivencia de los nifios deficientes que de hecho siempre han estado
mds expuestos a padecer enfermedades, a causa de una mayor debilidad cons-
ticucional, como por ejemplo en el caso de los nifios mongdélicos.

Por otro lado, el desarrollo y el avance social, exige cada vez un mayor
esfuerzo de adaptacién al individuo. Cuanto mayor es el crecimiento de las
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comunidades urbanas, cuanto mis alto el grado de civilizacidn, se precisan un
mayor ndmero de conocimientos y de habilidades para adaptarse a la vida en
ellas, por lo que el nimero de personas que se ven marginadas por este motivo
aumenta. Una persona deficiente ligera, en una sociedad primaria, poco
desarrollada culturalmente, puede pasar desapercibida e integrarse en la vida
de la comunidad sin grandes problemas, cosa que no ocurriria de la misma
forma en una ciudad con un avanzado indice de industrializacién y tecnologia.

En el plano laboral nos encontramos con el mismo problema. Pocos defi-
cientes pueden llegar a realizar un trabajo plenamente rentable (aunque social-
mente lo sea). La competitividad en la empresa, hasta para los trabajos de caric-
ter manual, exige cada vez una mayor preparacién y pot otra parte, el diferente
ritmo de trabajo asi como las caracteristicas psicoldgicas del subnormal, suele
plantear situaciones incémodas con el resto de los trabajadores. Sin embatgo las
labores agricolas o el trabajo dentro de las empresas familiares son mis ase-
quibles para él.

Los servicios con que contamos no son todavia suficientes para poder aten-
der la demanda que de ellos se hacen. Las aulas de educacién especial no
cubren todas las necesidades sobre todo en los casos de nicleos rurales de poco
niimero de habitantes. El conseguir una plaza en un centro asistencial, sobre
todo en el caso de nifios o adultos profundos, es verdaderamente dificil e inase-
quible econdmicamente para muchos si se trata de un centro privado. Hay
escasez de talleres ocupacionales y de aprendizaje para aquellos que pueden
desarrollar algiin tipo de trabajo, etc.

El impacto que produce en una familia la llegada o el diagnéstico de un
nifio subnormal, es dificil de comprender si no se ha pasado por ellos. Los
padres que esperan la llegada de un hijo no estin preparados para hacer frente a
la nueva situacién que ese nifio diferente les plantea.

El Dr. Claramunt en su libro «Psiquiatria y Asistencia Social», sefiala alguno
de los problemas que esta clase de hijos plantean en la familia: «Rara vez —el
hijo subnormal— sirve para unir mis a un matrimonio; con mayor frecuencia es
motivo de conflictos, a veces acusaciones o reproches hacia una de las ramas,
paterna o materna; casi siempre se plantean problemas econémicos originados
por el tratamiento y manutencion del subnormal y en el mejor de los casos hay,
al menos, una actitud general y permanente de ansiedad.»

Resulta muy dificil aceptar una realidad tan desesperanzadora, lo que lleva
muchas veces a los padres a ir de un especialista a otro buscando un diagndstico
mis favorable que les abra alguna puerta 2 la esperanza. Fs en estos primeros
momentos cuando la familia empieza a necesitar ayuda. Una vez confirmado el
diagnostico de futura deficiencia, el primer paso hacia una mejora del
problema es aceptarlo. No esperar un milagro que cambie la realidad de este
hijo por el nifio petfecto que se esperaba. Toda la familia tendri que esforzarse
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para adaptarse a la nueva situacién y tendria que contat con la ayuda externa
necesaria para enfrentarse a ella con optimismo.

Sin embargo, la aceptacién no serd suficiente para resolver todos los conflic-
tos. El desconocimiento sobre cémo tratar a ese hijo, el tiempo que tiene que
dedicar la madre para su atencién en dettimento muchas veces del resto de los
hermanos, los problemas educativos que plantea, desemboca en muchas ocasio-
nes en la basqueda de un centro donde poder colocar a ese hijo. Esto aparente-
mente es una buena solucién. La familia liberada del problema se serena y el
nifio estd generalmente bien atendido.

Hoy dia, con varios afios ya de expetiencia en el funcionamiento de estos
centros, que generalmente acogen a un gran nimero de pacientes, se han hecho
patentes las desventajas que pueden tener. Salvo en los casos de oligofrenias
profundas con graves alteraciones de comportamiento (suponen una pequefia
parte de todas las deficiencias) en los que el internamiento parece la Gnica
solucién posible, la separacién de la familia produce en el nifio una gran
angustia, sobre todo si es mucho el tiempo que pasa sin tener contacto con ella.
Puede no ser consciente de sus limitaciones pero si de esta segregacidon que
sufte, ya que no llega a comprender el caricter provisional de la separaci6n.

El hecho de que no sean muy numerosos los centros que se dedican a la
atencién de deficientes, da lugar a que las familias tengan que buscarlos a veces
en ciudades muy alejadas de su domicilio con el consiguiente petjuicio. La dis-
tancia geogrifica desde el domicilio familiar al centro de asistencia, tiene
mucha importancia, ya que cuanto mayor sea ésta, habrd mis dificultades de
comunicacién y contacto. No es raro el caso en que los internados s6lo pueden
pasar unos pocos dias al afio en el seno familiar. Por eso, actualmente, los esfuer-
zos se dirigen a la creacién de pequeiias residencias, de cardcter comarcal o pro-
vincial, donde el trato pueda ser casi familiar y donde los pacientes puedan, al
menos, pasat los fines de semana en su casa, o asistir a los mismos en régimen
de media pension.

Otro peligro de los internamientos es el de la «institucionalizacidns. La
permanencia durante largos periodos en el internado, al igual que ocurre con
los enfermos cronicos hospitalizados, llega a producir un grado tal de adapta-
cién a la vida del centro y una inhibicién en el individuo fuera de él, que lo
podemos considerar un fracaso cuando el fin perseguido es el de reintegrar al
paciente a la sociedad. Es frecuente oir comentar a los padres que sélo sacan a
sus hijos esporadicamente, que en casa lo notan triste e inquieto y con ganas de
regresar nuevamente a la insttucién. Este problema se agrava cuando por
motivo de la edad tienen que abandonar el centro infantil y tiene que reinte-
gratse a la vida de familia de una manera permanente, dada la escasez, aun
mayor, que hay de residencias para adultos.

La preocupacién de los padres al llegar el nifio a la edad adulta es cada vez
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mayor. Por un lado la incertidumbre sobre el futuro de ese hijo les agobia. Por
otto, ven poco a poco disminuidas sus fuerzas y capacidad para atenderle.
Sienten que el problema cs sdlo de ellos e intransferible incluso al resto de los
hijos, a los que temen agobiar con una carga tan pesada. Por ello, mis de una
madre me ha comentado alguna vez: «Lo Gnico que pido a Dios s que se lo
lleve antes que a mi.» Creo que esta frase resume claramente toda la angustia y
todo el dolor que un hijo diferente produce en una madre. Ella jamis aplicaria
este comentario a un hijo sano, inreligente y con capacidad de abrirse paso por
si mismo en la vida.

Desde el punto de vista cristiano, no es la cantidad de personas afectadas lo
que debe movernos a actuar, sino la necesidad de comprensién y ayuda que
cada uno en particular, como set humano y hermano nuestro se merece. Es
cierto que por encima de todo estd la esperanza divina de un Padre que nos ama
y salva, pero en el terreno de las realidades humanas, no podemos conformar-
nos sdlo con la esperanza teologal, desentendiéndonos e ignorando de la situa-
cién de todos estos seres condenados a vivir separados de la sociedad, porque
todavia la sociedad no ha encontrado el lugar adecuado para ellos y al que como
hombres y miembros de una comunidad tienen derecho.

Rosa M.? Goldaracena

Asistente Social en el
Hospital Psiquiitrico de «La Atalayas
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