	

	Mi hijo es diferente

	 

	El nacimiento de un niño con alguna discapacidad produce, con frecuencia, una crisis en la familia. Los padres, que esperaban un niño normal, se quedan sin saber qué hacer: no estaban preparados. Es una situación que les ha pillado por sorpresa. La situación es aún, si cabe, más desconcertante cuando el niño presenta deficiencia mental. Y es mayor, cuanto más grave sea ésta. 

A partir del nacimiento del niño empieza para los padres un largo camino que atraviesa una serie de etapas: 

1. Incredulidad. Los padres se dicen "No es verdad. El niño no tiene ningún problema". Con frecuencia, inician una peregrinación de médico en médico, o de centro en centro, buscando una confirmación para lo que desean: que alguien les diga que su niño no tiene problema alguno. 

2. Miedo y frustración. Los padres comienzan a enfrentarse a la situación, culpabilizando unas veces a la pareja, otras a sí mismos..., alternando las preguntas sin respuesta con la depresión y la tristeza. Frecuentemente, se encuentran perdidos y no saben qué hacer, ni a dónde acudir. 

3. Aceptación la realidad. Los padres dejan de pensar en sí mismos y en las repercusiones que el nacimiento de este hijo tendrá en sus vidas, y deciden hacer cuanto esté en su mano para ayudarle. 

4. Valoración del hijo. Y finalmente, tras la aceptación del hijo, superando sentimientos de culpabilidad y/o rencor, avanzan hacia su valoración como una persona con muchas posibilidades y algunas dificultades, a la que hay que apoyar para que lleve una vida lo más autónoma posible, sin sobreprotección, ni cuidados excesivos. 

La sobreprotección es una de las mayores dificultades que el hijo encontrará al ir creciendo, si los padres, y en general toda la familia, no están muy vigilantes para no caer en este error. Si se le solucionan todos los problemas, si todo se le da hecho, no podrá aprender. Y será una persona dependiente de los demás para todo, incluso para aquello que puede hacer perfectamente por sí mismo.

	

	

	


	

	        La familia del discapacitado

	 

	        La llegada al hogar de un nuevo hijo siempre genera tensiones y ocasiona cambios en la organización de la                                           familia. Estas tensiones se incrementan si el hijo necesita que se le dedique más tiempo y atención de lo normal.

Según la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Minusvalías (1986), que realizó en España el Instituto Nacional de Estadística, a la pregunta de si la deficiencia padecida por un familiar impedía a la familia llevar una vida "normal", más de la mitad de las familias encuestadas contestaron que sí.

Según dicha encuesta, las personas que más dificultades crean para el desenvolvimiento de la vida de la familia son los discapacitados de más edad, y quienes tienen minusvalías graves.

Igualmente, más de la mitad afirmaron que es preciso dedicar mucho tiempo, incluso todo el día, a ese miembro de la familia cuando vive en casa. Tan sólo un 15 por ciento de las familias encuestadas respondieron que no tenían que prestarle una atención especial. Las necesidades de dedicación de tiempo son mayores cuando las personas con discapacidad tienen menos de 6 años o más de 64, y cuando están afectadas por más de una deficiencia.

Si hay otros hijos en la casa, la situación puede complicarse porque, al estar más pendientes de uno, pueden quedar un poco desatendidos los demás, o presentarse algún problema entre los hermanos.

Los niños que crecen junto a hermanos con discapacidad tienen, generalmente, problemas y dificultades especiales. No es fácil crecer en una familia en la que uno de los miembros necesita de la atención de los padres y de los recursos familiares en una medida especial. Pese a ello, la mayoría desarrollan fuertes sentimientos positivos hacia sus hermanos y padres, y juegan un papel muy importante en el desarrollo del hermano discapacitado. Precisamente como consecuencia de esa relación, suelen tener una gran capacidad de comprensión y acogida hacia los demás. Aunque, en ocasiones, ocurra lo contrario y provoque un sentimiento de amargura y resentimiento por la atención extraordinaria que los padres prestan al hermano discapacitado.

Para muchos padres, la influencia que este hijo pueda ejercer sobre los demás hermanos es un motivo de preocupación. Pues, no en vano, la familia proporciona al niño las primeras oportunidades de conocer, comunicarse y relacionarse con otros seres humanos Y la relación entre hermanos es quizá, la más duradera y una de las que más influye en la vida. Es una fuente de apoyo mutuo a lo largo de los años.

	


	

	      La vida de pareja

	 

	     Durante mucho tiempo, se ha creído que la llegada de un hijo con discapacidad era una dificultad añadida a la vida de pareja. Sin embargo, diversos estudios realizados han puesto de manifiesto que las cifras de divorcio no son mayores que entre otros grupos de población.

Lo que sí es cierto es que, normalmente, el estrés de los padres es mayor, y que aumenta al tiempo que el hijo va creciendo, o cuanto más grave es la minusvalía.

Repartir las cargas entre los miembros de la familia suele ser la estrategia más utilizada para llevar mejor la situación, junto al contacto con otras familias que vivan iguales circunstancias. Que hay que resolver los problemas en casa es una realidad que las familias aprenden enseguida. Pero, en opinión de los especialistas, resulta fundamental que se plantee, también desde el principio, la necesidad de conseguir un tiempo para el descanso, el ocio y las relaciones fuera de casa de los distintos miembros de la familia.

Tener tiempo libre para descansar y disfrutar de actividades sociales y formativas son necesidades de todos los padres, tengan niños con deficiencias o sin ellas. Y también de los hermanos, si los hay. Y hay que luchar por conseguirlo aunque no resulte sencillo encontrar personas preparadas para ocuparse del cuidado del hijo durante su ausencia.

El sentimiento de ansiedad o culpabilidad que invade a los padres cuando salen a divertirse, como si hicieran algo que no deben al liberarse durante un rato, viene a complicar más las cosas. Sin embargo, resolver todo esto es fundamental para poder atender y cuidar en casa a una persona con discapacidad.

	

	Pedir ayuda 

	 

	A veces, la familia necesita buscar ayuda fuera, precisamente para poder seguir acogiendo en su seno a una persona con discapacidad en las mejores condiciones posibles. En ese caso, la presencia de alguien que sustituya durante unos días, o durante un tiempo todos los días o algunos días, es imprescindible. En ocasiones, esa ayuda la presta otro familiar que no vive en la casa, un amigo, un vecino... Otras, se encuentra a través de la asociación de autoayuda en la que se aglutinan familias que viven la misma situación.

Pero la sociedad también tiene que ofrecer posibilidades de ayuda y asistencia de las que puedan echar mano con continuidad, o en una situación concreta.

Disponer de una serie de servicios en esta dirección ("sustitutivos" es el término que suele emplearse, aunque tal vez sería más exacto considerarlos complementarios), es una necesidad que debe ser atendida. Y ya existen, aunque aún sea necesario ofrecer mucho más.

Los programas de cuidados sustitutivos son una posibilidad de:
Disponer de tiempo para atender a los otros hijos.                                                                                                                                                           Contar con tiempo para dedicarlo a actividades complementarias.                                                                                                           Tener tiempo para uno mismo.                                                                                                                                                                      Poder disfrutar de cortos periodos de vacaciones.                                                                                                                               Y todo ello es, no sólo justo, sino indispensable.


	Los momentos difíciles
Hay algunos momentos de especial dificultad para la pareja que tiene un hijo con una discapacidad.                                                                             Uno crucial es cuando el médico les da la noticia, cuando se enteran de que su hijo es diferente. O cuando, después de una enfermedad o accidente, se les dice que esa persona de la familia que lo ha sufrido, a partir de ahora, será diferente.

Una encuesta realizada en Francia puso de manifiesto que esa conversación con el médico, es                                                                                                fundamental para los padres, en la que se enteran de las condiciones en que ha nacido su hijo, duró                                                                                                                            en el 31 por ciento de los casos apenas 5 minutos; 15 minutos en el 32 por ciento, y 30 minutos                                                                                                                                                      en el 25 por ciento de los casos. En un 36 por ciento de las entrevistas surgió, durante la conversación,                                                                                                                                        la idea de abandonar al niño en la maternidad y, cuanto más corta fue la conversación entre los padres                                                                                                                                             y el médico, más alto fue el porcentaje de abandono.

El médico tiene un papel importante que cumplir en esta situación. Él debe ayudar a los padres a                                                                                                                                         aceptarla sin miedo, sin angustia. A asumir la "diferencia" de su hijo. A quererlo. A ser felices con él                                                                                                                                       y sus progresos. Es el primero que debe abrir las puertas a la esperanza de los padres,                                                                                                                                           acompañando su entrada a un mundo que desconocen, pero en el que están otras muchas familias                                                                                                                             dispuestas a tenderles la mano para que puedan ir superando la situación. Un mundo en el que                                                                                                                                                   la solidaridad es muy importante.

Otro momento difícil se presenta cuando el niño llega a la edad de ir al colegio. Hasta entonces                                                                                                                               ha vivido al resguardo de la familia. Ahora tiene que salir  y hay que vencer miedos y decidir.                                                                                                                                                                                          ¿Qué será lo mejor: enviarlo a un colegio "normal" o a un centro especializado? Y, en todo caso, ¿a cuál?                                                                                                                                                                         
Cuando acaba el periodo escolar y hay que enfrentarse a esa etapa, siempre complicada, que es la  adolescencia, la preocupación se centra en el despertar de la sexualidad del hijo/a, y en cómo preparar una futura vida profesional para él/ella.

Y, finalmente, cuando los padres van envejeciendo y les va resultando cada día más difícil atender a las necesidades de ese hijo, el centro de sus preocupaciones y desvelos es quién se ocupará de él en el futuro, el día de mañana.



	

	¿Qué podemos hacer?

	

	Esta es la pregunta que surge una vez pasada la sorpresa, cuando los padres se encuentran con                                                                                                                                                    ese hijo diferente. Para responderla, nada mejor que recurrir a la experiencia de otros padres que                                                                                                                                                               han pasado por la misma situación y que se puede resumir en los siguientes puntos

No culpabilizarse, ni culpabilizar a la pareja.
Solicitar información sobre la discapacidad de su hijo y sus posibilidades de desarrollo.

Pedir ayuda personal, o para la pareja. Los grupos de autoayuda, formados por personas que viven                                                                                                                            la misma situación, pueden proporcionar orientaciones  prácticas y ayuda psíquica.

Solicitar información sobre los centros públicos más próximos, especializados en estimulación                                                                                                                                    precoz y/o rehabilitación. La discapacidad no desaparecerá, ni disminuirá, pero servirá para que                                                                                                                                                                         alcance la máxima movilidad o aprovechamiento posible de las partes afectadas.

Adaptar la casa lo más posible a las necesidades de su hijo, para que no tenga dificultades añadidas.

Buscar, con tiempo suficiente, un centro escolar normal con programa de integración, para que esté                                                                                                                                      con los demás, no aparte, pero recibiendo aquella ayuda complementaria que necesite.

Estar al corriente de las posibilidades que tendrá para disfrutar su ocio y tiempo libre en compañía.                                                                                                                                           Hay grupos que trabajan activamente en este sentido.

Informarse de las ayudas económicas, o de otro tipo, a que tiene derecho, y solicitarlas oportunamente.

En estas Guías le proporcionamos informaciones útiles para abordar muchas de estas tareas

Educar, no cuidar

«Los niños minusválidos son, a menudo, menos activos que los demás de su misma edad. Pero no                                                                                                                                tienen una necesidad menor de moverse, jugar, "escaparse de casa" y tener compañeros. La                                                                                                                                            diferencia puede estar en que los primeros son cuidados, y los segundos, educados.                                                                                                                                                                                                    Hay niños que no saben lo que es lastimarse las rodillas, subir una cuesta, trepar por un árbol,                                                                                                                                    o guardar un secreto, y esto porque los protegemos con la mejor intención. Sin embargo, estos                                                                                                                                                         sucesos son los que nos dan experiencias y recuerdos.»

«Los niños con deficiencias graves también pueden adquirir experiencias si se les saca de la silla de                                                                                                        ruedas y se les pone en el suelo, o se les sube  a un árbol.»

(Del libro "¡Animo! Inténtalo otra vez", de Lars Löfström, parapléjico, profesor de gimnasia).


