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El presente articulo pretende acercamos a un término que en
principio puede parecer ambiguo en su enunciado, pero que se nos
antoja central en su contenido para todos agquellos que estamos en
contacto directo o indirecto con las personas con retraso mental,
incluso los propios interesados, nos referimos a término ~discri-
minacion por carifio», € cual adquiere una importanciay signifi-
cacion especial dado que se puede producir a lo largo de todo €
proceso de la persona'y que va a condicionar en cierta medida su
calidad deviday lade su familia.

Nuestra preocupacion desde el principio se centré en delimitar
los procesosy conceptos que aparecen englobados en este término,
con d fin de aproximarnos a una realidad complga, que viene
determinada por las vivenciasindividualesy profundas que se pro-
ducen fundamentalmente en & seno de una familia, donde uno de
sus miembros es una personacon retraso mental. Estasvivenciasy
sus efectos se generalizan en € entorno social con otro tipo de



implicaciones, aludimos a los vincul os que se establecen entre esta
personay su marco de relaciones familiaresy sociales.

¢Pero de donde nace |a preocupacion y la necesidad de estudiar
este concepto?:

LaLigalnternacional afavor delas Personas con Retraso Men-
tal (Inclusion Internacional) en su reunion de la India en € afo
1994 enuncié la necesidad de abordar una serie de temas que se
desarrollarian durante los afios 1995 - 1998 en grupos de trabajo
baj o la denominaci 6n de OPEP Grups, proponiendo a un paiscomo
coordinador de cada uno de los grupos. Espaia a través de FEAPS
(Confederacion Espariola de Organizaciones a favor de las Perso-
nas con Retraso Mental), asumio la responsabilidad de coordinar
junto con otros paises é Open Proyect Group nimero 7 cuya deno-
minacion era «Discrimination by Love»

((Discriminacionpor Carifio»

S partimos de estos antecedentes, vamos a profundizar en €l
estudio de este término tomando como esquema de referencia €l
plan de trabajo trazado por FEAPS, con d fin de disefiar las lineas
de actuacion que dieran debido cumplimiento al objetivo marcado
por la Inclusiéon Internacional. Un equipo de trabajo formado por
padres, técnicosy gerentes de FEAPS establecio un procedimiento
atravésde cual poder llevar a cabo un estudio que desvelara algu-
nas claves Utiles para un mejor conocimiento del término y de sus
causas. Y asi crear estrategias de futuro para favorecer una mejor
calidad de vida de las personas con retraso mental y de sus fami-
lias.

Se establecieron cinco fases que nos permitirian seguir un pro-
ceso |6gico en la descripcion, puesta en marchay desarrollo poste-
rior de un estudio sobre e tema. Este equipo de trabgjo se convir-
tié en comision permanente de seguimiento durante e tiempo que
duro € estudio.



FASESY DESCRIPCION DEL ESTUDIO

1.2 Fase

— Delimitacion y definicion del concepto «Discriminaci dnpor
Carifo» desde'las escasas referencias bibliogréficasy desde
su experienciapersonal y profesional.

— Se decide elaborar un trabajo de investigacion con € fin de
recabar informacion y conocer en que términos aparece
desde la experiencia, d fendmeno de la Discriminacion por
Carifio.

DELIMITACION Y DEFINICION DEL CONCEPTO

((Discriminacionpor carifio» (DC) es un termino acufiado no
hace mucho tiempo. Dentro de él, se recogen aspectosy problemé&
ticas de distinta naturaleza (médica, psicoldgica, social, cultural,
etc.) que han sido enfocadas desde d prisma de la igualdad de
oportunidades y andlisis de situaciones desfavorables para la per-
sonacon retraso mental. Pero pensamos que para reflexionar sobre
el origen de estas situaciones, debemos conectarlo con procesosde
maduracion personal y de aprendizaje, fundamentalmente en
contexto familiar. Modelos formativos y de socializacion, donde
percibimoscaracteristicas comunes a través delaobservaciondela
evolucion y desarrollo inadecuado de las personas comprometidas
en situaciones enmarcadas en este fendmeno. Por elo se produce
unamerma en la calidad de vida de | os af ectados, que no son exclu-
sivamente los que podriamos Ilamar como «discriminados»,sino
que afecta negativamente a las personas integradas en dicha din&
mica, tanto a las que activamente participan, como a aquellas que
parecen inhibirse o delegar en otros. Es un problemaque no debe-
mos analizar como de las personas sino que esta ubicado entre las
personas, es de naturaleza relacional e interdependiente, no de



uno, o de dos, o del grupo, o de la sociedad, aunque todos partici-
pan activamente.

Es bajo nuestro punto de vista un concepto descriptivo, que defi-
ne los efectos de un determinado tipo de relacion y establecimien-
to de vinculos. Que se materializa de maneras muy distintas en
cada caso, y en donde una de las personassufre unalimitacion para
acceder, experimentar, decidir o establecer estrategias relacionadas
con su propia vida en cualquiera de los entornos vitales y que
dichas funciones limitadas parecen estar en relacion con las nece-
sidades, afectos, deseos, de otros que asumen este tipo de acciones,
comportamientos y decisiones.

Por tanto hablamos de la complgjidad de |os procesos vitales de
las personas, donde la historiafamiliar, la cultura, los aspectos eco-
némicos, los modelos de sociaizacion, y otros, conforman una
figura caleidoscopica, dificil de analizar y modificar pero que pro-
voca consecuencias negativas y en ocasiones incapacitando grave-
mente.

Encontramos en este termino cierto carécter paraddjico, que
combina la palabra amor («by love») y € rechazo, la no inclusion
que nos trae discriminacion («discrimination»). NOS movemos en
e campo de las emociones, en d problema dela subjetividad indi-
vidual y grupal ante lo vivido (donde lo paraddjico aparece de
forma constante). Se establece de forma insidiosa un modelo rela-
cional que estd marcado por determinadas vivencias traumaticas
no aclaradas o resueltas insatisfactoriamente, que vienen acompa-
fadas de determinadas creencias que inmovilizan € modelo de
relacion. Todo ello parece influir en un esquema de comporta-
miento caracteristico de la DC, que gira entorno a un grupo fami-
liar donde uno de susintegrantes es sefial ado de forma especial por
su manerade ser o estar en e mundo (fisica, psiquica, social...) que
le hace y hace alos demas establecer con él un vinculo que le «dis-
crimina» como cualitativamente distinto. Se van procesando esas
diferencias en forma de pautas de aprendizaje de larealidad para
é y con él, maneras de comunicarse con él, cuidados diferentes



paraél, un sistema de'asignacion de roles muy rigidos en relacion
con él, por ende una depositacion de expectativasigual de estereo-
tipadas hacia este... Todo ello como estrategias defensivasante una
situacion dolorosa para todo € grupo familiar, que enfocala reali-
dad de manera distinta si es paralos deméas integrantes del grupo
familiar o si es parael ((discriminado))Y todo ello no tanto por 1o
que cada uno de la familia es, sino por 1o que uno de ellos y los
demas parecen sentir que no es.

Se plantea una situacion en laque la &filiacion y pertenencia de
uno de los miembros del grupo familiar tiene una calidad distinta
aladel resto y esta signada por € sentido paraddjico que comen-
tdbamosde este término. En pal abras de una persona, que creemos
que sufria esta situacion y se sentia discriminado por su grupo
familiar decia, «a mi no me pregunta nunca (sereferiaasu padre)...
¢por qué? (pregunta su interlocutor)... porque Yo no soy espariol.))
Ciertamente es espafol, pero queria transmitir que no poseiaen su
grupo familiar una caracteristica esencia para ser preguntado por
su padre.

((Discriminacionpor carifio» parece ampliar e enfoque de otros
conceptos muy relacionados con él: «Sobreproteccién», ((Conflicto
de intereses)), «Rechazo»,«Inmadurez», «Dependencia»,«Cul pa»,
«Autonomia»,«Ambivalencia» «Simbiosisz.. etc. Todos €llos alu-
den a caracteristicas en € proceso evolutivo de la persona. La DC
tal vez quiere centrarse mas en los resultados o efectosde esos pro-
cesos. La DC no es propia de una minusvalia, discapacidad o situa-
cion concreta, no conocemos estudios sobre indicadores de evalua-
cion de nivel de DC y tampoco nivel de incidencia por grupos de
poblacién. Creemos por |a observacion que esta rel acionada positi-
vamente con € grado de apoyo que necesita la persona ((discrimi-
nada)),y |6gicamente de forma negativacon el nivel de autogestion
0 capacidad de autodeterminacion dela persona. De todas maneras
las caracteristicas del grupo familiar inciden de forma importante
para que la DC aparezca en lugares que sorprenden.



EL AMBITO DE LOS PRIMEROS VINCULOS

En este apartado queremos reflexionar sobre las caracteristicas
gue podemos observar en las maneras primeras de relacién, en
situaciones en las que posteriormente se ha observado la situacion
de DC. Fase relacionada con el nacimiento o las edades mas tem-
pranas. La DC como otras situaciones puede encontrar una predis-
posicion a aparecer incluso antes de que lo hagala propia persona,
la prehistoriade un hombre o una mujer esta en relacién conlo que
de él se espera, |os acontecimientos y procesos familiares cercanos
asu concepcion y nacimiento, siendo signado por € grupo familiar
esta nueva vida con determinados contenidos. Frases como: este
nifo esta llamado a... como recuerdaa tal o cual persona, que mal
momento para tener un bebé.... Podriamos decir que |la propia his-
toria esté antes que nosotros mismos. Ya en ese momento existeel
establecimiento de un tipo de vinculo con € que hade llegar o ha
Ilegado hace poco. En los casos en que la situacion trauméticaesta
muy cercana a nacimiento o surge en € propio nacimiento, se
observa con mayor claridad como parece establecerse este tipo de
relacion, surge una ruptura del proceso vital normal esperado y
aparece el fantasma de laincompletud, de la muerte, del desequili-
brio,... & rechazo o la simbiosis serian exponentes polares de una
marejada emocional que atraviesa a toda la familia, especialmente
alo padres.

Es entonces cuando hijoy padres van air creando una sociedad
particularmente distinta a lo que observamos como proceso habi-
tual. Parece existir un materngje dondela relacion vincular se esta-
blececon unaintensidad muy elevadaen relacion con la aceptacion
y rechazo del hijo. Se pueden ir fijando como realidades inmutabl es
ideas propias, informaciones externas, experiencias de amigos o
familiares... Aqui se encontrarian elementos muy primitivos 'y por
ello cargados de material fantéstico, que estd en la base de las pri-
merasrelaciones de maternajey que quieren controlar un ato nivel
de angustia con un esquema defensivo que caracterizara e tipo de
conducta del término DC. Todo €ello provoca una profunda herida



de tipo narcisista que supone fracasar en la tarea reproductora.
Tener que revisar ala bgja las expectativas depositadas sobre este
nuevo hijo/a, y todo € material que suele estar girando sobre estos
aspectos: fantasias de muerte, fantasias de curacion, culpay repa
racion, procesos de duel o, negacion, proyecciones al entorno... Los
procesos de comunicacion aqui se reducen significativamente, es
dificil hablar. En cambio bulleincesantemente € dolor interno que
ha provocado la heriday € didlogo interior a veces provoca gran
pesar. El peligro aqui, radica en no poder recomponer por la pala
bralas situaciones vividas. Es entonces cuando toma carta de natu-
raleza la lectura de la realidad que surge del didogo interno y no
esta confrontado con otras versiones, opciones, visionesque vinien-
do del exterior matizan, objetivizan, reconducen las pautas de
afrontamiento que & grupo familiar esta construyendo. -

Esta primera fase es comun a muchas personas que padecen €
golpe de sufrir en su familia las dificultades relacionadas con un
hijo o hermano con algun tipo de problema o limitacion. Pero esa
duraexperienciaen muchos casos es superada satisfactoriamente a
lo largo delos afosy la vincul acién con este miembro delafamilia
crecey seva gustando operativamente a la realidad, con los vaive-
nes, crisis, incertidumbresy miedos que son propios de todos noso-
tros. En estos casos se observa un cambio en los rolesde lafamilia
y € hijo con necesidad de ayuda especial evolucionade forma simi-
lar que d resto del grupo, aprendiendo habilidades adaptativas que
le permiten conocer entornos distintos y asumir funcionalmente
estatus diferentes alosdel «dependiente» 0O «discriminado».

Otros padresy familiares sufren muchos afios despuéslas secue-
las de no haber podido cambiar. Operan de unaformarigiday este-
reotipada, asumiendo un rol invasivo y auxiliar del miembro que
presenta la dificultad. Se observan pautas casi inmutables y que
dificilmente soportan cuestionamiento «las cosas son como son»,
«tu hermano es asi, que le vamos a hacer...)).Esta conducta dogmé&
tica einmovilizante esconde una ensalada emocional no elaborada,
y que se impone al principio de realidad, que personas externas a



la situacion suelen resefiar. Son frecuentes frases como no puede,
no sabe, no quiere, N0 necesita.., dga que yo,... pobrecito, etc.
Ensalada emocional en la que la estructura vincular no discrimina
de quien son los sentimientos que se ponen en juego. Suele existir
una proyeccion en la estructuravincular con la persona «en depen-
dencia))de muchos contenidos que no son exclusivamentesuyos. El
dolor crénico de gran intensidad seria una caracteristica propia de
la DC, puede vivirse de forma méas o menos sana la vida con deter-
minado monto de este tipo de dolor crénico, cuando sobrepasa un
limite se tiende a buscar |a depositacion de una parte en € otro.
Somos conscientes que este tipo de reflexion provoca un rechazo y
culpa grande en algunas familias: «;Qué me dices? que ademés de
haberlo traido al mundo asi, le estamos perjudicando)),d caso
extremo de estas situaciones es cuando la persona en dificultad se
convierte en una joroba de uno de los progenitores, mas frecuente
en las madres, € nivel de ssmbiosises tal que surgen los pactosde
viday muerte. Fantasias como: «Hombre, cuando yo me mueralo
mejor para mi hijo es que se fuera conmigo» o también las situa-
ciones de anticipacion constante donde la madre o d padre, mas
observado en las madres, cubre todo tipo de necesidad o manifes-
tacion antes que esta surja, consiguiendo que desaparezcad papel
activo del hijo/a, y fijandol o como ser pasivo y dependiente. Casi no
hay espacio paralaformacion del yo o dela personalidaddel hijo/a.

Los efectos que observados posteriormente denominamos DC,
en gran parte de las situaciones, responden a este primer esquema.
Trauma relacionado con d recién nacido o con d momento del
nacimiento, donde ese nifio aparece en dificultad y con algun tipo
de limitacion generalmente real y objetiva. Este establecimientode
un vinculosignado por laenfermedad, la muerte, laincapacidad, |a
deformacion dificulta la evolucion posterior para graduar estas
estrategias defensivas e ir normalizando d proceso. Podemos ver
que junto a grandes dificultades muchas familias consiguen seguir
evolucionando y operando adaptati vamente en sus entornos, habri-
an alcanzado cierto nivel de elaboracién de las emocionesfamilia
res, es decir, han podido hablar, asimilar, aceptar y elaborar en



medida suficiente la situacion traumética, dejando ésta por tanto
de ser elemento central de sus vidas. Otras, por distintos motivos,
no han podido desarrollar estrategias encaminadas a resolver salu-
dablemente y en una medida suficientela ensalada emociona que
ha provocado d advenimiento de un nuevo hijo que presenta esa
dificultad, entonces se desenvuelve de forma defensiva: no creci-
miento, roles rigidos, no aprendizaje del hijo/a y del resto del grupo
familiar. Suelen ser situaciones muy viscosas, donde hay un fuerte
nivel de confusion, que evoluciona desde lo maniaco a lo depresi-
vo, pero donde todavia no ha habido un encuentro con € hijo/a
real, d presente, y si cierto nivel de interposicionde hijo/a fantas-
ma que impide la comunicacion de seres con perfiles claramente
diferenciados. En € primer caso la limitacion, la enfermedad, |a
discapacidad o lo que sea, dgja de tener en € grupo familiar una
posicion de centralidad, aunque permanezcan ciertos problemas,
sentimientos negativosy miedos. En € caso més patol dgico se con-
vierte en un aspecto alienante en el sentido de quelas personas han
incorporado existencialmente un aspecto concreto que les hace
confundir su propia naturaleza con determinadas experiencias que
vivey havivido: «Yo he vivido por este hijo», «A mi me gustaria ser
como lagentenormal... no estar siempre con € mismo problema..
€s que vive pegado a mi... y quien me va a decir a mi como es mi
hijo... si yo soy quien le sufro».

La DC en estos primeros momentos podria percibirse como €
déficit de espacio para ser, e excesivo control limitalos lugaresde
experienciay aprendizaje donde poder desarrollar comportamien-
tos autébnomos.

EL GRUPO FAMILIAR

Si hasta ahora hemos reflexionado sobre algunas de | as caracte-
risticas que observamos en & establecimiento de un tipo de rela-
ciones vinculares que se ven incluidas en d fendmeno de la DC,
sobre todo centrados en la relacion madre-padre-hijola, en este



segundo punto pretendemos abrir un poco d enfoque abarcando a
otros miembros del grupo familiar.

Una Familiano se relaciona de uno con uno, sino que podemos
descubrir una dindmica o sistema relacional en € cual se va con-
formando una estructura, que a lo largo del tiempo, se debe ir
modificando adaptativamente. Més que una estructura, podriamos
decir que se comporta como un «estructurarido», que va respon-
diendo a las necesidades tanto del exterior como a las internas del
grupo como tal y ala de sus miembros.

Cuando uno de los miembros se vincula con una calidad distin-
taal resto, es l6gico que aparezcan dificultades sobre este especial
«estatus». En general se caracteriza esta situacion respecto a grupo
a través de la impotencia para la accidn, la incompletud, depen-
dencia, indefension,... una persona vivida con un «estatus de estar
en dificultad». Todos estos contenidos y otros determinan una
estructura que defiende | os aspectos de vulnerabilidad, que son de
uno delos miembros, pero como unidad también pertenecen atodo
d grupo familiar. De esa limitacidn concreta también participa su
hermano, o en algun grado un abuel o, por ggemplo, es afectado por
la incapacidad que es traida por € «dependiente». Son vinculos
corresponsables a los establecidos por los progenitores, no tan
intensos generalmente, pero si participan en un comdn denomina-
dor, unaconcienciagrupal, en laque aparecen neces dades de com-
pensar con ayuda una carencia o limitacion. Existe un proceso de
suplantacion de determinadas funcionesque en otra situacion rea-
lizaria ese miembro. Aqui empezara a observarse, s las funciones
de ayuda estan equilibradas con € nivel de necesidad real, o van
més all4 invadiendo espacios personalesy operativamente conser-
vadosen lapersona. Si esto fueraasi estariamos ante unasituacion
gue va a provocar efectos de DC, se ayuda més alld delo necesario,
incapacitando al otro para cambiar su modelo de relacion con €
entorno y aprender otro nuevo.

En ocasiones se centraliza la dificultad en dos actuantes, € pro-
tector y @ protegido o discriminado, @ resto del grupo de una



forma u otra sefiala o reconocela dificultad que existe en esarela

cion donde es frecuente escuchar: «es que su madre no lo puede
evitar..., para ella él slempre sera igual..., es que este hijo es muy

especid...». Si existen problemas o dificultadessuelen ser «cul pax»
del protector o protectora. Los demas adoptan una postura permi-

siva con € esquema y delegan la responsabilidad a la persona
actuante como protectora. Los matices de este esquema son innu-

merables, también se observa a veces una fractura en € grupo

donde existen los detractores y defensores ddl tipo de relacion.

Muchas veces esta divison de posicionamientos frente a tipo de
trato que hay que dar a «diferente» esconde un conflicto disfraza-

do y que tiene o0 no tiene que ver con la persona «discriminada»,
pero que se hace portavoz de tal situacion.

El resultado en cualquiera de los escenarios posiblés s habla
mosde DC, es que uno de ellosdegja de participar al mismo nivel de
derechos que los deméas. Puede que a unos niveles se le otorguen
mas derechos y en otros menos. Pero sea como sea, se van a ir
dando situaciones de conflicto:

— En decisiones sobrela propia persona «discriminada»Si va
atrabajar o no. Si este amigo le conviene o mejor este otro.
Cuando debe tomar vacaciones y adonde... El conflicto de
intereses se suele plantear en estos términos. Es mejor que
no tenga novia... tU tienes amigas. Se puede plantear en for-
mas mas sutiles o evidentes, suele argumentarse su propio
bien y colisiona con intereses de otros familiares. es mejor
que no tenga novia, no lo entiende y ademas a mi me da
miedo. Es mejor que no trabaje, asi no le exigen tanto, ade-
mas no estamos pendientes de su turno de vacaciones, etc.

— En d tratamiento econdmico: Como no entiende para que le
vas a comprar ropa de marca, a sus hermanos si, bueno es
que lo piden. Este hijo me sale muy caro.,... si con lo que me
dan por ¢l no se mantiene. Al final vaa ser verdad € dicho:
sales més caro que un hijo tonto.



— Participacion en decisiones comunes: Si a él le da igual...
luego le preguntas y no contesta o dice no sé. ¢Ta crees que
sabelo que quiere?

— Participacion en eventos familiares: Se va a casar su herma:
no... él nolo sabe... ahora quelodicessi leveo méstriste. Al
entierro... nofue pensamosqueloibaapasar mal... no, nole
preguntamos.

— En realizacion de actividades. Con mi hermano no solemos
sdlir... con los otros hermanos si o hacemos... pero bueno
esto desde pequefio. Vamos a vendimiar todos, bueno él
mira... ¢Usted cree qué le gustaria?

Cuanta mayor esla edad, la DC se hace més evidente, y cuanto
més se sale del seno familiar se observan |os efectos de forma més
palpable. Podemos sefialar que en una persona discriminada por
carifio es frecuente observar un mayor grado de inseguridad ante
situaciones nuevas, un menor nivel de autonomia del esperable, un
pobre marco de relacionessociales, intereses por debajo de su edad
y entorno vital, escasez de experienciasfueradelafamilia, miedos,
fuerte apego a las figuras de referencia, escasa iniciativa. Pueden
aparecer problemas de conducta rel acionadoscon los limites, pues
es frecuente que la Sobreproteccion impida acceder a cotas de
mayor autonomia pero se compense inadecuadamente con capri-
chos, rutinas, etc. Ese doble rasero para unas cosas y otras crea
mucha inseguridad que se manifiesta en conductas inadecuadas y
no son infrecuentes las conductas agresivas.

Un indicador positivo son los signos de rebel dia caracteristicos
de los adolescentes, son comportamientos reivindicativos que
piden un tratamiento distinto a recibido, e indican deseos de cam-
bio. Cuando la familia es receptiva a esta actitud, |a propia perso-
na se hace agente de cambio personal y del propio grupo. Hemos
observado esto, en momentos de cambio alo largo de su vida, por
gemplodel colegio a trabajo o taller ocupacional, en casaexige un
trato distinto. Si la familia estd muy afectada no reconocera ese
derecho pues supondria cambiar un esquema muy rigido, en estos



casos|as reaccionesde | a persona pueden ser hacia unaadaptacion
pasiva a lafamilia o de mayor rebeldia, pudiendo alcanzar serios
conflictos hasta que se restablece otra vez un equilibrio interno
familiar, que supone un coste parad que intentdé cambiar y para
quieneslo controlaron.

Por elloy sin animo reduccionista podemos decir algunas carac-
teristicas que observamos en las familias donde se observala DC.
suelen tender a un sistema cerrado, muy proyectives haciad «dis-
criminado», rigidas y estereotipadas, con un sistema de creencias
grupales muy dogméticoy resistenteal andlisisexterior,fuerte con-
trol de las emociones, etc.

EL AMBITO SOCIAL

Esen este ambito donde hanacido d término DC, tal vez porque
es agui donde se observan con mayor claridad sus efectos, desdela
distanciaemocional y la pujante defensade losderechos del as per-
sonas, a través de los movimientos sociales. La DC entendemosque
tieneque ser un término utilizado con prudencia para no etiquetar
procesos normales, o fases necesarias en un grupo familiar. Es
natural que en algunos momentos exista Sobreproteccion en d
entorno familiar, cuanto méas en aquellas situaciones donde exista
algun tipo dedificultad puede ser un momento vital necesario para
superar unacrisis. El mundo emocional escomplgjoy avecespara
dgjico como hemos visto, el amor sincero e incondicional convive
con & miedo, larabiaolaimpotencia. No podemos «cargarlas tin-
tas» sobre unos u otros desde una actitud moralizante y de supe-
rioridad. Corremos € peligro de prejuzgar a unos como sufrientes
y otros como cul pablessin adentrarnos profundamente en los pro-
cesos. Debemos huir de esta concepci 0n equivocada.

La DC habria que entenderla como un estado que participadela
suma de muchos factores y caracteristicas individuales, grupales y
sociales. Por tanto no podemostrivializar o poner de moda un tér-



mino que sefiala determinadas situaciones de gravedad que provo-
can la inadaptacion operativa a los distintos entornos vitales de
varias personas implicadas en una relacion actual o pasada dedis-
criminacion por carifio, donde uno actia como «discriminado»y
otro u otros como «discriminadores», sSiendo esta relacionun inten-
to inadecuado de resolver una situacion trauméaticamente enquis-
tada en los vinculos que han establecido y que altera su evolucion
como grupo.y a cada uno como persona. El «discriminado»parece
ser e gque menos defensas adaptativas tiene para afrontar dicha
situacion, en ocasiones surge como € tirano o dominador. Por eso
suele ser a nivel de derechos € que més pierde o se ve obligado a
dgjar de gercerlos. En contrapartida los «discriminadores» tam-
bién pierden parte de su identidad y derechos, que los depositan en
el discriminado: por eso hay tantas dificultades para que niuchos se
separen de su hijo/a, con € hijo se va parte de si mismo. En dicha
Situacion, en la préactica se observa, que no todos los miembros
estan implicados y los que lo estan no en la misma medida, ger-
ciendo algunos de ellos cambios personales que les hacen salir del
esquemade relacion. La DC tiene que ser diferenciadade otros pro-
cesos familiares que son de claro rechazo y situaciones de desamor

0 desapego.

La DC tiene que ver con la familia de forma muy clara, pero
vermnos como en otros entornos diferentes se establecen pautas de
comportamiento y situaciones de discriminacion y de conflicto de
intereses muy similares alos observadosen d grupo familiar. Esta
mos hablando de conductas que estan en relacién con los profesio-
nales, amigos 0 vecinos que no respetamos e «estatus» dela perso-
na como ciudadano. Dar un tratamiento de «los chicos» a
trabajadores de una empresa denota la existenciade una desigual -
dad que aparece tanto en & plano mental, como en los hechos prac-
ticos. En la organizacion delos servicios soci al estambién se obser-
va, por g emplo, que aunque cada vez son mas, todavia son pocos
los centros que tienen un sistema de representacion de los recep-
tores del servicio. En € ocio, € deporte, y un sinfin de actividades
podemos ver que € tratamiento que reciben no tienen la misma



calidad que para la mayoria de la poblacién. Es cierto que social-
mente se han dado pasos de gran importanciay que los efectos de
esos esfuerzos estan llegando en forma de resultados. Jovenes
socialmente mas integrados, |aboralmente incluidos en los proce-
sos econémicos y empresariales. Un mayor nivel de sensibilizacion
y aceptacion social. Todo esto hace que miremos esperanzados al

futuro. No obstante existen algunas sombras en este horizonte. El

model o socia garantizaciertamente y velapor losderechosde todos,
pero es muy prudente en la defensa de las personas menos favoreci-
das no aceptando bien asumir ciertos riesgos que pueden favorecer
la aparicion de efectos sobreprotectores y de discriminacion.

2.2 Fase

— Trabajo deinvestigacion.
— Elaboracién de un cuestionario.
— Elaboracion de conclusiones.

Se decidi6 elaborar un cuestionario, con € fin de recabar infor-
macién concreta, para conocer en qué términos se podiaafirmar la
existencia de «Discriminacién por Carifio» en las personas con
retraso mental. El cuestionario teniados partesdiferenciadas, enla
primera habia preguntas que trataban de recoger informaci on obje-
tiva de la persona en cuestion y en la segunda existian preguntas
abiertas donde la persona que respondia € cuestionario podia
hacer una valoracién méas amplia de la pregunta en cuestion.

Después de su elaboracion se mando a diez familias para valo-
rar su validez, lo significativo de la informacién obtenida y obser-
var su futura utilidad.

El cuestionario se envié con posterioridad a todas las Federa-
ciones asociadas a la Confederacion Nacional de Asociaciones
(FEAPS),que coinciden con todas las autonomias.



Ademés se envid a algunos paises de la Unién Europea, aunque
la tasa de respuesta fue tan escasa que se desestimaron.

El cuestionario recogia informacion referida a los siguientes
aspectos:

0.
1.

Datos personales

V aoracion sobre aspectoslaborales:
— Actitud genera ante d trabajo.
— Asdgistencia

— Puntualidad.

— Disponibilidad.

— Responsabilidad.

— Constancia

— Iniciativa.

— Grado de gecucion delatarea.
Autonomiapersonal.

Integracion en d ambiente familiar:
— Normasde convivencia

— Opiniones, planesy decisiones.
— Comunicaciony rol en lafamilia

Identidad personal:

— CQOcioy relaciones interpersonal es.

— Relaciones afectivas.

— Independenciae identidad personal en la familia.
— Integracion familiar.

Expectativaslaborales.

Estilo educativo de las familias y las expectativas de fu-
turo.



El mismo cuestionario tenia que responderse por los padres
(padre/madre), por agun hermano y por un profesional, con €
objeto de ver € grado de concordanciaexistente entre lava oracion
delas tres contestaciones ante e mismo item.

A travésdd cuestionario tratamos de obtener informacionfiable
y objetiva sobre aguellos aspectos mas significativos a tener en
cuenta en una persona a la hora de desenvolverse en sus entornos
naturales. Ademés pretendiamos conocer la concordanciaexisten-
te entre el grado de desenvolvimientode |a persona en todos esos
aspectosy € perfil que establecimos parala muestra utilizada, que
fue d siguiente:

e Personas con retraso mental adultas integradas en Centros
Especiales de Empleo (C.E.E.) o en Centros Ocupacionales
(C.0.),pero con proyeccion claraa unasituacion laboral mas
normalizada.

* Personas con retraso mental que tuvieran hermanos.
e Sin graves problemas asociados en su retraso.

e Personas que bajo |os criterios técnicos de cada Centro o Ins-
titucion cuentan con una buena capacidad adaptativay una
baja necesidad de apoyo.

El disefio del cuestionario no poseevalidez estrictamente cienti-
fica, a no gjustarse a las exigencias requeridas en una investiga:
cion, pero creemos que puede servir como un instrumento a consi-
derar en futuros trabgjos y documentos.

MUESTRA:

El nimero total de cuestionarios recibidos fue de 110, de los
cuales se pudo obtener informacion vaida en 80 casos.



SEXO:
— Mujeres: 32
— Hombres: 45
— No contestados: 3

EDAD:
— Maxima 45
— Minima: 19
— Media: 27,5

EDAD DE LOS PADRES
— Mé&xima: 88
— Minima: 47
— Media 61,6

TIPO DE CENTRO:

— C.0.::60
— C.EE.: 20

A continuacion se detallan pormenorizadamente en porcentajes
algunos datos méas significativosen relacion ala competenciadelas
personas con retraso mental en |os aspectos sefialados con anterio-
ridad.

Esta descripcion de datos pretende hacernos pensar en € por-
gué de los mismos, su alcancey significado. Somos conscientes de
gue todos estos aspectos no se pueden valorar de forma aislada y
descontextualizada.

Andliss porcentual de datos en relacion &



1. Valoracion sobre aspectos laborales

Se estableci6 |a siguiente escala de puntuaci on:
0 - Maa

1 - Regular.

2 - Buena.

3 - Muy buena.

Segun los PROFESIONALES PADRES HERMANOS

2,03 2,22 2,20
La media: 2,15 '

2. Autonomia personal

e A0, vestido y cuidado del aspecto personal

No son completamente autbnomos

Segln PROFESIONALES PADRES HERMANOS
24,65% 28,32% 27,48%
En general 26,81%

Ejemplos més significativos:

— No se cortan las ufias solos: 45,16%
— No se peinan solos. 12,77%
— No eligen diariamente su ropa: 34,10%

— No van solos a comprar su ropa: 81,11%



o Habitos domeésticos:. limpieza, orden, cocina, uso delos e ectro-
domeésticos.

No son completamente auténomos:

Seguin PROFESIONALES PADRES HERMANOS
52,05% 52,24% 52,09%
En general 52,12%

Ejemplos més significativos:

— No encienden la cocina: 54,62%
— No frien algun tipo de alimento: 66,89%
— No ponen lalavadora: 79,34%

e Uso de servicios de la comunidad: compras, transporte, uso de
servicios publicos (médico, banco, correos, etc.)

No reaizan habitual mente tareas relacionadas con el uso de
Serviciosdela Comunidad:

Seglin PROFESIONALES PADRES HERMANOS
61,59% 53,82% 54,88%
En generd 56,76%

Ejemplos més significativos:
— No van solos a médico: 77,52%
— No realizan recados 0 pequefias compras: 62%

— Novan al Banco solos: 86,34%



Después de describir en términos de porcentgje la adquisicion
de determinadas habilidades con autonomia personal, se formulan
preguntas que hacen referencia a el porqué no se han adquirido las
habilidades y qué piden hacer estas personas en relacion a su auto-
nomia personal y social.

— ¢Cual esla razon por la cual no se han adquirido estas habilida-
des?

¢ No seles ha permitido

Segun los PROFESIONALES PADRES  HERMANOS

44,30% 30,12% 32,89%
En general 35,77%

¢ No seles haexigido o animado

Seguin los PROFESIONALES PADRES HERMANOS

37,97% 48,19% 51,32%
En general 45,82%

— ¢Qué piden hacer las personas con retraso mental ?
¢ No piden nada

Segun los PROFESIONALES PADRES HERMANOS

20,25% 27,25% 36,84%
En general 28,11%

¢ Demandan mas autonomia socia

Segun los PROFESIONALES PADRES HERMANOS

41,77% 50,06% 35.53%
En general 42,45%




3. Integracién en d ambiente familiar

o En general cumplen las normas de convivenciafamiliar

Segun los PROFESIONALES PADRES HERMANOS
85,29% 88,61% 90,79%
En generd 88,23%

e Selesexigeigua que alos hermanos: 96,8%.
¢ No participan en la toma dedecisionesfamiliares: 52,2%.
¢ No demandan participacion: 79,65%.

e A la hora de realizar actividades de ocio digen ir con sus
padres: 84,03%.

e Se utiliza un lenguaje adecuado a su edad cronoldgica:
79,09%.

¢ No selesexplicadetalles de la economiafamiliar: 65,96%.

e Participan activamente de los acontecimientos familiares:
89,37%.

4. ldentidad personal

Sale habitualmente con amigos: NO - 52,01%.
Tiene o ha tenido relacion de pargja: NO - 77,52%.

Tienellavede su casa: NO -26,11%.

Se queda en casa solo alguna noche: NO - 77,96%.
Ha salido o sale por la noche: NO - 91,83%.
Se le permite llegar despuésde las 22:00 horas: NO- 73,56%.



e Administra lo que gana semanal 0 mensuamente: NO -
73,32%.

e Sale habitualmente con los padres: Sl - 63,72%.

5. Expectativas Laborales

e Est4inscrito como demandante de empleo: 35,68%

e Buscala personacon retraso mental activamentetrabajo solo:
1,41%

e Lavaloracion sobre la posibilidad de que no pueda incorpo-
rarse a un empleo ordinario:

Segunlos PROFESIONALES PADRES HERMANOS
76,47% 65,28% 54,47%
En generd 65,40%

6. Estiloeducativo de la familiay las expectativas de futuro

e Lafamiliase define’como tolerantey flexibleen un 70%

e Existe un nivel bgjo en la tasa de respuesta ante cuestiones
relacionadas con:
— El estado civil futuro de la personacon retraso mental.

— La posibilidad de vivir de forma autbnoma o en un piso
tutelado.

— El trabajo de sus hijos.

¢ En general, podemos hablar de que & futuro seveligadoala
familia.



Trabajo de investigacion:

Las conclusiones que se desprenden ddl estudio se refieren a
inferencias obtenidas a través de la significaciony diferencias de
los porcentgjes hallados en la fase de respuestas. Estas conclusio-
nes pretenden ser un material de reflexion que nos pueda hacer
pensar sobre la existencia de un proceso de discriminacion que se
produce al analizar |las capacidades reales en relacién a las poten-
ciaes.

— Si lavaloracion de la muestra ante la actitud sobre d trabajo
se considera como «Buena» a obtener una valoracion gene-
ral de 2,15 sobre 3, es significativoque d nivel de autonomia
personal y social en algunos aspectos no guarda esa misma
proporcion.

— El poco nivel de autonomia personal en algunos aspectos
parece no corresponderse con € perfil del sujeto elegido. Ade
mas los grados de g ecucion en relacion a la autonomia per-
sonal van disminuyendo progresivamente a medida que las
tareas y actividades van pasando desde los aspectos que tie-
nen gue ver con la propia persona, su autocuidado hacia
tareas y habilidades en € hogar y méas aun s .serefiere d
desenvolvimientoen el entorno social mas cercano.

— Dentro del hogar existe un amplio abanico de tareas y fun-
ciones gue presentan diversos grados de compl gidad, parece
que hay unafalta de sensibilidad sobrela necesidad de ense-
fiar y adiestrar a la persona con retraso mental en éstos
aspectos, situacion que provoca como efecto la dificultad de
que se incorpore de forma normalizada aladimensiony dis-
tribuciéon de responsabilidades dentro del grupo familiar y
por extension a otros entornos sociales.

— Enrelacion a uso de serviciosdelacomunidad se confirman
las anteriores conclusiones, ya que € no permitir ni facilitar
d acceso a estos recursos produce una situacion de discrimi-



nacion y a su vez un conflicto de intereses a constatar una
mayor demanda de autonomia en relacion a su desenvolvi-
miento social, por parte de la persona con retraso mental.

Es significativo € dato que apunta a ver a la persona con
retraso mental como un individuo que no manifiestademan-
das claras, segun la valoracion que hacen los profesionales y
las propias familias.

Los datos referidos a la integracion en € ambiente familiar
parecen plantear unacierta contradiccion, yaque por un lado
se dice que cumplen las normas, se les exige igual que a sus
hermanos, se usa un lenguaje en relacion a su edad cronolé-
gicay participan delos acontecimientosfamiliares, mientras
que es relevantesignificar la poca participacion en latomade
decisiones, la no demanda de participaciony la escasainfor-
macion de la economiafamiliar. Esto nos haria pensar en un
doble codigo normativo dentro de la familia que responderia
al deseo de situarles en un plano de no discriminaciéon con
respecto a sus hermanos, pero sin embargo los datos confir-
man que € grado de participacion activay responsable den-
tro del entorno familiar no es demasiado alto.

La identidad personal se entiende desde € entorno familiar,
siendo este € referente de afectos y de seguridad que deter-
mina en gran medida su marco de relaciones. Parece que
existen ciertas dificultades para despegarse de la familia, 1o
que supone limitar la posibilidad de conocer, convivir y expe-
rimentar con otros entornos de relacion desde donde se com-
plete su desarrollo personal. (Por gjemplo, como se entiende
que € 77,52% de personas cuya edad media es de 27 aios y
medio, no tienen ni han tenido relacion de pareja).

En los aspectos relacionados con la proyeccion familiar de
estas personas nos parece importante sefialar € bgjo nivel de
expectativas que se le asignan, y que curiosamente sean los
profesional es, |os que ven més lgos esta posibilidad.



— En general la administracion del dinero no la controlala per-
sonacon retraso mental y selimitaarecibirlacantidad quelos
demasestiman adecuada, y paralosfines que otros consideran
apropiadosy oportunos. Desde aqui se produce un conflictode
intereses, ya que uno trabaja para ganar un dinero para que
otrosle digan como y cuando lo tienen que utilizar.

— Cuando aparecen cuestiones relacionadas con d futuro dela
persona con retraso mental, € indice de contestacion es muy
bajo, y mayoritariamente cuando responde la familia, se
podria pensar que existe una dificultad de ver a la persona
fueradel entorno habitual, y a su vez, € no contestar parece
estar relacionado con laincertidumbrey el temor que plantea
dicha situacion.

— Parece significativo quelas contestaciones de los profesiona
les, padres y hermanos son muy similares. Las valoraciones
son semejantes, o que nos hace pensar que € posiciona
miento ante la persona con retraso mental no es tan diferen-
tey por lo tanto las situaciones de discriminacion y de con-
flicto de intereses si se producen, sean parecidas.

— El estudio parcial comparativo entre |os dos subgrupos que
conforman la muestra; personas con retraso mental que tra-
bajan en C.E.E., frente alos que estan integrados en un C.O.,
nosindica que:

¢ El nivel de autonomia personal es muy similar en ambos
subgrupos.

¢ En las habilidades domésticas, € subgrupo de C.E.E. pre-
senta un mayor nivel de gjecucion.

e Con relacion ala autonomia social se observan diferencias
significativas. El subgrupo de C.E.E. alcanza puntuaciones
mas altas en € uso de servicios comunitarios.

e En términos generales las puntuaciones alcanzadas por €
subgrupo de C.E.E. superan a subgrupo de C.O., sin



embargo hay aspectos que aparecen mucho mas uniformes
y que nos hacen pensar en cierta consistencia en la homo-
geneidad de datos en ambos subgrupos.

e El papel que juega la persona con retraso mental en €
ambito familiar es muy similar en ambos subgrupos con
independencia del grado de autonomia que tienen en otros
entornos.

e Con relacion alaidentidad, se mantienen niveles bajos en
los dos subgrupos con respecto a las relaciones sociales y
afectivos-sexuales, ademas podemos hablar de autodirec-
cion limitada en ocio, eeccion de amigos, gestion de sus
bienes, etc.

e En ambos casos, las expectativas de proyecéién hacia
situaciones mas normalizadas de empleo son muy limita
das.

e Y por ultimo también existe uniformidad en la valoracion
que se hace del futuro dela personacon retraso mental que
pasa por estar ligado alafamiliay alos servicios sociales.

32 Fase

Realizacion de un Seminario Internacional sobre el concepto
«discriminacion por Carifio))que se celebré en Madrid losdias 8y
9 de mayo de 1998, donde participaron familiasy profesionalesdel
grupo de Espafiay de algunos paises que pertenecian al Open Pro-
yect Group nimero 7. Los objetivos del seminario fueron:

— Andlizar las barrerasalaintegracion socia y laboral, autode-
terminacion y ciudadania de la persona con retraso mental,
originadas por las actitudes de Sobreproteccion, asi como los
conflictos de intereses que puedan producirse en el ambito
familiar.



— Elaborar estrategias para @ futuro relacionadascon € entor-
no familiar.

Para €llo se pretende:

— Buscar una terminologia comun (conceptos de ((discrimina
cion», «conflicto de intereses», superproduccion», etc.)

— Analizar los resultados de la experiencia.

— Elaborar conclusiones.

El contenido del seminario fue e siguiente:

— Conferencia marco «Sobreproteccién como freno alacalidad
devidade las personas con retraso mental» M.A. Verdugo.

— Experienciay opiniones de los diferentes paises participan-
tes.

— Presentacion del trabajo de Investigacion por partedel grupo
de trabajo de Espana.

— Trabgjo en grupos de todos los participantes del seminario
con € objetivo de aportar elementos para la elaboracion del
manual.

4* Fase
Trabajo en grupo con personas con retraso mental

Esta fase tenia como objetivo por un lado dar a conocer a las
personas con retraso mental € estudio que se estaba realizando en
torno al concepto «discriminacién por Carifio», ya que nos parecia
coherente implicar a estas en € andlisisy estudio de un fenémeno
del cual eran protagonistas directos. Por otro lado, conocer su opi-
nion y valoracion con respecto a este concepto. También sus opi-



niones determinarian en alguna medida la concepcién y elabora-
cion de unaguiao manual practico como objeto delaquintay ulti-
mafase del estudio.

A continuacion se describen de formaliteral, las opiniones, res-
puestas y aportaciones de un grupo de personas con retraso mental
ante preguntas que giran en torno a concepto de Discriminacion
por Carifio y Conflicto de Intereses.

¢Qué entendéis por Discriminacion por Carifio y Conflicto de I ntereses?

Las familias, los padres siempre estan encima, no te dgjan
hacer las cosas que tU puedes hacer por ti mismo.

No siempre tienes que estar en las faldas de tus padres, por
haber nacido como has nacido.

No nos dejan nuestra propialibertad, se creen que siempre te
va a pasar ago.

Ahora (cuando soy adulto) las cosas son distintas que antes,
con mi madre estaba mas agarrado, cuando se murié me
quedé con mi hermano y ahora es distinto que antes, incluso
pasan de mi.

El carifio delos padres es distinto al carifio de los hermanos.

¢Quién educa mejor? Unas familiasestdn muy encimay otras
pasan de ti.

Nos hacen méas minusvalidos de lo que somos.
Con tu nivel lo puedes hacer, pero ellos no nos dejan.

Te repiten continuamente, no puedes hacer esto. Te lo dicen
por tu bien, pero te estan perjudicando.

Cuando éramos pequefios se han producido esas situaciones
de sobreproteccion.



¢ No confian en nosotros para dejarnos hacer cosas.

e Hay cosas que no sé hacer porque no puedo, aunque me las
ensefaran.

* Mi padre.me ha ensefiado a hacer algunas cosas y otras no.
¢Qué pasa s tus padres se mueren? Tienes que aprender.

¢Y los profesionales?, ¢os sobreprotegernos?

e S, algunos mucho y demasiado, siempre nos solucionan los
problemas que tenemos. Nos ayudan a solucionar todos los
problemas.

¢ Nos tienen como nifios pequefios.

e Si, a nosotros nos dicen lo que tenemos que hacer y lo que
hacemos. Hay profesionalesque si nos tratan como a nifios.

* Los profesional esestan encima para que hagamos las cosas.

¢Por qué creéis que los profesionales os sobreprotegernos?

e Por la minusvalia, a ser minusvalidos, hay cosas que pode-
mos hacer y cosas que no, aunque algunos profesionales
saben menos.

e Los profesionales saben que nosotros no podemos hacer las
cosas como las personas normales. Los profesionales preten-
den hacer las cosas como ellosquieren, segun € gradoy nivel
que ellos tienen.

e En € Centro hay maestros que dicen que tienen trabajadores
y otros que somos sus chicos.

e Tienesqueser libre paracontar o no contar las cosas. A veces,
los profesionales hasta que no te sacan lo que nos pasa, no
paran. Pero si no lo quieres contar, no lo debes contar.



¢ Los hermanos no vienen a Centro a hablar con los profesio-
nales porque eso significa comprometerse.

e Pero cuando ocurre algo siempre buscasal profesional.

¢Pero vosotros/as 0s dgjéis proteger?
* Si, esmas comodo que te lo hagan todo, porquelo «jodido» es
hacer las cosas por ti mismo. Aqui se esta para aprender.

e Aqui (serefiereal Centro) nos sentimos mas tranquilosy mas
coémodos, aqui te ponen d plato dearroz y yaestd, tiramillas.

e Y laincognitaestaalli, s salesalacalle, ¢qué pasa?, ¢a quién
le vas a pedir ayuda?, tu vas a tener que sacarte las castanas
por ti mismo.

Y es0 ¢da miedo?

* (A) Miedoal rechazo, por la minusvaliaque «hacemos».
(B) Cuando salimos, todo & mundo se nos queda mirando.
Un compariero ledicea (A). Sete pone malacara

(A) Estasociedad no sabe en los centros de educaci on espe-
cid, los trabajos que salen de agui |os hacemos nosotros.

(B) Lostrabajos que salen los hacen los profesionalesy no
los chicos.

(A) Esonoes asi, |o hacemos nosotros.

(B) Si, losempezamos, ¢pero quién los termina? Los traba-
jossalen, pero con ayuda desded principio por & profesional.
Todo pasa por las manos del profesional.

(D Aunqued profesional también se equivoca.



(B) ¢Porquée? *

(D) Por que @ chaval y & profesional no son perfectos. El
unico perfecto es Dios.

e S salgo atrabaar me quitan la pensidn que me estan dando.

¢Qué pasa fuera?

e Cuando sales, te dicen: «Mira aqui estan |os subnormales».
También nosllaman locos.

e El que quiera entrar, las puertas estan abiertas, pero que
entren sin [lamamos tontos.

* A Veces, por uno nos sefialan a todos.

¢Y eso, de qué depende?

¢ De nosotros, pero elos también tienen que poner un grano de
arena.

o En d autobus hacen tonterias.

¢ Por qué tienen ese comportamiento?

e Lo hacen en d autobus, porque aqui estan vigilados, aqui no
son educados (serefieren ala I nstitucion).

¢Ta creesque algun diasaldremos ala calle?

¢Tu crees que podremos salir atrabajar fuera?

¢Y s no podemos salir? Si se puede sdlir, pero siendo educa
do.



cQué lespediriaisa vuestrasfamilias, a lainstitucibn, a la sociedad,
a vosotros mismos, para que no se produjera la sobreproteccion o la
discrirninacibn por Carifio?

Qued chava aprenda por si mismo, que les dgen hacer las
COosas por si mismos.

Que nos traten mejor, que nos den Mmas carifio y mas apoyo,
que nos degjen hacer |as cosas para d diade mafana porquesi
no, no aprenderemos nunca

Aunque con todos los apoyos, al final, quien tiene que salir a
la calle eres tu mismo. El apoyo también tiene que venir de ti
mismo.

Yo pediriaméslibertad para hacer las cosas por ti mismo, para
gue no estén diciendo continuamentelo que tienes que hacer.

Me gustaria casarmey tener mas independenciaen larelacion
con mi novia.

Pediriaque no nos llamaran subnormales. Que nos ayudaran
un poco mas los de fueray los de dentro. Tu puedes demos-
trar alasociedad quevales.

El papel de las familias es educamos y aceptamos tal como
SOMos.

A nosotros mismos ser mas sinceros en € puesto de trabajo,
ser mas conscientes de que estamos en un puesto de trabgjo.

A la sociedad que se mire a si misma, para que luego pueda
juzgamos, ya que la sociedad también es minusvélida.

Hay que aceptarse a si mismo, cada uno tiene un defecto.
Si sacas €l retraso mental alacalle se nos cae lacasaencima

A los padres que nos den un poquito mas delibertad para que
podamos ser un poco Mas Nosotros, para que nos podamos
defender.

A los profesionalesque nos escuchen, que nos entiendan, que
nos comprendai s, que sepai s como SOMOSY porqué somos asi.



e La sociedad tiene que conocer que estamos haciendo cosas
paralacalle.

e A mi mismo, pediria que se hiciera un milagro y que saliera
andando.

(Aqui se sefidlan algunas de | as respuestas que se obtuvieron en
esa sesion de trabajo y que aparecen tomadas textualmente, sin
anadir ni quitar nada)

52 Fase

Elaboracién de una guiade reflexion.

La elaboracion de este documento se planted como una guia de
reflexion, que més que normalizar procesos O recetar pautas de
actuacion, tenia como objeto ayudar a pensar sobre |os efectosque
pueden producir en la persona con retraso mental, la manera que
tenemos deinteractuar con ella. Supone acercarsealosentornos de
lavidareal, cotidiana y especifica de cada persona. Ellamisma, su
entorno familiar, contextos social es, institucional es, comunitarios,
etc. Es decir, que tenga un sentido verdaderamente practico.

La guia no se penso para determinados grupos concretos: fami-
lia, profesionalesdel sector, personas con retraso mental. Més bien
se ofrece a todos nosotros, para cuestionar lo cotidiano, lo que
hacemos, o que asumimos, y como nos mostramos sin pensarlo
demasiado y sin caer en los efectos que provoca.

El documento esta disefiado desdela complementariedad de dos
maodul os diferenciados:

— Médulo teérico:

e Aproximacion histérica de los términosa tratar.
¢ Definicion de conceptos.



— Médulo préctico:

e Guia paralareflexion:

Consta de una serie de preguntas que tienen por objeto ayu-
dar a pensar sobre la Discriminacién por Carifio, desde cada
realidad concreta donde aparece.

Son preguntas - gemplo, que en ocasiones cuestionardn o
permitiran profundizar en las actitudes que se demandan de
nuestro comportamiento diario.

Laredaccion de las preguntas esta planteada sobre la base de
cuatro momentos evolutivos en d desarrollo de la persona:
Infancial (deO a 6 afos)

Infancia Il (de 6 a 12 afos)

Juventud (de 12 a 21 afnos)

Edad adulta (de 21 afios en adelante)

Ademés, en cada etapa de desarrollo hay una especificidad de
las preguntas teniendo en cuenta los ambitos fundamentales,
donde se desenvuelve esa persona en é momento concreto
(Familiar, Educativo, Rehabilitador y Social).

(La guia no tiene pretensiones de exhaustividad y pretende
delimitar en distintos momentos, € proceso evolutivo de la
persona).

Después de cada momento evolutivo se incluyen unos princi-
pios orientadores que pueden servir como referenciaalahora
de pensar como mejorar lacalidad devidadelas personascon
retraso mental.

Esta guia se disefid a partir de distintas fichas, donde apare-
cen espacios en blanco que tienen como objeto, completar
desde cada realidad concreta aspectos que inciden a la hora
de detectar, prevenir y reconducir situaciones generadoras de
la Discriminacion por Carifio.



En general pretende crear una megjor disposicion haciala valo-
racion de las situaciones reales vinculadas a la prevencion y orien-
tacion de aspectos relacionados con la Discriminacion por Carifio
y e Conflictode Intereses.

El documento, por tanto intenta huir de &mbitos de pensamien-
to culpabilizadores, maniqueistas o que ssimplifiquen la compleji-
dad de cada realidad concreta. Por ello, 10 que persigue es € des-
cubrimiento de |los propios recursos de mejorade todos | 0os agentes
implicados. Asumiendo desde su inicio, que nos movemos en la
esfera de las relaciones personales, en muchos casos cargados de
intensas emociones, afectos y sentimientos. Ad este trabajo debe
entenderse como una ayuda més, que no pretende solucionar por si
misma nada, y que se presenta desde su origen como algo abierto y
mejorable en su proceso.

CONCLUSIONES GENERALES

Las conclusionesde este articulo tratan de sintetizar desde una
vision global agquellosaspectos que aparecen contenidosen torno a
término «Discriminacionpor Carifio)).

En estas conclusiones no quisiéramos reiterar los elementos
fundamentales que aparecen en este documento, pero si parece
claro que la prevenciony reconduccion de | os efectos que provoca
la Discriminacionpor Carifio, pasan por un cambio de actitudes de
todos los agentes implicados. Para €llo, es necesario € constante
cuestionamiento desde nosotros mismos, impidiendo depositar |as
dificultades, problemas, etc. en d otro.

Unido a esto parece necesario pensar en € retraso mental como
un elemento que aparece en laviday como tal lanecesidad de ela
boracion y asuncion de dicha realidad.

El término Discriminacion por Carifio es un concepto parado-
jico, ya que por un lado, es dificil de entender y delimitar tedri-



camente, sin embargo es sencillo de poner en préactica y viven-
ciar.

— Desde un andlisis méas concreto:

e Aparecen €lementos que favorecen & desarrollo de la per-
sonadesde laatencion y € apoyo.

e Pero su grado deintensidad provocaunalimitaciony diez-
ma los derechos mas elementalesde la persona.

— L os aspectos emocionalesy |os sentimientos son los que dan
contenido a la Discriminacién por Carifio, ya que es desde
aqui, desde donde se articulan todos los comportamientos
que permiten describirlos.

— Esta descripcion es compleja, ya que se asignan connotacio-
nes negativas, partiendo siempre de «la buena intencion)),y
facilmente se vivencia en términos de cul pa o dafio.

— No esta claro realmente, quién se beneficia de asumir este
tipo de comportamientos (sobreprotectores), que atin tenien-
do beneficios, también provocan dificultadesy generan pro-
blemética a aguellos que en principio originan dicha situa
cion: sobrecarga, culpabilizacion, estrés familiar, etc.

— Pensemos que en términos generales, los origenes de la Dis
criminacion por Carifio hay que situarlos en d entorno fami-
liar, que es desde donde se configuray toma entidad.

— No es un fendmeno que se produzca con exclusividad sobre
la persona con retraso mental, aunque si parece cierto que
aparece con mas frecuencia.

— Si bien es cierto que en la familia es donde més claramente
aparece, también puede entenderse como un reflgo de una
realidad social, que pretenderiae control y manipulaciéndel
retraso mental como amanzante de sistemas fundamentados
en valores muy concretos.



— Aungue es algo que se generaliza en su definiciony sus con-
tenidos, hay que ver la parte de singularidad que hay que
asignarle en cada historia y situacion concreta.

— Estos comportamientos que se proporcionan de formasobre-
dimensionada no contemplan los intereses y deseos de quie-
nes lo viven. La falta de escuchay de consideracion hacia d
otro definen en términos mas concretos |a Discriminacién
por Carifio.

— Las personas con retraso mental, tienen unos derechos y
unos deberes como ciudadanos de una comunidad, de una
sociedad. Cualquier tipo de comportamiento que no permita
un desarrollo armonico de la persona estaria fuera del objeti-
VO que perseguimostodos (incluyendoala personacon retra-
so mental) y que es: Conseguir lamejoradelacalidad de vida
de estas personas.

— Hay que pensar que la persona con retraso mental debe de
asumir la responsabilidad de todo aquello que suponga una
influencia positiva o negativaen su propiavida.

— La sociedad, tiene que pensar que tienela obligacion de dar
unarespuesta satisfactoria a las necesidades que presenta un
grupo de personas que en este caso tienen retraso mental y
forman parte de ella.

— Es importante fomentar y promover todo tipo de acciones
que vayan encaminadas a prevenir aguello que tengaque ver
con la Discriminacion por Carifioy sobre todo aquellas situa-
ciones en las que los derechos de estas personas se vean alte-
rados.

— Se han recogidodistintas propuesta, lineas de trabgjo, etc. de
los diferentes grupos de personasinmersas en dicharealidad.
No podemos aportar desde aqui solucionesconcretas ni téc-
nicas especificasde intervencion. Pero si es cierto que hoy en
dia contamos con aportes cientificos, equipos profesionales,



movimientos asociativos y recursos sociales, que deben ir
optimizandose para servir como el ementos o red de apoyos
quefacilitenladeteccion, prevenciony reconducciondeestos
procesos discriminatorios y por ello segregantes.

— Animamos desde aqui a todos para que comiencen o conti-
nden reflexionando sobre estos aspectos, desde un trabgjo
compartido que posibilite mejores cotas de calidad de vida
para las personas con retraso mental.
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