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Personas con Retraso Mental, es un movimiento que agrupa, a

través de seiscientas cuarenta organizaciones (asociaciones y
fundaciones), a méas de ciento cincuenta mil familias afectadasdirec-
tamente por d problema ddl retraso mental. Ello hace que FEAPS s
configure como una organizacion cuya razon de ser y cuya legitima-
cién esta en las familias.

I A Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las

El movimiento asociativo integrado en FEAPS surgea finalesde la
década de los cincuenta, creado por un grupo de asociaciones de dife-
rentes puntos de Espafia cuyos dirigentes, todos ellos padres de per-
sonas con deficiencia mental, estan convencidos de que solo median-
te la union de todos s conseguira mejorar la condicién de estas
personas Yy, en consecuencia, hacer que las familias vivan esta reali-
dad como un problema pero nunca como una tragedia.

Esesta dualidad la que, tal vez sin expresarse de manera explicita,
ha conformado y orientado la labor de este movimiento: la persona
con deficiencia mental y d entorno familiar que le rodea.



En coherencia con elo, y como producto de una madurez organi-
zativa indudable, FEAPS ha definido su mision como «la mejora de
la calidad de vida de la persona con retraso mental y de sus familias»
lo que indica bien a las claras que la atencion a la persona con retra-
so mental no puede quedar disociada de una atencion preferentea su
propio entorno familiar.

Esta definicion de la mision tiene su razén de ser en los valores de
la propia organizacién que, en lo que respecta a la familia son los
siguientes:

Las familias constituyen la palanca mas eficaz para la inte-
gracion de la persona con retraso mental en d seno de la
comunidad y ésta es posible sblo s antes s produce la inte-
graciénen d seno de la familia.

Son d principal recurso para responder a las necesidades pro-
pias ya las de su miembro con retraso mental. Porque la fami-
lia no es solo un grupo pasivo demandante y receptor de apoyos
y recursos. La familia también constituye d principal recurso
para responder a las necesidades de todos sus miembros.

La familia es activa socialmente. Presta apoyos a otras fami-
lias que lo precisan y se constituyen en elemento esencial de
un movimiento de ayuda mutua.

La familia con un miembro con retraso mental no es sindni-
mo de infeliz. Tampoco de lo contrario. En todo caso, es una
familia con unas caracteristicas y dificultades determinadas
gue pasa mejores y peores momentos, pero que no vive sdlo en
funcion de la personacon retraso mental.

Por contar con un miembro con retraso mental en su seno, la
familia tiene necesidades especificas de apoyo, ya sean de
orientacién, de formacién o de alivio de las sobrecargas que
ello pueda suponer. Existen dispositivos sociales solidarios y
de apoyo gue deben evitar que la familia s vea y & sienta
como un grupo a que d destino le ha marcado con una cir-
cunstancia insalvable.



De esta enunciacion de losvalores se deriva que la familia es parte
esencial alahora deorientar y generar recursosy servicios parael bie-
nestar de la persona con retraso mental. Como cualquier otra perso-
na, quien tiene retraso mental, necesita de un entorno proximo equi-
librado, calido afectivamente, donde las cualidades y posibilidades de
esa persona sean tenidas en consideracion y resulten potenciadas en
todos | os 6rdenes.

Por otra parte, la familia constituye un referente para € proceso de
integracion de la persona con retraso. Tanto en e entorno mas proxi-
mo como en una actitud de reivindicacion social, no tiene sentido
demandar actitudes positivas, exigir que se den situaciones que pro-
picien la integracion social si no es en la propia familia e primer
lugar en donde tales actitudes se desarrollen.

En tercer lugar, y precisamente por ese papel esencial que la fami-
lia juega, sus componentes, padresy hermanos, constituyen a su vez
un objetivo de atencion.

Naturalmente, esto es algo mas que una formulacion tedrica. En
el mundo de FEAPS la dedicacion a la familia ha tenido y tiene mal -
tiples manifestaciones que no se ha centrado siempre en e papel de
los padres sino que se haampliado a otros miembrosde la familia. De
hecho, hace treinta afios que, de una forma untantotimidaycon un
deseo de exploracion en las relaciones familiares, comenzaron a
impulsarse desde diversas asociaciones, reuniones de hermanos en
las que, sin la presencia de los padres, éstos manifestaban su parti-
cular visién sobre e hecho del retraso mental en su familia.

En estos Gltimos afios, 10s hermanos se han constituido como un
importante instrumento de cambio en lasrelaciones familiares. Esto,
que es asi en la mayoria de las familias, tienen particular importan-
cia cuando uno de los miembros tiene una discapacidad. Los hijos,
gue siempre son criticos hacia sus padres, |o son en general con par-
ticular tino, cuando reflexionan sobre la manera de actuar de sus
padres en relacién con su hermano discapacitado. También son criti-
coscon é vy, por lo general, bastante proclives a evitar que se produz-
can situaciones de sobreproteccion.



La orientacién a la familia supone compartir sus preocupaciones.
De hecho, una asociacion es un espacio para compartir esas preocu-
paciones. Una de ellas, a medida que pasa @ tiempo la mas impor-
tante, es la pregunta: «Qué serd de mi hijo d dia que yo falte? Los
padresreiteran: «mientrasvivamos nosotros podemos llevar adelante
la situacion pero, y cuando nosotros no estemos? Quién seva a ocu-
par de ? Una vez mas, los hermanos son parte de la respuesta. Pero
ni lo son toda ni en todos |os casos.

Por eso, € movimiento asociativo ha sido particularmente acti-
vo en € tema de la tutela. Durante catorce afios, desde 1970 en que
se celebrd en San Sebastian @ Symposium Internacional sobre Tute-
la delos Deficientes Mentales hasta 1984 en que s produjo la refor-
ma del Cadigo Civil en esta materia, ha sido incesante d trabajo en
todos los 6rdenes para conseguir este cambio en nuestro ordena-
miento juridico.

Esta reforma ha dado pie a la creacion de fundaciones tutelares
gue cobran especial relieve cuando en la familia no existen otros
miembros que puedan hacerse cargo de quien tiene un retraso, cuan-
do sus padresvayan a faltar. Por eso estas fundaciones, en tanto que
solucion parcial, han contribuido y estéan contribuyendo a aportar
cierta tranquilidad a bastantes familias que, hasta hace relativamen-
te poco tiempo se asomaban al futuro sin ningun atisbo de solucién.

A pesar de esta dedicacion a la familia, la Confederacion, si bien
ha promovido con caracter permanente, a través de las organizacio-
nes que la componen, encuentros de padres o de hermanos, nunca
habia organizado un congreso de familias de &mbito estatal. Por eso,
la Junta Directiva de la entidad entendi6 que era absolutamente nece-
sario aceptar la invitacién que hizo APPS —la federacion catalana
miembro de FEAPS— para organizar conjuntamente un evento de
esta naturaleza. En consecuencia, d movimiento FEAPS celebr6 en
Barcelona, en febrerode este afio 2000, € Congreso Estatal en d que
participaron mas de mil personasy en € quelas familias supusieron
las tres cuartas partes de |os asistentes. En este congreso se puso de
relieve los efectos positivos que comporta una reunion de esta natu-



raleza en € que las familias se encuentran a si mismas y se recono-
cen como parte integrante y esencial de un movimiento ciudadano
cada dia méas potente.

Al mismo tiempo s pudo comprobar, una vez mas, como la rela-
cion intensa con profesionales diversos, pertenecientes a otras orga-
nizaciones, enriquece a todos, ofrece nuevas perspectivas de accion y
rebaja la intensidad de unas sensaciones que, a veces por pesimistas,
retrasan la puesta en practica de orientaciones eficaces.

Una parte importante, sustancial, de las aportaciones que |os pro-
fesionales hicieron a este Congreso queda reflejada en este libro. De
ellas cabe decir que estuvieron siempre orientadas hacia € nucleo
familiar y que, por ello, sirvieron de base para € debate entre los par-
ticipantes.

FEAPS pretende que este congreso no resulte un hecho aislado
Sino que, con cierta periodicidad, pueda ser un colofdn de los encuen-
trosde familiasque se hayan producido en diferentes puntos de Espa-
fia. Por eso, para d afio 2003 ya esta convocado en Extremadura un
segundo congreso estatal que dara continuidad al realizado en Barce-
lona.

El hecho de que FEAPS sea un movimiento familiar no implica
que no tenga capacidad de autocritica en relacion con deter minadas
situaciones que s producen en la familia y que pueden resultar noci-
vas para la persona con retraso.

Desde esta perspectiva, y por encargo de Inclusion Intemational
(Liga Internacional en favor de las Personas con Retraso Mental) —
organizacion internacional dela que FEAPS es miembro— sellevo a
cabo un trabajo destinado a identificar las situaciones en las que, se
dan situaciones de excesiva proteccion por parte de la familia, o s
producen conflictos de intereses entre los propios deseos de la perso-
na con discapacidad y 10 que los padres pueden entender como mas
conveniente para su hijo. Esta circunstancia de «discriminacion por
carifio» ha servido para que, en colaboracion con familiares de otros
paises, las familiasy profesionales espafioles reflexionen sobre la per-



tinencia de modificar actitudes que aunque bienintencionadas, poco
0 nada benefician a su tedrico destinatario.

La atencién a la familia ha tenido en €l movimiento FEAPS otras
muchas manifestaciones que, en los Ultimos afios, se vienen incre-
mentando mediante programas especificos, algunos de los cuales s
describen en ese libro. Pero esa dedicacion a las familias, aunque no
siempre se haya producido con la misma intensidad, esalgo mas. Es
una actitud de la organizacién que tiene también su expresion en la
accion de FEAPS como grupo de presion.

De esta postura se han derivado diferentes consecuencias de con-
tenido normativo. Por ejemplo la nueva consideracion de familia
numerosa (dos hijos cuando uno de €llo tenga retraso mental), res-
ponde a una vigja aspiracion de padres 'y familiares. Ya en las ZZ Jor-
nadas Técnicas de Estudio sobre Problemas de |os subnormales, cele-
bradas en Madrid, en mayo de 1967 se concluia como peticion al
Gobierno: «E! reconocimiento de los derechos de familia numerosa a
los padres de nifios subnormales. (Ené sentido de equiparar un hijo
subnormal a cuatro normales)». Aeste respecto, d autor de este pro-
logo quiere hacer, al amable lector, dos consideraciones: La primera
gue se centra en la terminologia y en  cambio que la misma ha
supuesto en tomo a este problema. La segunda hace referencia a la
constancia de un grupo de presion que ha mantenido los objetivos de
la misma durante mas de treinta afios, hasta que los ha conseguido. -

En esta misma linea, las asociaciones y las familiashan reivindi-
cado, con éxito, prestaciones familiares con cargo a la Seguridad
Social o, ultimamente, desgravaciones fiscales en la declaracion del
ZRPE

Esta tarea de demanda de mejoras ha sufrido diferentes avatares,
especialmente, porque durante bastante tiempo, este movimiento ha
sido casi € Unico suficientemente organizado en Espafia. Afortuna-
damente hoy no es asi, y las reivindicaciones de FEAPS son compar-
tidas, en un entorno solidario, por otras entidades orientadas al bie-
nestar social en general y al mundo de las minusvalias en particular.



En palabras de Alberto Arbide, Presidente de la Confederacién,
«FEAPS es un movimiento familiar,0 no es nada». Por eso, En este
libro s han pretendido recoger trabajos y aportaciones de diferentes
autores, orientados a estudiar problemas familiares, con la intencion
de indicar algunos caminos por los cuales las familias puedan tran-
sitar con mas tranquilidad y equilibrio. Con ellas, entre ellas, la per-
sona con retraso mental.



