








1. sPOR QUE UNA GUIA PARA ABUELOS?

Ante todo, ienhorabuena abuelo! y gracias por ese descendiente que acaba de venir
al mundo. Ya se habra dado cuenta de que acaba de tener un nieto Unico, iexclusivo!
Desde la Fundacion Sindrome de Down de Madrid le invitamos a que no se quede
mirando en el escaparate sino que entre porque va a ser muy bien recibido. Un
nieto con discapacidad es un hecho que le va a proporcionar, por lo menos,
grandes emociones.

Como con otros nietos, va a revivir su infancia. Puede que usted fuera aquel nifio
que se sentara atemorizado en el tren de la bruja pensando que, hiciera lo que
hiciera, le iban a dar un escobazo o puede que fuera aquel otro que se montaba
desafiante pensando que iba a retar a aquella mascara, que iba a disfrutar de ese
viaje y que descubriria a la persona que habia detras.

Probablemente, cuando le dieron la noticia, se sintié como si hubiera entrado en
una discoteca. Se le impusieron imagenes sobre las que parecia que no tenia control,
se sintid hipnotizado y a su vez se le iban los pies, se le agitaba todo el cuerpo,
poniéndose en marcha. Con este nieto, va a tener sentimientos agridulces propios
de la "nouvelle cuisine” (nueva cocina).

Se va a sentir espectador en una noria, excitado por la nueva experiencia y tras
haber superado una etapa, va a sufrir vértigo por la nueva que vendra.

Pero usted sabe por su experiencia que la vida es un vodevil, que cuando parece
que esta todo tranquilo se abre inesperadamente otra puerta, que todas las puertas
no se pueden controlar, y que si aprendemos a disfrutar de lo bueno que aparece
y nos armamos con informacion, formacioén y con el apoyo de los nuestros podremos
ir afrontandolas una a una.

Esta guia tiene el propdsito de acercar a los abuelos a la realidad que se les presenta
ante el nacimiento de un nieto con discapacidad intelectual con cierta dosis de
esperanza. En ella se va a encontrar con una breve descripcién de los sentimientos
manifestados por otros abuelos, para que en ninglin momento se sienta culpable
por ellos sino para que comprenda que son una parte del proceso de aceptacion
de un suceso inesperado.

La aceptacion de la discapacidad lleva a la integracién de la persona en la familia,
gue sin duda es la palanca de la integraciéon escolar, laboral y social. Esta es la
principal mision de nuestra Fundacion. Con esta guia también queremos presentar
nuestros talleres de abuelos, darle a conocer qué piensan, qué sienten otros abuelos,
algunas anécdotas y consejos para cumplir bien su intenso papel de abuelo.



2. EL PAPEL DE LOS ABUELOS EN LA FAMILIA

Las relaciones intergeneracionales abuelos-nietos tienen gran importancia en el
desarrollo del nieto y en la calidad de vida de cada uno de los miembros de la
familia. La relacion abuelo-nieto es reciproca con beneficio para ambas partes. Se
influyen los unos a los otros y se necesitan entre si.

En nuestra sociedad actual, es un hecho el cambio que el papel de los abuelos ha
experimentado en los Ultimos afos, debido a los siguientes factores:

e la incorporacion de la mujer al mercado laboral

e la desaparicion del apoyo natural (tios, primos) de la familia extensa por las
distancias geograficas

e las nuevas formas de vida que rechazan la convivencia de tres generaciones en
el mismo hogar

¢ la disminucion del tamano de las familias debido al descenso de la natalidad

e la desaparicion de las redes informales de las comunidades tradicionales como
pueden ser los vecinos

Asi, la ayuda de los abuelos es, para las madres trabajadoras espafiolas
el recurso principal con el que cuentan para compatibilizar o conciliar sus
dos mundos: el laboral y el familiar. A esto se une el aumento de la
autonomia econdmica y residencial de los mayores. Cuatro de cada cinco
mayores vive en su propia casa y uno de cada cuatro abuelos aporta
ayuda econdmica a sus hijos o a otros familiares. De acuerdo con estos
datos, se podria afirmar que los abuelos de hoy tienen una implicacién
todavia mayor que los del pasado en la crianza y educacion de los nietos.
























6. gCOMO SE SIENTEN LOS ABUELOS ANTE UN NIETO
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL?

El nieto ya existe en la mente no sélo de sus progenitores sino en la de sus abuelos,
incluso antes de ser concebido. Cuando nace un nifilo con discapacidad tiene un
efecto de sorpresa sobre toda la familia, porque no coincide con las expectativas
del “hijo ideal” que se esperaba. Aparece un cocktail de sentimientos y produce
mucha responsabilidad y estrés. El desconocimiento anticipa dificultades. A los
abuelos se les suman a sus propios sentimientos los de los padres recientes del
nifio con discapacidad. Sufren por su hijo y por su nieto.

Se inicia un proceso de elaboracion de la discapacidad que empieza con la comprension
de la misma y culmina con la aceptacién de las posibilidades que la persona tendra.

Los abuelos tienen los mismos sentimientos que los padres. Tras la fase de shock
emocional, pasan por momentos de incredulidad del diagndstico, de no conformidad
con los resultados de las pruebas, de culpa o bisqueda de un responsable, de
tristeza junto a ira por lo sucedido. Se experimenta incertidumbre por el futuro,
sobre todo porque muchos piensan que ellos no lo van a ver, se sienten débiles.
Después sienten ansiedad, rabia, impotencia y depresion para pasar a la
aceptacion del nieto con discapacidad. Es en ese momento cuando empiezan a
buscar informacién y apoyo en otras personas y entidades.

A veces, los abuelos también tienen necesidad de tiempo para asimilarlo; a menudo
han sido educados en la idea de “tu tienes que poder” por lo que les cuesta compartir
sus sentimientos y se sienten solos. Muchos mantienen un estilo evitativo de
comunicacion: “no hablan de lo que duele”; por proteger de un posible sentimiento
de tristeza al hijo, no comunican sus sentimientos, ni preguntan, ni expresan sus
temores. Otras veces, cuando los padres del nifio se aislan como consecuencia de
su vivencia dolorosa, se enfria la relaciéon con sus hijos. En algunas ocasiones, los
padres del nifio les consideran insolidarios, incluso generadores de problemas
anadidos por lo que, légicamente, se enfrian las relaciones.

En definitiva, se puede afirmar que los abuelos también sufren estrés familiar ante
la llegada de un nieto con discapacidad.

Finalmente, se adaptaran al nieto, a sus caracteristicas y peculiaridades y los
sentimientos negativos iran dando paso a los positivos. Pero en cada etapa pasaran
por un proceso similar, aunque mas atenuado.



Sobre el dia que recibieron la noticia los abuelos expresaron los siguientes
sentimientos:

e Shock:
“fue un mazazo”, “fue una explosion de sentimientos”

e Culpa:
“yo no he hecho nada”

e Aislamiento:
"me encerre con todo aquel volcan”

e Tristeza:

"El dia mas amargo de mi vida”, “la noche mas amarga de mi vida”,
“me desespere”

Tiempo después, cuando los abuelos ya han elaborado la noticia expresan:

e Amor:
“me siento muy querido por mi nieto con discapacidad”.

e Satisfaccion:
"Estoy orgulloso por sus logros”






/7. TALLERES PARA ABUELOS

sQué es un taller para abuelos?

Con la puesta en marcha del taller, en febrero de 2007, hemos querido dar una
respuesta formal y sistematica a algo que tradicionalmente ya se venia haciendo
desde hace mucho tiempo en la Fundacién: dar informacién y apoyo a los abuelos.

A los abuelos les pedimos que den apoyo a su hijo en el proceso de adaptacién a
las dificiles circunstancias que esta viviendo, pero ellos tienen que hacer su propia
adaptacion mientras viven una doble preocupacién: por la salud del nieto y por el
propio hijo. Les pedimos que luchen contra sus ganas de sélo mimarle, que es
probablemente lo que les apetece, y que nos ayuden a estimularle y a educarle,
con un papel discreto, apoyando al padre, respetando sus decisiones.

sQué objetivos se plantea?

El principal objetivo del taller es mejorar el bienestar de la familia de la persona
con discapacidad. Sabemos que el impacto que la discapacidad produce es
modulado por distintos factores: la forma en que se da la noticia, la calidad en
la atencion de los profesionales, la informacién sobre la discapacidad, el grado de
discapacidad y el apoyo de la familia extensa, en especial de los abuelos.

El taller también ayuda a incrementar la autoestima de los abuelos. En los
talleres les reconocemos su papel. Les hacemos ver la importancia de lo que hacen
y el impacto que su apoyo tiene en su familia.

Ademas en el taller se trabajan los posibles conflictos entre padres y abuelos.
El nacimiento de un nifio con discapacidad despierta a veces conflictos familiares
sobre la toma de decisiones, acerca de los profesionales, tratamientos, opciones
educativas, que suponen un importante esfuerzo para los padres.





















V. Cuidese para poder cuidar: Descanse, cuide su alimentacién, hable de sus
sentimientos con alguien. A veces no va a poder ayudar, permitaselo. Por ello no va
a perder el carifio ni el respeto de sus hijos.

VI. Si le piden o aceptan su ayuda, pregunte en qué quieren que le ayude y
como: Lo mejor es que respete y apoye las normas , disciplina, criterios y habitos
que han establecido sus hijos con sus nietos, que se ponga de acuerdo. Intente
comprender el por quéde sus decisiones. Confie en ellos. Va a ser mejor recibida su
ayuda si abandona la sobreproteccion y las actitudes de indulgencia. No olvide que
poner limites es una manera de protegerles. No critique a sus hijos delante de sus
nietos. En primer lugar porque las normas que reciben los nifios para ser seguidas
deben ser congruentes. En segundo lugar porque las criticas de los abuelos a los
padres tienden a ser rechazadas. También pueden sentirse profundamente heridos
al percibir que sus padres, los abuelos, dudan de sus cuidados, de su capacidad.
Sobre todo en momentos que su nieto no avance o tenga problemas de salud, su
hijo va a dudar de su capacidad; en esos momentos recuérdele en todo lo que
es competente.

VII. Participe en la vida de su nieto con discapacidad. Visitar su Colegio, su
Centro de estimulacion le ayudara a aceptar, le acercaréd mas a su nieto y
sus hijos.

VIII. Ofrézcase a ayudar con los otros hijos. No se centre en el nieto con
discapacidad. Los otros nietos se sentiran abandonados y también le necesitan,
pero no deje de conocer el mundo del nieto con discapacidad.

IX. Escucheles. Con la escucha puede ofrecer consuelo, amor, experiencia, estabilidad
a las dos generaciones. Reconforte a los padres recordandoles que lo que ha ocurrido
no es culpa de ellos.
Acepte las emociones de los padres aunque no se sienta de la misma forma. No
minimice el problema que le preocupa a su hijo. No le quite importancia. Intente dar
pistas sobre posibles soluciones o estrategias de afrontamiento. No le diga lo que
deben hacer a sus hijos. No aleccione. Es mejor no dar juicios ya formados.
Abandone el “tienes que” y “deberias”. Espere a que le pidan consejo.
Su hijo ya es adulto y aunque usted tenga mas experiencia es mas eficaz el consejo
cuando nos lo piden. Ofrézcale su ayuda o experiencia admitiendo que puede que a
él no le valga.

X. Adopte una actitud positiva, le ayudara a conseguir bienestar para
usted, su hijo y su nieto. Hay cosas que uno no puede cambiar, luego
habra que adaptarse a ello de la mejor manera, viendo lo positivo del hecho. Recuerde
que de la crisis surge la oportunidad. Sitle a su nieto por delante de su discapacidad.
Le ayudara a quererle mas y le acercara mas a su hijo. Piense en lo que le ha aportado
hasta ahora este nieto. Lo que ha provocado en su familia.
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