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RESUMEN

En la presente investigacion se indaga sobre las caracteristicas del vinculo que
establecen los padres con su hijo, ante la noticia de que el sujeto presenta Sindrome de

Down.

La relevancia del tema esta centrada en conocer los afectos que se despiertan en
los padres ante el encuentro con la noticia de que su hijo sofiado e idealizado presenta
una discapacidad. Se busco conocer la reaccion de estos padres frente a la pérdida de

dicho ideal.

Ademéas se buscd describir caracteristicas del proceso de duelo por el que
atraviesan, y conocer cuales son las posibles diferencias entre recibir el diagnéstico

antes o después del nacimiento de su hijo.

El estudio se llevd a cabo desde una metodologia Cualitativa. Es de tipo
Descriptivo. El desarrollo tedrico fue articulado con seis casos. La unidad de analisis de
dicha investigacion fueron los progenitores de sujetos diagnosticados con Sindrome de
Down, tres parejas que recibieron el diagnéstico prenatal y tres que recibieron el
diagnéstico postnatal.

Se realizaron entrevistas semidirigidas, indagando principalmente en el momento

en que recibieron el diagnostico.

La investigacion tom6 como sustento tedrico al psicoandlisis, enfatizando en la

particularidad de los sujetos.



ABSTRACT

This research looks into the characteristics of the bond developed between parents
and their children with Down syndrome.

The research is focused on the affection of the parents for the child they have
dreamed of and idealized now that he or she has been diagnosed with a disability. The
aim of the research is to study the reaction of the parents when they face the loss of their
idealized child.

In addition, the mourning process of the parents is described together with the
possibility of different reactions to the diagnosis of their child depending on whether it
was known during the pregnancy or after the birth of the child.

The study is qualitative and descriptive. The theoretical approach is based on the
analysis of six cases, and the subjects of the analysis are the parents of children
diagnosed with Down syndrome. Three of the couples received a prenatal diagnosis,

and the remaining three received a postnatal diagnosis.

Semi-structured interviews were conducted, inquiring mainly about the moment

when they received the diagnosis.

The research’s theoretical basis is psychoanalysis, focused on the particularity of

the subjects.
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INTRODUCCION

El objetivo de ésta investigacion se centra en el vinculo de los progenitores con su
hijo, al conocer que el mismo al que han bafiado de significaciones y han idealizado por

tanto tiempo, presenta sindrome de Down.

Todas las familias y las parejas conyugales pasan por periodos de cambio o crisis.
El nacimiento de un hijo no es una excepcién. En dicha investigacién nos centraremos
en las vivencias de los padres cuando reciben la noticia de que su hijo es diferente a lo
que ellos esperaban. El sistema familiar deberé adaptarse a raiz de la llegada de un nifio
con necesidades especiales.

La relevancia del tema estd centrada en conocer los afectos e ideales de los
progenitores, las caracteristicas del proceso de duelo por el que atraviesan, y conocer

cuéles son las posibles diferencias entre recibir el diagnostico prenatal o postnatal.

El nacimiento de un hijo con sindrome de Down u otra discapacidad provoca un
impacto en el psiquismo de los padres, por tal motivo se considera de suma importancia

conocer las implicancias que tiene este impacto.

También se indagd sobre las caracteristicas del proceso de duelo. Aungue no
implica la pérdida real de un hijo, el conocer la noticia de que un hijo presenta una
discapacidad, significaria la pérdida de un ideal para estos padres, por lo tanto es

necesario realizar un duelo por el hijo perdido en la fantasia.

En dicha tesina se considerd de gran relevancia centrarse en los progenitores, en

las vivencias y necesidades de la familia, y no s6lo en el sujeto con discapacidad.

La contribucidn se orienta a que los futuros padres puedan pensar y prepararse a la

posibilidad de un diagnostico previo ya que esto puede ser favorecedor. Se alienta a que
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exista concientizacion sobre los controles de salud que deben realizarse las futuras
madres, y concientizar a los efectores de salud los cuales son los encargados de

comunicar un posible diagnéstico de Sindrome de Down.

La investigacion esta dividida en dos apartados principales. El primero es el
marco teorico el cual se realizd con el psicoanalisis como herramienta teorica, y se
indagd sobre el sindrome de Down, la discapacidad, la familia en relacion a la
discapacidad, el vinculo entre padres e hijos y el proceso de duelo. El segundo apartado
es el aspecto metodoldgico, donde se articul6 el marco teérico con seis casos. Los casos
fueron tres parejas que obtuvieron el diagnostico antes del nacimiento, y tres que lo

recibieron luego del mismo.
Las preguntas que guiaron esta investigacion fueron las siguientes:

- ¢Ante el diagndstico de sindrome de Down en su hijo, cuales son las

caracteristicas del proceso de duelo por el que atraviesan los padres?
- ¢Como vivenciaron los padres la noticia, qué afectos suscitaron en ellos?

- ¢ Qué diferencias se pueden observar en el vinculo padres-hijos en los progenitores que
obtuvieron el diagndstico de Sindrome de Down prenatal o los que los obtuvieron luego

del nacimiento?

- ¢ Como es la relacién vincular que establecen los progenitores con el nifio al conocer el

diagndstico del sujeto?
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MARCO TEORICO
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Capitulo I:

Sindrome de Down
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I.1. Discapacidad

1.1.1. Historia de la discapacidad

A traves de la historia, la discapacidad ha tenido distintas concepciones segun la
época, y la sociedad ha mostrado diferentes actitudes hacia aquellas personas

consideradas “diferentes”.

Buscaglia (1990) realiza una pequefia sintesis de como ha sido conceptualizada

en diversos periodos y grupos sociales:

Los Indios masai asesinaban a sus hijos discapacitados; las tribu azand

los amaba y los protegia.

Los chagga del Africa Oriental utilizaban a sus discapacitados para
ahuyentar al demonio; los jukun de Sudan consideraban que eran obra
de los malos espiritus, y lo abandonaban para que murieran.

Los sem ang de Malasia empleaban a sus lisiados como hombres
sabios para dirimir disputas tribales; los balineses los consideraban un

"tabd" social.

Los antiguos hebreos creian que la enfermedad y los defectos fisicos

eran una marca del pecado; para los nérdicos, eran dioses.

Durante la Edad Media, se creia que los discapacitados fisicos y
mentales estaban poseidos por el demonio y, por lo tanto, los
guemaban por brujos; durante el Renacimiento, se consideraba que los
individuos que tenian esas mismas discapacidades eran

desafortunados y los internaban en hospitales... (p. 163)

A principios del siglo XX, a raiz de la Primera Guerra Mundial y de la
introduccidn de las primeras legislaciones en torno a la seguridad social, el concepto de

discapacidad asiste a un cambio de paradigma. Aldn cuando se pueden encontrar algunas
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transformaciones en los siglos anteriores, fueron los millares de soldados mutilados
durante la Gran Guerra, por un lado, y el auge de las leyes laborales, por otro, los que
modificaron la forma de entender la diversidad funcional: los impedimentos fisicos y
mentales dejaron de ser considerados castigos divinos y comenzaron a entenderse como
enfermedades que podian recibir tratamientos, por lo que, las personas aquejadas de
alguna dolencia, no necesitaban ser marginadas de la sociedad (Palacios, 2012).

1.1.2. Definicion de discapacidad

La Organizacion mundial de la salud (2014) con respecto a la discapacidad,

sefiala que:

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF) define a la discapacidad “como un término genérico
que engloba deficiencias, limitaciones de actividad y restricciones para la
participacion. La discapacidad denota los aspectos negativos de la
interaccion entre personas con un problema de salud (como parélisis
cerebral, sindrome de Down o depresion) y factores personales y
ambientales (como actitudes negativas, transporte y edificios publicos

inaccesibles, y falta de apoyo social)” (parr. 5).

Segun investigaciones, se calcula que méas de mil millones de personas, es decir,
un 15% de la poblacion mundial, es afectada por algin tipo de discapacidad.

(Organizacion mundial de la salud, 2014).

1.1.3. Discapacidad, deficiencia y minusvalia

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en 1980, delimito el significado y
tipos de deficiencia, discapacidad y minusvalia, a partir de la necesidad de considerar

no solo la enfermedad sino las consecuencias de ésta en todos los aspectos de la vida
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de la persona, ampliando la concepcion inicial basada exclusivamente en el modelo

médico.

Deficiencia: se define como toda pérdida o anormalidad de una estructura o
funcién psicoldgica, fisiolégica o anatomica. Puede ser temporal o permanente y en
principio solo afecta al 6rgano. Segun esta clasificacion podran ser: intelectuales,
psicoldgicas, del lenguaje, del dérgano de la audicion, del dérgano de la vision,
viscerales, musculo esqueléticas, desfiguradoras, generalizadas, sensitivas y otras
(Céceres Rodriguez, 2004).

Discapacidad: es toda restriccion o ausencia (debido a una deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera
normal para cualquier ser humano. Se caracteriza por insuficiencias o excesos en el
desempefio y comportamiento en una actividad rutinaria, que pueden ser temporales o
permanentes, reversibles o irreversibles y progresivos o regresivos. Se clasifican en
nueve grupos: de la conducta, de la comunicacién, del cuidado personal, de la
locomocion, de la disposicion del cuerpo, de la destreza, de situacién, de una

determinada aptitud y otras restricciones de la actividad (Céceres Rodriguez, 2004).

Minusvalia: viene definida como toda situacién desventajosa para una persona
concreta, producto de una deficiencia o de una discapacidad, que supone una
limitacion o un impedimento en el desempefio de un determinado rol en funcion de su
edad, sexo y factores sociales y culturales. Se caracteriza por la discordancia entre el
rendimiento o estatus de la persona en relacion con sus propias expectativas o las del
grupo al que pertenece, representa la socializacion de una deficiencia o discapacidad.
La desventaja surge del fracaso o incapacidad para satisfacer las expectativas del
universo del individuo. Las minusvalias se clasifican de acuerdo a seis grandes
dimensiones en las que se espera demostrar la competencia de la persona y que se
denominan roles de supervivencia, por lo que las minusvalias podran ser: de
orientacion, de independencia fisica, de la movilidad, ocupacional, de integracion

social, de autosuficiencia econémica y otras (Caceres Rodriguez, 2004).

Si bien discapacidad es un término utilizado universalmente, resulta ambiguo. El

término podria referirse a una anormalidad funcional o estructural en el ambito
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corporal (por ejemplo, un problema en el metabolismo de las proteinas o la pérdida de
una pierna); un problema de actuacion o comportamiento en el &mbito de la persona
(por ejemplo, ser incapaz de vestirse o de conducir un coche); o, incluso, en el ambito
social al estar socialmente en desventaja a causa de los problemas funcionales en el
ambito corporal o personal (por ejemplo, perder el trabajo o que te denieguen el
permiso de conducir). Para evitar la confusion entre estas tres nociones, muy
diferentes entre si, la CIDDM de 1980 utilizd los términos “deficiencia”
(“impairment”), “discapacidad” (“disability”) y “minusvalia” (“handicap”) para
distinguir estas tres dimensiones, con el término paraguas “disablement” (que no tiene
paridad en castellano, pero podriamos traducir como “discapacitacion” o
“discapacitamiento’”) cubriendo a las tres. En el proceso de revision, se decidio que la
CIF no debia ser una clasificacion de los problemas funcionales que las personas
pueden experimentar, sino una clasificacion universal del funcionamiento humano en
si mismo, tanto positivo como negativo. Por esta causa, y por la importancia de
expresar la clasificacién en un lenguaje neutral y flexible, los tres &mbitos fueron
renombrados “estructuras y funciones corporales” (por deficiencias), “actividad” (por
discapacidad) y “participacion” (por minusvalia). Puesto que el término “disablement”
result6 dificil de traducir y ahora discapacidad estaba liberada de su asociacion con el
ambito personal de los problemas funcionales, se decidié volver a “discapacidad”
como término comprensivo de los tres ambitos de dificultad funcional (Egea y
Saravia, 2001).

Las discapacidades pueden ser de diversa indole. La Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) presenta a la discapacidad
bajo un modelo bio-psico-social y marca una evolucion conceptual. Se propone
superar enfoques reduccionistas que ponen el acento en lo “dafiado” y definen
discapacidad como aspectos negativos del funcionamiento humano, es decir
limitaciones en la actividad y restricciones en la participacién, a partir de un estado o
condicion de salud de una persona en interaccion con el contexto. La discapacidad
pasa a ser un término abarcativo, debajo o dentro del cual se entienden la deficiencia,

la discapacidad y la minusvalia (Pantano, 2007).
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1.1.4. Psicoandlisis y discapacidad

De acuerdo a lo planteado por Coriat, el significante “discapacidad” le es tan
ajeno al psicoanalisis como el significante “normalidad”; incluso un poco mas, ya que
cuando necesitamos recurrir a este Ultimo podemos relacionarlo con la norma, en tanto
hermana menor de la Ley. Pero al significante “discapacidad” no tenemos manera de
integrarlo mas que analizandolo y, adn asi, tiene fallas intrinsecas.

En la clinica psicoanalitica se trabaja con nifios, nifios que pueden tener
diferentes diagnosticos, o todo tipo de problemas del desarrollo. Es completamente

diferente tomar como paciente a un nifio que a un sindrome de Down.

De todas formas, se avanza: no es lo mismo relacionarse con una persona con
discapacidad que con un discapacitado o, previamente, con un minusvalido, o con un

incapacitado o un pobrecito (Coriat, 2006).

l. 2. Sindrome de Down

I. 2.1. Introduccién y definicion

El sindrome de Down o Trisomia 21 constituye actualmente la causa genética

mas frecuente de discapacidad intelectual y malformaciones congénitas.

El cuerpo humano esta formado por células. Normalmente, el nlcleo de cada
célula contiene 23 pares de cromosomas: 23 se heredan de la madre y 23 del padre.
Esto supone un total de 46 cromosomas. El sindrome de Down se da en personas las
cuales sus células contienen 47 cromosomas, ya que hay una copia extra del

cromosoma 21. Este material genético adicional da como resultado la serie de
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caracteristicas fisicas y del desarrollo asociadas con el sindrome de Down (Fundacion
Catalana Sindrome de Down, 2011).

Como se desarrolla la accion genética va a variar en cada individuo, por lo que
se enfatiza la singularidad de los seres humanos. No todos los sujetos que presenten
sindrome de Down van a ser iguales ni presentar las mismas dificultades. Van a variar
las posibilidades de aprendizaje y las capacidades de cada uno. Esto va a tener que ver
con la expresion genética y con como se constituye el sujeto, el vinculo afectivo con

sus progenitores, el lugar que le otorgan.

1.2.2. {Qué es un sindrome?

Castafio (2009) respecto al sindrome sefiala que:

Un sindrome es un conjunto de signos y sintomas que determinan una
afeccion. Un sintoma es un fendmeno subjetivo que traduce estados
patoldgicos y esta relacionado con trastornos funcionales o lesiones
que estos determinan. (parr. 8)

Tanto la psiquiatria como el psicoanalisis tienen orientaciones
opuestas. En psiquiatria el individuo es tomado como un objeto de
estudio para poder incluirlo en la generalidad de una clasificacion
diagndstica mientras que en psicoanalisis es tomado como un sujeto,

uno por uno, con su particularidad. (parr. 9)

En psicoanalisis el sintoma también es signo de que algo no marcha
bien pero la diferencia estd en que no hay saber sobre el mismo
porgue se trata del saber inconsciente, de algo que esta reprimido para
el sujeto y precisa ser descifrado. Si tomamos la definicion designo
entenderemos atn mejor la diferencia: “Signo seria algo que bajo
cierto aspecto o de algin modo representa alguna cosa para alguien”.
En el campo de la medicina es el clinico quien decide que signo es
valido mientras que en el psicoanalisis es el sujeto del inconsciente,

que se manifiesta en el intervalo entre dos significantes, quien porta el
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saber sobre su sintoma, de ahi la importancia de desplegar la cadena
significante, de dejar discurrir el discurso, lo que no siempre coincide

con el malestar inicial. (parr. 10)

1.2.3. Antecedentes historicos

Lopez (2000) plantea que existe un gran interrogante respecto a cuando aparecié
el sindrome de Down, ya que no se sabe si desde el inicio de la civilizacién la humanidad
es portadora del sindrome, o si bien surgi6 en épocas mas recientes. Como Pueschel lo
refiere, el dato antropoldgico méas antiguo que se conoce del sindrome de Down tiene su
origen en el hallazgo de un craneo sajon que se remonta al siglo VII D.C. En él se
observan alteraciones en la estructura Osea, idénticas a las que suelen presentar las
personas con sindrome de Down. De igual forma, el mismo autor sefiala que en el pasado
existieron posibles representaciones esculturales de esta alteracion, tal es el caso de las
figurillas de barro y de las colosales cabezas realizadas en piedra, pertenecientes a la
cultura olmeca, que datan de hace aproximadamente 3,000 afios; sin embargo, no hay

datos suficientes que apoyen esta hipétesis.

Las primeras ilustraciones de individuos con sindrome de Down, de que se tiene
conocimiento, se encontraron en un altar que data del afio 1505. Con base en las pinturas
de la época, es probable que el sindrome de Down se haya identificado antes del siglo
XVI. Pueschel cita a Zellweger, quien al referirse al intento por identificar nifios con
sindrome de Down en retablos antiguos, propone que el pintor del siglo XV Andrea
Montegna, represent6 al Nifio con rasgos que sugieren que es portador del sindrome, asi
lo muestra el cuadro “La Virgen y el Nifio”.

A pesar de estas conjeturas, antes del siglo XIX no se publicaron informes
documentados sobre esta entidad. En aquel tiempo eran pocas o nulas las investigaciones
gue se interesaban en los nifios que presentaban problemas genéticos y con discapacidad
intelectual. La alta prevalencia de infecciones y mal nutricion, opacaban a otras entidades
patoldgicas (Lopez, 2000).
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Siguiendo a Lopez, la primera descripcion de un nifio que presumiblemente tenia
sindrome de Down, se adjudica a Esquirol en 1838. En una conferencia celebrada en
1846, Séguin describié a un paciente con rasgos sugestivos del sindrome, designando a
este padecimiento como idiocia furfurdcea o cretinismo. Scheerenberger relata que
Duncan en 1866 describid textualmente el siguiente caso: “una nifia de pequefia cabeza,
redondeada, con ojos achinados que dejaba colgar la lengua y sélo sabia decir unas

cuantas palabras”.

En el mismo afio, el médico inglés John Langdon Down, siendo el director del
Asilo para Retrasados Mentales de Earlswood en Surrey, Inglaterra, estudiéo a sus
pacientes minuciosamente, midio todos los diametros de sus cabezas, tomo fotografias y
analizé todos los datos. Es asi como publico en London Hospital Reports, un articulo en
el que presentaba una descripcién minuciosa de un grupo de pacientes con discapacidad
intelectual que mostraban caracteristicas fisicas muy semejantes. En el reporte clinico
titulado “Observaciones en un grupo étnico de idiotas”, describid las caracteristicas
faciales, la coordinacion neuromuscular anormal, las dificultades que enfrentaban con el
lenguaje oral, asi como la asombrosa facilidad que tenian los pacientes para imitar las

actitudes de los médicos, ademas de su gran sentido del humor (L6pez, 2000).

Al igual que muchos otros investigadores contemporaneos de la mitad del siglo
XIX, Down se vio influenciado por el libro de Charles Darwin “El origen de las
especies”. De acuerdo con la teoria de Darwin, Down crey6 que la entidad que hoy se
conoce como sindrome de Down era un retroceso hacia un tipo racial mas primitivo, una
forma de regresion al estado primario del hombre. Se impresioné por el aspecto oriental
de los ojos y pensd que sus pacientes parecian mongoles, personas nGmadas procedentes
de la region central del reino de Mongolia y que él consideraba como una raza primitiva y
poco evolucionada, de ahi surge el término idiocia mongdlica o mongolismo,
clasificandola en diversos tipos de idiocia mongdlica, tales como etiope, malayo e
indioamericano. Asimismo, considerd en un principio que ciertas enfermedades en los
padres podian originar este sindrome, y mencioné en reportes posteriores que la
tuberculosis durante el embarazo podia romper la barrera de las razas y ocasionar que

padres europeos tuvieran hijos orientales.
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Por todo lo anteriormente expuesto, debe otorgarse a Down el crédito de describir
magistralmente algunos de los rasgos caracteristicos de esta entidad nosoldgica, con la
que diferenciaba a estos nifios de otros con discapacidad intelectual. Por lo tanto, la
mayor contribucion que aportd Down fue el reconocimiento de las caracteristicas fisicas
y la descripcion del sindrome de Down como una entidad diferente e independiente;
aunque la clasificacion étnica del sindrome de Down est4 actualmente descartada por la
ciencia, no deja de reconocerse el progreso que significd, en su tiempo, el hecho de que €l
buscaba una explicacion natural y no teoldgica para las anomalias congénitas (Lopez,
2000).

Es asi que durante casi un siglo se consider6 al sindrome de Down como una
forma de regresion en la evolucién del hombre hacia un tipo filogenético mas primitivo, o

bien la representacion de una interrupcion del desarrollo en alguna etapa de la evolucién.

La primera comunicacion médica sobre el sindrome de Down se presentd en un
congreso efectuado en Edimburgo en 1876. En ella, Fraser y Mitchell hicieron mencién
sobre la vida corta de los portadores del sindrome, la marcada tendencia a presentar
braquicefalia y la influencia del orden de nacimiento, ya que los nifios con sindrome de
Down eran los dltimos hijos en nacer. Mitchell denoming a esta entidad como idiocia
calmuca. Como lo describe Armendares, en 1909 Shuttleworth realizd un estudio
etioldgico de 350 casos, en el cual hizo énfasis sobre la edad materna durante la gestacién
como factor de riesgo para que se manifestara el sindrome de Down, asi como en el
hecho de que en familias numerosas, los portadores del sindrome eran con frecuencia los
hijos de madres en la proximidad del climaterio, lo cual obedecia a una disminucion de la
capacidad reproductora. La expresion utilizada por Shuttleworth para describir el

sindrome de Down fue la de “nifio no terminado o incompleto™.

No es sino hasta 1932 cuando Waardenburg sugirioé que la causa probable residia
en un reparto anormal de los cromosomas. Esta anomalia no pudo ser demostrada sino
hasta 1956 cuando Tjio y Levan establecieron que el nimero de cromosomas que se
encuentra en el ser humano, en condiciones normales, es de 46. En 1959 Lejeune,
Gautrier y Turpin descubrieron que los pacientes con sindrome de Down tenian 47
cromosomas en lugar de 46. Esto se determind mediante el analisis del cariotipo de nifios

con el sindrome en fibroblastos humanos cultivados y se establecio asi el origen genético.
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Poco tiempo después se identificd que el cromosoma adicional, pequefio y acrocéntrico,
correspondia al par 21, ubicado en el grupo G, segun la clasificacion del cariotipo

humano de Denver (L6pez, 2000).

A mediados de la década de los cincuenta fue posible el diagnostico prenatal,

entre las 14 y 17 semanas de gestacion, mediante la técnica de amniocentesis.

En 1960, Polani y colaboradores reportaron la translocacion como un tipo de
anomalia cromosomica del sindrome de Down. Por otra parte, Clarke y colaboradores en
1961, observaron el tipo conocido como mosaicismo en un grupo cromosémico G extra o

adicional.

En 1961, un grupo de cientificos entre los cuales se encontraba un familiar de
Langdon Down, decidié cambiar los términos de mongol, mongolico y mongolismo por
el de sindrome de Down, ya que los vocablos utilizados en tal forma eran molestos,
ofensivos y peyorativos debido a la implicacion racial y la connotacién étnica. Ademas,
el uso de esta terminologia podia comprometer la posibilidad de aceptaciéon social de
estos nifios. Otra designacion para este sindrome fue propuesta por Lejeune quién
recomendo el de sindrome de trisomia 21. La ultima fue realizada por Yunis y Hoock,

como sindrome de Trisomia G-1 (L6pez, 2000).

1.2.4. Diagnostico prenatal y posnatal

Los agentes de salud se pueden enfrentar en el momento del nacimiento de un
nifio o nifia con sindrome de Down, a dos situaciones diferentes: una, aquella en la que a
este nuevo ser, ya se le han realizado los estudios prenatales correspondientes y se conoce
el diagnostico; y la segunda, en la que hay sospecha diagndstica al realizarle el examen

fisico.

Al momento de nacer se puede sospechar la presencia de la trisomia 21 por la
hipotonia muscular, la debilidad o ausencia de reflejos arcaicos y signos de estar ante un

nifio con cardiopatia congenita. Ademas el fenotipo del sujeto con sindrome de Down al
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nacer posee caracteristicas particulares que hacen que se pueda sospechar el diagndstico,
las que se deben a la activacion e interaccion de los distintos genes del cromosoma 21
entre ellos y con el resto del genoma. Para confirmar el diagndstico se le realiza un

analisis cromosémico al bebé llamado cariotipo (Moreno, 2012).

Siguiendo a Moreno, los profesionales médicos deben tener claro que los padres,
durante nueve meses, en aquellos casos en los que no hay diagnostico prenatal, sofiaron
un hijo o hija con determinadas caracteristicas fisicas e intelectuales, con un futuro
determinado y que en el momento del nacimiento se derrumban, pudiendo producir, en
ambos padres diferentes reacciones. Por lo que es de suma importancia la forma en que se

transmita la noticia y la calidad y el trato con que se realice.

1.2.5. Factores de riesgo

- Madres con 35 afios de edad o mayores: La incidencia de anomalias cromosémicas
aumenta con la edad de la madre. El riesgo de tener una descendencia con una de estas
anomalias se dobla aproximadamente cada 2,5 afios cuando la edad de la mujer alcanza
los 35 afios. A esta edad el riesgo de que una mujer embarazada conciba un feto con
anomalia cromosémica es aproximadamente de 1 por cada 200 a 300 nifios nacidos
vivos (Canal Down 21, 2005).

- Padres con 50 afios de edad o mayores: Se ha descubierto un ligero efecto derivado de
la edad del padre, pero ésta es menor que el de la edad materna. Si el padre tiene 50
afios 0 mas, el riesgo de tener un hijo con sindrome de Down puede ser un poco

superior.

- Nacimiento anterior de un hijo con sindrome de Down o cualquier otra anomalia
cromosOmica: Muchos estudios han demostrado que si una pareja tiene un hijo con
sindrome de Down u otra anomalia cromosOmica, el riesgo de que el hecho se repita es
de alrededor del 1% (Canal Down 21, 2005).



25

- Translocacion equilibrada de cromosomas en uno de los padres: Por ejemplo, si un
cromosoma 21 se encuentra pegado al 14, hay una probabilidad del 50% de que éste
progenitor transfiera esta translocacion 14/21 a su descendencia. Por tanto, éste
progenitor tiene un riesgo mayor de tener mas de un hijo con sindrome de Down. Este
incremento de riesgo que va asociado con la translocacion equilibrada de cromosomas
depende del tipo de translocacién, a qué cromosomas afecta, y si el portador es el padre
o la madre. Generalmente, el riesgo de que un portador de translocacion tenga un hijo
con sindrome de Down oscila entre el 2 y el 100%. Por ejemplo, si un progenitor tiene
una translocacién 21/21 y el embarazo continGa hasta el final, la probabilidad de que el
hijo tenga sindrome de Down es del 100%. Si la translocacion en la madre es 14/21, la
probabilidad es del 8-10%. Si el portador de esta translocacion es el padre, el riesgo es

algo menor.

- Padres con alteraciones cromosémicas: Aunque la mayoria de las personas que tienen
una anomalia cromosémica de importancia no tendran probablemente hijos, algunos
pueden tenerlos. Por ejemplo, si uno de los padres tiene un sindrome de Down por
mosaicismo con porcentaje bajo (es decir, s6lo un pequefio porcentaje de sus células
tienen un cromosoma 21 extra y la persona es por lo demas "normal™), tendra un mayor
riesgo de concebir un hijo con sindrome de Down. Si una persona con sindrome de
Down tiene capacidad reproductora, la probabilidad en cada embarazo de que el hijo
tenga sindrome de Down es del 50% (Canal Down 21, 2005).

1.2.6. Pruebas diagnosticas prenatales

El diagnostico prenatal para detectar embarazos de sujetos con sindrome de
Down se basa actualmente en dos tipos de pruebas diagndsticas. Las pruebas de
presuncion o sospecha, de naturaleza no invasiva, ya que no se actla directamente sobre
los drganos femeninos relacionados con el embarazo y no ofrecen riesgo de aborto. Y
las pruebas de confirmacion, de naturaleza invasiva, mediante las cuales se obtienen
células fetales con las que se realiza posteriormente el cariotipo; ésta técnica va

asociada a un pequefio aumento en el riesgo de aborto (Canal Down 21, 2005).
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1.2.6.1. Pruebas de presuncion o sospecha

Las pruebas de presuncion o sospecha consisten en dos tipos de pruebas:
El andlisis bioquimico de un conjunto de sustancias (proteinas y hormonas) que se
encuentran en la sangre de la madre y el analisis ecogréafico o ultrasonogréafico del feto,
que detecta imagenes indicadoras de que puede tener sindrome de Down. Ninguna de
estas pruebas de presuncion tiene un valor diagnoéstico definitivo. En la actualidad las

pruebas son de dos tipos:
Pruebas realizables durante el primer trimestre de embarazo:

- Medicién de la translucencia nucal del feto mediante ecografia: Se conoce como
translucencia nucal al maximo grosor de la zona anecogénica subcutanea ubicada entre
la piel y las partes blandas que recubren la espina cervical del feto. EI aumento del
grosor de esta region es un marcador de trisomia 21 (Donoso, 1999). Es importante la
edad gestacional en la que se realiza la ecografia, ya que la edad que ofrece datos mas
garantizables se encuentra entre la 11* y la 13* semana de embarazo.

- Analisis bioquimico de los siguientes marcadores en la sangre de la madre: Proteina A
del plasma sanguineo asociada al embarazo (PAPP-A) y la subunidad beta libre de la

gonadotropina coridnica humana (fRhCG).
Pruebas realizables durante el segundo trimestre de embarazo:

- Anédlisis bioquimico de los siguientes marcadores en la sangre de la madre: Alfa-
fetoproteina, Gonadotropina coriénica humana total, Estriol no conjugado e Inhibina A.

- Estudio ecografico de diversos signos que no son la translucencia nucal. Por ejemplo:
hueso de la nariz, malformaciones de 6rganos (corazon, tubo digestivo), calcificaciones

hepaticas, tamafio de huesos largos, etc.

El resultado de este “rastreo” es un coeficiente de riesgo, una posibilidad sobre
X de que el feto tenga sindrome de Down. Se considera que un riesgo es alto cuando
éste es superior a 1/250 en el primer trimestre y superior a 1/270 en el segundo. El

indice de falsos positivos suele ser del 5% (Canal Down 21, 2005).
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1.2.6.2. Pruebas invasivas

Su objetivo es obtener células fetales en las que se puede detectar la presencia de
la trisomia del cromosoma 21, sea total o parcial (translocacién). La obtencion de las

células se realiza mediante las siguientes técnicas:
- Amniocentesis:

Mediante la amniocentesis, cuya utilizacién se generaliz6 en la década de los
setenta, los profesionales consiguen diagnosticar la mayoria de los fetos que presentan
alteraciones cromosomicas, incluido el sindrome de Down. Se realiza ésta técnica
generalmente en las semanas 14 a 17 del embarazo, aunque también se puede ejecutar
antes o después de esta fecha. Antes de realizarla, se identifican y localizan la placenta y
la cavidad amnidtica mediante ecografia, y se administra un anestésico local. Después, y
bajo control directo ecografico, se inserta una aguja en el vientre a través de la pared
abdominal y se aspira el liquido amnidtico que drena por la aguja. Posteriormente, se
centrifuga este liquido y las células fetales que se obtienen se dejan crecer en cultivo
para hacer después el analisis cromosdmico. La amniocentesis comporta algunos riesgos

inherentes a la técnica, como son el aborto, una lesién al feto o infeccion en la madre.

Una vez obtenidas las células, se analiza en ellas si existe un tercer cromosoma
21. Para ello se pueden seguir tres métodos: El cariotipo, Hibridacion in situ por
fluorescencia (FISH) y QF-PCR.

- Biopsia de las vellosidades coridnicas:

La prueba consiste en la obtenciéon de una pieza de tejido placentario por via
vaginal o a través del abdomen, generalmente entre la 8 y la 112 semana de gestacion.
Después se usan las células obtenidas del tejido placentario para su andlisis
cromosOmico. Las ventajas que reporta este procedimiento sobre la amniocentesis son
dos: puede realizarse mucho antes en el embarazo, y se realiza el estudio cromosémico
de forma inmediata, obteniéndose los resultados mas rapidamente. Hasta ahora, los
estudios han demostrado que el riesgo es ligero pero no significativamente mayor que el

de la amniocentesis.

- Cordocentesis



28

Es un método excepcional que consiste en la puncion del cordon umbilical a
través de la pared del vientre de la madre para obtener sangre fetal directa. Su riesgo de

pérdida fetal es mayor que los anteriores metodos (3%) (Canal Down 21, 2005).

1.2.7. Tipos de Sindrome de Down

Flérez y Ruiz (2006), respecto a los tipos de sindrome de Down, sefialan que

existen tres diferentes:

1.2.7.1. Trisomia simple

Aproximadamente, el 95 % de los casos con sindrome de Down
presenta trisomia simple del par 21; esto significa que todas las células
del organismo poseen las 3 copias completas del cromosoma 21. Suele
deberse al proceso de no disyuncién (no separacién) de los
cromosomas homdlogos en las células germinales (el dvulo con mayor
frecuencia que el espermatozoide) en el momento de la meiosis 1 o
meiosis 11. En mujeres de menos de 30 afios, el riesgo de volver a
tener un hijo con sindrome de Down es del 0,5 %; en las mayores de
30 afios, el riesgo viene a ser el que corresponde al grupo de edad. (p.
50)

1.2.7.2. Translocacion

En alrededor del 3,5 % de los casos con sindrome de Down se debe a
la presencia de una translocacion no equilibrada, generalmente entre
los cromosomas 14 y 21. El dvulo o el espermatozoide aporta un
cromosoma 21 completo mas el trozo adherido a otro cromosoma, y la
célula germinal de la pareja aporta un cromosoma 21. En la
concepcion el resultado final serd la presencia de dos cromosomas 21
mas una tercera porcion del 21. Es muy frecuente que el fenotipo de la
persona con sindrome de Down por translocacion tenga caracteristicas
similares a las de la trisomia simple porque el trozo translocado suele

corresponder a la porcion més distal del cromosoma en donde se
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acumulan los genes que mas contribuyen al fenotipo propio del
sindrome de Down (region 21g22.2- g22.3). Cuando el cariotipo
revela la presencia de translocacion es preciso practicar cariotipos a
los padres para conocer cual de ellos es el portador de la translocacion.
Si lo es la madre, el riesgo de tener otro hijo con sindrome de Down es
del 12 %j; si lo es el padre, el riesgo es del 1,2 %. (p. 50)

1.2.7.3. Mosaicismo

Aparece en el 1-2 % de los casos con sindrome de Down. El individuo
presenta dos lineas celulares en su organismo, una con trisomia 21
completa y la otra normal; suele deberse a una no disyuncion durante
las primeras divisiones celulares post-concepcion. La proporcion en
que estas dos lineas se presentan varia mucho de un individuo a otro.
Cuanto mayor sea la proporcion de la linea normal, mayor sera la
probabilidad de que el individuo presente menos rasgos propios del
sindrome de Down, de que la discapacidad intelectual sea mas leve, y
de que tenga menos complicaciones médicas. (pp. 50-51)

1.2.8. Problemas de salud

En relacion con la salud fisica y psiquica de las personas con sindrome de Down,
en su mayor parte, gozan de buena salud hasta el extremo de que su esperanza de vida
se ha situado cerca de los 60 afios como media. Al mismo tiempo, debemos considerar
que la trisomia 21 acarrea algunos problemas de salud que unas veces son leves,

facilmente previsibles y corregibles, y otras veces son graves (Florez y Ruiz, 2006).

En una vision global y longitudinal, la persona con sindrome de Down presenta

las siguientes caracteristicas:
- Un conjunto de rasgos Yy signos detectables en el recién nacido.

- Lentitud y reduccion del crecimiento corporal, incluido el cefalico. Consiguientemente,

la talla alcanzada es mas pequefia y suelen presentar microcefalia.
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- Lentitud del desarrollo motor y del desarrollo cognitivo. La variabilidad individual es
enorme. Lentitud no significa que no progrese, de modo que aunque el cociente
intelectual disminuya con la edad, la capacidad cognitiva y las habilidades progresan de
modo que la mayoria de las personas pueden llegar a experimentar con satisfaccion sus

capacidades cognitivas y adaptativas en el medio ordinario.

- Problemas de inmunidad. Eso explica la frecuencia con que se presentan infecciones
recurrentes (por ejemplo, rinitis cronica, otitis media serosa, neumonias, periodontitis).
Otras veces puede aparecer algin cuadro autoinmune (por ejemplo, disfuncion tiroidea,
enfermedad celiaca), o alguna enfermedad maligna (por ejemplo, leucemia infantil que
aunque es rara en términos absolutos, inferior al 1 %, es mas frecuente que en el resto

de la poblacién) (Florez y Ruiz, 2006).

1.2.9. Cardiopatias congénitas

En este sindrome, los defectos cardiacos son frecuentes, llegando a afectar entre
el 35-60% de los pacientes. La anomalia mas comun es el canal atrioventricular
completo, que es casi exclusivo de estos pacientes, que representan hasta el 80% de
todos los casos diagnosticados. Otras anomalias que pueden presentarse son
comunicacion interauricular (CIA), comunicacion interventricular (CIV), persistencia
del conducto arterioso (PDA) vy la tetralogia de Fallot (TF). El no reconocimiento de
estos defectos precozmente puede tener serias consecuencias. El estudio cardiolégico,
incluyendo ecocardiografia, al nacimiento permite un diagndstico precoz y un

tratamiento adecuado (Moreno, 2012).

1.2.10. Caracteristicas fisicas

Rossi (2006) sugiere que algunas de las caracteristicas fisicas que pueden

presentarse en sujetos con sindrome de Down son las siguientes:
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- Labios: en el nacimiento y durante la infancia es imperceptible la
diferencia con los normales; en esta época los cambios son
secundarios: los labios se ponen secos y con fisuras, por tener mucho
tiempo la boca abierta, ya que el puente nasal es estrecho y tienen
problemas al respirar; durante la tercera década de vida es cuando los
labios se vuelven blancos y gruesos, caracteristica que sélo presentan

los varones.

- Cavidad bucal: se ha dicho que ésta es pequefia; en recientes estudios
se encontré que el maxilar superior en relacién al tamafio del craneo
es normal y el maxilar inferior es grande. Se observa que el paladar
tiene forma ojival en un sesenta por ciento. Como caso excepcional,
en los nifios con sindrome de Down, se encuentra el paladar y el labio
hendido.

- Lengua: la forma de la lengua es redondeada o roma en la punta.
Presenta dos anormalidades: fisura e hipertrofia muscular; la primera
se presenta desde los seis meses y la segunda alrededor de los cuatro
afios. En cuanto al tamafio, presenta macroglosia a la pequefiez de la

cavidad bucal.

- Dientes: la denticién se presenta tardiamente, apareciendo de los
nueve a los veinte meses; se completa hasta los tres o cuatro afios. A
veces aparecen primero los molares o los caninos antes que todos los
incisivos. Presentan paradentosis que causa pérdida de algunos dientes
destruyendo el tejido alrededor de la pieza dental, debiéndose muchas
veces a una higiene bucal deficiente. La maloclusion de los dientes
superiores sobre los 45 inferiores se manifiesta en un alto porcentaje,
en virtud de que los nifios con sindrome de Down presentan

prognatismo, o sea, proyeccién notable de la mandibula.

- Voz: la mayoria presenta voz gutural y grave. La fonacion es
habitualmente &spera, profunda y amelddica, las cuerdas vocales
hipotonicas producen una frecuencia vibratoria mas baja de lo normal
y el timbre de la voz es aspero por falta de contacto uniforme con los
bordes libres de ambas cuerdas vocales: las cavidades de resonancia

destendidas y configuradas con poco tono muscular, apagan el sonido
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haciéndolo profundo y sombrio. Por la conjugacion de los factores
hipotonicos de cuerdas vocales y de cavidades de resonancia se
obtiene con dificultad la armonia melddica en la emision vocal. A
estos factores hay que agregar la deficiente energia de contraccion
entre el velo del paladar y la pared posterior de la faringe, lo que
agrega una cierta hipernasalidad en la voz, que algunas veces se ve
compensada por la hipertrofia de cornetes nasales que frecuentemente

Se encuentra presente.

- Nariz: una de sus caracteristicas es el puente nasal aplanado ya sea
por el subdesarrollo de los huesos nasales o su ausencia. La parte
cartilaginosa es ancha y triangular. Por lo general la nariz es pequefia.

- Ojos: una de las caracteristicas mas prominentes es la fisura
palpebral. En el iris se encuentran ciertas manchas de color dorado o
blanquiscas llamadas manchas de Brushfield, que se localizan en un
anillo concéntrico a la pupila. Se observa hipoplasia en la tercera parte
externa en el 95% de los pacientes. La frecuencia con que aparecen
opacidades es bastante alta. Se encuentran en forma de Y griega o
escamas. El estrabismo es frecuente. Las causas de mayor frecuencia

son la miopia avanzada y las opacidades.

- Oidos: el pabellén auricular es generalmente pequefio; igualmente
pasa con el doblez del antélix, que es grueso y grande. La
implantacion es baja. También se ha encontrado, en estudios médicos
realizados en México en 1973 por el doctor Tomas I. Azuara, que
estos nifios presentan malformaciones en el conducto auditivo interno

y otitis cronica.

- Cuello: el cuello tiende a ser corto y ancho. El crecimiento del pelo

empieza muy abajo.

- Extremidades: son cortas y las proporciones de los huesos largos
estan particularmente afectadas. Sus dedos son reducidos, en el 60%
de los casos, el mefiique es curvo y casi siempre le falta la falangina.
El pulgar es pequefio y de implantacidn baja. Sus manos son planas y
blandas. Las lineas de la mano tienen varios aspectos anormales. La

Ilamada linea del corazon es transversal y le llaman linea simiesca.
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Los pies son redondos, el primer dedo esta separado de los otros

cuatro. Frecuentemente el tercer dedo es mas grande que los demas.

- Piel: es inmadura al nacer, fina y delgada con reacciones
vasomotoras exageradas; se infecta facilmente. Con el tiempo se
observa fotosensibilidad intensa y eritema exagerado en las superficies
expuestas al sol. El aspecto general de la piel es més palido. La piel
tiende a un envejecimiento prematuro, sobre todo a nivel de las zonas
expuestas a las radiaciones solares. Existe engrosamiento de la piel en
las rodillas y en los surcos transversales en el dorso de los dedos de
los pies. Las infecciones cutdneas son muy frecuentes, debido a una

higiene defectuosa.

- Cabello: generalmente es fino, lacio y sedoso; durante el

crecimiento, se torna seco, apareciendo la calvicie.

- Tronco: el pecho parece ser redondo. Generalmente hay
aplanamiento del esternén. La espina dorsal no presenta la curvatura
normal y tiene tendencia a ser muy recta. A veces so6lo tiene once

pares de costillas.

- Genitales: los caracteres de los 6rganos genitales en los hombres
con sindrome de Down, se tipifican por tener el pene pequefio en su
mayoria, asi como también, de cada cien casos s6lo a cincuenta de
ellos les descienden los testiculos y aunque se ven normales, nunca
alcanzan su pleno desarrollo. El vello plbico es escaso y en las axilas
se carece de él. Cuando adultos tienden a acumular tejido adiposo en
el pecho y alrededor del abdomen. En un alto grado de pacientes, la
libido se encuentra disminuida. En las mujeres éstos caracteres
aparecen tardiamente. La menarquia se presenta posterior al periodo
normal a diferencia de la menopausia que es a temprana edad y, en
todo éste periodo, la menstruacion es un tanto irregular. El vello
pubico es lacio y escaso, destacando el clitoris por su tamafio. (pp. 44-
46)
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1.2.11. Caracteristicas psicoldgicas

Respecto a su personalidad, en la bibliografia cientifica y de divulgacion sobre
sindrome de Down se recogen calificativos que constituyen estereotipos y que han dado
pie a la mayor parte de los mitos sobre estas personas. Se los califica, por ejemplo, de
obstinados, afectuosos, faciles de tratar, carifiosos o sociables. Se dice que tienen
capacidad para la imitacién, buen humor, amabilidad y tozudez. O que son alegres,
obedientes y sumisos. Las anteriores afirmaciones no siempre estan claramente
demostradas y en muchos casos carecen de fundamento, pudiendo ocasionar posibles
generalizaciones perjudiciales. Sin embargo, por encima de estereotipos y coincidencias
aparentes, entre las personas con sindrome de Down se encuentra una rica variedad de
temperamentos, tan amplia como la que aparece en la poblacion general (Florez y Ruiz,
2006).

Tal como dicen Florez y Ruiz (2006), existen formas de actuar que se dan con
mayor frecuencia entre las personas con sindrome de Down y que podriamos definir
como caracteristicas generales de la personalidad de estos sujetos. Aungue podemos
calificar como caracteristicas de personalidad a las enumeradas a continuacion,
entendiendo éstas como una combinacion de rasgos heredados e influencias
ambientales, no han de ser consideradas como inmutables. Algunas de estas

peculiaridades son:

- Escasa iniciativa: Se observa en la utilizacion reducida de las posibilidades de

actuacion gue su entorno les proporciona y en la baja tendencia a la exploracion.

- Menor capacidad para inhibirse: Les cuesta inhibir su conducta, en situaciones
variadas que van desde el trazo al escribir hasta las manifestaciones de afecto, en
ocasiones excesivamente efusivas. Se les debe de proporcionar control externo, que

poco a poco debe convertirse en autocontrol.

- Tendencia a la persistencia de las conductas y resistencia al cambio: Por ejemplo, les
cuesta cambiar de actividad o iniciar nuevas tareas, lo que puede hacer que en algunos

casos parezcan "tercos y obstinados”. Sin embargo, en otras ocasiones se les achaca
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falta de constancia, especialmente en la realizacién de actividades que no son de su
interés. Es recomendable acostumbrarles a cambiar de actividad periédicamente, para

facilitarles su adaptacién a un entorno social en continua transformacion.

- Baja capacidad de respuesta y de reaccion frente al ambiente: Responden con menor
intensidad ante los acontecimientos externos, aparentando desinterés frente a lo nuevo,
pasividad y apatia. Tienen una menor capacidad para interpretar y analizar los

acontecimientos externos.

- Constancia, tenacidad, puntualidad: De adultos, una vez que se han incorporado al
mundo del trabajo, al darles la oportunidad de manifestar su personalidad en entornos
sociales ordinarios, han dado también muestras de una determinada forma de actuar y de
enfrentarse a las tareas. Son trabajadores constantes y tenaces, puntuales y responsables,

que acostumbran a realizar las tareas con cuidado y perfeccion (Florez y Ruiz, 2006).

1.2.12. Motricidad

Es frecuente entre los nifios con sindrome de Down la hipotonia muscular y la
laxitud de los ligamentos que afecta a su desarrollo motor. Fisicamente, entre las
personas con sindrome de Down se suele dar cierta torpeza motora, tanto gruesa (brazos
y piernas) como fina (coordinacion 0jo-mano). Presentan lentitud en sus realizaciones

motrices y en muchos casos mala coordinacion.

Es aconsejable tener en cuenta estos aspectos para mejorarlos con un
entrenamiento fisico adecuado. Es muy importante que a los recién nacidos le realicen
fisioterapia en los programas de atencion temprana. También la practica de deportes les
proporciona la forma fisica y la resistencia que precisan para realizar adecuadamente
sus labores cotidianas y les ayuda a mejorar su estado de salud y a controlar su
tendencia al sobrepeso. Respecto a este Gltimo aspecto, precisan una ingesta calérica
menor que otros nifios de su mismo peso Yy estatura, debido a la disminucion de su

metabolismo basal (Florez y Ruiz, 2006).
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1.2.13. Atencién

En el sindrome de Down existen alteraciones en los mecanismos cerebrales que
intervienen a la hora de cambiar de objeto de atencidn (Flérez, 1999). Por ello suelen
tener dificultad para mantener la atencién durante periodos de tiempo prolongados y
facilidad para la distraccion frente a estimulos diversos y novedosos. Parece que
predominan las influencias externas sobre la actividad interna, reflexiva y ejecutora,
junto a una menor capacidad para poner en juego mecanismos de autoinhibicion (Florez
y Ruiz, 2006).

1.2.14. Percepcion

Numerosos autores confirman que los bebés y nifios con sindrome de Down
procesan mejor la informacion visual que la auditiva y responden mejor a aquella que ya
ésta. Y es que, ademéas de la frecuencia con que tienen problemas de audicion, los
mecanismos cerebrales de procesamiento pueden estar alterados. Por otro lado, su
umbral de respuesta general ante estimulos es mas elevado que en la poblacion general,
incluido el umbral mas alto de percepcion del dolor. Por ello, si en ocasiones no
responden a los requerimientos de otras personas, puede deberse a que no les han oido o

a que otros estimulos estan distrayéndoles (Florez y Ruiz, 2006).

1.2.15. Memoria

Las personas con sindrome de Down tienen dificultades para retener
informacién, tanto por limitaciones al recibirla y procesarla (memoria a corto plazo)
como al consolidarla y recuperarla (memoria a largo plazo). Sin embargo, tienen la

memoria procedimental y operativa, bien desarrollada, por lo que pueden realizar tareas
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secuenciadas con precision. Presentan importantes carencias con la memoria explicita o
declarativa de ahi que puedan realizar conductas complejas que son incapaces de
explicar o describir. Por otro lado, les cuesta seguir mas de tres instrucciones dadas en

orden secuencial.

Su capacidad de captacion y retencion de informacion visual es mayor que la

auditiva.

Su mayor limitacion respecto a la memoria estriba en que no saben utilizar o
desarrollar estrategias espontaneas para mejorar su capacidad memoristica,

probablemente por falta de adiestramiento (Florez y Ruiz, 2006).

1.2.16. Lenguaje

En el sindrome de Down se da una conjuncion compleja de alteraciones que
hacen que el nivel linguistico vaya claramente por detras de la capacidad social y de la
inteligencia general. Con respecto a otras formas de discapacidad intelectual, las
personas con sindrome de Down se encuentran mas desfavorecidas en este terreno.
Presentan un retraso significativo en la emergencia del lenguaje y de las habilidades
linglisticas, aunque con una gran variabilidad de unas personas a otras (Miller et al.,
2001).

Les resulta trabajoso dar respuestas verbales, dando mejor respuestas motoras,
por lo que es mas facil para ellas hacer que explicar lo que hacen o lo que deben hacer.
Presentan también dificultades para captar la informacion hablada, pero se ha de
destacar que tienen mejor nivel de lenguaje comprensivo que expresivo, siendo la
diferencia entre uno y otro especialmente significativa. Les cuesta transmitir sus ideas y
en muchos casos saben qué decir pero no encuentran como decirlo. De ahi que se
apoyen en gestos y onomatopeyas cuando no son comprendidos e incluso dejen de
demandar la ayuda que precisan cansados por no hacerse entender. Sus dificultades de
indole pragmatica conllevan con frecuencia respuestas estereotipadas como "no sé", "no

me acuerdo", etc.
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La labor del entorno familiar en el desarrollo del lenguaje desde las primeras
edades es fundamental (Gracia, 2002). En la etapa escolar, es recomendable que el
lenguaje sea trabajado individualmente por parte de especialistas en audicion y lenguaje,
por ser un campo en el que casi todos los alumnos con sindrome de Down tienen
carencias. Algunos objetivos son: mejorar su pronunciacion y articulacion haciéndolas
méas comprensibles, aumentar la longitud de sus frases, enriquecer su vocabulario o

favorecer la comunicacion espontanea (Florez y Ruiz, 2006).

1.2.17. Sociabilidad

Aunque tradicionalmente se consideraba a las personas con sindrome de Down
muy “carifosas”, lo cierto es que, sin una intervencion sistematica, su nivel de
interaccidn social espontaneo es bajo. Sin embargo en conjunto alcanzan un buen grado
de adaptacién social, y ofrecen una imagen social méas favorable que personas con otras
deficiencias. Suelen mostrarse colaboradores y ser afables, afectuosos y sociables. Por
ello, la inmensa mayoria de los nifios pequefios con sindrome de Down pueden
incorporarse sin ninguna dificultad a los centros de integracion escolar y se benefician y
benefician a sus compafieros al entrar en ellos. En su juventud, si se ha llevado a cabo
un entrenamiento sistematico, llegan a participar con normalidad en actos sociales y
recreativos, utilizar los transportes urbanos, desplazarse por la ciudad, usar el teléfono
publico y comprar en establecimientos, todo ello de forma auténoma (Florez y Ruiz,
2006).

Siguiendo a Florez y Ruiz, en los nifios suele darse una gran dependencia de los
adultos, algo que se manifiesta tanto en el colegio como en el hogar. Ademas prefieren
habitualmente jugar con nifios de menor edad, conducta que suele ser una constante
entre personas con discapacidad intelectual. Por otro lado, se dan en ocasiones
problemas de aislamiento en situacion de hipotética integracion, en muy diversos
entornos, debido a las condiciones ambientales o a sus propias carencias. A veces estan
solos porque asi lo eligen, ya que les cuesta seguir la enorme cantidad de estimulos que

presenta el entorno y porque los demas se van cansando de animarles y de favorecer su
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participacion. En clase, en ocasiones, muchos cambios de situacion o de actividad los
realizan por imitacion de otros nifios y no por auténtica comprension o interiorizacion

de lo propuesto por el profesor.

La integracion social plena de las personas con sindrome de Down se ha de
entender como un proceso de doble direccion: preparando al discapacitado para su
acceso a la sociedad y concientizando a la sociedad de la necesidad de acoger a todo
tipo de personas, aceptando sus diferencias (Florez y Ruiz, 2006).

Su comportamiento social en general suele ser apropiado en la mayor parte de
los entornos si se han establecido claramente las normas de actuacion. En casos
aislados, existe la posibilidad de agresion u otras formas de llamar la atencion si no se le
proporcionan otros medios de interaccion social mas apropiados. Se ha observado, que a
medida que mejoran sus competencias linguisticas, suelen reducirse sus
comportamientos disfuncionales y que al ir alcanzando un adecuado nivel lector y
aficionarse a la lectura, disminuyen las conductas autoestimulantes y estereotipadas. El
control conductual externo, que a traveés de la practica se ird interiorizando, y la
participacion en todo tipo de actividades sociales en el entorno real de la persona con
sindrome de Down, son algunas actuaciones recomendables. La familia tiene una

responsabilidad ineludible, con mucho que aportar en este terreno.

En el ambito social lo mas importante es la normalizacién, es decir, un trato
semejante a los demas, en derechos y exigencias. Tanto la proteccion excesiva como la
dejadez y el abandono son actuaciones negativas para ellos. Es fundamental el
establecimiento de normas claras, de forma que sepan en todo momento lo que deben y
no deben hacer. Los limites sociales bien definidos les proporcionan tranquilidad,
seguridad y confianza (Florez y Ruiz, 2006).

1.2.18. Aspectos Cognitivos

Florez y Ruiz (2006), respecto a los aspectos cognitivos de los sujetos con

Sindrome de Down, sugieren que:
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La afectacion cerebral propia del sindrome de Down produce lentitud
para procesar y codificar la informacion y dificultad para interpretarla,
elaborarla y responder a sus requerimientos tomando decisiones
adecuadas. Por eso les resultan costosos, en mayor o menor grado, los
procesos de conceptualizacion, abstraccion, generalizacion y
transferencia de los aprendizajes. También les cuesta planificar
estrategias para resolver problemas y atender a diferentes variables a
la vez. Otros aspectos cognitivos afectados son la desorientacion
espacial y temporal y los problemas con el célculo aritmético, en

especial el calculo mental. (p. 61)

1.2.19. Inteligencia

El sindrome de Down siempre se acompafia de deficiencia intelectual. Pero el
grado de deficiencia, como ya se ha indicado, no se correlaciona con otros rasgos
fenotipicos. La afectacion puede ser muy distinta en cada uno de los 6rganos, por lo que
no se puede determinar el nivel intelectual por la presencia de ciertos rasgos fenotipicos

visibles, ni siquiera por la incomprensibilidad de su lenguaje (Florez y Ruiz, 2006).

Siguiendo a Florez y Ruiz, la mayoria de las personas con sindrome de Down
alcanzan en las pruebas para medir la inteligencia un nivel intelectual de deficiencia
ligera 0 moderada. El resto se mueve en los extremos de estas puntuaciones, con una
minoria con capacidad intelectual limite (habitualmente son personas con mosaicismo)
y otra minoria con deficiencia severa o profunda, producida por lo general por una
patologia asociada o un ambiente poco estimulante. En épocas anteriores se les
consideraba con sujetos con deficiencia mental grave o profundo o, como mucho,
"entrenables” pero "no educables". Esta calificacion les llevd a ser ingresados en
instituciones para enfermos mentales o deficientes graves. En el mejor de los casos eran
"entrenados” en niveles elementales de autonomia, como el aseo, el vestido o la comida
independiente. Salvo raras excepciones nadie les preparaba para tareas academicas.
Afortunadamente, la labor de muchos padres y profesionales, han permitido demostrar

lo que son capaces de hacer. En la actualidad un alto porcentaje de nifios con sindrome
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de Down puede llegar a leer de forma comprensiva si se utilizan programas educativos

adecuados, y alcanzar niveles de formacion més elevados.

La mayoria se maneja en el terreno de la inteligencia concreta, por lo que la
diferencia intelectual se nota mas en la adolescencia, cuando otros jovenes de su edad
pasan a la fase del pensamiento formal abstracto. Por otro lado, en los tests
estandarizados para medir la inteligencia obtienen mejores resultados en las pruebas
manipulativas que en las verbales, dadas las dificultades que tienen en el &mbito

linguistico.

Conviene destacar el aumento en més de 20 puntos de la media del CI de las
personas con sindrome de Down producido en los Gltimos 25 afios, que es posiblemente
uno de los mayores logros educativos alcanzados en el dltimo tramo del siglo pasado,
equiparable a la mejora de su esperanza de vida en 20 afios, en el mismo periodo de
tiempo. Estos datos han mostrado cémo el progreso en las condiciones sanitarias unido
a una intervencion educativa apropiada han originado resultados inimaginables hace

unos afios (Florez y Ruiz, 2006).

1.3. Retraso mental

1.3.1. Retraso mental en el sindrome de Down

La Asociacién para el Sindrome de Down de Madrid (1994), sefiala que:

La correcta construccion del cerebro a lo largo del desarrollo
embrionario y fetal requiere la normalidad de los factores genéticos y

la normalidad del medio ambiente de la neurona.

Los factores genéticos controlan la identidad de las neuronas, de las

sinapsis y de las rutas axonales y regulan, por tanto, el establecimiento
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de las areas citoarquitectonicas de la corteza cerebral. Es decir, la
especificacion anatomica y funcional de la corteza cerebral depende,
por una parte, de la normalidad de los factores genéticos y, de otra, de
la normalidad del medio ambiente celular. En los nifios con Sindrome
de Down la alteracion genética y cromosomica explica las anomalias
en el cerebro y en la corteza cerebral y en consecuencia el retraso

mental caracteristico del sindrome. (p. 50)

Por lo tanto los sujetos con sindrome de Down presentan un retraso intelectual
consecutivo a las alteraciones funcionales y estructurales del cerebro, de tal forma que
este sindrome constituye la primera causa de retraso mental. Se calcula que
aproximadamente el 22% de todos los casos de retraso mental se deben a
cromosomopatias y el sindrome de Down representa a su vez el 14,5% (Schreppers-
Tijdink, 1988 citado en Asociacion para el Sindrome de Down de Madrid, 1994).

1.3.2. Definicién

Al comienzo, para referirse a lo que hoy en dia Illamamos retraso mental,
Kraepelin establecio el término oligofrenia, y ha sido el mas utilizado para nombrar a
este cuadro. Procede del griego: oligos, poco, y frenein, mente. En las ultimas décadas
del siglo XX, se fue imponiendo en la literatura mundial la expresion retraso mental.
Las clasificaciones internacionales de enfermedades de la OMS (CIE 9 y CIE 10), como
también las de la American Psychiatric Association (DSM 11, 111-R y V) han adoptado

esta nomenclatura.

El retraso mental constituye un grupo de alteraciones psiquicas determinadas por
un desarrollo intelectual insuficiente, de origen congénito o en periodos precoces de la

vida.

Una vez que se realiza el diagndstico, se subclasifica a los pacientes en cuatro

niveles, basados en el CI (leve, moderado, grave y severo o profundo). La American
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Association On Mental Retardation, ademas de los 3 criterios basicos para el
diagndstico, sostiene que el Retraso Mental es producto de la interrelacion entre la
capacidad del individuo, el medio ambiente, (su estructura, sus expectativas) y el

funcionamiento que tiene en los diversos &mbitos (Bastos, 2006).

La American Psychiatric Association (1995, 39) define el Retraso Mental como
“trastorno se caracteriza por una capacidad intelectual significativamente por debajo
del promedio (un Cl de aproximadamente 70 o inferior), con una edad de inicio
anterior a los 18 afios y déficit o insuficiencias concurrentes en la actividad

adaptativa...”

1.3.3. Caracteristicas diagnosticas

La caracteristica esencial del retraso mental es una capacidad intelectual
general significativamente inferior al promedio (Criterio A) que se acompafia de
limitaciones significativas de la actividad adaptativa propia de por lo menos dos de las
siguientes areas de habilidades: comunicacion, cuidado de si mismo, vida doméstica,
habilidades sociales/interpersonales, utilizacién de recursos comunitarios, autocontrol,
habilidades académicas funcionales, trabajo, ocio, salud y seguridad (Criterio B). Su
inicio debe ser anterior a los 18 afios de edad (Criterio C). El retraso mental tiene
diferentes etiologias y puede ser considerado como la via final comin de varios
procesos patolégicos que afectan el funcionamiento del sistema nervioso central

(American Psychiatric Association, 1995)

La capacidad intelectual general se define por el coeficiente de inteligencia (Cl
o0 equivalente de CI) obtenido por evaluacién mediante uno o mas tests de inteligencia
normalizados, administrados individualmente. Una capacidad intelectual
significativamente inferior al promedio se define como un CI situado alrededor de 70
0 por debajo de 70 (aproximadamente 2 desviaciones tipicas por debajo de la media)

(American Psychiatric Association, 1995).
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Las personas con retraso mental suelen presentar incapacidades adaptativas
més que un CI bajo. La capacidad adaptativa se refiere a como afrontan los sujetos
efectivamente las exigencias de la vida cotidiana y cémo cumplen las normas de
autonomia personal esperables de alguien situado en su grupo de edad, origen
sociocultural, y ubicacion comunitaria particulares. La capacidad adaptativa puede
estar influida por distintos factores, entre los que se incluyen caracteristicas escolares,
motivacionales y de la personalidad, oportunidades sociales y laborales, asi como los
trastornos mentales y las enfermedades medicas que pueden coexistir con el retraso

mental (American Psychiatric Association, 1995)

1.3.4. Gravedad del Retraso Mental

La American Psychiatric Association (1995) sostiene que:

Pueden especificarse cuatro grados de intensidad, de acuerdo con el
nivel de insuficiencia intelectual: leve (o ligero), moderado, grave (0

severo), y profundo.

1.3.4.1. Retraso mental leve

Comprende un Cl entre 50-55 y aproximadamente 70.

El retraso mental leve es equivalente en lineas generales a lo que se
considera en la categoria pedagdgica como «educable». Este grupo
incluye a la mayoria (alrededor del 85%) de las personas afectadas por
el trastorno. Consideradas en su conjunto, tales personas suelen
desarrollar habilidades sociales y de comunicacién durante los afios
preescolares (0-5 afios de edad), tienen insuficiencias minimas en las
areas sensoriomotoras y con frecuencia no son distinguibles de otros
nifios sin retraso mental hasta edades posteriores. Durante los Gltimos
afios de su adolescencia, pueden adquirir conocimientos académicos
que les sitian aproximadamente en un sexto curso de ensefianza
basica. Durante su vida adulta, acostumbran adquirir habilidades

sociales y laborales adecuadas para una autonomia minima, pero
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pueden necesitar supervision, orientacion y asistencia, especialmente
en situaciones de estrés social o econémico desusado. Contando con
apoyos adecuados, los sujetos con retraso mental leve acostumbran a
vivir satisfactoriamente en la comunidad, sea independientemente, sea

en establecimientos supervisados. (pp. 42-43)

1.3.4.1. Retraso mental moderado

Comprende un Cl entre 35-40 y 50-55.

El retraso mental moderado equivale aproximadamente a la categoria
pedagbgica de «adiestrable». No deberia utilizarse este término
anticuado, porque implica erroneamente que las personas con retraso
mental moderado no pueden beneficiarse de programas pedagdgicos.
Este grupo constituye alrededor del 10% de toda la poblacion con
retraso mental. La mayoria de los individuos con este nivel de retraso
mental adquieren habilidades de comunicacion durante los primeros
afios de la nifiez. Pueden aprovecharse de una formacion laboral y, con
supervision moderada, atender a su propio cuidado personal. También
pueden beneficiarse de adiestramiento en habilidades sociales y
laborales, pero es improbable que progresen mas alla de un segundo
nivel en materias escolares. Pueden aprender a trasladarse
independientemente por lugares que les son familiares. Durante la
adolescencia, sus dificultades para reconocer las convenciones
sociales pueden interferir las relaciones con otros. Alcanzada la etapa
adulta, en su mayoria son capaces de realizar trabajos no cualificados
o semicualificados, siempre con supervision, en talleres protegidos o
en el mercado general del trabajo. Se adaptan bien a la vida en

comunidad, usualmente en instituciones con supervision. (p. 43)

1.3.4.3. Retraso mental grave

Comprende un Cl entre 20-25 y 35-40

El grupo de personas con retraso mental grave incluye el 3-4% de los
individuos con retraso mental. Durante los primeros afios de la nifiez
adquieren un lenguaje comunicativo escaso o nulo. Durante la edad

escolar pueden aprender a hablar y pueden ser adiestrados en
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habilidades elementales de cuidado personal. Se benefician so6lo
limitadamente de la ensefianza de materias preacadémicas como la
familiaridad con el alfabeto y el calculo simple, pero pueden dominar
ciertas habilidades como el aprendizaje de la lectura global de algunas
palabras imprescindibles para la «supervivencia». En los afios adultos
pueden ser capaces de realizar tareas simples estrechamente
supervisados en instituciones. En su mayoria se adaptan bien a la vida
en la comunidad, sea en hogares colectivos o con sus familias, a no ser
gue sufran alguna discapacidad asociada que requiera cuidados

especializados o cualquier otro tipo de asistencia. (p. 43)

1.3.4.4. Retraso mental profundo

Comprende un Cl inferior a 20 0 25.

El grupo afecto de retraso mental profundo incluye aproximadamente
el 1-2 % de las personas con retraso mental. La mayoria de los
individuos con este diagndstico presentan una enfermedad neurolégica
identificada que explica su retraso mental. Durante los primeros afios
de la nifiez desarrollan considerables alteraciones del funcionamiento
sensoriomotor. Puede predecirse un desarrollo 6ptimo en un ambiente
altamente estructurado con ayudas y supervision constantes, asi como
con una relacion individualizada con el educador. El desarrollo motor
y las habilidades para la comunicacion y el cuidado personal pueden
mejorar si se les somete a un adiestramiento adecuado. Algunos de
ellos llegan a realizar tareas simples en instituciones protegidas y

estrechamente supervisados. (pp. 43-44)

1.3.4.5. Retraso mental de gravedad no especificada

El diagndstico de retraso mental, de gravedad no especificada, debe
utilizarse cuando exista una clara presuncion de retraso mental, pero la
persona en cuestion no puede ser evaluada satisfactoriamente
mediante los tests de inteligencia usuales. Este puede ser el caso de
ciertos nifios, adolescentes 0 adultos con excesivas insuficiencias o
falta de cooperacién, lo que impide que sean evaluados. También
puede ocurrir en el caso de nifios que clinicamente son considerados

intelectualmente por debajo del promedio, pero en quienes los tests
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disponibles (p. ej., las Bayley Scales of Infant Development, Cattell
Infant Intelligence Scales y otras) no proporcionan valores de Cl. En
general, cuanto menor es la edad, tanto mas dificil es evaluar la
presencia de retraso mental excepto en los sujetos con afectacion
profunda. (p. 44)
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Capitulo I1:

Familia y discapacidad
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11.1. Concepto de familia

No hay un anico concepto de familia. Los modelos de familia han ido

cambiando a través del tiempo, y las familias actuales pueden ser muy diversas.

Nuiiez (2012, 20) sostuvo que “familia viene del latin famulus, que significa
sirviente, esclavo. El significado etimologico de familia es “un conjunto de esclavos y

9999

criados que sirven a un sefior””.
Urbano y Yuni (2008), respecto a la familia sefialan que:

La familia, en tanto realidad social e histérica, es desde hace varios
milenios, una de las formas de organizacion basica de las sociedades.
No obstante, el analisis cultural e histérico muestra que existen y han
existido diferentes tipos de configuraciones familiares. Esta diversidad
expresa modos distintos de establecer vinculos legales, religiosos,
alianzas politicas y econémicas, de distribuir responsabilidades y de
asignar tareas. Paola Di Cori (1993) plantea que “la familia se funda
sobre la necesidad biolégica que estd, al mismo tiempo, sujeta a
compromisos de orden social. Realiza, por lo tanto, un compromiso
entre la naturaleza y la cultura; contribuyendo a tejer una trama de
afinidad que constituye la armadura de la sociedad, sin la cual ningln

sistema societal podria sobrevivir”.

En torno a la familia se han desarrollado diferentes tipos de relaciones
sociales y categorias culturales: el matrimonio, la herencia, la
filiacién, el parentesco, la division social y sexual del trabajo, entre
otras. Los antecedentes histdricos registran la presencia de la

institucion familiar desde hace unos 6000 afios. (p. 17)

Desde el psicoanalisis siempre se ha considerado de suma importancia la funcién

de la familia.



50

Freud con la “La novela familiar de los neurdticos” y “Totem y Tabu”,
construye una nocion de familia dandole un caracter mitico, y articula el inconsciente al
parentesco a través del complejo de Edipo. Méas adelante Lacan plantea en “La familia”
que la forma actual de la familia es el resultado de una transformacion profunda,
reduccion de su extension y contraccion de su forma, lo que no quiere decir
simplificacion, sino que se ha vuelto mas compleja en su estructura (Pantano, Nufiez y
Arenaza, 2012).

Familia podria concebirse como una organizacion abierta y compleja,
multidimensional y fluctuante, entramada en la red sujeto-vinculo-cultura (Pantano,

Nufiez y Arenaza, 2012).

I11.2. Historia del modelo familiar

En cada época, sumadas a las expansiones sociales y econdmicas, los ideales y
las formas de vida y convivencia han ido mutando, dando lugar a nuevas formas de

familias.

Durante los ultimos tres siglos se podria decir que el concepto de familia vigente
era el de la "familia conyugal"”, apoyada dicha forma en la religion, que se ocupé de
cernir y reducir el concepto de familia a una ecuacion perfecta que establecia el pasaje
del matrimonio a la pareja conyugal. Por la via de la monogamia se garantizaba la
herencia de los bienes a los hijos legitimos del matrimonio, y asi la iglesia Cristiana
aseguraba y garantizaba los cuidados, la educacion y la regulacion para la procreacion.
La union matrimonial era la Unica via de acceso aceptada para la procreacion
(Lijtinstens, 2006).

Siguiendo a Lijtinstens, en el siglo XIX existia una multiplicidad de sistemas
familiares. El impacto de la revolucion industrial, las migraciones del campo a la urbe y

las nuevas sociedades burguesas del siglo veinte tuvieron efectos incuestionables en la
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conformacién de las nuevas formas de familia. Los obreros que convivian en espacios
reducidos produjeron una fuerte red solidaria entre cada familia y con otros. La familia
burguesa en donde la hija mujer ansiaba salir de su casa para formar otra familia, o las
familias disgregadas por las migraciones hacia la ciudad o las familias rurales donde
todos los matrimonios conviven bajo el mismo techo del progenitor, son ejemplos de

estos cambios radicales en su conformacion.

Asi quedan constituidas dentro del espacio social, la familia donde podria
ubicarse el discurso del amo que rige y ordena los distintos lugares. El padre tenia el
lugar central y la funcion de garantizar un funcionamiento. EI padre mismo se propone
como significante amo de la familia con respecto a la mujer e hijos. ElI amor al padre

ordenaba y regulaba (Lijtinstens, 2006).

En la década de los sesenta de nuestro siglo se producen movimientos de
rebeldia sobre los ideales imperantes y a partir de alli surgen nuevos modelos familiares,
por ejemplo el de las fraternidades. Con esto se observa un movimiento: o abandonar a
la familia como objeto (de estudio, de ideal, etc.) o por el contrario, entrar en un
"familiariso delirante™ como lo sefiala Laurent, donde la familia debe existir a pesar de

todo, como una forma extrema de poner en acto ideales estrechos.

En la actualidad, en esta nueva era del capitalismo, la familia se ha ido
reduciendo, experimentando una contraccion progresiva que implica un pasaje de la
familia conyugal a la familia monoparental, cada vez mas generalizada, con nuevas
formas de lazos familiares que surgen ante la caida del imago paterna. La globalizacién
como efecto social produce un impacto similar al acaecido en el siglo diecinueve con la
sociedad industrial. Aparecen nuevas formas de uniones que conviven con las
anteriores, que cuestionan o sacuden las condiciones de esa transmision original:
familias constituidas por parejas del mismo sexo, monoparentales, ampliadas,

yuxtapuestas, etc. (Lijtinstens, 2006).
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11.3. Funciones de los miembros de la familia

11.3.1. La funcion materna

La funcion materna es ejercida por aquel sujeto primordial que se ubica en la
posicion de ser soporte para el abastecimiento de la necesidad del infante. En la accion
de proveer cuidado y nutricion, este Otro primordial introduce algo del orden vincular,
que conecta la provision de la necesidad al orden de la representacion, de la

significacion y el sentido (Urbano y Yuni, 2008).

De acuerdo al planteo de Urbano y Yuni, a través del ejercicio de la funcion
materna se hace efectivo el acto de criar al cachorro humano. El acto de crianza conjuga
las acciones de abastecer, proteger, contactar y otorgar sentido. El ejercicio de la
funcion materna constituye un acto total, en el que se instaura e inaugura la experiencia

de aprendizaje vincular con otro primordial.

Al abastecer la necesidad de cachorro, quien cumple la funcién materna, la
satisface o la frustra imprimiendo en este acto las huellas de su presencia. Estas huellas
constituyen las inscripciones y las marcas que el sujeto guarda dentro de si. Es decir,
este sera el anclaje en que se sujetan sus procesos de significacion subjetiva. Es en la
experiencia de satisfaccion de la necesidad, a traves del cual el Otro primordial se

transforma en referente interno del infante en tanto semejante.

En el ejercicio de la funcién materna, este Otro primordial otorga sentido a la
necesidad de su cachorro a partir del reconocimiento de su propia necesidad. Este
otorgamiento de sentido de las necesidades de su cria humana, lo realiza a partir de sus
propios significados; los cuales no sélo son significados individuales sino que estan
inscriptos en lo social, ya que constituyen formas sociales generales de interpretar la

crianza de las nuevas generaciones (Urbano y Yuni, 2008).

Siguiendo a Urbano y Yuni, el Otro a través de su contacto le presenta a su

cachorro humano el mundo; imprimiendo en éste codigos de significacion que exceden
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su capacidad de compresion. Es a través de este contacto en donde se produce el
proceso de complejizacion psiquica. Es en la relacion con el Otro en donde el individuo
humano de la necesidad (en la accion de satisfacerla) se transforma en sujeto de la
representacion, de las significaciones sociales. Es en la dialéctica entre
necesidad/satisfaccion y gratificacion/placer en donde lo bioldgico es atravesado por lo
social y, es en el seno de la relacion vincular experiencial en donde emerge el psiquismo
como interiorizacion de estas relaciones, como pensamiento, el lenguaje y las distintas
formas de simbolizacién propias del ser sujeto. La funcién materna contribuye al
despliegue y complejizacion del psiquismo incipiente del sujeto. EI Otro primordial al
acoger a su cria en un espacio que posee un sentido otorgado a partir de la eleccion
motivada en su propio deseo, es quien asigna un significado a la manera de “codigo” a

lo que cree necesita y le pasa a su bebé.

Quien ejerce la funcion materna es quien designa a través de su interpretacion si
su cachorro tiene hambre, frio, dolor; anticipandose a la capacidad de su cria para
reconocer su significacion. De este modo, la palabra materna derrama sobre el cachorro
humano un enunciado portador y creador de sentido; vivificando y animando con su
intencion y deseo, el conjunto de sensaciones que adquieren sentido a su interpretacion.
La palabra materna se constituye, en un primer momento, en la condicion necesaria que
permite posteriormente al sujeto la construccion de sentido. Sin embargo, para que el
sujeto pueda elaborar su propio enunciado, quien ejerce el maternaje debe abandonar la
posicién de anticiparse a la necesidad de su hijo y permitirle a éste que se enuncie a si
mismo. Para lo cual, lo propio del ejercicio de la funcién materna consiste en el trabajo
de decodificar los cédigos inscriptos en su hijo. Esto supone, por parte de la madre, la
apertura para “escuchar” la demanda que emerge de la voz de este sujeto que emplea los

codigos adquiridos de acuerdo a su propia significacion y deseo (Urbano y Yuni, 2008).

11.3.2. La funcion paterna

La funcion paterna constituye la intromision de un tercero que rompe la relacion

simbidtica y fusionante entre el Otro primordial (la madre) y el infante. Se garantiza asi
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que el ejercicio de la funcion materna permita la emergencia de la voz del sujeto que
estd constituyéndose en su individualidad y que, mediante sus demandas, emprende el

camino hacia la independencia de sus necesidades y deseos en relacion a la madre.

El padre en su funcion, es el representante de los “otros” y, por ende, es quien
introduce el discurso del campo social que sujeta al infante a un contexto de filiacion
méas amplio a traves de la oferta de objetos sustitutivos que amplian lo ofertado por el
discurso materno. La funcidn paterna representa la ley, en tanto controla y prescribe los
alcances del discurso materno a fin de que éste no abuse del “poder” que le otorga ser el
Otro primordial. Es decir, la funcion del padre es interpelar al discurso materno a que se

ubique en el marco de un discurso social mas amplio (Urbano y Yuni, 2008).

En la estructura familiar imaginaria de nuestra cultura, el padre representa el que
permite a la madre designar, en relacion con el nifio y en la escena de lo real, un
referente que garantice que su discurso, sus exigencias, sus prohibiciones, no son
arbitrarias y se justifican por su adecuacion a un discurso cultural que le delega el
derecho y el deber de transmitirlas. El ejercicio de la funcion paterna opera como
organizador y estructurante del psiquismo del sujeto en constitucién (Urbano y Yuni,
2008).

11.3.3. La funcion fraterna

La relacion entre hermanos es una fuente importante de interaccién social, sobre
todo en los primeros afios de vida, que resulta una preparacion para la interaccion social
extrafamiliar. La relacion fraterna es un recurso de socializacion para todo nifio.
Constituye el modelo sobre el cual se edificaran las futuras relaciones con los pares y

con la pareja.

El hecho de que sean parte de una misma generacién determina que compartan
los mismos intereses, experiencias y cultura. Este vinculo ofrece la posibilidad de vivir
una experiencia de camaraderia. Los hermanos sirven de modelos de identificacion

diferentes al de los padres por el hecho de pertenecer a la misma generacion. Los
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hermanos se informan, se corrigen, se retan, se aconsejan mutuamente en la medida en
que comparten codigos generacionales. También entre los hermanos se establecen
alianzas como representantes de una misma generacion, con relacion a la de los adultos
(Nunez, 2012).

11.4. La familia desde el psicoanalisis

En las Conferencias de Oscar Masotta sobre la familia, Di Ciaccia (1997, 44) sefiala
que ‘“‘se sitia como campo, que hace referencia a lo simbdlico, y el ser humano cuando
llega al mundo nace en un campo determinado. Este campo es el que le atribuye un
lugar, un papel y una funcidon. En el campo del hombre no existe la familia natural, sélo

existe la familia simbdlica.
Lijtinstens (2006) dira que:

La familia para el psicoanalisis es un espacio ocupado por una red de
relaciones decidida a veces, por una determinacion bioldgica, pero
sublimadas en todos los casos por un vinculo social, por una relacion
de palabra. En la familia no hay nada natural, sino que se trata de una
red de lazos voluntariamente decididos, donde se requiere un acto de
voluntad, un consentimiento del sujeto para que una funcion, madre,
padre, hijo, se sostenga y se trasmita en tanto tal. La funciones no son
naturalmente ocupadas sino que deben ser adoptadas, por cada uno de

los sujetos alli en juego. (péarr. 4-5)

De alli la importancia de describir el vinculo que van a establecer madre y padre
con su hijo con sindrome de Down, acercarse a conocer cOmo van a adoptar cada uno su

funcién, y en qué lugar van a ubicar al hijo.

Lijtinstens (2006) respecto a la familia también sefiala que:
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Miller elucida conceptos diciendo que la familia como lugar del Otro,
de la lengua, de la Ley, es un mito que da forma épica y discursiva a
lo que opera a partir de la estructura, invenciones que dan cuenta de
cémo el goce le ha sido prohibido, sacado, tramitado, y como ha sido
sustituido por otro arreglo. Cuando un sujeto habla de su familia habla
de las ficciones que rodearon su encuentro con el Goce, modos de
gozar, de la pérdida de goce y de la sustitucién de eso perdido por
otro, en donde lo pulsional esta en el centro. Se trata de la economia
libidinal de la familia, la economia de goce de los lazos familiares,
de cémo se ha tramitado el pasaje entre la satisfaccion de las
necesidades y el resto que surge cada vez de ese encuentro. (parr. 49-
50)

Con respecto a la familia, Freud (1909 [1908])/1972) dird en la “La novela
familiar de los neurdticos” que para el nifio pequeiio, los padres son al comienzo la
Unica autoridad y la fuente de toda creencia. Llegar a parecerse a ellos —al progenitor
de igual sexo—, a ser grande como el padre y la madre: he ahi el deseo mas intenso y
mas gravido en consecuencias de esos afios infantiles. A medida que avanza en su
desarrollo intelectual el nifio no puede dejar de ir tomando noticia de las categorias a
que sus padres pertenecen. Conoce a otros padres, los compara con los propios, lo cual
le confiere un derecho a dudar del caracter Gnico a ellos atribuido. Pequefios sucesos en
la vida del nifio, que le provocan un talante descontento, le dan ocasién para iniciar la
critica a sus padres. Por la psicologia de las neurosis sabemos que en esto cooperan,
entre otras, las mas intensas mociones de una rivalidad sexual. El pafio donde se cortan
tales ocasiones es evidentemente el sentimiento de ser relegado. Ahora bien, aqui se
muestra ya la influencia del sexo, pues el varoncito presenta inclinacién a mociones
hostiles mucho méas hacia su padre que hacia su madre, y se inclina con mayor

intensidad a emanciparse de aquel que de esta.

Rara vez recordado con conciencia, es el estadio siguiente en el desarrollo de
esta enajenacion respecto de los padres, estadio que se puede designar como novela
familiar de los neuréticos. Es enteramente caracteristica de la neurosis, una particular
actividad fantaseadora, que se revela primero en los juegos infantiles y luego, mas o

menos desde la época de la prepubertad, se apodera del tema de las relaciones
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familiares. Un ejemplo caracteristico de esta particular actividad de la fantasia son los
consabidos suefios diurnos, que se prolongan mucho méas all4 de la pubertad. Una
observacion exacta de ellos ensefia que sirven al cumplimiento de deseos, a la
rectificacion de la vida, y conocen dos metas principales: la erotica y la de la ambicién
(tras la cual, empero, las més de las veces se esconde la erotica). Pues bien, hacia la
edad que hemos mencionado la fantasia del nifio se ocupa en la tarea de librarse de los
menospreciados padres y sustituirlos por otros, en general unos de posicion social mas
elevada. A este estadio se llega en una época en que el nifio no tiene aun noticia de las
condiciones sexuales del nacimiento. Luego viene a sumarse la noticia sobre las
condiciones sexuales diversas de padre y madre; la novela familiar experimenta una
curiosa limitacion, a saber: se conforma con enaltecer al padre, no poniendo ya en duda
la descendencia de la madre, considerada inmodificable (Freud, 1909 [1908])/1972).

Lijtinstens (2006) respecto a lo escrito por Freud, sefiala que:

Freud llamé a esto la "novela familiar del neurético”, es decir, cémo
cada sujeto ha interpretado esa formula entre el padre y la madre y
como -y a partir de qué traumatismo- escribe su propia historia en esa
trama, qué posicion subjetiva resulta de la significacién de ese
parentesco bioldgico. Porque es necesario que, asi como hay una
simbolizacién necesaria del sexo biolégico, hay una simbolizacion
necesaria del parentesco bioldgico. Un acto por el cual el sujeto elige:
la "parentalizacion”, como aquello resultante de la subjetivacion, de
la adopcion de esos lazos, de la relacion del sujeto al Otro, al objeto.
(pérr. 26)

La pareja parental, tome la forme que tome, determina una proporcién que
funda identificaciones. El padre y la madre representan para el sujeto la proporcion
de una relacion que da forma a la familia como ese lugar donde se despliega y

trasmite la palabra, el lugar de la cultura, del Otro (Lijtinstens, 2006).
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11.5. La familia con un hijo con discapacidad

Buscaglia (1990, 81) sostuvo que “no se puede minimizar el rol de la familia,
pues dentro de ese campo de prueba seguro, la persona discapacitada aprendera primero
y experimentara constantemente que, aun con grandes limitaciones, le esta permitido ser

ella misma”.

La noticia de la llegada de un hijo, supone que los futuros padres habiliten un
espacio para este nifio que va a llegar. En este espacio se van a proyectar deseos,

ideales, temores, fantasias sobre este sujeto.
Vallejo (2011) sostuvo que:

El embarazo, por lo general, es vivido como un periodo de crisis. No
es pues de extrafiar que cuando el embarazo culmina con el
nacimiento de un nifio discapacitado se produzca inevitablemente un
estado de conmocion, el cual tiene sus antecedentes inclusive antes de

que comience la gestacion. (parr. 3)
Vallejo (2011) también dira que:

Un hijo se articula en la dialéctica del deseo inconsciente de los
padres. Los humanos fantaseamos sobre la realidad de nuestros hijos
antes de empezar a concebirlos. Esto les da una existencia en la
realidad psiquica de los padres desde entonces. Se hacen una idea del
tipo de nifio que esperan, lo que produce una imagen ideal o
fantaseada del hijo. Un hijo que encaja en la dialéctica del deseo de
cada padre, por lo cual podemos decir que esperan un hijo en
particular. Bajo este contexto, en el caso del nacimiento de un nifio(a)
discapacitado(a) se puede deducir el impacto en los padres por el
encuentro con el nifio “real”. La dinamica, expectativas, planes y
proyectos de vida familiar y personal se ven alterados de forma més o
menos radical. Tal discrepancia puede ser tan grande que los padres se
encuentren, al menos temporalmente, sin recursos para superar la

situacion a la que deben enfrentarse. (parr. 4)



59

El autor se refiere a la respuesta que se genera en los padres al conocer la
realidad, de que su hijo al que han bafiado de significaciones y han idealizado por tanto

tiempo, presenta una discapacidad.

Freud (1907/1989) en relacion al fantasear sostiene que “deseos insatisfechos
son las fuerzas pulsionales de las fantasias, y cada fantasia singular es un cumplimiento

de deseo, una rectificacion de la insatisfactoria realidad.” (p. 34)
Urbano y Yuni (2008) sefialaron que:

Todo nacimiento pone en movimiento el ejercicio de posiciones
funcionales que permiten el sostenimiento, la contenciéon y la
satisfaccion de necesidades reciprocas de los integrantes del grupo
familiar. La presencia de un hijo con discapacidad afiade un plus a la
practicas de estas funcionalidades, que ademas de acomodarse a lo
novedoso e inédito que significa poner en juego la funcion de crianza,
“debe” enfrentarse a lo incierto y desconocido de sostener, cuidar y

contener a un ser que presenta capacidades diferentes. (p. 77)

Por lo tanto el sistema familiar debera adaptarse a la nueva realidad de que su
hijo presenta sindrome de Down, ya que es un nifio que va a requerir de cuidados

especiales.
Urbano y Yuni (2008) diran que:

En el caso de la discapacidad de un hijo, ésta rompe con las
anticipaciones realizadas acerca de los atributos deseados y deseables
para este ser. Se cae la ilusion de aquello construido en lo por-venir y
tras el desmoronamiento del ideal construido desde la fantasia, la

realidad va imponiendo sus propias reglas. (p. 85)

Urbano y Yuni (2008, 79) también sostuvieron que “en cualquier momento en el
que aparezca el diagnostico en el nifio, éste tendrd un impacto sobre la familia (...). El
momento en que irrumpa el conocimiento del diagndstico de la discapacidad

condicionara el establecimiento del vinculo temprano madre/padre/hijo”.
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El momento en que la familia se encuentra frente a la llegada de un sujeto con
discapacidad, los miembros, que hasta ese momento se han sentido seguros de sus roles,

deberan cambiar drasticamente.

La presencia de este sujeto en el hogar, exigira una nueva definicion de los roles
y también cambios en cada miembro de la familia, ain después de la aceptacion del
impacto inicial. Habra exigencias de tiempo, de reestructuracion familiar, de cambios de
actitudes y valores y de nuevos estilos de vida. La mayoria de estas exigencias no seran
imaginarias, sino reales. Es probable que el nifio requiera al principio constantes
cuidados, remedios especiales, tratamientos Unicos. En la mayoria de los casos la madre
realiza la tarea sola y debe prestar méas atencion de la comun al nifio, de modo que tiene
menos oportunidades de relajarse y comunicarse con los demas miembros de la familia.
Su esposo e hijos deberén readaptarse para ayudarla y apoyarla durante ese periodo de

exigencias (Buscaglia, 1990).

Las familias no s6lo deberan hacer frente a las presiones internas sino también a
las presiones ejercidas por fuerzas sociales externas. Los parientes, amigos y conocidos,
crean con frecuencia, problemas adicionales. A la sociedad le resulta dificil aceptar a
quienes son diferentes. Esto se pone en evidencia en muchas formas sutiles, encubiertas
0 hasta inconscientes cuando segrega a los discapacitados fisicos o mentales, los mira
fijo en publico o evita el contacto con ellos siempre que les resulte posible. Estos
sentimientos sociales afectaran a toda la familia y a su relacion con el miembro

discapacitado (Buscaglia, 1990).

11.5.1. Reacciones y sentimientos de los padres

Debido a la particularidad de todos los sujetos, las reacciones y sentimientos que

susciten en los progenitores pueden ser de diversa indole y variar mucho.

Existen muchas reacciones diferentes frente a la elaboracion de la discapacidad
de un hijo. Estas dependen de un conjunto de factores tales como los recursos

(emocionales, intelectuales, afectivos) que poseen los padres al momento del anuncio de
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esta situacion, el tipo de discapacidad, los prondsticos profesionales respecto de las
posibilidades/limitaciones esperables para este hijo, la red de apoyo socioafectiva del
sistema familiar, y las intenciones/acciones que emprendan los padres para salir al cruce
de los desconocido emprendiendo nuevos aprendizajes que le permitan conectarse de un
modo instrumental y socioafectivo con las posibilidades y limitaciones de este hijo que
presenta capacidades diferentes. De la combinacion de todos estos factores, derivaran

las diversas reacciones frente a la discapacidad de su hijo (Urbano y Yuni, 2008).

Vallejo (2011) plantea que en los padres puede darse una serie de sentimientos,
que impiden comprender la situacion y que muchas veces los paraliza. Son una serie de
reacciones naturales ante los aspectos negativos de la limitacion, surgen como una
defensa primitiva ante el sufrimiento psicoldgico, actian como un anestésico, de efecto
inmediato, aunque temporal, que da a la estructura psiquica tiempo para elaborar un

sistema de defensa mas adecuado.

Es caracteristico en este momento que los padres tengan una vision muy limitada
de su situacion. Estan aturdidos y presentan dificultades para responder ante las

personas Yy situaciones de la vida diaria (Vallejo, 2011).

Algunas situaciones vividas por los padres durante el proceso de confrontacion y
asimilacion de la situacion de discapacidad de su hijo son:

- Depresién: Entendida como una tristeza cronica que invade a toda la persona, y afecta

las relaciones que establece con los otros, incluido el menor.

- Sentimientos de culpa: Hacia si mismo o hacia el otro. EIl cual depende de ciertas

asociaciones “internas” o inconscientes frente al rechazo o deseo de muerte del menor.

- Comportamientos reactivos: Algunos padres, en el intento de esconder a sus hijos,

Ilegan a esconderse ellos mismos hasta aislarse de sus amigos y parientes.

- Verglienza: El desarrollo del menor al ser diferente produce sentimientos de turbacion

y verglienza en presencia de otras personas.

- La continua frustracion: Por la dependencia o bajo desarrollo de su hijo (Vallejo,
2011).
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Capitulo I1:

El vinculo entre padres e hijos
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111.1. Concepto de vinculo

Antes de comenzar con el desarrollo del concepto de vinculo y las caracteristicas
del mismo, se quiere enfatizar que es una utopia pensar en un vinculo ideal, en un

vinculo normal entre padres e hijos.

El término vinculo proviene del latin vincllum, el cual hace referencia a una
uniéon o atadura de una persona o cosa con otra, segin el diccionario de la Real

Academia Espafiola.

Se refiere a atar duraderamente y tiene caracteristicas de ligadura inconsciente.
El vinculo entre un padre y un hijo 0 entre un esposo y una esposa, da cuenta de una
estructura que los envuelve y los inviste méas alld y méas aca de los yoes incluidos en la
misma. Es en el conjunto de realizaciones donde se manifiesta la matriz inconsciente del
vinculo. EIl sujeto nace y vive en un mundo de vinculos. El vinculo es dificilmente
representable para la mente y ofrece una garantia al yo para no perderse ni para perder

la representacion simbdélica del otro ni al otro, sino el mundo seria vacio (Cesio, 2000).

I11.2. Tipos de vinculos

De acuerdo a lo planteado por Cesio, se designan cuatro tipos de vinculos:

e Vinculo de alianza: Ligan los lugares de esposo y esposa ocupados por el yo de
cada uno de ellos.

e Vinculo de filiacion: Ligan los lugares de padres con hijos, ocupados
respectivamente por el yo del padre y de la madre, y en un momento posterior

por el de los hijos (cuando devienen padres).
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¢ Vinculo de consanguinidad: Ligan los lugares de hermanos, de uno con otro en
tanto hijos del mismo padre y madre, ocupados por los yoes de los hermanos.

e Vinculo avuncular: Liga el lugar del dador de la madre y el lugar de la madre (y
esposa) ocupado a su vez por el representante de la familia materna. Esta
distincion es importante porque permite reconocer de inmediato que los yoes son
desplazables respecto de los lugares, pueden pasar de uno a otro. El hijo puede
pasar del lugar del hijo, al lugar del padre y el padre ocupar el lugar del hijo, la

hermana puede ocupar el lugar de la madre, y asi sucesivamente (Cesio, 2000).

111.3. Constitucion subjetiva. Freud

111.3.1. Vivencia de satisfaccion y de dolor

Freud refiere que el sujeto al nacer se encuentra endeble, desvalido, indefenso,
ya que no puede valerse por si mismo debido a su prematurez, tiene todo por desarrollar

pero le falta madurez.

Va a depender de un Otro con el que necesita relacionarse, necesita de otro para
subsistir. Esto lo define como “Complejo del projimo o del Nebenmensch”. A partir de
éste se va complejizando el aparato psiquico del bebé. Este otro va a ser el de los
primeros cuidados, un otro prehistérico e inolvidable a quien ninguno va a igualar
(Freud, 1895/2001).

Siguiendo a Freud, el infante tiene un psiquismo primitivo, el cual intenta
mantenerse exento de estimulos, para mantener la energia constante, lo cual Freud

denomina “Principio de constancia”.
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Este principio va a ser perturbado por los estimulos internos que provienen del
organismo del nifio. Pero el mismo al comienzo es incapaz de llevar a cabo acciones

especificas, por lo que las mismas sobrevienen mediante auxilio ajeno.

Un individuo experimentado va a advertir el estado del nifio debido a las
descargas del mismo por medio del berreo. Esta via de descarga va a cobrar la funcion
secundaria del entendimiento, la comunicaciéon. Va a haber un paso de las necesidades
bioldgicas a las l6gicas, a partir de este Otro que interpreta el llanto del bebé, le pone
palabras y responde ante el mismo.

Esta experiencia es denominada experiencia de satisfaccion, y su contracara es la
experiencia de dolor que remite al aumento de excitacion y a aquello que no fue
colmado del todo. La satisfaccion de la necesidad del infante nunca va a ser total, ya que
no hay un acoplamiento perfecto entre madre e hijo y esta interpretacion se realiza por
medio de pautas culturales (Freud, 1895/2001).

A partir de estas primeras huellas se va a ir constituyendo el psiquismo, y el

resto que va a dejar la primera experiencia de satisfaccion va a ser el deseo.

Debido al desvalimiento con que llega al mundo el bebé, va a necesitar de Otro
que lo asista y colme sus necesidades. Desde el inicio es de suma importancia el vinculo
que va a establecer con este Otro, y a partir de este vinculo como se va a ir

constituyendo su psiquismo (Freud, 1895/2001).

111.3.2. Eleccion de objeto. Yo ideal e ideal del yo.

Freud refiere que todos los seres humanos tienen abiertos frente a si dos caminos
para la eleccion de objeto: el narcisista o el de apuntalamiento. El nifio tiene dos objetos

sexuales originarios: él mismo y la mujer que lo crid.
La eleccion de objeto va a tener dos caminos, se ama:

1. Segun el tipo narcisista:
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e Ao que uno mismo es (a si mismo)
e Ao que uno mismo fue
e Ao que uno querria ser

e A lapersona que fue una parte del si-mismo propio
2. Segun el tipo del apuntalamiento:

e A lamujer nutricia, y
e Al hombre protector
e A las personas sustitutivas (Freud 1914/1992).

Siguiendo a Freud, el narcisismo primario se constituye por lo que los padres
van a decir de este hijo. Si se considera la actitud de padres tiernos hacia sus hijos,

habremos de discernirla como renacimiento y reproduccién del narcisismo propio.

La sobrestimacién que se aprecia como estigma narcisista ya en el caso de la
eleccion de objeto, gobierna este vinculo afectivo. Prevalece una compulsién a atribuir
al nifio toda clase de perfecciones y a encubrir y olvidar todos sus defectos. El nifio va a
ocupar un lugar de perfeccion, de omnipotencia, hay una ilusién de completud. Los
padres lo libidinizan como un todo. Va a ser el “yo ideal del ideal de los padres” (Freud

1914/1992).

Ademas este nifio debera tener mejor suerte que sus padres. Debe cumplir los
suefios, los deseos irrealizados de sus padres. Este amor parental, no es otra cosa que el
narcisismo redivivo de los padres, que en su trasmudacion al amor de objeto revela

inequivoca su pristina naturaleza.

Al comienzo no va a haber un yo en el nifio, este se va a ir constituyendo a partir
del distanciamiento del yo ideal en que los padres lo han colocado, de ese lugar de
perfeccién y omnipotencia donde no hay falta. Pero el hombre es incapaz de renunciar a
la satisfaccion de que goz6 una vez, no quiere privarse de la perfeccion narcisista de su
infancia y procura recobrarla en la nueva forma del ideal del yo. Este ideal del yo es el
sustituto de narcisismo perdido de la infancia, y es un lugar posibilitador, algo se tiene y
algo no (Freud 1914/1992).
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I11.4. La nocion psicoanalitica del vinculo

El primer autor psicoanalitico en mencionar el término vinculo fue Bion (1992,
citado en Jaroslavsky y Morosini, 2012) quien lo define asi: “Empleo la palabra
“vinculo” porque deseo examinar la relacion del paciente con una funcidon, mas que con
el objeto que reemplaza una funcién: no me intereso solamente por el pecho, el pene o
el pensamiento verbal, sino por su funcidn, que es hacer un vinculo entre dos objetos”.
Para Bion el vinculo debe entenderse como expresion del mecanismo de identificacion
proyectiva tanto desde el nifio hacia su madre como el retorno de la madre al nifio. Sus
desarrollos sobre la mentalidad grupal y los supuestos bésicos, producto de sus
investigaciones sobre el inconsciente en el pequefio grupo como asi también las
nociones de continente y contenido, la funcién alfa, la capacidad de reverie; son aportes
fundamentales para la comprension del vinculo tanto en la construccion del psiquismo

del infans como en los vinculos que se establecen con el analista y en los grupos.

Freud utiliza el término (die Bindung) ligazdn, definido por éste como la
necesidad de trabajo psiquico para ligar representaciones y afectos, para ligar pulsiones
o0 ideas. Al referirse al fendmeno de masas, Freud menciona las ligaduras libidinales
entre los individuos por medio de la identificacion. También habla del ligamen
narcisista que une a los padres con su hijo y en relacién a la cadena generacional

(Jaroslavsky y Morosini, 2012).

René Kaés ha buscado determinar las condiciones que hacen del vinculo una
cuestion para inscribirla en la teoria psicoanalitica, como objeto de conocimiento y de la
misma practica en psicoanalisis. Kaés (2009, citado en Jaroslavsky y Morosini, 2012)
define al vinculo como “Llamo vinculo a la realidad psiquica inconsciente especifica
construida por el encuentro de dos o mas sujetos.” Es una definicion por el contenido.
Agrega luego una definicion en términos de procesos “Un vinculo es el movimiento
mas 0 menos estable de investiduras, representaciones y de acciones que asocian a dos 0
mas sujetos para ciertas realizaciones psiquicas: cumplimiento de deseos, proteccion y
defensa, levantamiento de prohibiciones, acciones comunes (hacer, jugar, disfrutar,

amar juntos, etc.)”.
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Para Kaés el vinculo implica una légica distinta de la que se organiza en el
espacio intrapsiquico, ya que no es la suma de dos 0 mas de dos sujetos, sino un espacio
psiquico construido a partir de la materia psiquica implicada en sus relaciones,
especialmente a traves de las alianzas inconscientes que las organizan y los
acoplamientos o emparejamientos que los individuos singulares producen en el
encuentro entre ellos. El vinculo es asi una formacion intermedia entre los sujetos y las
configuraciones de vinculos: un grupo, una familia, una institucion (Jaroslavsky y
Morosini, 2012).

111.4.1. Teoria del Apego de John Bowlby

Bowlby (1993) en “El vinculo afectivo” dira que:

Al nacer, el nifio dista de ser una tabula rasa. Por el contrario, no sélo
se halla equipado con una serie de sistemas de conducta listos para
entrar en actividad, sino que cada sistema ya se halla orientado de tal
manera que lo activan ciertos estimulos encuadrados dentro de una o
mas categorias amplias, lo interrumpen sistemas que también entran
dentro de categorias amplias y lo refuerzan o debilitan ulteriores
sistemas que sientan las bases para el posterior desarrollo de la
conducta de apego: por ejemplo, los sistemas primitivos que
intervienen en el llanto, la succién, la conducta de aprehensién y la
orientacion del recién nacido. A éstos se agregan, pocas semanas
después, la sonrisa y el balbuceo y, transcurridos algunos meses, el

gatear y el caminar. (p. 293)

Hay abundantes pruebas de que los cuidados que la madre prodiga al bebé
influyen sobremanera sobre el modo en que se desarrolla la conducta afectiva, no debe
olvidarse el grado en que el mismo nifio inicia la interaccion y determina la forma que

aquella habra de adoptar. El infante desemparia un rol sumamente activo.

Bowlby refiere que el vinculo que une al nifio con su madre es la version

humana de una conducta habitualmente puesta de manifiesto en muchas especies de
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animales. Pero en la especie humana la conducta de apego tarda mucho méas en aparecer
debido al estado de inmadurez y al desarrollo lento del bebé. Los humanos van tomando
conciencia gradual de la figura materna y recién al momento en que momento en que

comienzan a movilizarse por si mismos buscan su compafiia (Bowlby, 1993).
Bowlby (1993), respecto a la conducta de apego sefiala que:

En la mayoria de las especies los hijos ponen de manifiesto mas de un
tipo de conducta que tiende a asegurar la proximidad con la madre. El
grito del hijo, por ejemplo, atrae a la madre, y los movimientos
locomotores de aquél la llevan a su presencia. Como ambos tipos de
conducta, al igual que muchos otros, tienen una misma consecuencia
(la obtencion de la proximidad deseada), convendra acufiar un término
general que los englobe a todos; a tales efectos se utilizara la
expresion “conducta de apego”. Toda pauta de conducta juvenil que
facilite la ansiada proximidad puede entonces considerarse como

componente de la conducta de apego... (p. 208)

En el hombre hay varias pautas de conducta que se relacionan con el apego,
como lo son el acto de llorar o Ilamar, balbucear y sonreir, aferrarse, la succion sin fines
de alimentacion y la locomocion que facilita el acercamiento, el seguimiento y la
busqueda. Uno de los resultados previsibles de cada una de estas pautas es la
proximidad entre madre e hijo. Posteriormente, cada una de ellas se organiza dentro de
uno o mas sistemas supraordenados, con frecuencia con correccion de objetivos. Todas
las formas de la conducta de apego suelen dirigirse hacia un objeto especifico situado en
el espacio, el que por lo general es la figura con la que se ha entablado el vinculo de
afecto (Bowlby, 1993).

Yildiz plantea que el apego se define como un lazo afectivo que une a la persona
con una figura especifica (figura de apego), un lazo que induce conductas de apego que
tienden a mantenerlos juntos en el espacio y perdura en el tiempo. Este comportamiento
de vinculacion, resultado tanto de una necesidad innata como de adquisicion, tiene una

doble funcion:

1. Una de proteccion fisica y seguridad emocional proporcionada por un adulto

capaz de defender al nifio vulnerable de todo peligro.
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2. Una funcion de socializacion. EI comportamiento de vinculacién con la madre
se diversifica, se amplia a figuras auxiliares, se desplaza, a lo largo de la vida, a las
personas proximas, luego a los extrafios y, finalmente, a grupos cada vez méas amplios,
que estructuran la personalidad. Para que la socializacion ocurra y sea positiva es
necesario que se establezca una auténtica concordancia entre las demandas reales del
nifio y la capacidad de la madre para responder a estas demandas de manera apropiada
(Yildiz, 2008).

Mary Ainsworth, a partir del analisis de datos de observaciones recogidas con
nifios en Uganda, formulo la existencia de tres patrones principales de apego: nifios de
apego seguro que lloraban poco y se mostraban contentos cuando exploraban en
presencia de la madre; nifios de apego inseguro que lloraban frecuentemente incluso
cuando estaban en brazos de sus madres; y nifios que parecian no mostrar apego ni

conductas diferenciales hacia sus madres (Oliva Delgado, 2004).

Chiavetta y Ganem (2011), respecto a los tipos de apego, sefialan que los

mismos tienen las siguientes caracteristicas:

1. Apego seguro: Nifios con experiencias confiables de apego. Pueden
usar a sus cuidadores como base de seguridad cuando estan

angustiados.

En etapas posteriores de la vida, tienden a ser mas célidos, estables y

capaces de desarrollar relaciones intimas satisfactorias.

2. Apego inseguro-evitativo: Niflos que han tenido experiencias
predominantemente de rechazo en relacion con su figura de apego.
Exhiben un aparente desinterés ante la separaciéon y reencuentro con
su cuidador durante episodios de angustia, ya que tienen poca

confianza en que seran ayudados por él.

En etapas posteriores de la vida, pueden presentar inseguridad hacia

los demas, miedo a la intimidad, dificultad en las relaciones sociales.

3. Apego inseguro-ambivalente:  Nifios con experiencias
impredecibles con relacion a su figura de apego, quien en ocasiones es

extremadamente sensible a sus necesidades y en otras totalmente
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insensible. Responden a la separaciobn con angustia intensa,
expresiones de protesta, enojo y resistencia. No tienen confianza
respecto de la accesibilidad y respuesta de sus cuidadores.

En etapas posteriores de la vida, en sus relaciones sociales, podran
tener un fuerte deseo de intimidad junto con inseguridad respecto de
los otros. (p. 35-36)

El apego seguro es el resultado del desarrollo y mantenimiento de la confianza
ilimitada en la accesibilidad y el apoyo que pueden brindar las figuras de apego
afectivo, y es necesario tanto para el desarrollo de la confianza en si mismo y en otros,
como para el desarrollo armonioso de la personalidad. Segun Bowlby la figura de apego

debe ser accesible totalmente al nifio, por lo menos en los primeros cinco afos de vida.

Cuando se perturba el apego sereno, el vinculo afectivo se transforma en un
apego inseguro. Este resulta de la preocupacion constante del sujeto de que sus figuras
de apego sean inaccesibles 0 no respondan adecuadamente. Esta preocupacion ansiosa
puede resultar de separaciones reales de la madre o de la acumulacién de experiencias
que alteran la confianza en la disponibilidad de las figuras de apego. Por consiguiente,
el sujeto adopta la estrategia de mantenerse muy cerca de ellas con el fin de asegurarse
su disponibilidad en la medida de lo posible. En esos casos se observa generalmente una
madre insensible a las necesidades del infante, una madre irritable, imprevisible,
sobreprotectora (intrusiva por sus propias angustias; padres que no permiten que sus
hijos salgan de la simbiosis), vengativa, un apego ansioso de los padres al hijo
(inversion del apego), amenazas explicitas y/o implicitas de abandono que incluyen a
veces amenazas de separacion de los padres y aun de suicidio de uno de ellos, etc.
(Yildiz, 2008).

En casos de apego ansioso, en el nifio crece la angustia y la colera. La colera es
un reproche por lo que ha sucedido, y un intento de disuasion para que no se produzca
otra vez una situacion parecida. Cuando este comportamiento de vinculacion angustiosa
es muy acentuado puede hipotecar el establecimiento de sus capacidades de adaptacion

social. El apego ansioso puede manifestarse en forma de fobias en los nifios.
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Cuando laira 'y los reproches no dan resultado ante separaciones o desatenciones
repetitivas o prolongadas, el sujeto puede entrar en un desapego con su figura de apego

y puede predominar el resentimiento y el odio (Yildiz, 2008).

Bowlby considera que el origen del caracter y de la salud mental del nifio se
encuentra en el complejo y rico vinculo entre él y su madre en los primeros afios de
vida. Aunque el autor centra sus estudios en la relacion materno-filial, destaca que la
relacion paterno-filial es esencial ya que afecta al sostenimiento y equilibrio emocional
de la madre (Chiavetta y Ganem, 2011).

111.4.2. Teoria de la Génesis de las Relaciones Objetales de René Spitz

Debido al estado de desvalimiento e incapacidad en el que llega el infante al
mundo, va a necesitar de un Otro que lo sostenga y lo auxilie, por lo que los primeros
afios de vida dejaran marcas significantes en el psiquismo del sujeto. Hablamos de un
sujeto singular, un hijo, que va a ser determinado por estos padres, por como lo

sostengan y por el lugar que le den.
(Spitz, 1958/1972) en relacion al concepto de relaciones objetales dice:

Las relaciones objetales implican un sujeto y un objeto. El sujeto, en
nuestro caso, seria el recién nacido, el cual viene al mundo en un
estado de indiferenciacion, incapaz de ninguna accién psiquica. Por
tanto, no hay relaciones objetales ni objeto. Ambos iran apareciendo
progresivamente en el transcurso del primer afio, hacia el final del cual
tendra lugar el establecimiento del objeto definitivo de la libido. (p.
12)

Freud (1815, citado en Spitz, 1972, 12) indica que: “El objeto del instinto es
aquel en el cual, o por medio del cual, puede el instinto alcanzar su satisfaccion. Es lo
mas variable del instinto; no se halla enlazado a él originariamente, sino subordinado a

él a consecuencia de su adecuacion al logro de la satisfaccién. No es necesariamente
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algo exterior al sujeto, sino que puede ser una parte cualquiera de su propio cuerpo y es

susceptible de ser sustituido indefinidamente por otro durante la vida del instinto.”
En el desarrollo del infante, Spitz diferencia tres estadios:

1. Estadio preobjetal.

2. Estadio del objeto precursor.

3. Estadio del objeto propiamente dicho.

1. El estadio preobjetal:

Coincide méas o0 menos con el estadio de narcisismo primario. Describe este estadio
con el término indiferenciacion. Designa un estado de organizacion primitiva en el
recién nacido, incapaz de diferenciar un objeto de otro, el lactante no se diferencia a si
mismo de lo que le rodea, y percibe el seno que lo alimenta como parte integrante de su

propia persona.

Durante este periodo no existe el mundo exterior para el recién nacido, esta excluido
de la percepcion por un umbral de percepcién en extremo elevado, los estimulos
procedentes del exterior s6lo se perciben cuando traspasan el umbral de percepcién e
irrumpen en la quietud del lactante a lo que reacciona con desagrado. Toda percepcion
en esta época ocurre en funcién del sistema interoceptor, ya que las respuestas que el
nifio manifiesta tienen lugar en funcion de la percepcion de necesidades internas que le

son comunicadas por este sistema.

Pueden observarse respuestas de desagrado desde el nacimiento. Durante las
primeras horas y los primeros dias de vida, este matiz es el Unico que puede observarse,
el estado contrario no es de placer, sino de sosiego. Esta es una forma de funcionar
estrictamente  fisiologica ya que el funcionamiento psicolégico deberd ir

desarrollandose.
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En esta época primitiva, el nifio es incapaz de distinguir objeto alguno. Las
respuestas del recién nacido son, en el mejor de los casos, del tipo del reflejo

condicionado.

Hasta el comienzo del segundo mes de su vida, el lactante s6lo reconoce la sefial del
alimento cuando tiene hambre. Hacia el final del segundo mes el ser humano adquiere
su posicion Unica entre las cosas que rodean al nifio, a partir de entonces el lactante
percibe visualmente la aproximacion del ser humano, y al percibir un rostro lo seguira

en sus movimientos con atencion (Spitz, 1972).
2. Estadio del objeto precursor:

En este estadio el nifio contestara con una sonrisa al rostro del adulto, siempre
que se muestre de frente. Este organizador aparecera en el tercer mes. La sonrisa es la
primera manifestacion activa, dirigida e intencionada; ningun otro objeto logra

provocarle esta respuesta.

La percepcion del rostro humano y su contestacion a este rostro con una sonrisa, no
es una verdadera relacion objetal. Ya que lo que el nifio percibe no es un compafiero, ni
una persona, ni un objeto, sino una sefial. No es todo el rostro humano lo que constituye
la sefial, sino, una Gestalt privilegiada que consiste en el conjunto: frente, 0jos y nariz,

todo en movimiento.

Esta respuesta no se limita a la madre. Los individuos a quienes el nifio contesta con
la sonrisa son intercambiables, cualquiera puede provocarla si posee las condiciones

requeridas y prescritas por la Gestalt de la sefial.

El nifio no reconoce el rostro humano de perfil, por lo que Spitz nombra a esta
Gestalt objeto precursor, ya que el nifio reconoce en ella no las cualidades esenciales del
objeto sino atributos superficiales. Sonrie lo mismo a la careta que al rostro humano, se
trata entonces de una sefial. Esta sefial pertenece al rostro de la madre y se deriva de él,
estd unida al estado de alimentacion, de proteccion y al sentido de seguridad; se
desarrollara més adelante y acabara por establecer como verdadero objeto a la madre en

toda su persona (Spitz, 1972).



75

3. El objeto precursor en la percepcion

Durante el primer afio, la madre es la que sirve de intérprete de toda percepcion, de
toda accion y de todo conocimiento. Se observa en lo que respecta a la percepcion
visual, ya que cuando el nifio sigue con los ojos cada uno de los movimientos de la
madre y cuando consigue aislar y establecer una Gestalt-sefial, le debe a ella el haber
llegado a separar entre las cosas cadticas y sin significacién que le rodean, un elemento

significativo.

El aparato perceptivo puede que esté fisicamente desarrollado, pero no
psicolégicamente. El proceso del aislamiento de la Gestalt-sefial es un ejemplo de este
aprendizaje, de la transiciéon del estado en que el nifio percibe sélo afectivamente al

estado en que comienza a percibir de una manera diacritica.

Entre el sexto y el octavo mes el nifio ya no contesta con una sonrisa a cualquiera,
comienza a distinguir entre amigos y extrafios. A este fendmeno Spitz lo denomina
“angustia de los ocho meses” y es la primera manifestacion de angustia propiamente
dicha. Es el indicador del segundo organizador psiquico y muestra que el nifio ha

formado una autentica relacién objetal.

La voz de la madre proporciona al nifio los estimulos auditivos necesarios para la
formacion del lenguaje, su iniciacién es al final del primer afio. EI fenomeno del
lenguaje es un fendmeno sorprendente del transito de nifio desde una pasividad durante
la cual la descarga regula los estados tensionales segun el principio del placer, a una
iniciacion de actividad en la que la descarga misma puede convertirse en una fuente de
satisfaccion. La vocalizacion del nifio, que al principio sirve como descarga de
impulsos, va transformandose poco a poco en un juego en el que repite los sonidos que
él mismo ha producido. Entonces es cuando el nifio se ofrece el placer de la descarga
produciendo los sonidos, y los de la percepcidn, escuchandolos. Es una experiencia
nueva ya que en la repeticion, el nifio se proporciona su propio eco. Es la primera
imitacion auditiva. Algunos meses despues, repetird su comportamiento con los sonidos

que escucha a su madre.

Se advierte en ello uno de los detalles de la transicion del estadio narcisista en el

cual el nifio se toma a si mismo por objeto, al estadio objetal. Cuando se hace eco de los
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sonidos (y de las palabras) que emite la madre, ha reemplazado el objeto autistico de su
propia persona por el objeto constituido en el mundo exterior, 0 sea la persona de su

madre.

Tales juegos forman la base del otro aspecto de las relaciones objetales nacientes, ya
que la repeticion de los sonidos emitidos, primero por el nifio mismo y mas tarde por la

madre, se transformard en una serie de sefiales semanticas (Spitz, 1972).

111.4.2.1. Importancia de los afectos:

Spitz en relacién a los afectos dira que es fundamental el papel de la madre en la
toma de conciencia del nifio y en su aprendizaje. Y en este proceso tienen una
importancia primordial los sentimientos de la madre hacia su hijo, su actitud afectiva.
La ternura de la madre le permite ofrecer al nifio una extensa gama de experiencias

vitales, y su actitud afectiva determina la calidad de la experiencia misma.

Durante los tres primeros meses las experiencias del nifio se limitan al afecto. El
sistema sensorial, la discriminacion y el aparato perceptivo no se han desarrollado desde
el punto de vista psicologico, y puede ser que tampoco desde el fisico. La actitud

afectiva de la madre sera la que sirva de orientacion al lactante.

Siguiendo a Spitz las diferencias individuales entre unas madres y otras son
infinitas, pero es igualmente vasta la gama de sentimientos, respuestas y
comportamiento afectivo en cada madre. La gama de que dispone cada madre estara
influida por las actitudes y por la personalidad de su hijo, en un proceso circular ya que
el infante ha nacido provisto de un bagaje congénito individual que ejercera su
influencia en los sentimientos de la madre. Seglun la personalidad de la madre, la
diferencia serd muy grande si el nifio es precoz o retrasado, docil o discolo, amable o

hurafio.

La madre no es el Gnico ser humano que rodea al nifio, existen el padre, los
hermanos y las hermanas, y todos ellos tienen su natural importancia. Incluso el medio

cultural influye sobre el nifio, aun durante el primer afio (Spitz, 1972).
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111.4.2.2. Relaciones objetales no satisfactorias:

Para asegurar un normal desarrollo psiquico en el nifio, son de suma importancia
las sefiales afectivas que recibe de la madre, su calidad y constancia, y la certidumbre y

estabilidad que estas sefiales ofrecen al nifio (Spitz, 1972).

Si la relacion madre-hijo es normal, no deberan existir trastornos o desordenes
en el desarrollo psicologico del nifio. Esta relacion debe satisfacer tanto a la madre

como al nifo.

Pero los afectos de la madre pueden variar y ser contradictorios. A este tipo de
sefiales que no le ofrecen seguridad al nifio, respondera con la formacion de relaciones
objetales impropias e insuficientes. Las influencias psicoldgicas nocivas surgen de
relaciones no satisfactorias entre madre e hijo. Estas relaciones son perjudiciales y se

pueden dividir en dos categorias (Spitz, 1972).

e Relaciones madre-hijo impropias: La desviacion de la relacion es
cualitativa, y puede producir trastornos psicotoxicos en el nifio, como el
coma del recién nacido o los colicos del primer trimestre de vida.

e Relaciones madre-hijo insuficientes: La desviacion de la relacion es
cuantitativa, y puede producir trastornos en el nifio, como depresién
anaclitica y marasmo u hospitalismo (Spitz, 1972 citado en Chiavetta y
Ganem, 2011).

111.4.3. Teoria del vinculo de Pichdon-Riviere

Pichdn-Riviere (1979, 11) concibe al vinculo “como una estructura dinamica en
continuo movimiento, que engloba tanto al sujeto como al objeto, teniendo esta
estructura caracteristicas consideradas normales y alteraciones interpretadas como
patoldgicas. En todo momento el vinculo lo establece la totalidad de la persona,

totalidad que interpreta como una Gestalt en constante proceso de evolucion™.
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Nunca existe un tipo Unico de vinculo, sino que las relaciones que el sujeto
establece con el mundo son mixtas, ya que siempre emplea en forma simultanea
diferentes estructuras vinculares. Vinculo normal es aquel que se establece entre el
sujeto y un objeto cuando ambos tienen la posibilidad de hacer una libre eleccion de un

objeto, como resultado de una buena diferenciacion de ambos.

Pichon-Riviere destaca que el uso de la nocion de vinculo es mas concreto que el
de la relacion de objeto, la cual representa la estructura interna del vinculo. El vinculo
configura una estructura dindmica en continuo movimiento que funciona accionada por
motivaciones psicologicas, resultando de ello una determinada conducta que tiende a
repetirse tanto en la relacion interna como en la relacion externa con el objeto. El
vinculo se expresa en dos campos psicoldgicos: el campo interno y el campo externo. El
vinculo interno es el que condiciona muchos de los aspectos externos y visibles de la

conducta del sujeto (Pichon-Riviere, 1979).

Pichon-Riviere refiere que el vinculo posee las siguientes caracteristicas, y con

estas se puede determinar cuando el mismo es normal:

e El concepto de vinculo es “la minima unidad de analisis” de la psicologia social.

e El vinculo es condicién de supervivencia: ya que el nifio al nacer tiene un alto
grado de prematurizacion, de inmadurez, por lo que es imposible que sobreviva
sin la asistencia del otro social. Freud dice que el primer tipo de vinculo se
denomina de indefension o desamparo. En éste de lo que se trata es de la
satisfaccion de la necesidad. El nifio necesita de alimento, y la madre lo tiene; el
nifio necesita de calor para sobrevivir, y la madre se lo brinda. Se trata aqui de
un vinculo con un otro que aparenta ser completo.

e En todo vinculo hay circuitos de comunicacién y aprendizaje.

e El vinculo es “una estructura compleja”: no es una estructura simple como lo es
la relacién de objeto, en la que hay so6lo dos elementos: el sujeto y el objeto. El
vinculo es una estructura triangular, ya que hay un tercero en juego que es la
cultura.

e Hay una triangularidad en el vinculo: Pichdn descompone esta estructura
triangular del vinculo en bi—corporal y tri—personal. Es bi—corporal porque hay

en juego siempre dos sujetos relacionados entre si y afectandose mutuamente. Y
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es tri—personal porque hay una tercera “persona” presente en esa relacion
bi—corporal.

e La estructura triangular cambia: La estructura cambia porque cambian los
elementos en juego en la estructura, por eso es posible intervenir sobre uno o
varios de los elementos de la estructura que estan vinculados entre si,
pudiéndose lograr un cambio en los otros elementos de la estructura, un cambio
que de hecho, puede llegar a hacer historia.

e La estructura vincular es conflictiva: Las relaciones interpersonales son
conflictivas y el conflicto es parte de la estructura vincular. Pero mas all& de que
el vinculo conlleve contradicciones, diferencias, ambivalencias y odios, a nivel
del vinculo entre semejantes existe intrinsecamente una tension agresiva, una
rivalidad imaginaria entre el sujeto y el otro que hace parte de la forma como se
constituye el yo de un sujeto por la via de una identificacién imaginaria con su

propia imagen (Bernal, s.f).

I11.5. Vinculo entre madre-padre-hijo ante el diagnostico de discapacidad

El vinculo temprano funciona como la matriz en la cual se va armando el
psiquismo del sujeto. La constitucion del psiquismo incluye necesariamente la
intersubjetividad. Esta constitucion psiquica se iniciara desde las etapas previas al
nacimiento, a partir del momento en que el bebé comienza a ocupar un lugar en el

espacio mental de los futuros padres (Nufiez, 2012).

Siguiendo a Nufiez, son de fundamental importancia las representaciones,
expectativas y deseos de los padres sobre el hijo desde antes de la concepcion. El
proceso que dara lugar a la constitucion del psiquismo continta luego en las fases
siguientes: cuando la pareja toma la decision de tener este hijo, cuando se produce la
fecundacion y la confirmacién del embarazo, durante los nueve meses de la gestacion,

cuando acontece el nacimiento, durante los primeros meses del nifio, cuando se tejen las
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interacciones y apegos que permitiran construir los cimientos de la estructura psiquica

de ese sujeto, entre otras.

Si todo funciona armoniosamente en estas etapas tempranas se tejen las
interacciones y apegos que posibilitan el emerger del nifio como persona. En muchas
circunstancias acontecen en este vinculo primario perturbaciones, desapegos,
desencuentros, separaciones prematuras que podran producir perturbaciones en el

emerger de este sujeto psiquico (Nufiez, 2012).

Cuando un hijo padece algun grado de trastorno neurolégico u otro tipo de
discapacidad, ello constituye una situacion a veces de eficacia traumaética, que afecta los
recursos psiquicos de la familia. Exige de ellos un trabajo psiquico extra, para realizar
las transformaciones que les permitan convivir con las nuevas condiciones a las que se
enfrentan e investir narcisistica y libidinalmente al sujeto afectado y sus capacidades
especiales. A partir de dicha diferencia no elaborada pueden aparecer en el nifio
trastornos psiquicos relacionados con la alteracion de las investiduras familiares y
extrafamiliares y también pueden producirse perturbaciones en las vinculaciones
familiares (Rojas, 2008).

Para la madre y el padre la corroboracion de algun tipo de dafio en su hijo,
implica la ruptura de todas las expectativas depositadas en él desde antes de su
nacimiento, ya que éste no es el hijo esperado.

Nufiez (2012, 116) sostuvo que “Cuanto mayor sea la distancia entre la
representacion ideal del hijo y el hijo real, mayor sera también el esfuerzo y trabajo

psiquico que les demandara la acomodacion a la situacion”.

Este acontecimiento que se vive es imposible que no tenga algin efecto sobre
los padres ya que los mismos no estan preparados para el encuentro con este hijo con
necesidades especiales, aunque la magnitud del impacto variard en funcién de la

particularidad de cada sujeto.

Resulta dificil para los padres “adoptar” a ese nifio con discapacidad como hijo.
La etapa de la filiacion que vive toda pareja con la aparicion del hijo, se dard con

interferencias iniciales y rodeos. Surge en los padres un sentimiento de extrafiamiento,
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desaparece la busqueda de parecidos: “tiene los ojos de papa”, “la boca de mama”, “la
nariz del abuelo”. Todo padre necesita reconocerse en su propio hijo para poder

establecer un buen contacto con él (Nufiez, 2012).

Habitualmente los padres no saben como actuar ante el pequefio. Pueden mostrar
hasta incapacidad para tocar al hijo, sentido como muy fragil, que reactiva recuerdos
infantiles de propia indefension, desamparo y fragilidad. Se suceden un cumulo de
sentimientos ambivalentes, entre ellos el dolor, la desilusion, la inseguridad, el temor a

actuar mal, el panico, la culpa.

De acuerdo al planteo de Nufiez, cuando el nifio es visto solo a través de una
Optica cientifica se confirma a los padres que su hijo es distinto, extrafio, ajeno, por lo
cual se les dificulta reconocerlo como hijo y saber como asumir la funcion paterna. Por
otro lado, cuando al nifio se lo reduce sélo a un diagnostico, a una enfermedad, a un
objeto de estudio y a una técnica de especialistas, se lo mira de manera fragmentaria,
perdiéndose como nifio en su totalidad. Este diagnostico médico, no basta para
determinar la identidad del nifio, su destino, su futuro, ni el de su familia. Este pequefio
es como cualquier otro, tiene su propia singularidad, no se puede saber lo que llegara a

Ser.

A todos estos factores presentes en el vinculo se agregan otros. Este nifio no se
conecta con los padres en la forma esperada por ellos, no parecen recibir los estimulos
provenientes de él y se sienten frustrados. El bebé con alguna discapacidad puede ser
poco estimulador de sus adultos significativos y esto es motivador de un

distanciamiento de él (Nufiez, 2012).

Pueden existir dificultades maternas para la identificacion con este bebé
diferente, ésta enfermedad afecta a la madre en un plano narcisista. También puede
haber dificultades para la inclusién de un tercero, manteniendo una estrecha relacion
entre madre-hijo, ya que la madre no le da lugar al padre, no admite la necesidad de
poner un limite a su deseo de guardar al bebé para ella sola y al deseo del bebé de
poseerla totalmente. Ese hijo queda ocupando entonces un lugar de nifio eterno. Asi el
nifio quedaria alienado como sujeto autbnomo para devenir objeto a cuidar (Mannoni,
1984 citado en Nufiez, 2012).
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En ocasiones, se coloca la depresién materna en lugar de causa lineal de los
trastornos del nifio, cuando dicha depresion es a veces concomitante a afecciones de los
hijos por el desapuntalamiento narcisista, los duelos y trastornos vitales que ello
conlleva. Suele producirse un circulo vicioso entre madre e hijo, ya que la madre
deprimida desinviste parcialmente la vinculacion con el nifio y por ende desfavorece la
calidad de las respuestas posibles de éste, lo cual refuerza el desanimo materno (Rojas,
2007).

Estas familias tienden a interpretar su historia en funcion de un antes y un
después, demarcado por el momento en que aparecio la discapacidad. A veces, la
familia disminuye sus vinculaciones con el mundo y conforma un nucleo de intenso
apego e indiscriminacion, centrado en el cuidado y hasta el ocultamiento del nifio
afectado. En ciertos casos encontramos una fractura profunda del lazo conyugal,
relacionada con las fantasias que la problematica del hijo genera. Reproches reciprocos
o unilaterales, manifiestos o implicitos, dan cuenta de una culpabilidad vinculada al
posible origen de la enfermedad. Por otro lado, la pareja puede desvalorizar su vinculo,
que produjo un hijo anormal, ya que su vida sexual lo engendro (Rojas, 2007).

A pesar de lo dicho anteriormente, no hay un relacion directa entre un dafio

organico del nifio y dificultades de interaccion temprana.

Todo evento extraordinario, no habitual o indeseable suele ser calificado de
traumatico, asignandole a priori el hecho de producir un efecto devastador en el
psiquismo, desconociendo la singularidad y la especificidad de los eventos y la
singularidad del sujeto que vive la situacion. Calificar una situacion como traumatica
por la potencia o intensidad que el consenso social le asigna es adjudicar un rasgo
propio del orden psiquico a un evento del orden de lo factico. No son, las caracteristicas
de la situacion las que determinan lo traumatico, sino el particular encuentro entre una
situacion y la especificidad con que un determinado psiquismo la vivencia (Benyajar,
2007).
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Capitulo IV:

El duelo
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IV.1. Concepto de duelo

Gringberg (1978), respecto al duelo, sefiala que:

Etimolégicamente, el término duelo significa “dolor” y también
“desafio o combate entre dos”. Ambas acepciones pueden aplicarse
tanto al sufrimiento provocado por la pérdida del objeto y de partes
del Yo proyectadas en el mismo, como también al enorme esfuerzo
psiquico que implica recuperar el ligamen con la realidad y el
“combate” librado por desligarse de los aspectos persecutorios del
objeto perdido y asimilar los aspectos positivos y bondadosos. (p.
146)

El duelo implica un proceso dinamico y complejo, que involucra a la
personalidad total del individuo. Abarca, de un modo consciente o inconsciente, todas

las funciones del Yo, sus actitudes, defensas y las relaciones con los demas.

Las causas desencadenantes de un duelo pueden ser multiples y dependeran de
diversas circunstancias, pero todas ella tendran como base comun la valoracion afectiva

gue consciente o inconscientemente el sujeto le atribuye a la pérdida (Gringberg, 1978).

1VV.2. El duelo en Freud

IV.2.1. Tétem y tabu

Freud indica en Tétem y tabu, que en los pueblos primitivos, el contacto con el
difunto y el duelo por el mismo acarreaba consecuencias. El sujeto que tocara al muerto

0 participara en su sepultura, era segregado, ya que no se le permitia ingresar a ninguna
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casa, ni tocar alimento con sus manos ya que estaba impuro, teniendo que ser
alimentado por otro. Estas practicas tabu tras haber tenido contacto con el muerto, eran
habituales en Polinesia, Melanesia y en una parte de Africa. Otra practica era el
aislamiento de viudas y viudos, durante el tiempo que durara el periodo de duelo, no
pudiéndose tocar la cabeza ni ninguna parte de su cuerpo con las manos. En otras tribus
las viudas no tienen permitido abandonar la choza por dias, o debian vivir segregadas

por un tiempo.

En la antigliedad, otra practica tabu, es la de no pronunciar el nombre del
muerto. En algunas tribus hasta se cambiaba el nombre del difunto, y de toda persona

que poseyera dicho nombre.

Estas practicas en los pueblos primitivos se debian al temor ante el posible
retorno del espiritu del difunto, practicando estas ceremonias para mantenerlo alejado.
Wundt atribuye estas practicas tabu a la angustia generada ante los demonios. Otra
explicacion se refiere al miedo instintivo, como resultado ante la angustia a la muerte
(Freud, 1913/1991).

Freud (1913/1991), sostuvo que:

Cuando una mujer pierde a su marido por fallecimiento, o una hija a
su madre, no es raro que el supérstite se vea aquejado por unos
penosos escripulos que llamamos «reproches obsesivos»; dudan sobre
si ellos mismos no son culpables, por imprevision o negligencia, de la
muerte de la persona amada. De nada vale el recuerdo del esmero que
se puso en cuidar al enfermo, ni la positiva refutacion de la culpa
aseverada: no bastan para poner término al martirio, que acaso
constituya la expresion patoldgica de un duelo, y cede poco a poco
con el tiempo. La indagacion psicoanalitica de estos casos nos ha dado
a conocer los secretos resortes pulsionales de este padecimiento.
Hemos averiguado que esos reproches obsesivos estan en cierto
sentido justificados y sélo por eso son invulnerables a la refutaciéon y
al veto. No es que el doliente fuera de hecho culpable o incurriera en
el descuido que el reproche obsesivo asevera; empero, dentro de él
estaba presente algo, un deseo inconciente para él mismo, al que no le

descontentaba la muerte y la habria producido de haber estado en su



86

poder el hacerlo. Ahora bien, tras la muerte de la persona amada el
reproche reacciona contra ese deseo inconciente. Y esa hostilidad
escondida en lo inconciente tras un tierno amor existe en casi todos los
casos de ligazon intensa del sentimiento a determinada persona; es el
ejemplo clésico, el arquetipo de la ambivalencia de las mociones de
sentimiento de los seres humanos. Los individuos llevan en mayor o
menor grado esa ambivalencia en su disposicion {constitucional}. (p.
65-66)

Este es el factor capaz de explicar el demonismo de las almas atribuida a los
difuntos, intentando protegerse de la hostilidad de los mismos mediante el tabu. Por lo
tanto Freud correlaciona la ambivalencia de sentimientos de los primitivos, con la de la
neurosis obsesiva, siendo necesaria una reaccion frente a la hostilidad inconsciente. Esta
hostilidad es desplazada por los primitivos hacia el muerto, utilizando el mecanismo de
la proyeccion.

Ademas, Freud (1913/1991) dice que:

El hecho de que los demonios se conciban siempre como los espiritus
de unos recién fallecidos atestigua, como ninguna otra cosa, el influjo
del duelo sobre la génesis de la creencia en los demonios. El duelo
tiene una tarea psiquica bien precisa que cumplir; esta destinado a
desasir del muerto los recuerdos y expectativas del supérstite.
Consumado ese trabajo, el dolor cede y, con él, el arrepentimiento y

los reproches; por tanto, también la angustia ante el demonio. (p. 71)

El tabd ha crecido sobre el suelo de una actitud ambivalente de sentimientos.
También el tabl de los muertos proviene de la oposicién entre el dolor consciente y la
satisfaccion inconsciente por el sucedido. Siendo éste el origen del rencor de los
espiritus, bien se entiende que justamente los deudos mas préximos y aquellos a quienes

mas amd sean los que deban tenerle particular miedo.

Del tabu se derivada la génesis de la conciencia moral, pudiéndose hablar de una
conciencia moral de tabu, y si el mismo es violado, de una conciencia de culpa. Esta

podria ser la forma mas antigua en que se halla el fendmeno de la conciencia moral. La
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conciencia moral es la percepcion interior de que desestimamos determinadas mociones

de deseo existentes en nosotros (Freud, 1913/1991).

I1VV.2.2. Duelo y melancolia

Freud explica el trabajo del duelo como un proceso en que el sujeto debe ir
desinvistiendo el objeto perdido. Reconocemos las pérdidas porque en cada una de ellas
se reactualiza una perdida originaria, mitica. Esta pérdida es del objeto de deseo y
posibilita que el deseo vaya en busqueda de nuevos objetos a los cuales hara suyos
(Karlen, 2011).

Uno de los conceptos que guiard dicha investigacion es el de Duelo, expuesto
por Sigmund Freud (1917/2001), el cual dir& que:

El duelo es, por regla general, la reaccion frente a la pérdida de una
persona amada o de una abstraccion que haga sus veces, como la
patria, la libertad, un ideal, etc. (...) Ahora bien, ;en qué consiste el
trabajo que el duelo opera? (...). El examen de realidad ha mostrado
que el objeto amado ya no existe mas, y de él emana ahora la
exhortacion de quitar toda libido de sus enlaces con ese objeto. A ello
se opone una comprensible renuncia; universalmente se observa que
el hombre no abandona de buen grado una posicién libidinal, ni aun
cuando su sustituto ya asoma (...). Lo normal es que prevalezca el
acatamiento a la realidad. Pero la orden que esta imparte no puede
cumplirse enseguida. Se ejecuta pieza por pieza con un gran gasto de
tiempo y de energia de investidura, y entretanto la existencia del
objeto perdido continla en lo psiquico. Cada uno de los recuerdos y
cada una de las expectativas en que la libido se anudaba al objeto son
clausurados, sobreinvestidos y en ellos se consuma el desasimiento de
la libido. (...) (p. 241)
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Este trabajo del duelo, resulta muy doloroso para el sujeto, pero el mismo se
considera normal, ya que pasado cierto tiempo el mismo se superara y el perturbar este

proceso se considera dafiino.

Freud va a diferenciar la melancolia del duelo, ya que va a decir que ésta se
caracteriza en lo animico por una desazon profundamente dolida, la pérdida del interés
por el mundo exterior y la capacidad de amar, la inhibicion de la productividad,
perturbacion del sentimiento de si que se observa en los autorreproches vy
autodenigraciones que el sujeto se hace.

El duelo presenta lo mismo rasgos, pero en el no va a haber perturbacion del

sentimiento de si. Pero contiene idéntico talante dolido.

Otra diferencia es que en el duelo no hay nada inconsciente en relacion a la
perdida, y en la melancolia la perdida de objeto esta sustraida de la conciencia, el

enfermo no puede apresarlo que ha perdido.

Siguiendo a Freud, en la melancolia se va a observar una rebaja del sentimiento
yoico, un empobrecimiento del yo. El sujeto se referird a su yo como indigno,
despreciable, denigrandose y esperando repulsion y castigo. En cambio en el duelo la

inhibicidn y la falta de interés se esclarecen en el trabajo de duelo que absorbe al yo.

Pero una vez cumplido el trabajo del duelo el yo se vuelve otra vez libre y
desinhibido.

En la melancolia hubo una eleccion de objeto, una ligadura de la libido a una
persona determinada; por obra de una afrenta real o un desengafio de parte de la persona
amada sobrevino un sacudimiento de ese vinculo de objeto. El resultado no fue el
normal, que habria sido un quite de la libido de ese objeto y su desplazamiento a uno
nuevo. La investidura de objeto resultdé poco resistente, fue cancelada, pero la libido
libre no se desplazé a otro objeto sino que se retird sobre el yo. Pero ahi no encontr6 un
uso cualquiera, sino que sirvio para establecer una identificacion del yo con el objeto
resignado. La sombra del objeto cayo sobre el yo, quien, en lo sucesivo, pudo ser
juzgado por una instancia particular como un objeto, como el objeto abandonado. De

esa manera, la pérdida del objeto hubo de mudarse en una pérdida del yo, y el conflicto
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entre el yo y la persona amada, en una biparticion entre el yo critico y el yo alterado por
identificacion (Freud, 1917/2001).

La melancolia por lo tanto va a tomar prestados una parte de sus caracteres al
duelo, y la otra parte a la regresion desde la eleccion narcisista de objeto hasta el
narcisismo. Por un lado, como el duelo, es reaccion frente a la pérdida real del objeto de
amor, pero ademas depende de una condicion que falta al duelo normal o lo convierte,

toda vez que se presenta, en un duelo patoldgico.

El duelo pasado cierto tiempo va a desaparecer sin dejar graves secuelas
registrables. Aun asi se necesita tiempo para ejecutar detalle por detalle la orden que
dimana del examen de realidad; y cumplido ese trabajo, el yo ha liberado su libido del
objeto perdido. EI complejo melancdlico se comporta como una herida abierta, atrae
hacia si desde todas partes energias de investidura y vacia al yo hasta el
empobrecimiento total (Freud, 1917/2001).

I1V.2.3. Inhibicion, sintoma y angustia

En el duelo aparecen dos tiempos, dos momentos: la pérdida del objeto y la
aceptacion o no de esa pérdida. Frente a las pérdidas aparecen dos salidas posibles:
problemas de inhibicion, sintoma o angustia (Karlen, 2011).

Freud se refiere a la inhibicién como una limitacion de las funciones yoicas, y no
la considera patolégica. Al contrario del sintoma, que si es indicio de un proceso
patoldgico, y no es un proceso que le sucede al yo. En la inhibicion hay una rebaja de la
funcion, sea por precaucién o a consecuencia de un empobrecimiento de energia; y
pueden ser por ejemplo de la funcién sexual, alimenticia, la locomocidn, el trabajo
profesional. En el sintoma hay una desacostumbrada variacion de ella 0 una nueva

operacion.

Las reacciones afectivas frente a una separacién las sentimos como dolor y

duelo, no como angustia. La angustia tiene un caracter displacentero evidente, pero no a
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todo displacer le llamamos angustia, ya que existen otras sensaciones de caracter
displacentero como las tensiones, el dolor y el duelo (Freud 1926/2012).

Freud va a diferenciar estos diferentes afectos displacenteros ya que en la
angustia se perciben sensaciones corporales, las mas frecuentes sobrevienen en los
organos de la respiracion y el corazén. El estado de angustia conlleva un carécter
displacentero especifico, acciones de descarga y percepciones de estas. En el dolor y el

duelo no encontramos la reaccion corporal que acompafia a la angustia.

De acuerdo a lo planteado por Freud, la angustia es un estado afectivo que sélo
puede ser registrado por el yo, Freud formula la tesis de que el yo es el genuino
alméacigo de la angustia; y la misma esta en relacion con la angustia de castracion.
Ademas asociado a la angustia encontramos que esta tiene un vinculo con la expectativa
ya que es angustia ante algo, y tiene un caracter de indeterminacion y ausencia de

objeto.

Se va a referir al dolor como la genuina reaccion frente a la pérdida del objeto, y
la angustia lo es frente al peligro que esa pérdida conlleva, y en ulterior desplazamiento,

al peligro de la pérdida misma del objeto.

Otra reaccion de sentimiento frente a la pérdida de objeto es el duelo. En el
duelo hay dolor, pero el duelo es mas que dolor. EI mismo se genera bajo influjo del
examen de realidad, que exige categéricamente separarse del objeto porque él ya no
existe mas. Debe entonces realizar el trabajo de llevar a cabo ese retiro del objeto en
todas las situaciones en que el objeto fue asunto de una investidura elevada. El caracter
doliente de esta separacion armoniza con la explicacion que acabamos de dar, a saber, la
elevada e incumplible investidura de afioranza del objeto en el curso de la reproduccion

de las situaciones en que debe ser desasida la ligazon con el objeto (Freud 1926/2012).
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1VV.3. El duelo en Lacan

Con respecto al duelo Lacan (1963/2006) dice que:

No estamos de duelo sino por alguien de quien podemos decirnos "Yo
era su falta". Estamos de duelo por personas a quienes hemos tratado
bien o mal y frente a las cuales no sabiamos que cumpliamos esa
funcion de estar en el lugar de su falta. Lo que damos en el amor es,
esencialmente, lo que no tenemos y, cuando lo que no tenemos vuelve
a nosotros, hay por cierto regresion y al mismo tiempo revelacion de
en qué cosa hemos faltado a la persona para representar su falta. Pero
aqui, a causa del caracter irreductible del desconocimiento relativo a la
falta, dicho desconocimiento sencillamente se invierte, es decir que a
la funcion que teniamos, la de ser su falta, creemos poder traducirla
ahora en qué le hemos faltado, cuando justamente por esto era
valiosos a indispensables para él. (p. 155)

El énfasis esta puesto en torno al objeto a y al lugar del doliente como objeto
causa del deseo ya que para Lacan solo vamos a estar de duelo por aquel cuya falta

fuimos, de aquel cuyo deseo causamos.

El duelo provoca en el sujeto un agujero en lo real. Y es en este agujero en lo
real y en su recomposicion simbdlica donde va a jugarse la posibilidad de efectuar el
duelo (Karlen, 2011).

IV.4. El duelo ante el diagnostico de discapacidad

Nuifiez (2012). Respecto al duelo por “el hijo sano que no estd” sefiala que:

Todo momento de crisis trae consigo situaciones de pérdida que

conllevan la necesidad de elaborar duelos. En el caso del
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enfrentamiento a la discapacidad del hijo hay necesidad de un “trabajo
de duelo” indispensable, hay que procesar el duelo por el hijo que no

nacid para poder conectarse y dar un lugar al hijo real, con su déficit.

Por otro lado, este duelo tiene la particularidad de que falta lo que
Freud denomind la prueba de realidad (como seria el cuerpo del
muerto). Aca hay un nifio presente, pero con una falta, y que por ello
no se ajusta a la imagen del hijo sofiado. Hay que hacer el duelo “por
el hijo sofiado que no esta”. Es decir, nos hallamos ante un particular

proceso de duelo. (p. 86-87)

Bowlby describe cuatro fases en el proceso de duelo. Estas fases pueden alternar
su orden e intensidad segun sean las particularidades personales, familiares y
situacionales. Entre las fases de asuncidn/aceptacion/elaboracion del duelo vinculado al

diagnostico de discapacidad de un familiar encontramos las siguientes:
o La fase de embotamiento de la sensibilidad:

Momento en donde se produce el encuentro de los familiares con el diagndstico
de discapacidad y los posibles prondsticos acerca de la situacion real. La emergencia de
esta fase puede ubicarse en el momento inicial de la toma de contacto con la situacion o
cada vez que se produzca algun acontecimiento que ponga en crisis los saberes
existentes. Lo caracteristico de esta fase se relaciona con la emergencia de sensaciones,
emociones y sentimientos que se entremezclan e imposibilitan la claridad de un
pensamiento reflexivo. Predomina la angustia, el desconcierto, el temor y la impotencia,
los que se entrelazan a reacciones de cdlera, duda y afliccion. La invasion de estas
sensaciones, emociones y sentimientos favorecen la confusion, el aturdimiento y

potencian el sentir sobre el pensar.

En esta fase pueden darse reacciones de desconexién con la situacion, como que
esto le estuviera pasando a otro. Existe una invasion de sentimientos que no pueden
racionalizarse reflexivamente. La imagen que en general los padres describen en sus
discursos es como estar desdoblados, aturdidos, la situacion es semejante a la vivencia
de estar en un suefio, no se sabe muy bien que es real y qué es fantasia (Urbano y Yuni,
2008).
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o La fase de anhelo y busqueda de la figura perdida:

Esta fase aparece cuando hay esbozos de percepcion de la realidad situacional, a
partir de la apropiacion de la informacion recibida y de la inclusion de los padres dentro
de la misma. Sin embargo, en estos esbozos de aceptar la realidad predomina una
actitud ambigua y ambivalente, pues se encuentra presente la necesidad de negar la
situacion, no admitirla, desmentirla. En algunos casos se observa como la familia pone
en duda el diagnostico, pues puede tratarse de un error o, por considerar que la opinién
profesional es exagerada. Lo caracteristico de esta fase es la tendencia a revertir aquello
que se presenta como irreversible y, esto mediante la puesta en marcha de mecanismos
de defensa que obstaculizan la aceptacion, el pensamiento reflexivo y la puesta en
marcha de aprendizajes que permitan contactarse afectiva e instrumentalmente con este

hijo con capacidades diferentes.

Es comln en esta fase el peregrinar de la familia por diferentes profesionales,
para recibir una segunda opinion y también con el anhelo de que otra opinion desmienta
el diagndstico inicial. Esta blasqueda de nuevas opiniones profesionales constituyen
intentos de aferrarse a alguna esperanza que permita disminuir la ansiedad y la angustia

que la irrupcion de la discapacidad genera en las anticipaciones previstas para este hijo.

A la vez este mecanismo puede permitir a los padres ir confirmando y
emprendiendo un trabajo de aceptacion del diagndéstico y la puesta en marcha de nuevas
acciones tendientes a incorporar la discapacidad como parte de la experiencia familiar.
Pero cuando el mecanismo de desmentida persiste en el tiempo, refuerza la actitud de
negacion de la situacion obstaculizando el contacto de la pareja conyugal con el
diagndstico y las propuestas terapéuticas realizadas por los profesionales (Urbano y
Yuni, 2008).

En algunos casos se observa en esta fase, que los padres manifiestan una
vivencia de extrafiamiento que se expresa bajo la forma de indiferencia ante la situacién
o poniendo en duda la relacion filial con este hijo. Se preguntan acerca de si este hijo

sera el de ellos o se los habran cambiado por equivocacion.

Esta fase se caracteriza por la ambigiiedad y la ambivalencia que oscila entre la

aceptacion de la realidad y la negacion de la misma. Por ello, en un intento de recuperar
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al hijo sano perdido tras la informacion del diagnostico, los padres —hasta otorgar
sentido y asignar el lugar a la discapacidad que se presenta como una realidad
irrefutable- manifiestan reacciones de hiper-actividad, de busquedas irracionales de
informacidn, acuden a soluciones maégicas que van desde la asistencia a curanderos
hasta el aferrarse a alguna creencia religiosa. Reacciones que van acompafiadas de
incertidumbre, angustia, temor, frustracion, enojo, ira y sensaciones de culpa. Estas
ultimas generalmente no suelen ser expresadas verbalmente, pero si son actuadas a
través de la irritabilidad con el conyuge, con el destino o con la vida. A veces esta culpa
es depositada en la figura de terceros (obstetra, neonatélogo, pediatra). Sin embargo,
estos sentimientos de culpa pueden leerse como un arrebato de la fantasia omnipotente
de los padres por no haberse podido anticipar a esta eventualidad. Es comin que
aparezcan referencias acerca de los autocuidados durante el embarazo, autorreproches
por haber trabajo demasiado, cuestionamientos entre la pareja por haber tenido
relaciones sexuales hasta periodos avanzados de la gestacion o reproches por no haber
elegido al profesional adecuado. Todas estas referencias operan como intentos
irracionales de otorgar sentido a lo que se presenta con un sentido irreversible; y
encubren la tristeza profunda de haber perdido en la realidad aquel hijo sano construido
en la fantasia (Urbano y Yuni, 2008).

. La fase de la desesperanza y la desorganizacion:

Esta fase se manifiesta luego de que la realidad impone su carga y la verdad del
diagnostico se presenta como innegable, ya no es posible pelear contra lo que se
presenta como irreversible. Esto impacta fuertemente sobre las fantasias e ilusiones
depositadas en los anhelos de recuperar este hijo sano y genera en los padres una fuerte
decepcion, aumenta la tristeza y los invade un fuerte sentimiento de impotencia y

desesperanza.

En este momento es posible que se produzcan situaciones de conflicto entre la
pareja conyugal, ya que puede ser que uno exprese fuertemente este sentimiento de
desesperanza y que el otro siga intentando sostener la ilusion dentro del dolor, la tristeza
y el temor. Estos conflictos suelen manifestarse a través de respuestas emocionales que
se actuan por medio de gestos que tienden a la huida, al no acompafiamiento en la

busqueda de alternativas, en la no concurrencia a poner el cuerpo en lo cotidiano del



95

tratamiento del hijo, en “continuar” la vida personal y profesional mientras se deposita

en el conyuge el peso del cuidado.

Si este sentimiento de desesperanza se prolonga en el tiempo o se enmascara
bajo la forma de ausencia, dejando que el otro conyuge accione en solitario o que la red
de apoyo sociofamiliar lo sustituya, puede producirse el inicio de una desvinculacién
selectiva en donde el conyuge que pone el cuerpo, prescinda de la presencia de su pareja
conyugal. Se producen asi cristalizaciones de modos de funcionamiento vincular, en
donde no hay posibilidad de intercambiar roles, de compartir las cargas del cuidado, de

sostener la ilusién frente al dolor.

Lo propio de esta fase es la expresion de la apatia; no sobreponerse a la tristeza y
a la desesperanza; no encontrar sentido al trabajo de ilusionarse con este hijo real. Méas
bien constituye un intento defensivo de no gestar falsas ilusiones en las posibilidades
reales del hijo con discapacidad (Urbano y Yuni, 2008).

. La fase de reorganizacion:

Esta fase acontece cuando se ha producido la asuncion y aceptacion del
diagnéstico de discapacidad. Disminuye la intensidad de las respuestas emocionales, las
cuales pretendian sostener la integridad del ndcleo familiar mediante la puesta en
marcha de mecanismos de defensa orientados a minimizar la angustia, el dolor y la
desesperanza. Con la aceptacion de la discapacidad de un hijo se pierde el anhelo de
recuperar el hijo sano desde la fantasia y se recupera el hijo de la realidad. Esto habilita
para que desde la realidad se puedan instrumentar acciones tendientes a compensar los
déficit que los dafios de la discapacidad han producido y para reestructurar el espacio
familiar conforme a este evento que se instala como parte del funcionamiento habitual

del sistema vincular.

Se acomodan los modos de funcionamiento de la familia en tanto sistema. El
desequilibrio instaurado por la irrupcion del componente emocional y afectivo
disminuye y le da paso al pensamiento reflexivo que permite reorientar el conjunto de
decisiones desacomodadas por la crisis. En esta fase de reorganizacion la familia

adquiere un nuevo orden instrumental y afectivo. Cada miembro ocupa un lugar en el
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espacio vincular y las acciones instrumentales son cubiertas a partir de acuerdos que

permiten reorganizar el conjunto de roles y funciones de todos sus miembros.

El hijo adquiere el estatus de hijo y no de problema o discapacitado. Se ha
logrado mirar a este hijo tal cual se presenta desde la realidad y se ha superado el

obstaculo de mirarlo desde lo que se esperaba que fuera.

Lo importante de esta fase es el proceso de reorganizacion, la redistribucion
instrumental de las tareas de cuidado, asistencia, contencion afectiva. El desafio
permanente de una familia que se encuentra atravesada por la realidad de la
discapacidad es que, ademas de sostener el proyecto familiar conforme a una serie de
acciones que pongan en juego las distintas posiciones de sus miembros, tiene que hacer
lugar a los procesos de reestructuracion continuos condicionados por los destinos que

impone tener a un integrante con capacidades diferentes (Urbano y Yuni, 2008).

La duracién e intensidad del proceso de duelo, depende de multiples factores
vinculados al momento vital en el que se encuentra la trama familiar. Ademas, la
posibilidad de otorgar un nuevo ordenamiento a la estructura familiar es un trabajo
continuo, que exige a cada integrante del grupo familiar hacer frente a la situacion con
los recursos que posee y salir a la busqueda de aquellos que se requieren para afrontar
de una manera integrada la convivencia cotidiana de un evento que se presenta como
inédito, desconocido, por momentos angustiante y amenazador, por momentos tan

ordinario como cotidiano.

Asi como cada familia representa una configuracion singular, el proceso de
duelo adquiere particularidades segun la estructura y dinamica de cada familia (Urbano
y Yuni, 2008).

Vallejo habla de un proceso de reorganizacion que llevaria a los padres a buscar
los medios operativos de elaboracién de la situacion, que posibilitarian crear un vinculo
lo "suficientemente sano" con el nifio y el entorno, proporcionando a aquel el sostén
afectivo necesario para su estructuracion psiquica. Llevando a los padres a que asuman
una actitud mas realista frente a él y su discapacidad, favoreciendo la identificacion de

sus necesidades y los apoyos especificos que requiere.
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Sin embargo algunas de estas reacciones pueden de estereotiparse y volverse
rigidas, trayendo consecuencias, en cuanto impiden una adaptacion activa a la realidad,

afectando de esta manera la elaboracion del duelo (Vallejo, 2011).

Siguiendo a Vallejo, existen algunos indicadores que pueden sefialar dificultades
en el proceso de elaboracion de duelo ante el diagnostico de discapacidad. Algunos de

ellos son:

- Excesivo apego.

- Sobreproteccion.

- Trato negligente o de abandono.

- Pobre o nula participacion en el proceso de rehabilitacion del menor.
- Abandono frente a si mismo).

- Actitud Sacrificada

- Sobreexigencias al menor.

- Sobreestimulaciones.

- Percepcidn irreal de pronoéstico (baja o alta).

- Actitudes de huida

- Actitud desafiante, agresiva y de desautorizacion respecto al profesional o equipo.

- Altos niveles de ansiedad. Cuadros de depresion crénica (Vallejo, 2011).

1\V.5. El duelo en el modelo cultural actual

De acuerdo al planteo de Aries, la muerte se ha convertido en tabl y ha

reemplazado al sexo como principal impedimento. El luto es un estado mérbido que hay
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que curar, abreviar y borrar. Uno solo tiene derecho a conmoverse en privado, a
escondidas. Solo se tiene derecho al llanto si nadie lo ve ni lo oye: el duelo solitario y

retraido es el unico recurso (Aries, 2000).

Esta actitud se hace manifiesta en la supresion del duelo y la desaparicion o
disminucion de los ritos que lo acompafian. Hoy el duelo no se comparte socialmente.
Hoy no conviene ostentar la pena, hacer ver que se la experimenta se ha tornado
vergonzoso, casi pornogréfico. En lugar de las palabras y signos que nuestros
antepasados habian multiplicado para simbolizar la muerte y precipitar el duelo, se

difunde hoy en dia una angustia difusa y andnima (Cazenave, 2010).

¢En qué consiste el trabajo del duelo? Para Freud en el duelo trabaja el
inconsciente, por ejemplo en el suefio. Respecto del suefio habla de trabajo y de
elaboracion, términos comunes al duelo. Cuando un duelo tropieza en su elaboracion, en
alguna de las denominadas “etapas del duelo”, se supone un tropiezo con lo Real de la
castracion, una abrupta interrupcion por lo cual se pueden leer tres clases de falsos
agujeros gque deshacen el anudamiento Real-Simbolico-Imaginario. Cuando el duelo se
ha elaborado, distinguimos tres agujeros verdaderos, es decir, que rehabilitan el
anudamiento Real-Simbdlico-Imaginario: un agujero en lo real ya que algo ha dejado de
existir y ese “algo” es lo que el sujeto no sabe que perdio pues es de la indole de lo que
el objeto perdido se llevd con él; un agujero imaginario pues ha quedado modificada la
relacion imaginaria con el objeto ahora inexistente o impresentado (por ejemplo cuando
se interrumpe un vinculo amoroso, el objeto no ha muerto pero debe morir
simbolicamente para que el sujeto pueda recordarlo y/o aceptar su aparicion en la
escena del mundo); un agujero en lo simbdlico, pues éste no recubre la falta en tanto le

falta el significante para hacerlo (Goldstein, 2007).

Siguiendo a Goldstein, el duelo conlleva etapas de elaboracion y trabajo
psiquico; estas etapas en el duelo normal estdn acompafiadas de tristeza, pena, angustia
e incapacidad para decidirse a revestir libidinalmente un nuevo objeto, autorizado a

sustituir al perdido.

¢ Qué sustituir y cdmo sustituir en un lazo social en el cual nada tiene valor? La

respuesta es un apilamiento general de las etapas del duelo; una especie de
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indiscriminacién que atafie tanto a los ritos funerarios. El apilamiento de las etapas del
duelar, su superposicion indiscriminante, deshace el lazo con el “trabajo de lo
inconsciente”. De ello se deriva que algunos consideren “la desaparicion de lo

inconsciente” como un signo de la época.

Un discurso que afirme la desaparicion de lo inconsciente, 0 que suponga que
puede neutralizar la angustia sin dejar ni rastro ni resto, fuerza una naturalizacion del
duelo. Naturalizar el duelo no implica coadyuvar a elaborarlo, sino, por el contrario,
banalizarlo borrando los signos de percepcion como en el caso de una tumba sin “signos
identificatorios”. Si no hay signos, huellas, si todas las cenizas se tiran al mar, ;como

localizar que el sujeto atraviesa la temporalidad del duelo? (Goldstein, 2007).

El “duelar” es un proceso logico-inconsciente y acto: ritual, ceremonia, simbolo
e inscripcion; su banalizacion puede conducir al punto de una afeccién terminal.
Cuando esto ocurre y se constituye en el estilo puablico de los procesos del duelo,
entonces enfrentamos el sadismo proveniente de la desmezcla entre Eros y Tanatos, que
el duelo propone pero que, de ser tolerada, la elaboracién vuelve a ligar. Freud explica
el suicidio y el homicidio por el sadismo que resta a la desmezcla pulsional ¢estas
referencias teoricas son trasladables a la subjetividad de una generacion de seres
hablantes cuya angustia sélo es abordada por el ansiolitico y cuyos duelos son

minimizados y reducidos por la cultura del bienestar a ultranza?

Mas se banaliza el duelo como forma de expulsién y desconocimiento del goce
que traumatiza al Otro y que retorna como un bumerang contra el sujeto particular y la
subjetividad general, mas estaremos confrontados al sadismo, es decir al accionar de
éste sobre cuerpos y mentes (Goldstein, 2007).

El tratamiento que se da a la muerte en una época en la que impera el discurso
capitalista que rechaza la castracion anulando lo imposible, este rechazo que se le da a
la muerte es equivalente al rechazo de la castracion, ya que ésta constituye el duelo
estructural. Lacan plantea que la condicion para la elaboracion de todo duelo es haber
atravesado este duelo estructural (Cazenave, 2010).

Por otro lado, lo que resulta de esta pretendida exclusion de la muerte es en

realidad la exclusion de su tratamiento discursivo, por lo cual lejos de quedar excluida,
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la muerte retorna de los modos mas salvajes. La reduccion de los ritos para tratar la
muerte da cuenta de la descreencia de la época en la eficacia de los semblantes para
tratar lo real. Por otra parte, lo que esta época pone al desnudo es que los semblantes no
alcanzan a recubrir lo real. La consecuencia clinica méas evidente son los obstaculos en

la elaboracion de los duelos.

Siguiendo a Cazenave, la funcion del duelo, segun Lacan, es la de subjetivar la
pérdida inscribiendo un trazo nuevo, que recubra ese agujero en lo real producido por la
pérdida. De alli la importancia de los ritos funerarios que intentan nombrar algo, trabajo

necesario para que lo que murié en lo real, muera en lo simbdlico.

Los ritos funerarios son consustanciales al trabajo de duelo siendo una de las
condiciones de su posibilidad. Alli donde se impiden no puede operar el trabajo del
duelo, se interrumpe. La omision de ese acto de inscripcion promueve el detenimiento
del trabajo en ese primer tiempo del duelo en que el sujeto reniega de la pérdida. El rito
funerario regula asi a la angustia, aportando una inscripcion simbdlica sobre el agujero

en lo real.

En la clinica un duelo atascado o detenido, se presenta con la presencia de
fendmenos en vez de sintomas. Fendmenos que son del orden de un hacer, mostrar,
escenificar, que se repiten en un intento fallido de inscribir lo traumaético de la pérdida.
Fendmenos del orden de la mostracion que no logran ingresar en la trama simbdlica.
Entre éstos se incluyen, frecuentemente las lesiones psicosomaticas, actings out, pasajes
al acto, adicciones, anorexia-bulimia, alucinaciones. Algo de lo imposible de ser
articulado via significante se muestra en esos fenémenos. El detenimiento del duelo
desemboca en la eternizacion del dolor. La depresién, mal de la época, es la contracara

de la evacuacién de la muerte, de la prohibicién del duelo (Cazenave, 2010).
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V. Objetivos del trabajo
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Objetivo general:

- Describir caracteristicas del vinculo que establecen los padres con su hijo ante la

noticia de que el sujeto presenta de sindrome de Down.

Objetivos especificos:

- Describir aspectos fundamentales sobre la discapacidad, haciendo énfasis en el

sindrome de Down.

- Reconstruir como fue el primer momento, y que impresiones y sentimientos suscitaron

en los padres al conocer el diagnéstico de sindrome de Down en su hijo.

- Describir caracteristicas del proceso de duelo en padres que obtuvieron el diagnéstico
prenatal y los que se encontraron con dicha noticia en un momento posterior al

nacimiento.

- Acercarse al concepto de duelo en estos padres ante la pérdida del hijo idealizado.
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V1. Método
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VI.1. Tipo de estudio o disefio

El estudio se llevd a cabo desde una metodologia Cualitativa. Es de tipo

Descriptivo y se realiz6 desde una perspectiva psicoanalitica.

V1.2. Descripcion de la muestra

La unidad de analisis de dicha investigacion fueron los progenitores de sujetos

diagnosticados con sindrome de Down.

Se busco que la cantidad de participantes fueran seis parejas, pero debido a que
en algunos casos no podrian asistir los dos miembros, algunas entrevistas fueron

realizadas con un solo progenitor.

Se seleccionaron tres parejas que recibieron el diagndstico prenatal y tres que
recibieron el diagnostico postnatal.

El sexo, edad y condicion socioeconémica y sociocultural de estos padres varia

en cada caso.

V1.3. Instrumentos y materiales de evaluacion

Se realizaron entrevistas de tipo semidirigidas, las cuales apuntaron a
profundizar en la vivencia de los padres ante la noticia de que su hijo presenta sindrome

de Down. Se utilizd la entrevista semidirigida ya que se buscaba indagar sobre temas
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especificos, pero a la vez dando lugar a los padres para poderse explayar e incluir lo que

deseen.

Para llevar a cabo las entrevistas, se realizd la siguiente guia de preguntas, las

cuales se formularon en base a los objetivos y preguntas de investigacion:

— Edad de los progenitores. Escolaridad. Ocupacion. Cantidad de hijos, edad de
los mismos.

— ¢ Como vivieron el embarazo? ¢Fue un embarazo buscado?

— ¢Cuéando se enteraron de que su hijo/a tenia sindrome de Down?

— ¢ Quién les comunico el diagnéstico? ¢Cémo lo hizo?

— ¢Como fue el momento en el que recibieron el diagndstico?

— ¢ Qué pensamientos y sentimientos suscitaron en ustedes?

— ¢ Qué conocimientos tenian respecto del sindrome de Down? ¢Buscaron apoyo
en alguna institucion?

— ¢Como recibio dicha noticia su entorno? ;La familia? ¢Los hermanos?

— ¢Como fueron los primeros momentos con su hijo cuando nacig?

— ¢Me podrian contar de su primer afio de vida?

— ¢Como llevaron esta noticia como pareja?

—  ¢Aqué edad comenz0 a asistir a la escuela (o institucion especial)?

— ¢ Como me podrian describir a su hijo? ;Cémo es su relacién con él/ella?

— ¢ Como es la relacion de su hijo/a con sus hermanos? ¢Con sus abuelos?

V1.4. Procedimiento

La seleccion se llevo a cabo por medio de la busqueda de padres que tuvieran un

hijo con sindrome de Down.

Me contacté con instituciones que abarcaran dicha tematica para poder acceder a

estos padres con mayor facilidad. En algunas instituciones fueron reacios a permitir que
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entrevistara a dichos padres, pero en otras me abrieron las puertas como fue en la
escuela Ernesto Mattons de San Martin, la cual es una escuela de educacion especial, y
en el instituto Arge de San Martin el cual se encuentra formado por un grupo de
profesionales como kinesiélogos, fonoaudiologos, psicologos, etc. dedicados a la

estimulacion y apoyo de nifios con capacidades diferentes.

Tuve la posibilidad de contactarme con muchos padres que obtuvieron el
diagnédstico postnatal, pero fue de gran dificultad y me demandé mucho tiempo
contactarme con padres que hubiesen conocido el diagndstico antes del nacimiento, en
la mayoria de las instituciones no se daba ese caso. Al manifestarles esta inquietud a
algunos padres, hicieron referencia a la cantidad de abortos que se practican los
progenitores cuando se enteran que el bebé en camino tiene sindrome de Down o alguna
otra discapacidad, ya que los agentes de salud les ofrecen esa posibilidad al darles a
conocer el diagnostico. Aunque la interrupcion voluntaria del embarazo en nuestro pais

es ilegal y constituye un tema tabu, no se puede dejar pasar por alta esta realidad.



108

V1. Resultados
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VI.1. ENTREVISTAS Y ANALISIS:

PRIMER ENTREVISTA: DIAGNOSTICO PRENATAL

Se llev6 a cabo con la madre.

Tienen dos hijos con sindrome de Down. Del mayor tuvieron diagnostico posnatal y del

menor prenatal.

Escolaridad de la madre: Terciario

Escolaridad del padre: Terciario

Ocupacion de la madre: Ama de casa

Ocupacién del padre: Profesor. Empresario.

Familiograma:

52

10 7 3
S.D. S.D.

Vifetas de la entrevista:
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Entrevistador: ¢Cuando se enteraron que su hijo tenia sindrome de Down?

Entrevistado: Bueno en realidad yo venia medio tarde con las ecografias, porque me
entero medio tarde. Pero a las 12 semanas y media mas o menos me hago la ecografia
de la translucencia nucal. Y me salié un poco elevada, 2,9 2,6 una cosa asi, que es
cuatro el limite creo. Entonces me dijo el ecografo: mira ante tus antecedentes, tu edad,
el tabique nasal le daba perfecto, las translucencia nucal elevada pero ante el
antecedente me dijo yo te aconsejaria hacerte el estudio del liquido amniotico en
Buenos Aires.

Yo ya estaba en la fecha limite para poder hacerme ese estudio, ya estaba casi en la 14
semana, un poco menos. Y te dicen de hacerte el estudio antes de que puedas tomar la
decision de un aborto. Entonces nos fuimos con mi esposo, cuando llegamos alla
incluso la misma doctora nos dijo: no, no, las posibilidades que tenés es 1 en 50, no es
mucho, quédate tranquila, porque con la graduacion que me habia dado la translucencia

nucal es muy raro, no creo que tenga sindrome de Down.

Teniamos que llamar nosotros un martes, que me acuerdo, a las 3 y media de la tarde.
Nosotros volvimos acé 10 dias antes, todos esos 10 dias fue angustiante porque no era
lo esperado. Yo queria otro nifio, estuve feliz cuando me entere de que estaba
embarazada porque digo S va a tener su hermano, que lo va a ayudar. Y como J nacié
con trisomia simple o sea no habia riesgo de que otro hermano viniera con sindrome de

Down, fue azaroso digamos. Nunca se me paso por la cabeza.

Y bueno ese martes a las 3 y cuarto suena el teléfono y me llaman ellos y atiendo yo y
me dicen mira: te queremos avisar de que evidentemente el analisis ha salido con el
diagnéstico de sindrome de Down. Y aparte me dice que viene con una traslocacion,
que es que la patita de un cromosoma se paso a otro y ese a otro, pero es estable como
que no habia diferencia del tamafio de la patita, pero me dijeron que no sabian que
trastorno le puede traer al nifio aparte del sindrome de Down, puede venir con alguna

malformacidn fisica, interna o externa, en algun organo interno o externo.

Y bueno ahi si era de noche, a mi se me hizo tormenta, piedra, granizo, todo. Me largué
a llorar, lloraba, lloraba, lloraba. Mi marido se senté en la otra punta mirandome y ya se

imagino. Y me dicen: le avisamos rapido porque urgente se tiene que practicar el aborto,
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asi, cruelmente. Viste cuando vos decis para un poco flaco. Yo lloraba, lloraba y le
digo: no me hable de eso ahora, ya esta, ya me dio la noticia después mandenme el

informe. Corté y empecé a llorar y era una sensacién de ahogo.

Es muy dificil de describir. Tristeza porque vos sentis que no es lo esperado, vos te
imaginas tus proyectos con dos nifios normales que ayudaran a uno, y no con uno que

ayudara a dos. Y lo que implicaba eso para mi a nivel terapéutico, yo ya sabia.

Y el mayor tiene complejidades, no es un sindrome de Down puro, es un sindrome de
Down con mucho de espectro autista, entonces todavia tiene 10 afios y estd con pafiales,

tiene un retraso cognitivo severo, camino después de los 4 afios.

Entonces era como “otra vez volver a empezar”. Yo tenia ese panorama del sindrome de
Down, no era un sindrome de Down facil. Era un sindrome de Down complicado.
Entonces yo digo, volver a empezar de nuevo, fue muy angustiante. Yo lloré, creo que
debo haber estado 10 dias llorando, pero en soledad. No queria que nadie se enterada,
haber, suena... porque me llamo la clinica esta de Buenos Aires, se lo comente a mi
esposo e inmediatamente llame a mi amiga de Buenos Aires que es doctora y le

comenté, y ella iba a llamar a la clinica para hablar sobre esto de la translocacion.

Pero yo no se lo dije mas a nadie, yo no tenia la necesidad de contarlo, yo queria hacer
mi duelo interno, yo lloraba y lloraba todo lo que tenia que llorar aca adentro. Yo salia y
nadie se tenia que enterar. Y no queria que nadie se enterara, pero no porque yo niegue
el sindrome de Down, si yo a mi hijo al mayor lo sacaba, lo amo. Porque la mirada de la
gente por ahi es tan viste... uno se siente particularmente vulnerable en ese momento y
encima la mirada de la gente es como: ay pobre. Y no la soporto. Molesta, a esa

sensacion no la soporto.

Yo no queria contarlo, largarme a llorar. Aparte yo sentia que yo tenia un nifio en mi
panza, més alla que tenia sindrome de Down, que tenia una translocacién, que no sabia
que lo que podia pasar. Porque en esa llamada me dijo que mes tras mes en la ecografia
se iba a ir viendo su evolucion. Pero por eso me aconsejaban que me hiciera el aborto

ahora cuando me llamo.

Entrevistador: ¢ Nunca evaluaron la posibilidad de realizar el aborto?
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Entrevistado: Yo no, yo soy contraria totalmente al aborto. Imaginate que cuando me
entero gque abortan nifios normales te juro que a mi se me retuerce el estbmago, no lo
entiendo. Mi familia, mi entorno, amistad, yo no queria hablar del tema porque para mi
todo lo que me decian no me ayudaba, yo tenia claro lo que yo queria. Yo iba a tener
este nifio, sabia que no iba a ser facil, pero era mi hijo. Yo les decia: qué diferencia hay
(en ese entonces J tenia 6 afiitos), yo agarro me hago el aborto, y después vengo agarro
un arma y le pego un tiro a mi hijo, ¢les parece? No, no. Bueno entonces es 1o mismo,

cual es la diferencia, que esta en la panza, y peor porque no se puede defender.

No me digan mas nada, yo se que lo querian decir del consejo, para mi futuro, para que
yo estuviera mas aliviada, porque que iba a ser de nosotros con dos nifios con

problemas. Sumado a que no sabiamos que otro problema traia R pero yo no la dude.

Mi esposo si lo dudd. Pero que hizo mi esposo, no me hablaba. Estuvo 15 o 20 dias sin
hablarme, porque él tenia miedo de decirme lo que él pensaba. El pensaba que yo tenia
que abortar, pero él me veia a mi tan firme, llorando pero firme en mi postura que a él le

costd procesar e€so.

Es mas, mi marido es evangélico, yo soy catolica. ElI va a su iglesia, yo a la mia,
tenemos una relacién normal con la iglesia yo respeto la de él y el la mia. Pero de noche
nunca rezamos juntos, pero de noche todo ese periodo del embarazo, el sacaba su biblia
yo sacaba mi biblia y nos poniamos a rezar. Y yo me acuerdo que él decia: Sefior que se
haga tu voluntad, pero si es mejor llévatelo (se rie). Ay yo te juro que cada vez que
decia eso era un pufal en el corazdn, yo le decia no tenés que pedir eso, porque estas

pidiendo que se lo lleven, no es asi.

El dolor lo sentis, yo llore mucho, mucho tiempo, llore largamente el mes llore. Es méas
me pelee con amigas, 0 mis amigas se pelearon conmigo o se separaron de mi porque yo
no les confié a ellas esta situacion, es que yo no queria hablar, porque yo hablaba y

lloraba.

Yo sentia que yo hablaba del nene y me largaba a llorar y yo no queria, o sea para mi el
era una persona, yo no queria que él me sintiera llorar y hablar de él. Entonces yo
preferia llorar en silencio pero sin hablar, o sea mis pensamientos eran mis

pensamientos, por mi cabeza pasaba eso.
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Y yo siempre les planteaba eso, que al momento de nacer R queria que fuera un
nacimiento como de cualquier otro nifio, que estuviéramos contentos por R, no queria

ojos de tristeza y de: oh y ahora que vas a hacer.

Traté de tener una actitud positiva respecto a esto, mas alla del dolor y de la angustia,
porque la sentis y la vas a seguir sintiendo siempre. No es que nacié el nifio y ya esta...
tratamos de llevar una vida normal, pero ese duelo lo transitas, el tema es la decision

que vos tengas respecto de qué querés para vos y que querés para ese nifio.

Muchas toman la decision de abortar, porque no soportan la idea de pensar en un nifio

diferente o que es lo que pueden hacer, que es lo que va a pasar.

Entrevistador: ¢Y como hicieron con su marido para ponerse de acuerdo respecto

a la decision de abortar o no?

Entrevistado: No es que el no me lo comunicd, el lo pensaba. Después me lo dijo, que
él lo pensaba pero a la vez se sentia mal porque lo pensaba, porque él sabia que estaba
mal lo que estaba pensando. Tal vez si él a mi me hubiera visto debil y hubiera yo
flagueado capaz que el ahi si me lo hubiera dicho, pero como yo estaba firme y venia
alguien y le decia: No, entonces como que no le daba lugar. Pero él decia que no ibamos

a poder tener otro nifio con discapacidad.

Entrevistador: ¢ Y como se entero que su primer hijo tenia Sindrome de Down?
Entrevistado: Cuando nacio.

Entrevistador: ;Quién se lo comunicé?

Entrevistado: El doctor antes de salir de la sala de parto. Y sali y también llore, pero en
ningn momento lo rechacé. Viste que hay enfermeras que dicen que hay mamas que no
lo quieren ver en dos dias al nifio. Yo y mi marido también, se lo informaron ahi, lo
hicieron pasar a Neo e inmediatamente lo tomd en brazos, el nunca lo rechazé tampoco.
Y bueno tambien, los primeros dos meses fue de mucha angustia, porque para colmo él
venia con ciertas complejidades, estuvo 5 dias en Neo, no tomaba la leche, no
succionaba, fue complejo la primera parte. Y lo que implica que tu primer hijo venga asi

viste.
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Los dos primeros meses lloré, pero vos lo vas viendo crecer...

Y mird, hubieron dos personas que me dijeron dos palabras claves, que a mi eso
también me sirvio para mi tercer hijo. El primero fue el médico que fue a la clinica a ver
a J cuando estaba en la Neo y me dijo: si este nifio hablara el te pediria que le dieras un
oportunidad. Entonces yo dije, listo, ya esta, la oportunidad se la voy a dar, afuera
angustia, yo voy a poder y bueno. Mi marido también siempre se acuerda de esas
palabras, de darle la oportunidad a ese nifio que acababa de nacer y nos pedia esa
oportunidad.

Y después la Lic. F, cuando empiezo estimulacion a los 2 meses con J, me decia que
muchas mamas se quedan en la angustia porque ven al sindrome y no ven al nifio, se
qguedan con la mirada en el sindrome, la cara del sindrome, que saca la lengua el
sindrome, y no ven al nifio que hay detras de ese sindrome. Y yo empecé a verlo asi: al
nifio con la lengua afuera, al nifio con los ojitos mal, pero me olvide de la palabra

sindrome de Down.

Entonces cuando vos empezas a mirar a ese pequefio como nifio, te olvidas de lo otro.
No es que te olvidas, pero empezas a sentir de otra manera. Y a mi me ayudo mucho

esas dos personas en su momento me ayudaron un monton.

Y bueno con lo de R... siempre vas a llorar. Yo no creo que ninguna madre se ponga
contenta cuando le dicen: tenés un nifio que viene con sindrome de Down. Ninguna. No.
¢Es una situacién ideal? No. Esas que te dicen: Ay me encantaria tener un nifio asi en
mi familia, son unos angelitos. Mentira, tampoco me la creo. Todas te venden el buzén
de que: son re buenos ay no sabes lo dulces que son. Vos querés tener un nifio sano, un

nifio que estudie, que trabaje, que se reciba, ;me entendes?

Nadie quiere tener un nifio con una discapacidad. No me la creo esa, te lo dicen como
para decirte: que afortunada que sos. Yo no me siento ninguna afortunada, siento que es
lo que me tocd. Y tengo que darle para adelante, no quiero mirar lo otro, lo mejor, es lo

que tengo y los amo asi y como son.

J tiene esto del espectro autista que digamos retraso todo su desarrollo. EI empez6 a

caminar a los 4 afos, y aparte te das cuenta el estimulo de un hermanito con respecto al
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otro. J nacié solo, no tenia hermanos, mas alld de sus conflictos, cost6 mucho su

estimulacion.

En cambio el pequefio que tiene dos hermanos, el del medio que es un cuete, esta stper
estimulado. Chucky le digo yo, deja todo patas para arriba, te saca todo, es muy activo,
tiene un nivel de comunicacion increible. Que también en cierta forma me relajo, yo
venia con la sensacion de que todos los sindrome de Down eran como J, y vos te das
cuenta que nada que ver un nifio con otro, teniendo los dos sindrome de Down. El

pequefio es un sindrome de Down puro, es lo que te dicen, no tiene otra complejidad.
Entrevistador: ;Como podria describir su relacién con R?

Entrevistado: A ver, yo los trato a los tres iguales te digo la verdad, tengo un amor
especial por R porque realmente yo... y hasta culpa te diria, porque yo siento que lloré
mucho por él. Sin dudar en no tenerlo, pero yo siento que lloré mucho por él. Pero lo
miro, y cada vez que lo miro digo gracias, gracias, gracias Sefior que me mantuve firme
en esa posicién. Porque vos lo ves y es un bombon y aparte hace cada cosa que me
deshace. Por ahi me dan ganas de... me rompe todo, tengo que estar alerta porque se
sube arriba de la mesa, me agarra el plato y lo golpea, me ha roto botellas de vidrio,
viste que vos decis... pero me deshace, te agarra, te aprieta, te da unos besos, te saca la

lengua, es re guacho, no se tiene algo especial.
Los amo a los tres igual, pero R, es como una debilidad que tengo con él.
Entrevistador: ¢Y como es la relacion de R con su marido?

Entrevistado: Bueno, fue al revés. La debilidad de mi marido es J. Y como que a él le
costo aceptar a R, le costd mucho aceptarlo. Es mas también hace poco me lo dijo, que
el recién ahora esta disfrutando a R, yo lo notaba que él no lo alzaba, que €l no estaba
compenetrado. Pero no, ahora si, ha hecho un cambio. Pero su debilidad es J, porque
como que J necesita mas, R asi de pequefio como lo ves lo tiene sonando a J, le pega, se
le tira encima, si esta comiendo le saca la comida, lo escupe. Entonces como que el

padre lo ve como que J necesita que lo protejamos, de todo, porque es asi.
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Andlisis de la entrevista:

La madre proyecta el deseo de concebir otro nifio “normal”, y ante dicha noticia

Se cae su proyecto y entra en un estado de conmocion y angustia.

En este caso la madre exalta y considera de suma importancia la funcion
fraterna, ya que a partir de la misma se edifican las futuras relaciones que el sujeto va a
tener. Deseaba tener otro hijo para que su hijo menor se sintiera acompafiado por otro
nifio que no presentara ninguna discapacidad. Se evidenciaria un deseo de concebir otro
nifio “normal”, ya que al primero no lo consideraria apto como agente de socializacién
con su hermano. Se podrian ver ciertos sentimientos de culpa al no poder darle a su hijo

lo que ella deseaba para él.

El hecho de no querer contar que su hijo tenia sindrome de Down, podria
deberse a sentimientos de culpa, al rechazo inconsciente que experimenta ante este nifio.
No se queria mostrar vulnerable ante otros ni angustiarse porque ello le generaba culpa

ante este hijo que estaba por venir.

Se podria observar la presencia de comportamientos reactivos, debido a que en
el intento de esconder la realidad sobre este hijo, durante el embarazo se aisla de sus

familiares y sobre todo de sus amigas con las cuales se pelea y se aleja.

Ante la noticia del diagndstico se producen problemas en la pareja, un
alejamiento de parte del esposo debido a que el no deseaba tener ese hijo que estaba en
camino, y la mujer decide continuar con el embarazo a pesar de que su marido y los que
la rodeaban no deseaban que fuese asi. Se genera incomunicacion y cierta distancia

entre los miembros de la pareja y con su entorno en general.

El padre experimentaria sentimientos de culpa al no desear tener este hijo en

camino, no quiere, pero no lo pone en palabras.

A partir del discurso de otros sujetos, comienza a ver a su hijo como sujeto
singular, en su particularidad y deja de ver solo al sindrome de Down, lo que es de suma

importancia.
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Deja de ver a estos nifios desde la fantasia, desde lo que ella esperaba que

fuesen, y comienza a verlos desde lo real.

A partir de la observacion del desarrollo de su hijo menor, cambia su mirada
respecto del sindrome de Down, deja de verlo como un diagnostico clinico que posee

determinadas caracteristicas, y comienza a ver la particularidad de cada sujeto.

No niega la condicidon de sus hijos. Desea que no hubiese sido asi, que no
tuvieran sindrome de Down, pero a pesar de eso se observaria que esta madre lograria la
aceptacion de la discapacidad de ambos hijos. Esto evidenciaria un adecuado proceso de
duelo.

Este fuerte vinculo que manifiesta tener con su hijo menor, y su “preferencia”
por sobre sus otros hijos, se podria deber a un intento de compensar los sentimientos de

culpa generados por el posible rechazo que sinti6 al conocer el diagnostico.

Al conocer la noticia los afectos que suscitaron en los padres y principalmente
en la madre fueron de shock, angustia, incertidumbre, ya que no sabia como lo iba a

sobrellevar.
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SEGUNDA ENTREVISTA: DIAGNOSTICO PRENATAL

Se llevo a cabo con el padre.

Escolaridad de la madre: Secundario

Escolaridad del padre: Terciario

Ocupacion de la madre: Empleada administrativa

Ocupacion del padre: Docente

Familiograma:

58

30 28 18

Vifetas de la entrevista:

Entrevistador: ¢Cuando se enteraron que A tenia sindrome de Down?

Entrevistado: Realmente no es que te enteres, hay que hacer mucha cantidad de
estudios y entre el estudio que te asegura un 100% que ese embarazo va a ser un bebé
con sindrome de Down, no se hace ac4, o no se hacia en ese momento hace 11 afios aca

en Mendoza, habia que ir a Buenos Aires.
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En el caso nuestro el doctor que tiene el instituto de radiologia cuando le hace la
ecografia inmediatamente se comunicd con el pediatra nuestro, ah no con el obstetra,
entonces le habl6 ya que era él el que solicitaba la ecografia. Y le dijo que existia un

alto riesgo de que tuviera sindrome de Down.

Fue cuando le hicieron la ecografia de las 12 semanas, o la translucencia nucal, el
espesor del cuellito no cierto, hasta 3 milimetros no hubiera entrado dentro de las
estadisticas sino pasando de 3, seria 3,1 milimetro.

Entonces hicimos una serie de estudios y la estadistica nos daba que era una posibilidad
dentro de 14.

Entrevistador: ¢Fueron a Buenos Aires a realizarse el estudio?

Entrevistado: No, acd. Habia que analizar aca y después ibamos a Buenos Aires. Pero
como no nos interesaba, porque el embarazo no lo ibamos a interrumpir de ninguna

manera, entonces tampoco tenia sentido.
Entrevistador: ;Y ante dicha posibilidad, que penso, que sintio?

Entrevistado: Mira yo queria esperar a que naciera y después se le harian todos los
estudios. Pero mi esposa tenia el presentimiento de que iba a ser un nifio con sindrome
de Down. Y bueno o sea, lloro bastante, o sea tuvo un embarazo que o sea lleno de
incertidumbre, lleno de dolor, de pena. Ella no conocia nada sobre los chicos con

sindrome de Down.

Nosotros habiamos visto chicos con sindrome de Down, pero no teniamos ninguno

cerca de la familia.
Entrevistador: Cuénteme acerca del momento del nacimiento de A, cémo fue.

Entrevistado: Cuando naci6 tenia un peso normal, no era grande pero no era muy
pequefiita. Nacié por cesarea pero en término, peso 2,900 kg. Y el pediatra como de
genética... O sea conocen de pediatria pero no de genética, nos dijo que la veia como
cualquier bebé, o sea que no era... Pero bueno comenzamos a hacerle todos los

estudios, de genética y todo.
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Entrevistador: ¢Entonces cuando nacié no le comunicaron que tenia sindrome de

Down?

Entrevistado: Nosotros fuimos los que presentamos la inquietud al doctor. Primero te
ponen en contacto con el obstetra cuando va a dar a luz, luego cuando nacen te ponen en
contacto con el pediatra, con el pediatra que estaba de guardia en el hospital, y bueno el
era un doctor joven no tenia experiencia y llamo a otro doctor uno que estaba a punto de
jubilarse y estaba ahi, pero tampoco pudo asegurar entonces fuimos a una genetista de la

Universidad de Cuyo y si nos asegurd que tenia sindrome de Down.

Una vez que tuvimos la certeza de que tenia sindrome de Down comenzamos a hacerle
todos los estudios porque existe una gran posibilidad de que tenga cardiopatia
congénita, a pesar de que hay un 20% de chicos que tienen su corazoncito sano, a A le
toco tener la cardiopatia esa, tenia un canal abierto completo que requeria de varias
cirugia, hasta el momento 3 cirugias del corazén. Se le hicieron otros estudios, se le
hicieron estudios de celiaquia, es celiaca; de endocrinologia, tiene hipotiroidismo que
estd muy relacionado con el sindrome de Down, las estadisticas dicen que el 70% 80%

de los chicos tienen esas dos cosas.

Entrevistador: Y cuando le comunicaron el diagndstico definitivo ¢qué penso, que

sinti6?

Entrevistado: O sea habian tenido 4 hijos que no los habia operado ni de la garganta y
una pena grande, saber que la iba a tener que operar y pronto, o sea que eso podia dafiar
sus pulmoncitos, todo el sistema cardiorespiratorio estaba comprometido. Un dolor muy
grande porque la operamos cuatromesina y con un afio y un mes la segunda vez que fue

una cirugia grandisima que estuvo 11 dias y 11 noches en terapia intensiva.
Entrevistador: ¢ Como fueron los primeros momentos con A cuando nacio?

Entrevistado: Nosotros éramos unos papas experimentados, en cuanto nacié senti lo

mismo que con cualquier hijo.

Entrevistador: (Como me la podria describir a su hija, como es su vinculo con

ella?
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Entrevistado: Y es especial, o sea, si bien todos los hijos son especiales para uno. Vos
tenés en la mano 5 dedos, yo tengo 5 hijos y no hay ninguno que sea exactamente igual
que otro. A es como que necesita mas de tus cuidados entonces tenés que estas mas

pendiente, cosas que no has vivido con los otros hijos.

Y los otros hijos por ahi te lo dicen también, viste como que te recriminan un poco el
hecho de que hemos estado tan pendientes de A. Pero bueno cada uno de ello ha sido

también especial.

Si bien el sindrome de Down no es una enfermedad, pero la cardiopatia si, la cardiopatia

si es una enfermedad. Hay que hacer estudios permanentes, porque esto continua...

Entonces hay que vivir el dia a dia, disfrutar de ella de su comportamiento y no pensar

mucho a largo plazo.

Anélisis de la entrevista:

El diagnostico viene a romper con todo lo proyectado desde la fantasia en este
hijo por venir. Esto provocaria que la madre transitara el embarazo con mucho dolor

frente a la noticia.

A presenta muchos problemas de salud caracteristicos de este sindrome, como lo
es la cardiopatia congénita. Este hecho generaria sentimientos de incertidumbre. Estos
padres ademas de tener que realizar un duelo “por el hijo sano que no estd”, deben vivir
con la continua incertidumbre de que pasara con su hija, ya que podria ser sometida a
una operacion y correr riesgo su vida en cualquier momento. Esto genera un profundo

dolor en ambos padres.

El nacimiento de A vendria a romper con el funcionamiento familiar, ya que
todos deben adoptar diferentes roles debido a los cuidados especiales que esta nifia

requiere.
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Este padre presenta una percepcion real del prondstico de su hija, y se adapta a

la situacion intentando vivir el dia a dia sin pensar a largo plazo.
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TERCERA ENTREVISTA: DIAGNOSTICO PRENATAL

Se llev6 a cabo con la madre.

Escolaridad de la madre: Secundario

Escolaridad del padre: Universitario

Ocupacion de la madre: Comerciante

Ocupacion del padre: Empleado

Familiograma:

49

Vifetas de la entrevista:

Entrevistador: ;Cémo vivieron el embarazo, fue buscado?

Entrevistado: Yo me caso, al afio decidimos buscar un bebé, mi marido dice yo creo

gue ya tengo la edad como para ser pap4, la madurez.

Y bueno resulta que voy al médico apenas me entero. Inmediatamente me voy a un

médico en Mendoza, asi que bueno el chico nos llama a los dos y dice bueno vamos a
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empezar con una serie de estudios... Entonces bueno me hago ciertos analisis de sangre
de rutina, se los llevo, y tenia elevada una sustancia que se llama PAPP-A y eso ya le
empez0 a llamar la atencién. Entonces me dice: mira acad hay algo que no estd muy bien.
Imaginate era muy poquito tiempo, y me dice que vamos a repetirlo. Lo repetimos y
seguia elevada esa sustancia, entonces dice que vamos a hacer una ecografia, no le toca,
porque recién a los 3 meses es la de la translucencia nucal. Y bueno habia un error, y

cudl era el error. Entonces el médico me dice que me hiciera una ecografia en Cordoba.

Nosotros siempre desde el punto de vista nuestro, yo y mi marido que somos personas
que hemos pasado miles de cosas, circunstancias de la vida, y ya grandes, maduritos; lo

toma todo con optimismo. Con un gran optimismo, para mi era una felicidad.
Entrevistador: ¢Pero todavia no les comunicaba que podia llegar a ser?

Entrevistado: No, pero el tipo la sabia, a mi no me la decia, pero yo ya después me

empecé a dar cuenta y empecé con mi marido.
Entonces nunca fue una cosa... yo decia... yo pensaba dentro de mi que no.

Volvemos y me hacen una ecografia acd, hicieron un comparativo con las dos
ecografias, y tenia translucencia nucal, pero muy poquita, muy poquita. Entonces dice el
meédico: mird aca hay riesgo de un sindrome de Down, pero anteriormente el me charlo
a mi y a mi marido y nos dijo que acé las cosas no venian muy bien, y nos pregunto:

¢ustedes que van a hacer?

Era mi primer hija, a ver, yo no sabia si era nene, si era nena, si le iba a faltar el dedo, si
le iba a faltar un ufia, si iba a tener labio leporino. Uno siempre cuando estd embarazada

dice ay labio leporino, y eso lo ve desde otro punto de vista.

Nosotros siempre optimistas hasta el ultimo dia. A mi me dicen que hay riesgo de
sindrome de Down, y dije bueno si hay riesgo no investigo mas, me quisieron hacer la

puncién y yo dije no investigo mas.

Mi hija viene de un gran amor y se hicieron todas las cosas bien y bueno, es el destino
yo creo. Nosotros, a ver, no te digo que no fue un shock, porque nace y era, M era

preciosa, entonces yo cuando la sacan asi, si ellos se dieron cuenta.
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De todas formas, mi M, no sé si es que lo generé yo. A ver, M si vos la ves, ya te voy a
mostrar una fotito, tiene pero no tiene el 100%. A mi todo lo que me dijeron, no me

sirvio nada.
Entrevistador: ¢Conocia sobre el sindrome o comenzo a averiguar?

Entrevistado: El que lo conocia era mi marido, pero lo empezamos a profundizar, a ver

como era, como los ibamos a abordar al tema, porque si ya lo teniamos encima.

Entonces bueno, nace con una cesarea programada, en el mejor hospital, con la mejor
obra social, el mejor mufieco puesto en la puerta. Y los familiares con una cara, que
ellos si me deprimieron y las amigas. Ahi fue... Yo nunca habia llorado, ya sabia que

venia una cosa asi, un caso asi.
Y bueno fue re chocante, las caras, venian, miraban a ver....

Te cuento una que esa me shockeo, yo estaba acostada y viene una profesional, una
genetista, y me dice que le va a pinchar el dedo a la nena. Yo la tenia conmigo, apenas
nace, se la llevan y me la traen. Cuando me la traen me dice: la voy a pinchar y le
pincha la manito. Entonces le digo: ¢Qué tiene la nena de sindrome de Down? Porque
no se le notaba tanto los rasgos. Entonces me agarra el pie, me pega una palmadita y me

dice: querida tiene todo.

Viste cuando ahi... Decis dale, ¢por qué ese trato? Hubiera esperado el resultado. M
tiene, pero a ver, ella me dijo: en el sindrome de Down no hay niveles. Para mi si los

tiene, mi hija tiene menos que otros, M yo la empecé a estimular desde el primer dia.
Entrevistador: ;Y como se lo comunic6 a su familia, como fue la reaccion de ellos?

Entrevistado: Mir4, hay muchos... Por ejemplo mi hermana, que nunca estuvo fuera de
mi, siempre muy cerca. Pero hay otros que se shockearon, nunca me hablaron, se
borraron, mis amigas se borraron por ejemplo. Que se yo, mi suegra tuvo la reaccién de
decirme una barbaridad, yo le decia que me sentia muy cansada pero nada mas que

cansada, y la mujer esta me respondio: vos la quisiste tener.

Y por supuesto, a ver. Y me admiro yo misma porque si, yo la quise tener, es una

decision.
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Pero por ejemplo M, y yo misma, me doy cuenta cuando hay un rechazo en la gente
sobre ella, en la escuela. Pero bueno, la gente hay muchos que reaccionan de una

manera, y otros asi.
Entrevistador: ¢Para usted fue mejor enterarse antes del nacimiento?

Entrevistado: Si, yo como que me vine preparando, me venia preparando. Pero mi hija

no dej6 de tener lo mejor, como todo bebé que nace.

Y te empezéas a hacer mas fuerte, te empiezan a caer tantas fichas juntas, y te das cuenta

quien tenés al lado y quién no. Pero nadie viene a ayudarte, es todo uno. Es asi.

Pero después tuve una caida, que fui importante, me llevé mi hermana al Carlos
Pereyra, fue horrible, con la bebé chiquita, cai en caida libre cuando me relajé. Porque
una mama normal ve si el bebé respira, que no se le vaya a ahogar, imaginate yo,

doblemente el problema.

Entrevistador: ¢En el momento que nacid, que pensd, que sinti6, como es su

vinculo con su hija?

Entrevistado: Y es... a ver, ¢l vinculo cuando me la ponen, para mi fue un mundo que
recibi, nunca habia sentido a ver, ese calor, viste cuando vos alguien te encrespa, viste
que sentis... Senti una pielcita y me la sacaron ahi nomas. Esa piel que vos decis, esto es

mio, esto es bien de corazon.

Pero yo de rechazarla, no, mi caso no fue ese. Sera porque yo lo sabia. Si vos me decis
a mi si la rechace, no, yo no; pero si me cayo la ficha después. Tanto estrés, tanta
presién, porque era una mochila importante, y muchos miedos. Aparte de ser una vieja
ya, no era una nifia, no tenia 20 afios, tenia 30 afios y ya era grande para tener una bebé

y ya era madura. Pero, que se yo, yo la acepté a mi hija, y por eso le puse toda esa garra.

Pero si, te lo vuelvo a reiterar, las mamas que les caen y les dicen: tuviste un bebé con
sindrome de Down, tienen un rechazo, y como yo les explicaria a ellas que no, que a
ver, que s0s mas rico, que tienen una exquisitez, a ver, para ella la plata no importa, no
le importa si el celular es un Iphone o un Samsung, no tiene diferencia, no tiene maldad,

no habla mal de nadie, viste cuando decis es un angel.
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Entrevistador: ;Como fue el primer afio de M, como fue su desarrollo?

Entrevistado: Y a mi me dijeron hasta los 5 afios no va a caminar, con la hipotonia
muscular que tiene no va a caminar. Que no va a caminar, ¢sabes qué? Al afio y medio
estaba caminando. Muy rapido, va en la base de la estimulacion. Yo la mataba, yo la
dejaba muerta, pero de verdad que no se despertaba, porque yo la estimulaba, lo que le
hacian en los centros de estimulacion yo lo reiteraba en mi casa, entonces era
doblemente, a mi no me importaba lo que me decian, a mi me importaba lo que yo iba
haciendo con mi hija, aparte que yo iba viendo los resultados. Entonces decia: a que no
va a decir ajo, cuando empezé a succionar yo dije esta va a decir ajo, a las semanas

decia ajo.

Entrevistador: ¢Y como es el vinculo de M con su papéa?
Entrevistado: Mucha bolilla no le da.

Entrevistador: (M o el papa?

Entrevistado: Ninguno de los dos. M lo ama a su papa pero no es como la otra que ay
papito. No, la M es de la madre, pero esto lo ha generado la distancia que él tiene,
porque él viene cada 15 dias, y viene 4 dias. Entonces convengamos que ella estd muy
apegada a mi. M quiere mas a la empleada, yo pienso, ella ama a su papa pero tiene que

pedir algo y se lo pide a la empleada 0 a mi.

El no ha hecho las cosas... no ha estado tan encima, pero por su trabajo. Viste que los

papas trabajan, mi papa era transportista y no lo veiamos, por ahi cada 20 dias.
Entrevistador: ¢ Como podria describir a M?

Entrevistado: Y... M es... un personaje, un amor. Tiene una personalidad, no existe
persona como ella. No existe cosa mas hermosa, para mi, mi hija es lo mas hermoso que
me ha pasado desde que tengo uso de razén. Porque tiene todos los encantos, ella no es
interesada, come lo que hay, porque lo puedo comparar con mi otra hija; come lo que
hay y si no esta todo bien. Eso va en uno también, ella se bafia y dice que linda el agua
caliente, te pide bafarse, ese es el habito que uno le genera, las costumbres. Yo puedo

tener el oro y el moro y mi hija come lo que hay...
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Andlisis de la entrevista:

Esta hija es buscada, sofiada y deseada por ambos padres que ya se consideraban

preparados para ejercer su funcion.

Esta madre se podria haber quedado segun las fases de Bowlby sobre el proceso
de duelo, en la fase de anhelo y busqueda de la figura perdida, ya que no acepta
totalmente el diagnostico de su hija, considerando a la opiniéon profesional como
exagerada ya que “su hija no presentaria todos los rasgos y su sindrome de Down seria

menor al de otros nifios”. Se observa la negaciéon como mecanismo de defensa.

Este constituiria un intento de aferrarse a alguna esperanza que permita
disminuir la ansiedad y la angustia que la irrupcion de la discapacidad genera en las
anticipaciones previstas para este hijo (Urbano y Yuni, 2008).

En un primer momento se aboca solo a su hija, manteniendo una actitud
sacrificada y no dandose lugar a ella, lo que la sume en la angustia cuando se da tiempo

para reflexionar. Esta madre podria haber experimentado un cuadro depresivo.

Se podria observar cierta sobreexigencia sobre M, la sobreestimula, debido a su
negacion ya que considera que su hija tiene “menos” sindrome de Down que otros

chicos.

En relaciéon al concepto de vinculo, se observo que el padre podria no estar
implicado en la crianza de la nifia, debido a la distancia no se pudo establecer un
vinculo adecuado entre ellos. Hay dificultades para la inclusion de un tercero,
generandose una relacion simbidtica entre madre e hija, un excesivo apego, sin que haya
un tercero que venga a cortar con esta relacion de fusion, esto se observa cuando la
madre refiere que “M es de la madre”, generandose un posible apego excesivo entre

ambas.

Esta madre no mira solo un diagnostico clinico, sino que rescata la singularidad

de su hija. Lo que el sujeto puede llegar a ser, considera que depende mas de su funcién
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como madre y de la estimulacién que ella le brinda, que de las limitaciones que le son

propias al sindrome de Down, lo que es de suma importancia.

Esta madre refiere que es mejor obtener el diagndstico antes del nacimiento, ya
que ella al conocerlo antes pudo ir investigando sobre el sindrome de Down y

encontrarse mas preparada al momento del nacimiento de su hija.

Uno de las caracteristicas del duelo que se observan en esta madre es la
negacion. Ya que refiere que su hija es diferente, no es como los otros sujetos que tiene

este sindrome, ella dice que su hija “tiene menos”.
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CUARTA ENTREVISTA: DIAGNOSTICO POSTNATAL

Se llev6 a cabo con la madre.

Escolaridad de la madre: Primario

Escolaridad del padre: Universitario incompleto

Ocupacion de la madre: Ama de casa

Ocupacion del padre: Administrativo

Familiograma:

52

Vifetas de la entrevista:

Entrevistador: Cuénteme como vivieron el embarazo, ¢ fue buscado?

Entrevistado: No fue buscado. A mi me habian operado de quiste de ovario, me opero
salio y le dijo a mi marido que yo ya no iba a poder tener nifios. Entonces el dijo no

importa, total ya tenemos 2, nos conformamos.

Entrevistador: ;Cémo se enterd que estaba embarazada?
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Entrevistado: Yo no tuve atraso menstrual, yo estuve menstruando 8 meses. L es
ochomesina, y nos dimos cuenta porque yo dormia, dormia y dormia. Entonces cada vez
que queria salir me descomponia, y me llevaron al médico. Y me dice: tiene 20 de
presion esta sefiora. Me pregunta si tenia algun problema y nada, entonces me sacaron
todos los analisis y dice no, no tiene nada. Y me dice ¢usted no estd embarazada? Y le
digo no doctor yo no puedo tener mas nifios. Y me dice trdigame las ecografias entonces
se las llevo, y me dice si, la verdad que no puede tener mas nifios. Y a mi se me seguia

subiendo la presion. Entonces me dice: te voy a pedir otra ecografia.

Entonces cuando me saca la ecografia me dice: mama esta su bebé sentadita. Entonces
yo me descompuse ese dia y llamaron a mi marido y le dijeron, y el también se
descompuso porgue no entendiamos nada. Ya teniamos idea de que ya no, yo me senti
re mal porque yo me sentia grande ya, ya los chicos estaban grandes y no era como
cuando uno esté con el susto de quedarse embarazada o de que en cualquier momento

me quedo embarazada.

Yo lloraba horriblemente porque digo que voy a hacer ahora. Y me dice: ;Como que va
a hacer? Pero yo soy grande, como se los digo a mis hijos porque me daba vergiienza
como se los decia a ellos, si ellos ya eran grandes, la nifia ya estaba terminando la

secundaria.

Fue una cosa de no creer. Pero cuando se lo dijimos estaban feliz, lo Gnico que tenian
miedo que me pasara algo. Y bueno se me subia tanto la presion que vivia durmiendo, L

nacié con 24 de presion, yo tenia 24 de presion, a los 8 meses.
Entrevistador: ¢ A los cuantos meses se enterd entonces que estaba embarazada?

Entrevistado: Y de 5 meses y medio. Porque ya era una cosa, ya al ultimo me habia
asustado porque ibamos a los médicos, porque algo raro estaba pasando. Y como mi
papé habia fallecido de cancer y mi hermana hacia 3 afios que habia fallecido de cancer,
entonces ya toda la familia, todos teniamos miedo de que yo era la que... Y resulta que

bueno no era cancer.
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Y cuando me sacaron los estudios nunca me dijeron que tenia sindrome de Down,
nunca. Nos enteramos ese dia. Yo no, porque yo recién a los 6 dias la vine a conocer. A

mi me hicieron la cirugia y tenia 24 de presion.
Entrevistador: ¢La tuvo por cesarea o parto normal?

Entrevistado: Si, fue por cesérea. Y bueno me trajeron porque se me habia subido
mucho la presién, y cuando me trajeron el doctor dijo hay que internarla ya nomas. Y
bueno ya después recién a los 6 dias me vine a enterar, que me dijeron que estaba la

bebé y que tenia sindrome de Down, toda la familia se enter¢ ese dia.
Entrevistador: ¢Apenas la tuvo no se lo comunicaron?
Entrevistado: No, a los 6 dias.

Entrevistador: ¢Por qué motivo?

Entrevistado: L la operamos del corazén a los 5 meses porque la arteria le sangraba, asi
que de aca la sacamos y la llevamos al Notti, en el Notti estaban de paro, entonces
fuimos al Italiano y no me la podian operar porque no me recibian la mutual, y nos
fuimos a la urgencia del Espafiol que la operaron de urgencia, que no me recibieron

mutual asi que tuvimos que sacar prestamos y pagar particular porque no llegabamos.

Lo que pasa que de aca la querian llevar al Garrahan, pero no le daban mucho, no iba a

llegar la gordita.
Entrevistador: ;Y al momento de nacer por qué la internan?

Entrevistado: Porque no sabia succionar ella, entonces cuando yo la fui a conocer
porque me preguntaron si la podia amamantar. Yo le preguntaba a mi marido, decime
que tiene, porque todos lloraban y yo supuestamente no me podian despertar. Y él me
decia, la bebé ya tiene 6 dias. Pero van a ver si podes conocerla.

Entrevistador: ;Sabia que era una nena?

Entrevistado: Si me habian dicho que era una nena, y como pude llegue y me di cuenta
que era ella. Yo les dije que porque tenia tantas cosas, tenia el oxigeno. Y me dicen:

porque ella no esta bien de salud.



133

Yo me senti muy culpable porque pensé que era porque yo era grande, después
me entere que no, habia una sefiora de Santa Rosa que tenia 50 afios, y habia tenido un

bebé como si nada la mujer.

Y me decian: tranquilicese, no llore, ya va a estar bien usted y su bebé. Porque yo me
queria parar y no podia. Tranquilicese me dice, y yo dije es que yo soy grande, y me

dice yo también tengo 50. Y yo me queria morir, yo me moria de verglienza.

Yo ya tengo los hijos grandes y cuesta un monton, cuesta dia a dia, porque hemos

empezado de nuevo. Y més con ella que no sabiamos que tenia sindrome de Down.
Entrevistador: ¢Quién les comunicé que tenia sindrome de Down?
Entrevistado: La doctora.

Entrevistador: ;Y como se los comunicé?

Entrevistado: Y nos dijo ¢ustedes sabian que tienen una nena con problemas de salud?
Yo pensaba y bueno porque tiene problemas de corazon. Y dice: aparte por el sindrome
de Down son chicos... Y yo dije: ;/Qué tiene que? Me dice: sindrome de Down mam@,
¢no le dijeron cuando le sacaron la ecografia? Y mi marido dice: ;como nunca nadie

nos dijo? Me preguntaron donde me habia sacado las ecografias pero nunca me dijeron.
Entrevistador: ¢ Cual fue su reaccion cuando le dieron el diagnostico?

Entrevistado: Y yo lo que queria saber, yo después de que yo volvi en si, le preguntaba
a mi marido y él me decia tranquila si vamos a poder. Y yo le decia ¢qué vamos a
hacer? Vamos a poder me decia él. Y yo le decia si tiene las manitos, si tiene los pies, si
tiene todo. Y me decia: si, y es re bonita, re bonita, ya ver a ver.

Y bueno, que Dios me ayude, y haremos lo que podamos, que es lo que estamos

haciendo.

Entrevistador: ¢(Qué fue lo primero que pensd, que sintid cuando se lo

comunicaron?

Entrevistado: Y, que hacer, que iba a hacer con ella. Porque ellos necesitan tanto y yo

decia yo ya soy grande, cuanto le voy a durar. Yo le decia a mi marido ¢(Qué hacemos?
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Si vamos a poder, vamos a poder me decia él. Ya somos grandes le decia. Nos ha
pasado que vamos por la calle y nos han preguntado de cual de mis dos hijos es, y de
ninguno de los dos le digo, me ha costado un montén tener que decia que es mia, que es

de nosotros, pero bueno.

Yo me senti muy grande, yo veia hay mamas que tienen chicos con sindrome de Down

pero no son tan grandes, yo me culpaba, que a lo mejor era porque yo soy grande.

Cuando fuimos a hacer el estudio genético a Mendoza antes de operarla, me explicaron,
porque yo lloraba mucho, la verdad yo me la paso llorando. Entonces nos explicaron
que no tiene nada que ver que yo sea grande, que hay chicas que tienen 15 afios y tienen

bebés con sindrome de Down, no se sienta culpable, usted no se sienta mal.

Y yo era una cosa que decia como, y pensaba que me minti6 el doctor también, porque
si él no me hubiera dicho yo hubiera estado segura de que alguna vez iba a volver a

tener un nifio.

Entrevistador: ¢Qué conocian sobre el sindrome de Down?
Entrevistado: Nada, estamos conociendo ahora.
Entrevistador: ¢Buscaron ayuda en alguna institucién?

Entrevistado: No, tratibamos de ver en que la podiamos ayudar a ella, adonde la
teniamos que llevar, yo iba a Mendoza todas las semanas. Después que salié de terapia
habia que llevarla a estimulacion, iba a masajes. Después tenia roto el paladar, la

entubaron, tenia que llevarla a Mendoza, fue todo...

Yo la he llevado a todos lados donde me dicen que hay que llevarla, todo lo que sea
mejor para ella. Igual que a la fonoaudi6loga yo le pregunté que era conveniente, si una
escuela comdn y ella me dijo que el jardin por ahora tenia que traerla aca a una escuela
especial porque usa pafales todavia. Pero ella sabe hablar lo mas bien, los colores, ella

conoce todo, los micros, los autos, las bicicletas, todo.

Entrevistador: ¢Como lo vivieron como pareja?
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Entrevistado: Y a veces es dificil porque cuesta, cuesta mucho, a él le ha costado
mucho mas. Yo como que me dediqué mas a ella, a ella. A él le cuesta mucho més, no
tiene mucho tiempo tampoco, el horario que llega en la noche es cuando uno le comenta
lo que paso, a lo sumo que sea de urgencia que tiene que pedir un dia en el trabajo, o
cuando la hemos operado que ahi si pide permiso y va con nosotras al hospital. Pero si
no, no esta todo el dia con ella, los fines de semana nada mas, que para €l es novedoso.
Y dice si se me cae, si se le pasa algo. No le va a pasar nada le digo, es como todo nifio,

dale la mano y ella sola te va a llevar.
Entrevistador: ¢ Tuvieron alguna dificultad como pareja?

Entrevistado: Y, hay algunas discusiones, por ejemplo con la escuela, el no queria que
viniera a la escuela especial, no hay manera, no queria, no queria. Y yo le decia que era
lo mejor para ella, por lo menos los primeros afios, después solo nos vamos a ir dando

cuenta. Pero para el no es facil. No ha podido aceptarlo, le cuesta mucho.
Entrevistador: ¢Y como es la relacion entre padre e hija?

Entrevistado: Ella tiene adoracion por su papa, llega y va a abrazarlo, aparte es re
carifosa, la gorda es... Y llama la atencion, porque si usted va a al jardin se va a dar
cuenta cual es la gordita. Entonces es una cosa que llama la atencion, es re carifiosa, ella
sabe el horario que llega el padre, siente la puerta y dice: el papi. Y sabe que cena con
su papda y después se va a dormir, se acuesta con el papa en la cama grande. Después la
sacamos Y la llevamos a su cama. Pero ella todas las noches, y mira los dibujitos hasta

que se duerma.

Por ahi hay veces que yo digo que no me ayuda mucho porque la trata como bebé, y él

dice si, si ella es la bebé.
Entrevistador: ;Y sus hermanos como tomaron la noticia?

Entrevistado: Y, hemos llorado... toda una vida. EI hermano vino al primer acto que
salio ella acd que todos se quedaron a verlo como lloraba, porque el lloraba

desconsoladamente.

Entrevistador: ¢Por queé motivo?
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Entrevistado: Y porque ella ha cambiado todo, ha cambiado la casa, todo, nada es
igual, nada esta en su lugarcito. Y yo ya tampoco estoy con ellos, antes nos vamos una
semana aca, otra semana alla, y ya no lo pude hacer méas desde que nacio ella. Es otro

mundo. Ya no puedo hacer muchas cosas con ellos, compartir muchas cosas.

Por ejemplo hoy dia me hija me dijo que tenia entradas para ir al cine 2x1, “hay cierto
que ya no me podemos acompafiar mami como antes”. Y esas cosas que yo siempre las
hacia con ellos, y ahora ya no las puedo hacer mas porque con la L no puedo, no puedo,
no puedo dejarla con nadie, la cuido yo nomas a la L.

Estdn embobados con ella, estan chochos, més alla que ellos dicen que tendria que ir a
otra escuela. No es por mala la escuela, pero dicen que como nosotros le ensefiamos
tanto a L, estamos todo el tiempo para que escriba, para que pinte, para que sepa los
nameros, los colores, le ponemos videos, la llevamos acd, la llevamos alla. Y mi hijo
dice que que esté con chicos que ni siquiera hablan, no va a aprender. Entonces le digo
ya vamos a ver, vamos a ver, vamos a ver. Entonces eso lo hace sentir mal, porque dice
que si ella fuera con chicos que hablan o saben hacer lo mismo que ella, la gorda lo va a
hacer. VVos tenés que observar esas cosas mami me dice, que la gorda tiene que estudiar,
tiene que estudiar mami, ella va a poder, va a poder; tiene que ir a la primaria, a la

secundaria.

Ha costado, ha costado mucho. El primer dia de clases fue una lloradera de familia, una
cosa que, no, no, no. No sé si todos los padres estan preparados a lo mejor, pero
nosotros no estabamos preparados. Es una cosa que unos lo entienden y otros no lo

entienden.

Nosotros ya nos habiamos hecho la idea de que no... Es como cuando usted tiene en la
casa dos habitaciones, una de nena y otra de varén. Entonces ya sabiamos, el equipo de

musica aca y el televisor alla, y ahora nada es ahi.
Entrevistador: ¢ Le cuesta dejarla?

Entrevistado: Si a mi si me cuesta dejarla. Y ella si me ve se pone a llorar. Si entro a

cambiarle los pafiales tengo que salir escondida. Yo me quedo acé por los pafiales, hasta



137

que deje los pafales yo tengo la esperanza. Pero bueno ya vamos pasando unas etapas,

ya vamos a pasarla me dice la medica.

Andlisis de la entrevista:

La noticia del embarazo irrumpe y genera aturdimiento, shock y angustia en
ambos padres, ya que no lo deseaban ni lo buscaban. Se habian acomodado a la idea de
que no iban a poder tener mas hijos.

La madre se siente demasiado grande para volver a desempefiar la funcion. Se
observarian sentimientos de vergilienza, culpa, autorreproches ya que se considera

mayor, le genera vergiienza tener un hijo a su avanzada edad.

Se observarian dificultades a nivel familiar, ya que el nacimiento de L vino a
romper con el funcionamiento de la familia y con los roles que cada uno habia adoptado

hasta el momento.

Podria haber de parte de la madre un abandono hacia si misma, sélo se ocupa de
su hija, y lo hace ella sola sin permitir la ayuda de otros; ha abandonado sus proyectos y
las actividades que realizaba antiguamente. Esta madre podria experimentar un cuadro

depresivo.

Se deposita en esta madre el peso del cuidado, no hay posibilidad de

intercambiar roles. El padre presentaria dificultades para interactuar con su hija.

En relacién al concepto de vinculo, podria existir un excesivo apego entre madre

e hija, ya que no hay un tercero que venga a cortar con esta relacién de fusion.

Podria pensarse la negacion como mecanismo de defensa en esta familia, no
pudiendo aceptar que L presenta capacidades especiales y requiere de un apoyo

adicional como por ejemplo en el &mbito escolar.
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Se podria hipotetizar que esta madre no ha podido realizar un adecuado proceso
de duelo, y en esta familia sigue predominando principalmente la angustia y la

negacion.
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QUINTA ENTREVISTA: DIAGNOSTICO POSTNATAL

Se llevé a cabo con ambos padres.

Escolaridad de la madre: Secundario incompleto

Escolaridad del padre: Universitario

Ocupacion de la madre: Ama de casa

Ocupacion del padre: Policia

Familiograma:

31

Vifetas de la entrevista:

Entrevistador: ;,Como vivieron el embarazo? ¢, Fue buscado?
Madre: No, no fue buscado, yo me enteré a los 5 meses de gestacion de que venia.
Padre: Estabamos de novios

Madre: Durante los 2 meses que estuvimos con el control de embarazado, nos

indicaron siempre en las ecografias y en los controles con lapicera roja, quizéas a lo
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mejor era el sindrome que tenia G y nunca nos dijeron en su momento. Y nos dijeron en

el momento del nacimiento de ella.
Entrevistador: ;Como se enteran que estaba embarazada?
Padre: Se descompuso ¢te acordas?

Madre: Si, me descompuse, no recuerdo bien porque me descompuse y en el andlisis
salid que estaba embarazada. Pero como te decia, durante el poco tiempo de control

siempre nos indicaban en las ecografias eso con circulos.
Entrevistador: ¢Pero nunca les comunicaron nada?

Madre: No sabiamos que era, mas alla que el entraba siempre a los controles conmigo y

preguntabamos de todo, pero nunca nos dijeron de una.

Padre: Y bueno cuando nacio la nena iba a iniciar el juicio pero la tuvimos tan mal que

yo no estaba en animos de hacer juicio, lo Unico que queria era que mi hija se salvara.
Entrevistador: ¢ Y como se enteraron que G tenia sindrome de Down?

Madre: Cuando nacio.

Padre: Cuando nacio.

Entrevistador: ;Quién se los comunic6?

Madre: Aqui mismo en el hospital Perrupato, fue la partera que asistié el parto.
Entrevistador: ¢Y cdmo se los comunicd, como se los dijo?

Padre: Realmente nace y no me dejaron entrar a verla. Y pasaron mas de 2, 3 horas.
Entonces me dice: mird esta complicado. Y pregunté qué paso, yo estaba nervioso. Y
me dice: mira tu hija ha nacido con bajo peso y va a pasar al Notti. Asi que me la
mostraron cuando estaba por subir a la ambulancia y la llevaron al Notti. Y ahi me

dijeron tu hija tiene sindrome de Down y esta con bajo peso.

Entrevistador: ¢La partera se lo dijo a usted?
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Padre: Si, va no me acuerdo quien fue en ese momento, pasaron 11 afios ya. Y después

cuando llegue al Notti ahi también me dijeron. Me mostraron cual era mi nena.
Madre: Tenia rasgos muy similares al sindrome de Down.

Padre: Nos hicieron un estudio genético a ambos y no teniamos las facultades para que
la nifia naciera asi, nacié porque tenia que venir asi nos dijo, que podria ser el primero,

el del medio o el ultimo, que en cualquier pareja podia pasar.
Entrevistador: ;Y qué sintieron, qué pensaron cuando les dieron el diagnostico?

Padre: A mi nada, porque yo ya tenia un primo asi, tuve un primo asi. Primero me cayé
como balde de agua fria, por decirlo, fue algo sorprendente. Pero después lo tome
normal, es mas yo con mi hija ando por todos lados, que hay papas que quizas los

esconden, no tengo problema.

Madre: En mi caso, yo no entendia nada, si era menor de edad, no tenia ni idea lo que
era un sindrome de Down. Y después bueno fui aprendiendo mientras ella estaba en
terapia, en Neo, y después aqui que nos empezaban a ensefiarnos a nosotros como
estimularlos. Ella al lado nuestro lleva una vida normal. No la tratamos como si fuese

especial.
Padre: Como un nifio normal.
Entrevistador: ;Y la familia como recibié la noticia?

Padre: De parte de mi familia normal, porque ya veniamos con un pariente, tenia un

primo. Entonces como ella dice de su parte su familia no entendia nada.

Madre: Nosotros, lo que vi a mi mama vi que sufria muchisimo, y aparte como ella
nacio, no le daban mucho tiempo de vida de aqui al hospital Notti entonces como que,

siempre decian que Dios se acordara de ella. Pero ahora es chochura que tienen con ella.
Entrevistador: ;Como llevaron esta noticia como pareja?

Padre: Lo que pasa que como le digo, los primeros 2 meses fueron 2 meses de angustia
porque la teniamos mal y no sabiamos que iba a pasar. Pero apenas sali6 lo Unico que

querl’amos era estar con la nena.
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Entrevistador: (A qué edad comenzé a asistir a la escuela?

Madre: Ella empezé en Santa Rosa iba a una escuela comin, donde nunca tuvo

problemas en la integracion, se adapta muy facilmente.
Entrevistador: ; Cuando comenzg?

Madre: Empez06 pre jardin, llegd hasta jardin y después nos mudamos aqui y aqui nos
dejaron la escuela especial, porque aqui hizo un pequefio retroceso a raiz del cambio.

Entrevistador: ¢;Qué tipo de retroceso?

Madre: En el habla, porque ella con 4 afios te hablaba y te cantaba de todo.
Padre: Si, aprendi6 a contar, a cantar.

Madre: Estaba todo el tiempo hablando, hablando, hablando.

Padre: Y cuando pasamos a esta escuela, o sea si bien yo no tengo la... que tiene la
gente que trabaja con chicos especiales, pero lo que si noté y es algo que lo vi y lo veo,
que claro al juntarse con otros nifios como ella se fue para atrés, en cambio cuando ella
estaba, si bien me explicaban que acé va a aprender a cantar a contar todo, pero a nivel
de que la docente se ponga especialmente con ella no lo va a tener. Por eso nos vivimos

a vivir para acd, la cambiamos de escuela aca y acé se atrasé y hasta la fecha.

Recién ahora esta aprendiendo unos numeritos, copia mas que nada, pero alla con 4
afios hacia de todo, y ni mi otra hija porque ella no cuenta todavia.

Madre: Pero ella ya te contaba, te contaba, con 4 afios no le gustaba ya que los mismos
compafieros se daban cuenta de que tenia un sindrome y era especial y estaban todo el

tiempo al cuidado de ella, y no le gustaba a ella.

Entonces cuando ibamos a buscarla, porque G las primeras palabras que aprendid
fueron las malas palabras, entonces era su defensa, para que dejaran de estar encima de

ella, ella se defendia con las palabras.

Padre: Es mas me saltaron alla que bueno que fuera a las dos escuelas, 2 0 3 horas a la

escuela especial y después a la escuela normal porque la veian que avanzaba bien.
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Cuando venimos para aca, aca no consegui que me hicieran lo mismo. Sera porque alla

tenia conocidos, porque fuimos al pueblo a gente que fueron mis maestros.
Entrevistador: ; Como me podrian describir a G? ¢ Como es su relacion con ella?

Padre: No, la mia, normal, las trato a las dos por igual. Al contrario ella se pega més a

mi que la més chica, se pega G més a mi.

Madre: Y es como que con mas tiempo esta es conmigo, no hay diferencia por ninguna
de las dos. Bueno yo estoy mas atenta a lo de G porque ella ya va a ser un afio que ya
estd con su periodo, entonces estamos siempre al control, mas que con la mas chica.

Digamos las controlo a las dos por igual pero en ese sentido estoy mas atenta a lo de G.

Anadlisis de la entrevista:

Se podria observar escasa participacion en el proceso de rehabilitacion y de
aprendizaje de la nifia, ya que los padres refieren que la misma tuvo un retroceso al
cambiarla a una escuela especial, pero no hacen nada al respecto, por lo que podrian no
estar lo suficientemente implicados. Esto podria deberse a las bajas expectativas que

tendrian respecto a su hija.

Ambos padres poseerian un nivel sociocultural bajo. El padre tenia conocimiento
sobre el sindrome de Down por medio de un familiar, por lo que le parece algo
“normal”, no considera que sea negativo poseerlo ya que lo ha naturalizado. La madre
no lo conocia, por lo que su percepcién de la discapacidad podria no ser la real, no sabia

que implicaba tener sindrome de Down.
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SEXTA ENTREVISTA: DIAGNOSTICO POSTNATAL

Se llevé a cabo con ambos padres.

Escolaridad de la madre: Secundario incompleto

Escolaridad del padre: Secundario incompleto

Ocupacion de la madre: Ama de casa

Ocupacion del padre: Vifatero

Familiograma:

25

Vifetas de la entrevista:

Entrevistador: Me podrian contar como fue el embarazo.

Madre: Lo buscamos. Si lo buscamos, nos conocimos en la escuela, asi que ahi nomas

nos enamoramos Y decidimos tener un hijo. Y me quede ahi nomas.
Entrevistador: ;Cdmo se enteraron de que L tenia sindrome de Down?

Padre: Cuando nacid, salia pero no nos dijeron en las ecografias.
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Madre: Salié en la ecografia pero no nos dijeron, nos dimos cuenta después porque
cuando el obstetra me dijo que L habia nacido asi y todo eso, me pidio justo las
ecografias, y yo las llevaba por las dudas. Y después cuando nos dijeron todos los
papeles no nos devolvieron las ecografias, donde tiene que haber salido seguramente y

nosotros no sabiamos.
Entrevistador: ¢Se realizé controles durante el embarazo?

Madre: Hicimos una ecografia a los 2 meses y medio la primera, y la segunda a los 7

meses o los 6.
Padre: Hicimos 3 en total.

Madre: No, hicimos 2 y cuando teniamos la tercera, porque ella se me adelantd.
Cuando ibamos a tener la tercera justo el dia lunes, yo empecé domingo a la tarde con
contracciones y ella nacié a la madrugada. Y ese lunes teniamos el turno para la

ecografia, para la Gltima ecografia.

Entrevistador: ¢Quién les comunicé que tenia sindrome de Down?
Madre: El obstetra. EI médico obstetra que me hizo la cesarea.
Entrevistador: ¢Y cdmo se los comunico? ¢Se lo comunico juntos?
Padre: No, aella primero.

Madre: No, creo que a vos. Porque cuando ella nacié que él me hizo la cirugia, el
anestesista me iba a bajar la cortina porque tienen un cortina. EI me iba a bajar la cortina
para que Yo viera la bebé. EI me pregunto si la queria ver y le dije que si. Cuando él me
iba a bajar la cortina para que yo la viera el obstetra dijo que no y se la llevaron. Y
solamente la escuché gritar y pregunté si estaba todo bien, que por qué no la podia ver,
y €l no me quiso decir nada. Y se la entregaron a él y calculo que ahi le dijeron a él. A

mi me dijeron cuando me iban pasando del quir6fano a sala comdn, ahi me dijo él.

Entrevistador: ;Cémo se lo dijo?
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Madre: Y él me dijo mira hay una posibilidad de que la nena tenga sindrome de Down
porque tiene los ojitos rasgados, a ella se le nota muy poquito. Y me dice no te

preocupes porque hay distintos grados.
Entrevistador: ;Y a usted como se lo comunic6?

Padre: A mi fue mas seco, directamente me dice tiene sindrome de Down y mas nada.

Me preguntd si me importaba y le dije que no.

Entrevistador: ¢Por qué cree que le pregunto eso?

Padre: Ni idea. Pensaria en mi reaccion, que reaccion tendria, no se.
Madre: ;Qué te dijo?

Padre: No, me pregunto si tenia algun problema.

Entrevistador: ¢(Cémo se sintieron, qué pensaron cuando les comunicaron el

diagnostico?
Madre: Nada
Padre: Nada

Madre: Lo que pasa que nosotros la queriamos desde el primer momento, no fue tan
shockeante. Yo lo primero que hice, me agarré la cabeza porque yo no pensé en ella, yo
pensé en el. Yo pensé joh Dios! él es méas chico que yo, pensé no le va a gustar y me va

a dejar sola con la gorda y me voy a tener que arreglar yo sola con la nena.

Y la verdad que no se sabe mucho sobre el tema viste, la gente no esta informada sobre
el tema. Y yo imaginate, mi primer hija, no habia mucha informacion. Pensé bueno
como me las voy a arreglar yo sola, porque dije €l se borra. Viste que los hombres por

lo general son mas frios, no lo llevan en la panza, no lo sienten igual.

Y no pense en ella, no me preocupo que ella tuviera, me preocupd la reaccion de él, una

reaccion fea de parte de él.

Entrevistador: ;Y qué conocimientos tenia sobre el sindrome?
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Madre: Y yo ponele yo trabaje toda la vida en tiendas de ropa. Asi que en la tiendita
donde yo trabajaba la sefiora tenia una clienta que tenia una nena con sindrome de
Down, y era mala, re mala la nena; le pegaba, tiraba los pelos, gritaba, se tiraba al piso.
Y ya habia conocido un chico mas grande que también era medio, viste. Entonces como
que no tenia una buena referencia. Pero igual, no tenia, no tenia mucho miedo de eso,

eso fue después, después lo pensé a eso.

La primer reaccion mia fue: lo voy a tener que afrontar sola. Ya después cuando hablé
con el que fue antes de ver a la nena todo, primero quise hablar con €l antes de verla a
ella. Y él me dijo que estaba todo bien, el estaba como si nada asi que yo me tranquilice.
Después pensé, cuando ya estaba en la casa, mas tranquila, y si es asi, si es asi. Y con el

tiempo me di cuenta que no, es a segun como Vvos los tratas.
Entrevistador: ¢ Cudl fue su primer reaccion al enterarse, que penso?
Padre: No, no sé. No soy una persona muy sentimental.

Madre: No piensa.

Padre: Estaba con mi suegra y cuando me la pasaron se la mostré a mi suegra y

estabamos contentos. Que se yo, no pensé nada sobre eso. Por algo nacio asi.
Entrevistador: ¢Buscaron informacion sobre el tema?

Padre: Si, hicimos los estudios, todo. Uno cada 200 nacen asi mas o menos lo que nos

explicaron a nosotros, que era una cosa al azar. Que era por un cromosoma de mas.
Madre: Claro, nos dijo que no era hereditario.

Padre: Claro, asi que tampoco nos culpamos, fue culpa tuya o culpa mia.
Entrevistador: ¢ Y como pareja como lo llevaron?

Padre: Bien, nos apoyamos el uno al otro, normal. En ese sentido no. Digamos, no nos

afectd como pareja, en ningn ambito nos afecto, seguimos normalmente.

Madre: No, nos afectd porgue no se, nosotros nos amamos mucho, no fue. Yo tenia

miedo de eso, pero no fue algo que interrumpio nuestra relacion, el ha sido un gran
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apoyo para mi. El dice que es frio pero no es frio, es mas duro para aceptar las cosas
pero gracias a eso me ayudo mucho a mi, ha sido un pilar, porque la mujer es mas
sentimental y gracias a que €l no se lo tomo a pecho, no hizo diferencia, entonces yo

pude dejarlo pasar mas rapido.

No es duro para nosotros tener un nifio asi, es duro cuando la gente te lo discrimina,
cuando te lo miran raro, cuando le llaman enfermito o0 cosas peores que
desgraciadamente me ha pasado, me ha tocado. Eso es lo feo. Porque no te lo miran
igual que otro nifio, ahi nomas piensan que es malo, que le va a pegar. En algunas
ocasiones desgraciadamente es asi porque a mi me toco conocerlo, pero no es culpa del

nifio, es como los padres, la falta de amor del padre.
Entrevistador: ;Cuando comenz6 la escuela?

Madre: Cuando cumplio 4 afios yo la llevé a un jardincito normal, y hizo ISDIM que es

especial, y a los 5 hizo el otro jardin y ya después la trajimos aca.

Padre: Primero la quisimos llevar a una escuela normal y de ahi nos trasladaron ac4,

pero ni siquiera sabiamos que teniamos que venir acé.

Madre: Claro porque como yo te digo, yo me fui enterando de las cosas, el pediatra me
ayudd mucho pero ellos nos saben mas que lo del hospital. EI me derivé a que fuera a la
genetista a Mendoza pero fuera de eso no sabia otras cosas. Yo hice el certificado de

pensién a partir de los 3 afios casi, porgque uno solo.

Es re feo porque vos te saturas de emociones, el nifio no te dice me duele ac4, ella
lloraba y se quejaba y yo con mi instinto y con lo que yo supiera arreglarmela. Por ahi
hubiera sido bueno que nos informaran, que nos dijeran, aparte sobre los tramites y lo

que teniamos que hacer.

Esas son las cosas que mas te cuestan, arrancar, porque no sabes nada, no es que va a
ser malo porque conociste a otro nifio malo y va a ser asi, es como vos lo crias. No
nacen asi, porque uno como ignorante porque es asi desgraciadamente, uno como
ignorante que no sabe nada y lo primero que conoce es eso, que tiende a pensar, que son
asi. Porque el papa de mi sobrina pensaba que mi hija le iba a hacer un dafio hasta que

se dio cuenta que no por ejemplo.
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Entrevistador: ;Como podrian describirme su relacion con L, como es su vinculo?

Padre: Bien, como te explico. Al ser nena no estoy muy apegado a ella, pero ella si
hacia mi. Yo soy méas apegado a mi hijo que a ella, porque es nena. Pero normal, no le
Veo raro en ningun sentido. Yo adonde la tengo que llevar la llevo, vamos. Normal, yo
trabajo mucho lo que pasa, no estoy mucho tiempo en la casa. Pero para mi es normal,
no le veo nada raro. Ella entiende, yo la entiendo, me hace mas caso que mi hijo; a ella
le decis no y es no.

Madre: Lo que pasa que la gorda es mas tranquilona, y no le gusta mucho el cargoseo.
Ella juego con vos pero no la agarres porque no le gusta.

Padre: Claro ese es el problema que yo tenia, cuando jugaba la cargoseaba y se largaba

a llorar.
Madre: Entonces ella no es apegada a él. Y conmigo si.

Padre: Claro es que yo soy mas bruto, yo al nene lo agarro y lo tiro para arriba y con
ella hacia lo mismo. Ella un ratito se la aguanta y ya después no. Ella prefiere agarrar el
celular y se va a la pieza, se saca fotos, se filma, se pone a ver videos, maneja un
teléfono mejor que yo y ni siquiera le ensefiamos. Es mas, ayer fue al pediatra y le sacé

fotos. Cuando va a la escuela ella pone la musica, y va con el celular con la masica.

Madre: Es mas tranquila, ella te hace carifio pero viene te hace un carifio y se va. Y es
mas apegada a mi mas que a él, porque ha pasado mucho tiempo conmigo. Cuando ella
nace yo hacia ejercicio o salia a caminar y yo me la colgaba a ella o con el coche y nos
ibamos todos el dia capaz, o a la casa de mi mama. Es méas apegada a mi que a él. No es

verdad que las nenas son mas apegadas al papa.
Entrevistador: ¢Cuando buscaron a su segundo hijo tuvieron algiin miedo?

Madre: No a €l no lo buscamos, tenia 3 meses cuando me enteré. Nada ya esta, feliz

porgue como la gorda tenia 7 afios ya era como que era el momento.

Padre: Claro, nosotros habiamos pensando entre los 6 y los 10 mas o menos tener otro.
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Madre: A él le shockeo un montén. En ese momento yo trabajaba, estdbamos més
independientes. La gorda nunca fue un impedimento para nada, nosotros saliamos, la
dejabamos desde el afio y medio y empezamos a salir. Primero la dejabamos con mi
mama, primero empezamos a hacer saliditas cortas, porque yo la primer salida no podia
dejar de pensar que estuviera bien, asi que hicimos una salida de 2, 3 horitas maximo y
ya volvimos. Y ya después empezamos a salir a bailar, ya nos ibamos mas tiempo. Y ya

ahora la dejamos un dia.
Entrevistador: ¢Le cuesta separarse de ustedes?
Padre: No, no se quiere venir, ese es el problema, le cuesta volver.

Madre: Yo tengo a mi suegra que se la dejaba cuando necesitaba salir a hacer a algin
tramite. Entonces ella se acostumbro a que no estaba permanente conmigo. Y a los 3
afiitos la puse en una guarderia pero no me gusto porque le daban muchos las mafias y
ella era bastante independiente para comer por ejemplo, para andar, y ellos me estaban
retrocediendo eso que habia logrado con ella. Ella de repente queria comer a upa o
queria que la tuviera alzara, o que le diera mucha mafa, excesiva. Yo soy carifiosa, yo le
doy su amor pero no la cargoseo, no la mafioseo. Y ellos la perjudicaban en eso,

entonces estuvo unos meses 'y la saqué.

Cuando la traje a esta escuela me costé mas, me costé mas a mi que a ella, me costaba
dejarla aca. Pero ella no, re tranquila, re independiente, nunca hizo un problema porque

la dejabamos. Aparte siempre fue gente conocida, mi mama o mi suegra.

Antes que llegara el nene estdbamos tranquilos, libres. Ella era la més grande, mucho

mas independiente, la dejabamos. Y cuando quedé para él fue méas duro hasta que nacio.
Entrevistador: ¢Por qué fue duro para usted?
Padre: Yo en el embarazo no la acompané.

Madre: No queria, no queria. A la nena si, a la nena la buscamos. Como que se puso
mas celoso de la panza del nene, el embarazo de él lo pasé sola. Con la nena me

acompario a todas las consultas, a todas las eco, estudio que me tuve que hacer.
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Andlisis de la entrevista:

Los padres refieren que fue un embarazo deseado y buscado por ambos, a pesar

de su corta edad.

El mayor temor de la madre al conocer el diagndstico, fue que el nacimiento de
su hija la cual presenta una discapacidad, incidiera en el lazo amoroso con su pareja y
que la dejara sola. Esta madre podria haber deseado concebir un hijo mas por el hecho
de union con su pareja y de que la misma perdure en el tiempo, que por el deseo real de

ser madre.

Se podria pensar que estos padres no tenian muchas expectativas sobre este hijo,
por lo que al conocer el diagnostico “les da igual”, refieren no pensar ni sentir nada al

respecto.

Debido a su condicién sociocultural y socioeconémica, no estaban informados,
poseian muy pocos conocimientos respecto del sindrome de Down. Por tal motivo al
momento de conocer el diagnostico refieren que no les gener6 nada, ya que no saben lo

que implica este sindrome.

Ademas a raiz de la poca informacion que manejaban, la madre relacion6 en un
primer momento el sindrome de Down con un rasgo de personalidad, de que los nifios

son sindrome de Down eran malos, ya que era lo Unico conocido por ella.

Ambos padres contindan con sus proyectos personales y con su vida social. Esto
habria generado que la nifia desarrolle cierta independencia, prefiera estar sola y evite el

contacto fisico y el carifio exagerado con los demas.

Se observaria escasa comunicacién en esta pareja, ya que no saben cémo ni

cuando le comunicaron el diagnostico de su hija a cada uno.

La madre siente incertidumbre al no ser capaz de reconocer las necesidades de
su hija. Los nifios con alguna discapacidad no se conectan con los padres en la forma
esperada por ellos, no parecen recibir los estimulos provenientes de él y se sienten
frustrados (Nufiez, 2012).
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CONCLUSIONES

Freud explica el trabajo del duelo como un proceso en que el sujeto debe ir
desinvistiendo el objeto perdido. Este proceso de duelo es frente a la pérdida de un
ideal. En el caso del diagnostico de sindrome de Down de sus hijos, los padres deberan
ir desinvistiendo todas las caracteristicas esperadas y todo lo que habian sofiado y
fantaseado para este nifio, desinvestir a este hijo idealizado para asi poder reconocerlo y

aceptarlo desde lo real.

Las causas desencadenantes de un duelo pueden ser multiples y dependeran de
diversas circunstancias, pero todas ella tendran como base comun la valoracién afectiva
que consciente o inconscientemente el sujeto le atribuye a la pérdida (Gringberg, 1978).
Es de relevancia sefialar que las expectativas que poseian los padres respecto a sus hijos

varian en cada caso, por lo que su proceso de duelo va a ser particular y diferente.

Aln asi algunas recurrencias que se observaron respecto a las caracteristicas del
proceso de duelo en esto padres es la negacion, la angustia. Ademas en algunos casos
podrian existir sentimientos depresivos, los cuales se observaron a través del

aislamiento personal, dolor, trastornos del suefio, presente en algunas madres.

Freud refiere que la sobrestimacién que se aprecia como estigma narcisista ya en el
caso de la eleccion de objeto, gobierna el vinculo afectivo de los padres con su hijo.
Prevalece una compulsién a atribuir al nifio toda clase de perfecciones y a encubrir y
olvidar todos sus defectos. El nifio va a ocupar un lugar de perfeccion, de omnipotencia,
hay una ilusion de completud. Los padres lo libidinizan como un todo. Va a ser el “yo

ideal del ideal de los padres” (Freud 1914/1992).
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Se observarian dificultades para libidinizar a estos nifios, ya que no es el hijo que
habian idealizados. Los padres desearon un hijo “normal”, sano, que pudiese
independizarse de ellos a edad adulta. Se cae el ideal, la ilusion de completud y
perfeccion, este hijo no podra cumplir los irrealizados deseos de los padres, sino que
tendr4 menos posibilidades que ellos. Se caen todos los suefios y proyectos deseados

para este sujeto.

Con respecto a la pregunta de investigacion referida a como vivenciaron los padres
la noticia y cudles fueron los afectos que suscitaron en ellos, en las entrevistas se
pudieron observar algunas reacciones de los padres frente a la pérdida de este hijo ideal.
Los afectos que suscitaron en ellos fueron de aturdimiento, conmocion, impacto, shock,

dolor, angustia, temor, incertidumbre, culpa.

La toma de conocimiento del diagndstico generaria impacto en los progenitores,
obteniendo diagnoéstico prenatal o postnatal. Pero se encontraron algunas diferencias
entre el diagndstico repentino y el anticipado. Se podria inferir que los padres que
obtuvieron el diagndstico antes del nacimiento se encontraban mas preparados, ya que
durante todo el periodo del embarazo pudieron comenzar a realizar un duelo, debido a
que sabian que el hijo que estaban gestando no era el que ellos tenian como ideal,

pudiéndose anticipar a la discapacidad de su hijo y preparandose para abordar la misma.

El vinculo es condicion de supervivencia. Freud refiere que el sujeto al nacer es
indefenso, se encuentra en una posicién de desamparo, desvalido, va a necesitar de Otro
que responda a sus necesidades. A partir de este vinculo se va a ir constituyendo el

psiquismo del nifio.

Con respecto al vinculo, tanto en los casos que obtuvieron diagnostico prenatal
como postnatal, se observarian apegos excesivos. Las madres forjan un fuerte vinculo
con sus hijos, en muchos casos de fusidn, sin dejar entrar a un tercero, a la figura
paterna. También se observaron conductas de sobreproteccion sobre estos nifios,

ejercidas por la madre.

Estos hijos en algunos casos se convertirian en sus “debilidades”, teniendo un
favoritismo por ellos por sobre sus otros hijos. Esto podria deberse a sentimientos de

culpa inconscientes.
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Los nifios desempefian un rol activo en la interaccion con el Otro, pero en estos
casos no se da de igual forma. Estos padres presentarian al comienzo dificultades,
debido a que es dificil reconocer las necesidades del nifio, por lo tanto vincularse.
Debido a las dificultades en la comunicacion y en el lenguaje oral que generalmente
presentan estos nifios, es dificil saber qué es lo que quieren, qué es lo que necesitan.
Esto produciria cierta frustracion en los padres y posibles dificultades en la vinculacion

en los primeros afios de vida del nifio.

No se observaron diferencias en el vinculo con su hijo en padres que tuvieron
conocimiento del diagnostico de sindrome de Down antes del nacimiento y los que lo

conocieron al momento del nacimiento.

En relacién al funcionamiento familiar, en la mayoria de los casos el mismo debe
cambiar, se redefinen las funciones, se dejan atras proyectos, las familias deben

acomodarse a esta nueva realidad.

Observaciones:

La muestra no es representativa ni se puede generalizar ya que es de suma
importancia enfatizar la particularidad de cada sujeto. Una variable que se considera de
relevancia, es que en los padres entrevistados su nivel de educacion, la condicion
sociocultural y socioecondmica varia ampliamente; por lo que estos padres tendrian

diferentes expectativas respecto a sus hijos, lo que haria variar sus procesos de duelo.

AUn asi se observaron algunas recurrencias en las entrevistas realizadas a padres

de nifios con sindrome de Down.

En algunos casos la responsabilidad sobre la estimulacion y acompafiamiento de
sus hijos seria llevada a cabo s6lo por las madres, las cuales se hacen cargo de la crianza
del nifio. Se observarian actitudes de sacrificio, llevan adelante esta tematica solas,
teniéndose que apartar en mucho casos de sus trabajos y resignando sus propios
proyectos personales en pos del cuidado de sus hijos. No se compartirian las cargas de
los cuidados especiales que estos sujetos requieren y en algunos casos no habria

posibilidad de intercambio de roles.
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En la mayoria de los casos analizados, se observo que la pareja no se culpabiliza
entre si y lo toman como algo azaroso que “les tenian que tocar a ellos”, “tenia que ser
asi”. A pesar de ello, se observaron sentimientos de culpa y autorreproches provenientes

de la edad en la que engendran a estos nifios.

El mecanismo defensivo que se observd mayormente es el de la negacion. La
negacion es un mecanismo primitivo que responde a la impotencia del yo frente a sus
impulsos destructivos y a estos impulsos proyectados en el objeto. La negacion tiene
por finalidad no ver aquellos aspectos del yo o del objeto que aterrorizan, y responde a
la fantasia de que aquello que no se ve, no existe, y por lo tanto no implica peligro

(Siquier de Ocampo, Garcia Arzeno y Grassano, 2003).

Estos padres deben afrontar el prejuicio social, que les digan que sus hijos no son
capaces, que no podran lograr ciertas cosas, que los encuadren en un diagndstico y no
logren verlos como sujetos singulares, los cuales pueden alcanzar diferentes logros y sus

posibilidades van a ser distinta de acuerdo a cada persona.

No se observaria vergiienza ni ocultamiento de parte de las familias a mostrar a sus
hijos, ya que el sindrome de Down es conocido por un gran sector de la poblacién y
naturalizado. El término “sujetos con capacidades diferentes” esta cada vez mas

afianzado en la sociedad,

A pesar de ser una tematica de conocimiento comun, en muchos sectores de la
sociedad la mirada del otro sigue pesando, sienten lastima ante estos nifios y su familia,

y esto incide en los miembros de la misma.

Se considera de gran relevancia el apoyo y acompafiamiento de los agentes de salud
en este proceso de aceptacion de la discapacidad de su hijo. Es de suma importancia el
momento en que se comunica el diagnostico, que se realice en forma clara, brindandoles
la informacién necesaria para afrontarlo, de manera respetuosa, ya que es una situacion
delicada por lo que requiere de acompafiamiento y de cierta sensibilidad hacia estos

padres.



156

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

- American Psychiatric Association (1995). Manual diagndéstico y estadistico de los

trastornos mentales (DSM 1V). Barcelona: Masson S.A.
- Aries, P. (2000). Historia de la muerte en occidente. Barcelona: Acantilado.

- Asociacion para el Sindrome de Down de Madrid. (1994). El futuro empieza hoy.

Espafa: Ediciones Piramide.

- Bastos, H. (septiembre, 2006). Psicopatologia y Retraso Mental. Alcmeon, Revista
Argentina  de  Clinica  Neuropsiquiatrica, 2  (13). Recuperado de

http://www.alcmeon.com.ar/13/50/5_bastos.htm

- Benyajar, M. (septiembre, 2007). Lo traumatico, lo ominoso y el trabajo del duelo.
Revista Imago Agenda, 113, 3-4.

- Bernal, H. A, (Sin fecha). Sobre la teoria del vinculo en Enrique Pichén Riviére. Una
sistematizacion del texto Teoria del vinculo de Pichon. Recuperado de

http://www.funlam.edu.co/uploads/facultadpsicologia/578481.pdf
- Bowlby, J. (1993). El vinculo afectivo. Barcelona: Paidos.

- Buscaglia, L. (1990). Los Discapacitados y sus padres. Buenos Aires: Emecé

Editores.

- Céceres Rodriguez, C. (noviembre, 2004). Sobre el concepto de discapacidad: una
revision de las propuestas de la OMS. Auditio, 2 (3). Recuperado de
http://www.auditio.com/revista/pdf/vol2/3/020304.pdf

- Canal Down 21. (2005). Pruebas diagnoésticas prenatales en el sindrome de Down.

Recuperado de http://www.down21.org/salud/diagnosticos/maindiag.htm


http://www.alcmeon.com.ar/13/50/5_bastos.htm
http://www.auditio.com/revista/pdf/vol2/3/020304.pdf

157

- Castafio, A. (25 de enero de 2009). Sindrome vs. Subjetividad [Mensaje en un blog].
Recuperado de http://psicoanalisisymedicina.blogspot.com.ar/2009/01/acerca-del-tdah-

trastorno-por-dficit-de.html

- Cazenave, L. (septiembre, 2010). El duelo en la época del empuje a la felicidad.
Virtualia, 21. Recuperado de http://virtualia.eol.org.ar/021/template.asp?Actualidad-
del-lazo/El-duelo-en-la-epoca-del-empuje-a-la-felicidad.html

- Cesio, S. (julio, 2000). Acerca del psicoandlisis de las configuraciones vinculares.
Revista internacional de psicologia, 2 Q). Recuperado de
http://www.revistapsicologia.org/index.php/revista

- Chiavetta, V.; Ganem, E. (2011). Los vinculos primarios: un aporte a las politicas

publicas de atencion temprana. Buenos Aires: Artes gréaficas integradas.

- Coriat, E. (agosto, 2006). Psicoanalisis y discapacidad. Revista Imago Agenda, 102.

Recuperado de http://www.imagoagenda.com/articulo.asp?idarticulo=292

- Diccionario de la Real Academia Espafiola (2016). Recuperado de

http://dle.rae.es/?w=diccionario
- Di Ciaccia, A. (1997). El nifio la familia y el inconsciente. Barcelona: Eolia.

- Donoso, P. (1999). Translucencia nucal. Revista Chilena de Ultrasonografia, 4 (2),
147-153.

- Egea G. C. & Sarabia S. A. (noviembre, 2001). Clasificaciones de la OMS sobre
discapacidad. Boletin del Real Patronato sobre Discapacidad, 50, 15-30.

- Floréz, B. J. & Ruiz, R. E. (2006). Sindrome de Down. En Del Barrio, J. A. (Ed.),
Sindromes y apoyos Panorémica desde la ciencia y desde las asociaciones (pp. 47-76).
Madrid: FEAPS.

- Freud, S. (1972). La novela familiar de los neurdticos. En J. Strachey (Ed.) y J.L.
Etcheverry y L. Wolfson (Trads.). Obras completas: Sigmund Freud (22 ed., VVol. 9, pp.
33-36). Buenos Aires: Amorrortu (Trabajo original publicado en 1909 [1908])


http://psicoanalisisymedicina.blogspot.com.ar/2009/01/acerca-del-tdah-trastorno-por-dficit-de.html
http://psicoanalisisymedicina.blogspot.com.ar/2009/01/acerca-del-tdah-trastorno-por-dficit-de.html
http://virtualia.eol.org.ar/021/template.asp?Actualidad-del-lazo/El-duelo-en-la-epoca-del-empuje-a-la-felicidad.html
http://virtualia.eol.org.ar/021/template.asp?Actualidad-del-lazo/El-duelo-en-la-epoca-del-empuje-a-la-felicidad.html
http://www.imagoagenda.com/articulo.asp?idarticulo=292
http://dle.rae.es/?w=diccionario

158

- Freud, S. (1989). El creador literario y el fantaseo. En J. Strachey (Ed.) y J.L.
Etcheverry y L. Wolfson (Trads.). Obras completas: Sigmund Freud (22 ed., Vol. 9, pp.
33-36). Buenos Aires: Amorrortu (Trabajo original publicado en 1907)

- Freud, S. (2001). Proyecto de psicologia. En J. Strachey (Ed.) y J.L. Etcheverry y L.
Wolfson (Trads.). Obras completas: Sigmund Freud (Vol. 1, pp. 362-377). Buenos

Aires: Amorrortu. (Trabajo original publicado en 1895)

- Freud, S. (1992). Introduccién del narcisismo. En J. Strachey (Ed.) y J.L. Etcheverry y
L. Wolfson (Trads.). Obras completas: Sigmund Freud (Vol. 14, pp. 65-98). Buenos
Aires: Amorrortu (Trabajo original publicado en 1914)

- Freud, S. (2001). Duelo y melancolia. En J. Strachey (Ed.) y J.L. Etcheverry y L.
Wolfson (Trads.). Obras completas: Sigmund Freud (Vol. 14, pp. 235-256). Buenos
Aires: Amorrortu. (Trabajo original publicado en 1917 [1915])

- Freud, S. (2012). Inhibicion, sintoma y angustia. En J. Strachey (Ed.) y J.L. Etcheverry
y L. Wolfson (Trads.). Obras completas: Sigmund Freud (22 ed., Vol. 20, pp. 71-164).
Buenos Aires: Amorrortu. (Trabajo original publicado en 1926 [1925])

- Freud, S. (1991). Tétem y tabd. En J. Strachey (Ed.) y J.L. Etcheverry y L. Wolfson
(Trads.). Obras completas: Sigmund Freud (Vol. 13, pp. 1-164). Buenos Aires:
Amorrortu. (Trabajo original publicado en 1913 [1912-1913])

- Fundacion Catalana Sindrome de Down. (2011). El embarazo tras un diagnostico de
sindrome de down. Una guia para padres. Recuperado de http://www.fcsd.org/fichero-
65567_65567.pdf

- Gerez Ambertin, M. (diciembre, 2005). El incurable luto en psicoanalisis. Psicologia
em Revista, 18 (11), 179-187.

- Goldstein, M. (septiembre, 2007). La banalizacién del duelar en el modelo cultural

actual. Revista Imago Agenda, 113, 31-32.

- Grinberg, L. (1978). Culpay depresion. Buenos Aires: Paidos.


http://www.fcsd.org/fichero-65567_65567.pdf
http://www.fcsd.org/fichero-65567_65567.pdf

159

- Jaroslavsky, E. & Morosini, I. (2012). El vinculo en Psicoandlisis. Psicoanalisis e
Intersubjetividad, 6. Recuperado de

http://www.intersubjetividad.com.ar/website/articulo.asp?id=242&idd=6

- Karlen, H. (2011). Clinica psicoanalitica. EI duelo. Manuscrito inédito, Facultad de

Psicologia, Universidad del Aconcagua, Mendoza, Argentina.

- Lacan, J. (2006). Seminario X. La angustia. En J. A. Miller (Ed.) y G. Esperanza, G,
Trobas, S. Tendlarz, V. Palomera, M. Alvarez, J.L. Delmont-Mauri, J. Sucre y A.
Vincens (Trads.). Otros escritos (pp. 155). Buenos Aires: Paidos. (Trabajo original del
afo 1963)

- Lijtinstens, C. (agosto, 2006). Conferencia sobre la familia. Virtualia, 15. Recuperado

de http://virtualia.eol.org.ar/015/default.asp?dossier/lijtintens.html

- Lopez, M. P. (octubre, 2000). Resefia historica del Sindrome de Down. Revista ADM,
5 (57), 193-199.

- Moreno, V. E. (noviembre-diciembre, 2012). EIl recién nacido con Sindrome de

Down. Revista espafiola de pediatria clinica e investigacion, 6 (68), 404-408

- Nufiez, B. (2012). Familia y discapacidad: de la vida cotidiana a la teoria. Buenos

Aires: Lugar.

- Oliva Delgado, A. (2004). Estado actual de la teoria del apego. Revista de Psiquiatria
y Psicologia del Nifio y del Adolescente, 4 (1), 65-81.

- Organizacion mundial de la salud. (2014). Discapacidad y salud (Nota descriptiva
No. 352). Recuperado de http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs352/es/

- Palacios, A. (enero, 2012). Los modelos de la discapacidad: un recorrido histérico.
Revista Empresa y Humanismo, 1 (15), 115-136.

- Pantano, L. (octubre, 2007). La palabra discapacidad como término abarcativo.
Observaciones y comentarios sobre su uso. Cuestiones sociales y econdmicas, 9, 105-
126


http://www.intersubjetividad.com.ar/website/articulo.asp?id=242&idd=6
mailto:virtualia@eol.org.ar

160

- Pantano, L; Nufiez, B; Arenaza, A. (2012). ¢Qué necesitan las familias de personas
con discapacidad?. Buenos Aires: Lugar.

- Pichon-Riviere, E. (1979). Teoria del vinculo. Buenos Aires: Nueva Vision.

- Rojas, M. C. (2008). Psicoanalisis con nifios: un enfoque vincular. Vinculo- Revista
Do NESME, 1 (5), 37-44.

- Rossi, M. (2010). La aplicacién del Arte como herramienta y sus efectos terapéuticos
en el desarrollo de adolescentes con Sindrome de Down (Tesina de Licenciatura).

Universidad del Aconcagua, Mendoza.

- Siquier de Ocampo, M. L.; Garcia Arzeno, M. E.; Grassano, E. (2003). Las técnicas

proyectivas y el proceso psicodiagnéstico. Buenos Aires: Nueva Vision.

- Spitz, R. (1972). El primer afio de vida del nifio. Génesis de las primeras relaciones

objetales. Madrid: Aguilar.

- Urbano, C; Yuni, J. (2008). La discapacidad en la escena familiar. Cérdoba:
Encuentro Grupo Editor.

- Vallejo, M. J. (2011). Duelo de los padres ante el nacimiento de un nifio con
discapacidad. Revista médica Universidad de Antioquia, 2, (14), 1-9. Recuperado de

http://www.iatreia.udea.edu.co/index.php/iatreia/article/view/3805/3521

- Yildiz, 1. (abril, 2008). Teorias sobre afectos y sintomas. Perspectivas de psicologia

evolutiva y multidisciplinaria. Psicoanalisis XX, 1, 37-50.


http://www.redalyc.org/BusquedaAutorPorNombre.oa?q=%22Maria%20Cristina%20%20Rojas%22
http://www.iatreia.udea.edu.co/index.php/iatreia/article/view/3805/3521

