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Resumen

El tema de la “discapacidad” abre la discusion por estos sujetos considerados
diferentes. Historicamente, el tratamiento dado a las personas con capacidades diferentes ha
sido objeto de variaciones segun los grupos, familias y comunidades. No todas las
discapacidades son lo mismo. Este trabajo se va a centrar en el Sindrome de Down, para
pensar la construccion subjetiva de estos sujetos y el modo en que este nacimiento dificulta el
hacer vincular del grupo familiar. El trabajo terapéutico familiar es una herramienta
indispensable para que el nifio no sea registrado s6lo como un “sindrome”, desmarcandolo
del lugar del “designado paciente”.

Palabras clave:Discapacidad, Sindrome de Down, Terapia Familiar, Construccion Subjetiva,
Paciente Designado.

Abstract

The theme of "disability" opens the discussion for those people considered as
different. Historically, treatment given to disabled person has been object to variations
according to groups, families and communities. Not all disabilities are the same.
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Discapacidad — Sindrome de Down — Terapia Familiar

This article will focus on the Down syndrome, in order to think out the subjective
construction of these people and the way this births at times, make familiar relations more
difficult. Family therapy work is an indispensable tool so as not to consider child as a
“syndrome”, disassociating him from the place of "designated patient".

Key words: Disability, Down Syndrome, Family Therapy, Subjective Construction,

Designated Patient.

En todas las culturas, en cada momento
histérico, ha habido individuos con
discapacidad y otros que se encargan de
definir qué es, quiénes son esos diferentes,
cudl es el lugar que les corresponde en la
sociedad y cual es el trato que deben
recibir.

La palabra “discapacidad” abre una
discusion  por los  prejuicios, el
desconocimiento y el impacto emocional
de las familias habitadas por un hijo con
esta  condicion. No todas las
discapacidades son lo mismo, ni afectan

del mismo modo. Desde el trabajo
terapéutico familiar y siguiendo las
conceptualizaciones  del  psicoanalisis

vincular, el equipo investigador trabajara
con familias con hijos con sindrome de
down, para producir encuentros vinculares
que construyan subjetividad en el grupo

familiar, corriendo al nifio  con
discapacidad del Ilugar del paciente
designado.
Antecedentes

En el psicoanélisis no hubo mucho
lugar para el tema de la discapacidad y es
relativamente reciente la aparicion de
teorizaciones aplicadas a los problemas del
desarrollo, que significaron un gran aporte
para salir de la U(nica mirada organica
sobre el tema. (Fainblum, A., 2004)
pensando la discapacidad desde una
perspectiva clinica psicoanalitica, afirma
que cuerpo y sujeto son efecto de un
encuentro.

(Jerusalinsky, A., 2000) plantea
que en la clinica del desarrollo infantil, nos
encontramos con un “real” que obstaculiza
el proceso de simbolizacion y hace
necesario la presencia de las figuras
parentales como otros deseantes.

El psicoanalisis vincular
suplementa estas teorizaciones, con un
punto de vista complejizador ya que toma
el entramado sujeto-vinculo-cultura en un
psiquismo abierto a nuevas marcas.

Otros autores como Romero, C. y
Peralta S. (2012) hablan de la dindmica en
familias con hijos/as con Sindrome de
down diciendo que todos los miembros de
la familia afrontan situaciones de atencion
y cuidado del familiar discapacitado,
atravesados por diferentes sentimientos
suscitados por el mismo.

Estas investigaciones mostraron
que se hacia necesario desmarcar al nifio
como paciente designado, para lo cual es
imprescindible el trabajo terapéutico
familiar, a efectos de que constituyan un
grupo o conjunto.

El sustento tedrico de esta tarea
sera fundamentalmente la perspectiva
psicoanalitica vincular de Berenstein, I. y
Puget, J. (1997, 2001, 2004 y 2006), asi
como también aportes de Rojas, M.C.
(1991, 2004, 2005 y 2006) sobre el trabajo
con familias y de Sternbach, S. (2007)
sobre la construccion de la subjetividad.
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Otros autores como Najmanovich, D.
(2001) con sus conceptualizaciones sobre
el pensamiento de la complejidad
constituyeron el basamento de este trabajo,
que el equipo investigador supone que sera
un aporte de conocimiento tedrico que
suplemente la labor que se realiza en el
mencionado Centro de Estimulacion
Temprana, asi como también punto de
partida para futuros trabajos de
investigacion sobre el tema.

Segun conceptualiza el
psicoanalisis vincular, la historia y los
vinculos son los pilares fundamentales
para la construccién de nosotros mismos.
Najmanovich (2001) plantea que “el sujeto
es una organizacion emergente, que
adviene en la trama relacional de su
sociedad” (p.110). Deviene en el
intercambio, en la interaccion. “No es ni
lo dado biolégicamente, ni una psique
pura, sino que adviene y deviene en el
intercambio en un medio social humano,
en un mundo complejo” (p.110).

¢Cémo pensar la construccion
subjetiva? Sobre todo cuando en muchos
casos no existe patologia, sino una
condicion humana distinta.

Sternbach (2007) parte de la nocion
de que la subjetividad se construye a partir
de los encuentros inaugurales con esos
otros primordiales que también estan
atravesados por sus propias operatorias de
subjetivacion. Se toma en cuenta la
metabolizacion/interpretacion que hace el
nifio de eso que recibe, mas los encuentros
con redes familiares y generacionales, a
los que se suman improntas
socioculturales: lo que el discurso de la
época marca como modos de crianza.

Las figuras parentales pueden
anticiparse, imaginando al hijo por venir,
pero no siempre. También pueden darse
cualidades displacenteras, de rechazo.
Nada de esto es empirico.

El placer o displacer pueden no estar a la
vista. Aunque nos estén mostrando una
escena agradable, puede que atiendan al
hijo como “deber”. Pero el bebé registra el
diferente contacto.

La empatia de esos encuentros
facilita la complejizacion psiquica. Pero
cuando estos poseen déficits o fallas
severas, como por ejemplo: rechazo hacia
el recién nacido, o situaciones de intrusion,
abandono o expulsion, podrian dar lugar a
situaciones de desinvestidura, patologias
graves u otras problematicas como la
perturbacion del pensamiento o el
lenguaje.

Las familias de esta investigacion
ignoraban que iban a tener un hijo con
sindrome de down, ya sea porque no
consideraron hacer el estudio genético o
porque el médico los desalento.

Si se pregunta ¢qué puede ocurrir
cuando la palabra down se transforma en
la esencia, en todo lo que se puede decir de
ese nifio? Se vera que se trata de un suceso
sorpresivo, incomprensible que descoloca
con malestar. Se rompe la foto que
culturalmente se tiene de lo que es un
nacimiento: sonrisas mezcladas con llanto,
emocion, abrazos...No se le encuentran
identificaciones con esos otros
primordiales: “tiene los deditos de...”, “se
parece a...”. Queda en un lugar de
ajenidad, sin olvidar que la percepcién de
lo distinto puede ser registrada como
hostil.

Se desmantela la funcion parental,
no saben como tratarlo, ni como investirlo.
Necesitan de alguien externo que les
provea informacion. Este hijo pasa a ser
objeto de la medicina. Hay un impacto en
el cuerpo materno, que genera rechazo por
la vida sexual que lo engendrd y llega a
romper el lazo que unia a la pareja.
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Los hermanos tienen mucho para
decir sobre el enojo y la culpa de ser sanos,
al tiempo de sentirse abandonados por la
atencion y los cuidados que demanda un
hijo con discapacidad. A veces son
sostenes en la depresion de los padres y
sienten que no pueden fallar, que tienen
que compensar por la falta que produjo
este hermano. Muchos de ellos reciben
como legado su cuidado, cuando sus
padres ya no estén.

Este descoloqgue que dispara
incertidumbre, perplejidad y angustia
puede producir como dicen Braun, J. y
Puget, J.(2001) un estado de trastorno del
pensamiento que va a dificultar y/u
imposibilitar el hacer vincular. Se esta
describiendo un momento inicial que
invade con angustia, que muchas veces
paraliza. Nada de esto es causa-efecto.
Este proceso es multidireccional: el
producto es productor. Lo que ocurre es
entre todos.El bebé tiene el recurso de
metabolizar de modo singular esta
situacion de encuentro. No la toma en
bruto, hace una interpretacion. Por eso se
dice que si bien este encuentro inicial tiene
peso, no es determinante.

Como plantea Sternbach, S. (2007)
se enlazan singularidad y vincularidad. Lo
comun compartido da cuenta de la
singularidad, sin disociarla de lo comun.
Esta perspectiva implica pensar en
situacion.

Aca interviene el trabajo terapéutico
familiar, para producir vincularidad con las
modalidades y potencialidades de cada
grupo. En la medida que este nifio vaya
deviniendo hijo, producird papas vy
hermanos-sujetos, enriquecidos por estos
nuevos vinculos.

Histéricamente tuvo lugar primero el
analisis individual y aproximadamente en
la década del 50, el de familia.

No se debe considerar al analisis
vincular como un derivado del primero, ya
que se trata de encuadres distintos, que
tienen su propio proceso y Ssu propia
metapsicologia. (Berenstein, 1., 2004) El
sujeto del vinculo es una produccion de
por lo menos dos. No es Uno y Uno. Se
habla de “paciente familia” que incluye al
“designado paciente”.

Plantea Berenstein (2006) que
vincularse se refiere a la relacién de, con y
entre otros, uno de los cuales es el propio
sujeto. Se trata de un conjunto de
operaciones calladas e invisibles, de las
cuales uno deviene otro de quien era, en
una modalidad que incluye produccion de
novedad y experiencia. Cuando se habla de
que las primeras marcas ho son
determinantes, es porque se piensa que
nuevas marcas producidas por nuevos
vinculos, son posibles.

El vinculo es un ligamen expuesto
a modificaciones y reacomodamientos,
sigue diciendo Berenstein (2006). Es un
lugar donde adentro y afuera se
superponen. Los modelos sociales estan
adentro del vinculo y los modos internos
de pensar estan en ese afuera que es la
relacion entre los sujetos. Hay que ir
haciéndolo. Se amplia asi, el campo de
nuestra experiencia. Hay factores que
producen efectos, impactos, como el
nacimiento de un nifio con discapacidad.
Pero esto sucede en una familia que tiene
determinada complejidad, que se va a ver
afectada de una manera singular y va a
tramitar también de manera singular, esta
situacion. El trabajo con familias tiene la
particularidad de mostrar una escena
vincular donde como en el teatro,
intervienen la palabra, los gestos, afectos,
los lugares fisicos que cada integrante
ocupa y un terapeuta que con su presencia,
teorias, valores e ideologia estd incluido
(no es pantalla proyectiva) en la escena de
ese conjunto, para pensar con ellos.
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Se va a ver in situ como usan el
tiempo y el espacio, cdmo hablan, cémo
juegan, como se miran, como dicen de si y
de los otros, como se escuchan o no, cuales
son sus resistencias, como manejan lo
privado y lo comdn. (Rojas, M.C. 1991)

Se transitard al tiempo que se
construye, un camino que por momentos
Se  enmascarara  con  negaciones,
desmentidas, aceptacion, rechazo, ira,
dolor, desafios y novedad. En todo este
transito el grupo familiar produce y es
producido en una dindmica de
intercambios. La diferencia dependera de
la capacidad psiquica y del trabajo
transformador que puedan hacer.

Como plantean Rojas, M.C. e
Idone, O. (2005), la consulta es un
proceso que tiene un devenir. Se funda un
vinculo si ambos: pacientes y terapeuta
sienten que pueden atender y ser
atendidos. A veces no tienen clara la
demanda, porque no es frecuente que un
grupo familiar solicite tratamiento en
forma esponténea.

En términos generales, no hay
registro que algo pasa en una familia. En
general, son derivados por la escuela, otros
terapeutas u otras instituciones. Se habla
de “construccion de la demanda”, de
“construccion del paciente-familia”, ya
que tienden a visualizar la patologia como
individual. La sesibn o0 encuentro
terapéutico, es una produccion conjunta,
donde jugaran dimensiones como la
incertidumbre, el azar, el error, la verdad,
el no sé y la novedad, tanto como lo que
hace a los fendmenos vinculares
(semejante,  diferente,  ajeno), las
transferencias y las cualidades de lo
inconciente y lo conciente (Rojas, M.C. e
Idone,O. 2005).

En un conjunto familiar todos son
relevantes en su produccion, pero no todos
tienen la misma responsabilidad. Hay que
descubrir la marca de la familia en el
sujeto, que lo incluye en un nosotros. Esto
genera a veces, resistencias. (Rojas, M.C.
1991).

El terapeuta esta incluido en una
escena donde no hay deprivacion
sensorial: olores, ruidos, gritos, etc. que
tendré que evaluar conociendo sus propias
limitaciones. La presencia del terapeuta ya
produce una situacion novedosa.

La relacidon terapéutica tal como
plantea Rojas, M.C. y Matus, S. (2004) es
una relacion entre sujetos, con diferencias
en la funcién, pero no basada en la
asimetria. “Hay simetria pero no
equivalencia en lo relativo al placer, saber
y sufrimiento” (p.4).

La familia es una organizacion
abierta, compleja, que se halla en constante
flujo, pero con puntos de anclaje y
permanencia.

Implica duelo y novedad, con
momentos de meseta (Rojas, M.C. 2006).
En ocasiones traumaticas, donde se
obturan los procesos de transformacién, la
gente se enferma. Hay que intervenir para
que el flujo se restablezca.

Problema de la investigacion

En un Centro de Estimulacion
Temprana sito en la localidad de San
Martin, Provincia de Buenos Aires,
Argentina, desde el afio 2006 al 2012, se
asiste a una poblacion de nifios de 0 a 5
afios con discapacidad y a sus familias. En
el relato que hacen las familias durante las
entrevistas, surge inevitablemente el
momento de dolor y desconcierto
ocasionados por el nacimiento de un hijo
con sindrome de down.
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Este impacto emocional que
reciben los padres, que permanece de
modo mas 0 menos encubierto, hace dificil
visualizar al nifio como un sujeto con
necesidades que no sean las concretas de
comida e higiene.

Quedan asi atrapados en una
situacion de desfiliacion y ese hijo corre el
riesgo de agregar patologia extra a su
sindrome, ya que queda signado como el
miembro mas enfermo.

Obijetivos generales

A través del trabajo terapéutico
familiar, se propone acompafiarlos en la
produccion de subjetividad, para que se
constituyan como un conjunto,
desmarcando al hijo con sindrome de
down del lugar del paciente designado.

Meétodo

Para llevar a cabo esta investigacién, se
hara un estudio de casos, seleccionando a
modo ilustrativo una vifieta clinica de una
familia. La informacion se tomara de las
Historias clinicas, que se fueron
construyendo desde el momento de la
admisién de las familias en dicho Centro.

En estas se registran todas las
intervenciones  profesionales  dirigidas
tanto al niflo como a su familia, realizadas
por las distintas disciplinas que pertenecen
al equipo institucional: fonoaudiologia,
kinesiologia, terapia ocupacional,
psicomotricidad,  psicologia infantil,
terapia familiar y pediatria.

Seran las fuentes primarias, aunque por
tratarse de un equipo interdisciplinario, se
tomardn también construcciones de las
otras disciplinas.

La relectura de estas historias clinicas
permitird sistematizar determinados ejes,
en funcion de las variables que se quiere
analizar. Por ejemplo: estructura familiar,
relacion padres-hijo, vinculo fraterno.

Como instrumentos para la recoleccién de
datos se tiene:

a) Cédula de entrevistas no
estructuradas, en profundidad.

Las entrevistas no se graban para permitir
una mayor fluidez comunicacional entre
todos los participantes. Tienen una
frecuencia quincenal y el dispositivo es
flexible.

La consigna es que asistan todos los que
puedan, incluyendo hermanos y abuelos,
en todas las combinaciones posibles segln
sea necesario. Se debe tener en cuenta que
hay que preservar a los nifios de ciertos
temas. Lo que es “secreto” en pareja es
“privacidad” en familia.

La idea es hacer fluir la discapacidad que
porta el nifio, pero le “pasa” a la familia y
de distinto modo a cada miembro. Es
necesario que el hijo con discapacidad deje
de atraer y soportar todas las miradas, para
que otro miembro u otro vinculo se
visibilice. Es necesario que deje de ser el
“paciente designado”, es decir, el miembro
considerado mas enfermo, para que no
haya patologia agregada al sindrome.
Teniendo en cuenta las diferentes edades,
se dispone de juegos varios no
estructurados, que los nifios eligen a su
gusto.

A continuacién y tal como se menciond
anteriormente, se presentard una vifieta
clinica de un trabajo terapéutico familiar,
seguida de un breve comentario.
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Vifeta Clinica.
Esteban:

Ingreso a la institucion a los 3 meses, en
la actualidad tiene 4 afios y 8 meses.

Cuando Manuela se enter6 del sindrome
de down, sintio “un baldazo de agua
fria”... su marido “dos baldazos”, ya que
a la noticia del sindrome se le sumaba que
no queria tener un tercer hijo. Ante el
impacto generado por esta informacion,
Roberto entro “como en un estado de
confusion” y caminaba por la calle sin
rumbo.

Los hermanitos de Esteban no fueron
informados del sindrome, aunque
preguntan por qué tiene los ojitos
achinados o las orejas como Dumbo.
También es un secreto para la familia de
Roberto, facilitado por el hecho que se ven
muy poco.

Desde que naci6 Esteban su mama no
puede “perder” un minuto: consultas
médicas constantes aunque el nifio no
tiene los habituales problemas orgéanicos
que acompafian al sindrome. Pide
bibliografia para entender mas, ya que
Esteban le resulta un interrogante y su
preocupacion es el futuro de este hijo.

Su meta es la “excelencia” en la crianza
de sus hijos: valores y conocimiento son
sus prioridades. No puede desentenderse
de las futuras limitaciones que imagina en
este hijo, al que tampoco privilegia por su
condicion: aplica la misma metodologia
basica que con los otros dos hijos.

Roberto algin tiempo después, lo empieza
a posicionar a Esteban como una
“bendicion”, lo denomina el “payaso” de
la familia. El padre de Manuela deposita
sus expectativas en Esteban, diciendo que
“va a ser un fenomeno”’.

Comentario:Manuela que se autodefine
como la DT (Directora Técnica) de este
equipo que es su familia, comenta que en
su casa hay 4 hijos, incluyendo a su
marido. Su orgullo es “no necesitar” de
nadie. Se protege bajo este formato
discursivo de sus heridas historicas, a las
que dice que les “bajo la persiana”.
Nunca se sintié apoyada por sus padres en
sus elecciones vocacionales pero se
consiguio “mecenas”’. Quedo una mezcla
de admiracion-hostilidad por su propio
padre.

Su  “primer hijo con discapacidad fue
Roberto”, a quien fue formando socio-
culturalmente, ya que él vivio en una
situaciébn de importante precariedad
vincular, econémica y social.

Roberto es una persona concreta, que dice
gque no se angustia. No se anticipa a lo
porvenir. No habla de sus cosas. Es el
anico del grupo familiar que se sienta en
una silla chiquita durante la entrevista.
Evita contactarse con el dolor, por eso
apura la respuesta de “bendicion-payaso”
en relacion a Esteban. Se hace muy dificil
interactuar con él porque no demanda
venir y tiene la certeza de no necesitarlo.
Con el argumento de jornadas laborales
extensas deja de venir a las sesiones.

Manuela luego de algunas sesiones, se
encargd de blanquear el secreto con sus
hijos, que comentaron que “ojala que
alguien especial se enamore de Esteban”.

La fragilidad de ambos miembros de la
pareja les hace dificil la aceptacion de
Esteban con sus fragilidades o las
limitaciones futuras que imaginan.
Manuela ante esto se reacomoda y lo
enuncia como que “con Esteban cada dia
es un desafio... la imposibilidad no
existe...lo voy a lograr”. No pasa un dia
sin sentarse a “trabajar” con su hijo:
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rompecabezas, conversacion, destreza
fisica, etc. Roberto se refugia en su
trabajo.

Se van haciendo visibles los conflictos en
la pareja. Las asimetrias empiezan a
molestar. No hay vida de pareja, ni salidas
que no sean visitas médicas. Ella necesita
“un compariero” y ¢l, “una mujer”. Con
el tiempo, Manuela pasa a formar parte de
un grupo de madres del jardin de infantes,
que hacen obras de teatro y empieza a
compartir algunas salidas nocturnas. “No
sabia que la noche tenia tantas luces”,
comenta. Parece que el dolor y lo
desconocido  dieron paso a un
descubrimiento.

Los padres de Manuela aprueban vy
sostienen su tarea al ver los logros del
nieto, que ademas estdn confirmados a
través de los informes del jardin. Esteban
vino a conmover la trama familiar. A
partir de él, Roberto deja de ser el hijo
mayor de Manuela, que ya no se dedica a
hacerlo hacer ejercicios para mejorar la
ortografia, por ejemplo. Se rompen
acuerdos en la pareja conyugal. Piensan
en separarse. También a partir de
Esteban, Manuela se hace un espacio de
valoracion en sus padres. Gracias a este
hijo, Manuela reconoce que esta
descubriendo un mundo.

Esteban vino a romper situaciones
naturalizadas, para abrir nuevos focos de
preguntas que  generaron  nuevas
situaciones.

Conclusion.

Si bien hay una constante histérica que es
la marginacion del discapacitado, nuevos
escenarios fueron posibles a partir del
pensamiento de la complejidad. El
concepto de discapacidad evoluciona y se
redefine.

La marca de la época es la inclusion, la
diversidad, el reconocimiento de la
diferencia y la alteridad. Hay una
coexistencia de miradas.

Cuando en una familia se da el nacimiento
de un nifio con sindrome de down, se
produce un impacto que genera rechazo y
pone en riesgo la filiacion, con el
sobreagregado de patologia.

Por eso el valor que se otorga al trabajo
terapéutico familiar con el objetivo de
desmarcar al nifio con sindrome de down
como paciente designado.

Hace falta que se trabaje el dolor del
diagnostico y el prondstico en la familia,
para que padres e hijos se ‘“vayan
haciendo” en el vinculo, con sus
modalidades 'y potencialidades. Es
necesario que este nifio con discapacidad
sea registrado no s6lo como un organismo
enfermo, ni tampoco como el mas enfermo
del grupo familiar.

El trabajo terapéutico familiar posiciona al
conjunto y esto permite que puedan surgir
nuevos y mejores vinculos. Permite
ampliar las miradas y el fluir de otras
“discapacidades” de los otros miembros
del conjunto. Es una oportunidad para una
sumatoria vincular inclusiva y diversa que
va a enriquecer a todos y a cada uno.

Discusion

La terapia familiar tiene sus limitaciones.
Por ejemplo: situaciones coaguladas, como
la necesidad de que recaiga en uno de sus
miembros la enfermedad para preservar la
homeostasis familiar. O los modelos
explicativos que traen, que no resisten
intervencion alguna, hacen pensar en la
imposibilidad del proceso terapéutico.
Pero, como dicen Berenstein, 1. y Puget, J.
(1997), puede suceder que se tome
conciencia del conflicto vincular, lo que
abre una esperanza reparadora. Esto seria
de buen prondstico ya que dejarian de
ubicar al “designado paciente” como el
miembro mas enfermo, para pensar en el
conjunto.
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