SD

2009: vol. 13, ndm. 2, pp. 25-28

REVISTA MEDICA INTERNACIONAL SOBRE EL SINDROME DE DOWN 25

vances psicopedagogicos

El surgimiento de la vida psiquica del bebé
con sindrome de Down:
consideraciones desde la atencion temprana

1. Jover, D. Torres

Psicélogas del Centro de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana (CDIAP)
de la FCSD, Barcelona

Correspondencia: cdiap@fcsd.org

Articulo recibido: 05.05.09

Resumen

La franja de edad a partir de la cual interviene el
profesional de atencién temprana le permite ser tes-
tigo y acompaiiante a la vez del proceso de construc-
cién subjetiva del nifio con sindrome de Down (SD).
Considerando el desarrollo como un proceso diné-
mico, se analiza cudles deberian ser las condiciones
necesarias para favorecer el crecimiento del
bebé/nifio hacia la vida adulta y se revisa como surge
la vida psiquica del nifio a partir del encuentro rela-
cional que establece con sus progenitores. Final-
mente, se reflexiona sobre algunos aspectos que,
desde la experiencia de la atencidén temprana, se con-
sideran relevantes para el desarrollo emocional del
nifio con sindrome de Down (SD).
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The emergence of the psychological life of the child
with Down syndrome: reflections regarding early
intervention

Abstract

The age range with which early intervention
specialists work enables them both to witness and
support the construction of the subjective self
process in children with Down syndrome (SD).
Viewing development as a dynamic process, this
article looks at what conditions are necessary to help
the baby/child grow into adult life and reviews the
way in which the child’s psychological life emerges
from the parent-child relationship. Lastly, it
considers aspects believed to be important in the

emotional development of the child with Down
syndrome (DS) on the basis of experiences in early
intervention.
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El estudio del desarrollo infantil siempre es com-
plejo, ya que en el crecimiento de un nifio hacia la
vida adulta intervienen procesos psicolégicos, am-
bientales, sociales y fisico-bioldgicos.

Si consideramos el desarrollo como un proceso di-
namico en el que se ponen en marcha las potenciali-
dades del ser humano (lenguaje, razonamiento, pen-
samiento, memoria, atencidn, afectividad, socializa-
cion...), veremos que, para que esta evolucion pueda
darse, hace falta un sustrato favorecedor, y que esa
parte esencial la constituye la construccién progre-
siva de la identidad personal junto con las capacida-
des de relacionarnos y de comunicarnos con las de-
m4s personas.

Por lo tanto, y siguiendo a Moretti (1), para favo-
recer el crecimiento del nifio hacia la vida adulta
hace falta que el bebé:

— construya su concepcién del mundo en los pri-
meros aflos de vida;

— construya su propio Yo;

—comparta los cddigos éticos y de comporta-
miento;

— tenga una relacion objetal madura;

— utilice estrategias adecuadas de pensamiento;

— obtenga modelos posicionales de socializacion
procedentes de la realidad y no de la fantasia.

Sin embargo, para que estos objetivos se puedan
alcanzar es necesario que el ambiente que rodea al
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nifio sea el adecuado y que disfrute de condiciones
normales de salud fisica y mental.

Veamos, partiendo de los elementos psicoldgicos,
qué aspectos hay que tener en cuenta para que este
ambiente sea suficientemente adecuado y qué pasa
cuando las condiciones de salud fisica o mental del
niflo no son las esperadas, como ocurre con el nifio
que nace con sindrome de Down (SD).

Si intentamos hacer una prospeccion de los aspec-
tos psicolégicos que intervienen en ese proceso de
crecimiento, tendremos que ir a un punto de partida
que empieza mucho antes del nacimiento. Desde un
punto de vista psicoldgico, hay algo que precede al
futuro bebé: el deseo de los padres.

Tras el deseo de tener un hijo encontramos toda
una serie de motivaciones que se considera que, en
mayor o menor intensidad, inician el vinculo (pri-
mero mental y después fisico) con el bebé.

Brazelton y Cramer (2) destacan las siguientes
motivaciones:

1. La identificacion (con la figura materna y pa-
terna).

2. La satisfaccion de varias necesidades narcisistas
que permitan desarrollar y mantener una autoima-
gen: el deseo de ser completa y omnipotente, el de-
seo de fusion y unidad con el otro, el deseo de refle-
jarse en el hijo, el deseo de cumplir los ideales y las
oportunidades no conseguidas...

3. Los intentos de recrear o de recobrar vinculos
pasados en la nueva relacién con el hijo.

Durante el embarazo, los futuros padres tendran la
oportunidad, a lo largo de nueve meses, de prepa-
rarse no sélo fisicamente sino sobre todo psicologi-
camente. Asi, cuando la madre empiece a percibir los
primeros movimientos fetales (alrededor del quinto
mes del embarazo aproximadamente), también em-
pezard el vinculo mds temprano, ya que el feto ird
adquiriendo autonomia.

Es importante también que el padre empiece a ser
reconocido en su rol, porque esto ayudara a la futura
madre en la tarea de separarse del feto y diferen-
ciarlo de sus fantasias. También le dara la tranquili-
dad de no ser la tinica responsable de cualquier posi-
ble éxito o fracaso.

La llegada del nuevo miembro a la familia obli-
gard al padre a aceptar la transicion que va de una re-
lacién dual a una triangular y le hard experimentar
sentimientos de ser el tercero excluido.

Las actitudes del padre durante el embarazo, el
parto y el vinculo temprano contribuirdn a que la ma-
dre se adapte satisfactoriamente a su condicion.

A partir del encuentro relacional que estableceran
el recién nacido y sus progenitores se ird constru-
yendo el psiquismo del nifio. Sin embargo, para que
pueda darse un desarrollo psiquico, el nifio debe en-
contrar respuesta, no sélo a sus necesidades bioldgi-
cas, sino sobre todo a las emocionales, ya que es en
la relacion con el Otro donde el nifio se estructura.

Es el Otro, el que desempefia la funcion materna,

el que en un primer momento y al atender las necesi-
dades de alimentacién, de limpieza, de suefio... del
bebé organiza su cuerpo y su funcionamiento. La
madre, con la actividad cotidiana de cuidado del
nifio, interpreta y da significado a la demanda de su
bebé, y esta atribucién de significado es importanti-
sima para el desarrollo del nifio; la madre ayuda a su
hijo a organizarse perceptivamente, motrizmente, so-
cialmente y simbdlicamente. De esta manera, la ma-
dre va introduciendo al nifio en un mundo simbdlico
dénde intervendra su mundo subjetivo basado en su
propia historia.

No obstante, en el encuentro relacional, en el vin-
culo que establecerd el bebé con sus progenitores, no
toda la responsabilidad recae en los padres, dado que
el recién nacido también es un participante activo en
la interacciéon temprana. Del mismo modo que la
apariencia del bebé estimula la respuesta de los pa-
dres, éste responde a un patrén de conducta indivi-
dual que ya se ha ido formando durante el embarazo.
Las diferencias individuales que existen entre los be-
bés afectan tanto a la manera en que el bebé debera
participar en la interaccién temprana como en la ma-
nera en que responderdn los padres. No siempre se
da una coincidencia entre la individualidad del nifio
y la capacidad de la familia para tratarlo, porque los
progenitores también tienen rasgos de personalidad
que limitan el tipo de bebé que podrian estar en con-
diciones de tratar.

Profundizando un poco més en los aspectos psico-
l6gicos que intervienen en este proceso, analicemos
qué ocurre cuando el nifio que nace presenta alguna
discapacidad o algin trastorno, como en el caso que
nos ocupa de los niflos que nacen con sindrome de
Down.

Ante la noticia de que el bebé tiene sindrome de
Down muchos padres se sienten afectados, no sélo
por el diagndstico en si, sino también por la intensi-
dad de sus primeras reacciones y sentimientos hacia
el recién nacido y hacia ellos mismos.

Cunningham (3) sefiala que, ante la noticia, los pa-
dres sienten una fuerte conmocion que puede durar
tan sélo unos segundos o seguir de forma intermi-
tente durante dias. Cuando empiezan a reaccionar, la
mayoria de padres tienden a presentar dos sentimien-
tos instintivos fundamentales:

— quieren proteger al nifio desamparado;
— sienten rechazo cuando piensan en la anormali-
dad.

Aunque ambas reacciones son bastante «norma-
les», esto es, comunes en la mayoria de los casos, es
importante reconocer las reacciones y sus conse-
cuencias, porque se trata de un momento muy in-
tenso y delicado en el que se dan cambios importan-
tes en la forma de pensar de las personas. Es un
momento en el que los padres experimentan alterna-
tivamente sentimientos paternales y sentimientos de
rechazo, y buscan algtn equilibrio entre ellos. En al-
gunos casos, los padres se sentirdn culpables de sus



SD

2009: vol. 13, ndm. 2, pp. 25-28

REVISTA MEDICA INTERNACIONAL SOBRE EL SINDROME DE DOWN 27

sentimientos de rechazo y tenderdn a compensarlo
mds mediante atenciones exageradas y acudiendo
precipitadamente —a veces antes del primer mes de
vida— al centro de desarrollo y atencidén precoz, en el
que pedirdn angustiados que se dé€ inicio a la estimu-
lacién lo antes posible. Esta primera demanda es ma-
siva y estd poco definida; los padres consultan sobre
el diagnostico de su bebé, pero este diagndstico no
tiene el mismo significado para todas las familias. Es
un momento en el que los padres se hallan en una si-
tuacién de gran fragilidad, debido a todos los senti-
mientos que los invaden. La labor del profesional
debe recaer en ayudarles a reencontrarse con su hijo,
que en esos primeros dias, y a veces también mads
adelante, esta bajo «la mirada» del diagndstico.

Los sentimientos de rechazo hacia la discapacidad
pueden aparecer en forma de:

— sentimientos de dolor y de pérdida del hijo ideal;

— sentimiento de incapacidad: pueden sentir que
su capacidad de reproduccion es cuestionada, y
esto puede influir en su autoestima;

— sentimientos de incertidumbre, bien porque des-
conocen lo que significa el SD, bien porque la
idea que tienen al respecto estd muy condicio-
nada por los tépicos;

— sentimientos de enfado y hostilidad;

— sentimientos de desconcierto.

Asi pues, cuando el nifio que llega nace con una
discapacidad se produce una ruptura de aquel vincu-
lo iniciado, de aquel encuentro relacional.

La desvinculacién interna de aquel hijo ideal y el
acercamiento a una realidad, la del nifio con discapa-
cidad, iniciardn un proceso de duelo; un proceso
largo pero que seré necesario para la reconstruccion
de un nuevo lugar interno para el nifio que ha lle-
gado. Poco a poco, los padres podrdn extraer algtin
significado de esa realidad traumatica y llegar in-
cluso a desear ser padres de ese hijo. La reconstruc-
cion del vinculo temprano requerird, no sélo la acep-
tacion progresiva de la realidad (ser padres de un
nifio discapacitado) sino, fundamentalmente, la con-
cienciacién de que ese bebé es, antes que nada, una
PERSONA.

Como cualquier otro bebé, el bebé con SD es un
ser que se ird desarrollando y que se constituird
como sujeto gracias a la relacion con el Otro. Es im-
portante no olvidar que en ese proceso de individua-
cidn, el nifio con SD tenga también que constituirse
como sujeto con SD.

Analicemos a continuacién algunos aspectos mas
especificos que, a partir de nuestra experiencia, cree-
mos que intervienen en el desarrollo psicolégico del
nifio con SD:

Desajustes relacionales

Tal como hemos visto en la primera parte de esta
exposicion, la organizacidn psiquica se estructura a

partir del vinculo relacional y de co6mo, gracias a
éste, el nifio va conociendo, comprendiendo y adap-
tdndose al mundo que lo rodea.

En el caso del nifio con SD, la presencia de deter-
minadas caracteristicas constitucionales (como la
discapacidad intelectual y la hipotonia muscular)
pueden dar lugar a que el bebé con SD presente un
bajo nivel de iniciacion de actividad y de sensibilidad
fisiolégica y por ello pueda necesitar mds tiempo
para valorar situaciones y para procesar la informa-
cion. En consecuencia, estos niflos presentan a me-
nudo una respuesta mas retardada, que puede ser in-
terpretada como una falta de reaccién. Este hecho
puede:

—en un primer momento dificultar el proceso de
establecimiento del vinculo relacional;

— dificultar que el Otro confie en €l porque la «no
respuesta» se hace dificil y el Otro se anticipa;
— lo extrafio, lo desconocido (el SD) genera re-

chazo, y esto dificulta el vinculo.

Por tanto, en el nifio con SD, la presencia de la
discapacidad intelectual puede ser concebida como
un déficit del sujeto, en cuyo caso el nifio pasa a ser
concebido como objeto de atencién y no como sujeto
auténomo. Esta circunstancia puede generar unos
«desajustes relacionales» que suelen dar problemas a
la hora de interpretar las conductas e intenciones del
nifio por parte de su entorno social (padres, familia-
res, amigos, profesionales). Asi, con frecuencia se
observa una tendencia a desvincular la conducta del
nifio con SD de sus procesos internos (la gente «que-
darse con lo que ve») o a ver el propio sindrome
como causa y origen de esas manifestaciones. Desde
la atencién temprana se plantea como objetivo prin-
cipal favorecer la relacion del nifio con sus padres,
que en estos primeros tiempos de desconcierto, an-
gustia, dudas, inquietudes..., puede ser muy fragil.
Elsa Coriat (4) nos dice que los bebés con SD nece-
sitan lo mismo que cualquier otro bebé... pero esto
resulta conflictivo, no sélo por la herida narcisista
que da lugar a una pérdida brusca de cualquier sefial
de identificacion, sino también porque la organicidad
innata del bebé viene menos dotada para estimular a
su madre, y, ante este vacio, a veces se busca la res-
puesta en los métodos, las técnicas y los especialis-
tas. En este sentido, es importante coémo se sitia el
profesional, ya que en funcién de esto podré favore-
cer o no el vinculo entre el bebé y su madre.

Anulacion inconsciente de las funciones paternas
(y de los demas roles sociales)

También es habitual que se produzca lo que podri-
amos llamar una «anulacién inconsciente de la capa-
cidad de hacer... de padres, abuelos, profesiona-
les...» en aquellas familias o entre aquellos
profesionales que ya han sido antes padres o maes-
tros, porque se les hace dificil posicionarse ante el
nifio con SD reconociendo que tiene unas capacida-
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des y que, por tanto, su desarrollo no depende sélo
del adulto. Ademés, lo desconocido asusta y esto
puede actuar potenciando esas defensas o anulacio-
nes inconscientes.

Sin embargo, cuando el nifio con SD encuentra el
espacio y el tiempo adecuados para emerger, se pro-
duce en los progenitores, los familiares y los profe-
sionales lo que podriamos llamar «factor sorpresa»:
en efecto, esperaban muy poco de este nifio porque,
como deciamos en el punto anterior, el conocimiento
de la presencia de la discapacidad intelectual hace
que el nifio sea concebido como objeto de atencién y
no como sujeto autébnomo.

Consideramos pues que la intervencion del profe-
sional debe ir encaminada, por un lado, a ayudar a
los padres a entender la realidad de su hijo para po-
der adecuarse a sus necesidades afectivas y de expe-
riencia, y, por otro, a potenciar sus capacidades en su
funcién parental.

Evitacion de frustraciones

Esa dificultad para ver a la persona con SD como
sujeto auténomo nos remite a otro aspecto que, de
forma mdas o menos generalizada, puede aparecer en
el proceso de crecimiento y de maduracion: la evita-
cién de situaciones de conflicto por parte de los pa-
dres (o de los profesionales) y la consiguiente difi-
cultad, por parte de la persona con SD, para tolerar
las frustraciones.

En la sociedad actual nos hallamos ante una para-
doja preocupante: conforme avanzamos en el reco-
nocimiento de los derechos de los nifios, asistimos
también a una pérdida progresiva de la autoridad pa-
rental.

Si actualmente ya cuesta que la poblacion infantil
sin discapacidades tenga un nivel minimo de toleran-
cia a las frustraciones (hay una dificultad importante
para poner limites a los nifios y una tendencia exage-
rada a «colmarlos» de deseos), ;qué podemos espe-
rar del crecimiento personal en un nifio con discapa-
cidad?

Creemos que para que haya crecimiento tiene que
haber frustraciones. Dado que el crecimiento (la in-
dividuacion) del nifio con SD genera mucha angus-
tia, es bastante habitual que su entorno no permita la
aparicion de conflictos en su vida; en ese caso, al no
haber frustraciones, no hay crecimiento. Prueba de
ello es la respuesta de los padres cuando se les pre-
gunta qué esperan de su hijo con SD: «que sea feliz».
(Y, sin embargo, evitar los conflictos no es normali-
zar, ya que todo crecimiento supone dificultades y
frustraciones).

La actuacion como medio de expresion

La presencia de la discapacidad intelectual implica
que, en el caso del nifio con SD, las funciones de
pensamiento y de razonamiento se vayan poniendo
en marcha mds lentamente, y esto puede dar lugar a
que, ante la pobreza de recursos simbdlicos, el nifio
con SD tienda a presentar determinadas conductas
perturbadoras en situaciones de estrés o de desorien-
tacion, o destinadas a llamar la atencidn (agresiones,
conductas de huida, ausencia de demandas al adulto,
ausencia de relacion con los nifios...), porque a ve-
ces no dispone de otros recursos méas elaborados para
enviar mensajes al entorno.

Conviene pues observar, pensar e intentar entender
qué hay detrds de esas manifestaciones, qué nos
quiere decir el nifio.

El reconocimiento de la discapacidad en la cons-
truccion de la propia identidad

Queremos terminar esta exposicién sobre los as-
pectos psicoldgicos del desarrollo del nifio con SD
destacando la importancia que tiene, en el proceso de
maduracion y crecimiento de la persona con SD, que
ésta pueda ir constituyéndose como sujeto con SD.

El reconocimiento y la aceptacion progresiva de la
discapacidad, junto con la constatacién de que, tam-
bién entre las personas con SD, cada persona es dife-
rente, deberian permitir la construccion de la propia
identidad. Asi, una vez descubierta su identidad, la
persona estard en mejores condiciones de integrarse
socialmente, desde la aceptacion de su propia reali-
dad, con sus limitaciones pero con conciencia de sus
propias posibilidades y con un Yo verdadero.
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