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“Los seres humanos de todas las edades son mas felices y pueden desarrollar mejor sus
capacidades cuando piensan que, tras ellos, hay una o mds personas dignas de confianza que

acudiran en su ayuda si surgen dificultades”

(John Bowlby: Vinculos afectivos. Formacion, desarrollo y pérdida)
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INTRODUCCION

En este trabajo de integracion final me propongo analizar las relaciones interpersonales de un
concurrente con Retraso Mental (RM), particularmente Sindrome de Down, del centro de dia
Espacio Feliz, en CABA, como también las posibilidades que se puedan desplegar a partir de

un abordaje interdisciplinario.

Las personas con Sindrome de Down, como todas las personas, tienen su propia personalidad
con caracteristicas Unicas. A partir de esas caracteristicas cada uno se va a relacionar con los

demas.

Es importante focalizarse en las fortalezas y las posibilidades reales que el sujeto va a poder

desarrollar a lo largo de su vida.

Ante lo expuesto, nos compete reflexionar, y actuar en consecuencia en pos de brindar los
mejores recursos para que la aventura de formar parte activa de la sociedad sea lo mads

placentera posible

Fierro (1999: 96) pone de manifiesto un mensaje muy significativo para quienes nos interesa
el desarrollo de la inclusion: “También ellos han de confeccionar el cesto con los mimbres de
los que disponen. Y, con la ayuda de otros, disponer de recursos para, al final de la vida, aunque

no escriban sus memorias, poder decirse a si mismos en voz baja: creo que he vivido”



1. MARCO TEORICO




RELACIONES INTERPERSONALES

Las relaciones interpersonales se podrian definir como una interaccion entre dos o mds
personas. Las mismas juegan un papel fundamental en el desarrollo del sujeto, es a través de

ellas que el individuo obtiene refuerzos sociales del entorno para favorecer su adaptacion.

Como toda relacidn, se rige por reglas sociales e instituciones que la regulan. Lo social forma

parte de la vida diaria de un individuo.

“El hombre es por naturaleza un animal social, el insocial por naturaleza no por azar es o un
ser inferior 0 un ser superior al hombre [...]
Todas las cosas se definen por su funcion y por sus facultades, de suerte que cuando éstas ya
no son tales no se puede decir que las cosas son las mismas, sino del mismo hombre. Asi pues,
es evidente que la ciudad es por naturaleza y es anterior al individuo; porque si cada uno por
separado no se basta a si mismo, se encontrard de manera semejante a las demds partes en
relacion con el todo. Y el que no puede vivir en comunidad, o no necesita nada por su propia

suficiencia, no es miembro de la ciudad, sino una bestia o un dios” (Aristoteles, IV a.C.)

Con esto Aristételes se refiere a la naturaleza de lo social, entendiendo por eso al conjunto de
individuos que comparten fines, conductas y cultura. Para sobrevivir y desarrollarse el hombre
necesita de los demas. El discurrir de nuestra vida, e incluso su calidad, esta determinada (al
menos en forma parcial) por las habilidades sociales que desarrollemos; y las personas con

Sindrome de Down no son una excepcion a esta maxima.

La comunicacion interpersonal es la dimension de la vida humana a través de la cual los
individuos se realizan como seres humanos. Es de suma importancia, ya que contribuye a su
bienestar psicoldgico, y constituye uno de los medios facilitadores de la satisfaccion de las

propias necesidades (asi como las de los demas)



Goleman (1996), a través de su concepto de “inteligencia emocional” afirma rotundamente que
el éxito personal depende en mayor medida de las habilidades que el individuo tenga para

manejar contextos interpersonales.

No podemos pensar una relacion social por fuera de la cultura. Para Kurt Lewin, cada individuo

no es pasivo, sino que establece una interaccién con su entorno.

Las relaciones interpersonales constituyen, pues, un aspecto bdsico en nuestras vidas,
funcionando no sélo como un medio para alcanzar determinados objetivos sino como un fin en

si mismo (Monjas, 1999)

Es importante por ello que el proceso educativo tenga en cuenta e incentive el crecimiento
emocional, ya que, de esta forma, se podria potenciar el bienestar social y personal de los

individuos.

Bisquerra (1999) afirma que la educacién emocional estimula la adopcién de actitudes
positivas ante la vida, permite el desarrollo de habilidades sociales, incentiva la empatia y

potencia la habilidad para afrontar conflictos.

En la actualidad, los especialistas estdn trabajando cada vez mds para que las personas con
Sindrome de Down puedan incluirse con un rol cada vez mas activo en la sociedad, para que
puedan participar en diversas esferas de la cotidianeidad: que accedan al trabajo normalizado,
sean consumidores de servicios de salud y cuidado personal, frecuenten espacios de ocio y

deportivos, por citar s6lo algunos ejemplos.

Esta nueva realidad es tan enriquecedora como exigente, ya que plantea a la persona nuevos
desafios, tales como saber reaccionar ante situaciones ya no tan rutinarias. Esto conlleva la

responsabilidad de saber cuidar de si mismo al disponer de mayor libertad y autonomia.
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Esta autonomia personal debe acompanarse de la misma dosis de responsabilidad y
compromiso (Troncoso, 2000). Todo esto se da en un marco interpersonal, es un saber
13 L4 . 2 b 4 b b (154

encontrarse a si mismo” para proyectarse hacia los demas, un camino enriquecedor de “ida y

vuelta”

Las relaciones interpersonales son uno de los pilares fundamentales donde el joven con
Sindrome de Down puede apoyarse para hacer su propio proyecto de vida.
Existen casos en los que la persona presenta dificultades en esta dimensién interpersonal:
problemas de comunicacién y dificultad para relacionarse afectivamente, por ejemplo. En estos
casos, los familiares y personas que interactian con los sujetos con sindrome de Down deberan
encontrar, trabajar y potenciar formas alternativas de comunicacién que incluyan modalidades

particulares del individuo en cuestion (gestos, sonidos, movimientos, miradas, caricias, etc.).

Es importante potenciar la dimension interpersonal, ya sea en sujetos con alto grado de

autonomia como en aquellos con mds limitaciones.

En el proceso de interaccion con otras personas se ponen en juego un conjunto de
comportamientos aprendidos: las habilidades sociales, entendidas como las conductas o
destrezas sociales especificas requeridas para ejecutar adecuadamente una tarea

“interpersonal”.

Siguiendo a Prieto, Illan y Arndiz (1995), se entiende que las destrezas sociales incluyen
conductas fundamentales para el desarrollo interpersonal, tales como: conductas
interpersonales (aceptacion de la autoridad, conductas de cooperacién, aptitudes
conversacionales, etc.), conductas relacionadas con el propio individuo (expresién de
sentimientos, actitudes positivas hacia uno mismo, conducta ética, etc.), conductas
relacionadas con la tarea (trabajo independiente, seguir instrucciones, completar tareas, etc.),

la aceptacion de los compaiieros.



11

Las relaciones interpersonales hacen referencia a nuestro modo de relacionarnos y vincularnos
con el otro. Uno de los elementos principales que influyen en estas relaciones es la imagen que

tenemos del otro, la cual depende de nuestra percepcion de los demas.

Factores que influyen en las relaciones interpersonales (Brunner. Goodman. Snyder. Tanke y

Berscheid. Solomon Asch.):

Como ya mencioné recientemente, el principal determinante en las relaciones interpersonales

es la impresion que tenemos del otro, la cual a su vez depende de la percepcion.

Hay distintos factores que influyen en la percepcion de la persona. Podriamos dividirlos en

factores de la persona que percibe (perceptor) y factores de la persona percibida.

1. Factores del perceptor:

A) Motivacion: podria decirse que se exacerba o agudiza la percepcion de aquellos
aspectos en los cuales el perceptor estd involucrado emocionalmente, es decir,
motivado. Esto es, la persona vinculada a una causa percibird mds profundamente
todo lo relacionado con ésta, incluso aspectos que para los otros pasarian
desapercibidos.

B) Expectativas: la percepcion de personas estd influida por las metas y objetivos de
los perceptores. Esto estd vinculado con el llamado “Efecto Pigmalion”, segin el
cual, en un modelo experimental el desarrollo intelectual de los estudiantes resulta,
en gran parte, una respuesta a las expectativas de los profesores y a la forma en la
que éstas se trasmiten (Profecia autocumplida).

C) Familiaridad: estar familiarizado con algo permite mayor exactitud en la

percepcion.
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2. Factores del percibido:

La persona percibida puede controlar en cierto modo la informacién que presenta al

perceptor, o sea que puede “manejar’” la impresion con distintos objetivos.

La percepcién interpersonal: caracteristicas distintivas:

. Intencionalidad: hace referencia al hecho de que las personas, a diferencia de los
objetos, son percibidas como seres con intenciones; quiere decir que los seres humanos

hacemos las cosas por y para algo.

. Inferencia: este concepto se refiere a que las personas genéricamente son semejantes
a nosotros, por lo cual, podemos inferir cosas sobre ellas. Por ejemplo, todos tenemos una idea

de como se siente una persona cuando estd triste o alegre.

. Dinamismo: la percepcion interpersonal se da en el marco de una interaccion

dindmica, cambiante; es decir que cuando percibimos, somos a la vez percibidos.

. Complejidad: las personas tienen cualidades observables y otras no evidentes a simple
vista, tales como intereses, ideas, sistema de creencias, objetivos. Todo esto enriquece y

complejiza las percepciones e interacciones.

Formacion de impresiones. Modelos de Asch y de tendencia relacional:

La formacién de impresiones es un proceso por el cual se infieren atributos fisicos y psiquicos

de una persona observada para organizarse en una imagen coherente de la misma.

En general, la formacion de impresiones es rapida y se apoya en una informacién muy limitada.

Si hay un gran interés de por medio se puede formar una impresion basada en elementos més
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numerosos y detallados. Con las personas en general, se sacan conclusiones e inferencias a
partir de elementos muy generales, con lo cual las primeras impresiones estdn llenas de errores,

pero influyen en las relaciones posteriores.

La formacién de las primeras impresiones ha sido estudiada, por ejemplo, por el grupo de
Solomon Asch, el cual explicé este proceso con el denominado “Modelo de Tendencia
Relacional” segun el cual lo que se percibe de una persona se integra en una imagen global que
conforma la impresion de ella; si la informacion obtenida sobre esa persona es contradictoria,
en general, se cambia el significado de la caracteristica contradictoria en funcion del contexto,

o se infieren nuevos rasgos que permitan reducir las contradicciones.

Tipos de relaciones interpersonales. Clasificacion (Asch):

Existen multiples clasificaciones de relaciones interpersonales. Una que podria resultar util es

la siguiente:

1) Relaciones entre pares u horizontales:
a. Relaciones de amistad.
b. Relaciones romanticas o amorosas.

2) Relaciones de autoridad u obediencia (verticales)

Las relaciones interpersonales comienzan en el instante mismo en que el individuo nace,
aunque tienen determinantes y condicionantes preexistentes a ese momento. El proceso
fundamental que encuadra y explica la naturaleza de los vinculos de un ser humano es el

proceso de apego.
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APEGO

Teoria del apego: es el estudio de como las relaciones de un individuo con sus padres o
cuidadores primarios, que comienzan en la infancia, sientan las bases para las relaciones futuras

en la adultez (Bowlby, 1958).

En etologia, el apego es una vinculacion afectiva intensa, duradera y singular que se establece
entre dos individuos por medio de una interaccion reciproca (feedback). Tiene una funcién
primordial u objetivo biolégico, manteniendo cerca a nuestros cuidadores lo cual es vital para
la supervivencia, y también un objetivo que trasciende lo meramente bioldgico, que es la
bisqueda de seguridad, consuelo, proteccion y aceptacion, lo cual implica fundamentalmente

una dimension afectiva y emocional.

Se trata de conductas observables que tienen una base bioldgica y refleja.

Dicho de otra manera, el apego nos impulsa a aproximarnos a las personas con las que

establecemos dicho vinculo, las cuales reciben el nombre de “figuras de apego”.

En el marco que se esbozo en el apartado precedente entra en escena, al vincularse padres y
nifio, el apego, el cual cobrard importancia ademads en el futuro en el marco mas amplio de las
relaciones interpersonales las cuales se pueden manifestar entre pares por ejemplo y en un

ambito mas amplio que el de la familia.

El sistema de apego es una herramienta y un modo de vinculacion intraespecifico que tendria
una base bioldgica de acuerdo como fue postulado inicialmente por tedricos como Bowlby. El
objetivo primordial de este sistema o conjunto interrelacionado de herramientas de conducta,
psiquicas y de modos de vincularse seria el de mantener, preservar y perpetuar la especie. Para
esto el ser humano debe vincularse, como ser social, objetivo mds importante atn en el caso de

un recién nacido con nulas defensas ante el medio ambiente y totalmente dependiente.
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Paralelamente, hay una meta psicoldgica que es la seguridad. Este sistema, como dijimos,

contaria con una base bioldgica que moldearia junto con el entorno el aparato psiquico del nifio.

Origen vy antecedentes histéricos. Conceptos iniciales. Evolucidn de la definicion de los tipos

de apego:

Dicha teoria tiene en cuenta factores bioldgicos y podria decirse que se vincula en sus origenes
con las observaciones del médico y et6logo austriaco Konrad Lorenz, quien estudié el vinculo
parental y su establecimiento en gansos salvajes. Descubri6 en 1935 que dicha especie adquiere
un apego o deseo de cercania con el primer gran objeto mévil que contactan. Se sugirié que se
trataba de un proceso innato y con una fuerte base bioldgica, programado genéticamente. En
su experimento cldsico, Lorenz coloco un grupo control de huevos de gansos con sus madres
biol6gicas. Al romper el cascaron, lo primero que estos bipedos vieron y con lo cual
desarrollaron el imprinting fue su madre bioldgica. Otro grupo fue colocado con Lorenz como
madre sustituta, realizando con €l el imprinting al nacer. Para mayor certeza, el etlogo mezclo

en un corral ambos grupos; al liberarlos, cada grupo siguio6 a su respectiva “madre”.

Una caracteristica importante de este proceso que se descubrié posteriormente (Hess, 1958) es
que hay un periodo de tiempo optimo en el que puede darse. Se establecid en estas aves que el
proceso podia ocurrir mas tempranamente a la hora de la eclosién de los huevos; el periodo
Optimo seria entre las 12 y 17 horas de nacidos y no se produciria luego de las 32 horas. Se
trataria segun estas investigaciones iniciales, de un proceso irreversible una vez establecido,
independiente de la alimentacién en su origen, y con consecuencias en las relaciones

posteriores de los gansos y en su supervivencia.
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Posteriormente, hace su apariciéon John Bowlby, quien a comienzos de la década de 1970
elabord la teoria del apego propiamente dicha, la cual se nutrié de la etologia, el psicoanilisis,
las teorfas cognitivas y evolucionistas. Esta teoria estudia como las experiencias afectivas
relacionadas con el apego durante la infancia influirdn en las relaciones de los individuos
durante el resto de su ciclo vital. Dichas interacciones primigenias moldeardn las
representaciones internas o mentales de uno mismo y de los otros, que constituirdn los llamados
modelos operantes internos (internal working models) que rigen la conducta y cogniciones

del individuo con los demds y consigo mismo.

Harry Harlow y el experimento con monos Rhesus (1932): Harlow fue un psicélogo
estadounidense que se propuso estudiar las teorias de Bowlby de modo experimental. Para ello
utilizo monos Rhesus. Bédsicamente, lo que Harlow estudio fue la reaccion de las crias a la
privacion maternal. Ademads, introdujo en el experimento (a fin de ampliar sus conclusiones)
el dilema de elegir entre algo semejante al contacto fisico relacionado con el afecto y calidez o

la comida.

Harlow introdujo las crias dentro de jaulas junto con dos artefactos: una estructura de alambre
con una mamadera llena incorporada y una figura similar a un mono adulto, recubierto con
felpa suave, pero sin biberén. Ambos objetos, a su manera, simulaban ser una madre, aunque
aquello que podian ofrecer a la cria era muy diferente. Harlow buscaba asi poner a prueba no
solo las ideas de Bowlby, sino también la hip6tesis del amor condicional, segtn la cual las crias
se relacionan con sus madres bdsicamente por el alimento que les proporcionan, que
objetivamente es el recurso con mayor utilidad a corto plazo desde una 6ptica racional y

"economicista".

Las crias mostraban una tendencia clara a aferrarse al mufieco de felpa, pese a no

proporcionarles éste comida. El apego hacia este objeto era mucho mds notorio que el que
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manifestaban hacia la estructura con el biberén, apoyando la idea de que es el vinculo intimo

entre madres y crias lo realmente relevante, y no el mero alimento.

Ademas, esto también se manifestaba en el modo en el que las crias exploraban el entorno. El
mufieco de felpa parecia proporcionar una sensacion de seguridad que resultaba determinante
para que los pequefios monos emprendieran ciertas tareas por propia iniciativa e incluso se
abrazaban con mayor fuerza a este cuando tenian miedo. En los momentos en los que se
introducia algiin cambio en el entorno que generaba estrés, las crias corrian a abrazar el mufieco
recubierto de felpa. Por otro lado, cuando se separaba a los animales de este muifieco, mostraban
signos de desesperacion y miedo, gritando y buscando con insistencia la figura protectora.
Cuando se volvia a poner al muiieco de felpa a su alcance, se recuperaban, aunque permanecian

a la defensiva por si volvian a perder de vista a esta madre artificial.

Harlow dio un paso més al empeorar las condiciones de vida de algunos monos. Recluyo crias
en espacios cerrados, manteniéndolas aisladas de cualquier tipo de estimulo social o, en

general, sensorial.

En estas jaulas de aislamiento solo habia un bebedero, un comedero, que era una
deconstruccion total del concepto de "madre" segun conductistas y freudianos. Ademds, en este
espacio se habia incorporado un espejo gracias al cual se podia ver lo que hacia el mono, pero
el mono no podia ver a sus observadores. Algunos de estos monos permanecieron en este
aislamiento sensorial durante un mes, mientras que otros se quedaron en su jaula durante varios

meses; algunos, hasta un afio.

Los monos expuestos a este tipo de experiencias ya presentaban evidentes alteraciones en su
manera de comportarse después de haber pasado 30 dias en la jaula, pero los que permanecieron
un aflo completo quedaban en un estado de pasividad total (relacionada con la catatonia) e

indiferencia hacia los demds del que no se recuperaban. La gran mayoria terminaron
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desarrollando problemas de sociabilidad y apego al llegar a la etapa adulta, no se interesaban

en encontrar pareja o tener descendencia, algunos ni siquiera comian y terminaron muriendo.

Ambas experiencias condujeron a ideas similares: los efectos de la ausencia de interacciones
sociales que vayan mads alld de las necesidades bioldgicas mds inmediatas y que estén
vinculadas a la conducta afectiva durante las primeras etapas de la vida acostumbran a dejar

una huella muy seria y dificil de borrar en la vida adulta.

Otra figura importante, que hace su aparicion luego es Mary Ainsworth (1960), quien emple6

la metodologia de la situacién extrafia y defini6 tres formas principales de apego en la infancia.

El experimento de la situacion extrafia de Ainsworth constaba de una serie de etapas. A grandes
rasgos, en la primera de ellas, se introducia al nifio y su cuidador con el investigador y la sala
de juegos donde se desarrollaria el experimento. En el segundo paso, la madre debia sentarse,
establecerse en la sala y se dejaba al nifio jugar. Se evaluaba la proximidad del nifio con
respecto a la madre durante sus juegos; si el nifio mantenia la proximidad se hablaba de que el
nifio establecia a la madre como una base segura. El cuarto paso implicaba la entrada de un
extrafo a la sala de juegos. Se evaluaba la reaccion del nifo; si este se acercaba a la madre o

permanecia mas cerca de ella o de que otra manera reaccionaba.

En el paso 5 la madre abandona la sala y se evalda la reaccion del nifio; fundamentalmente si
aparece estrés o ansiedad ante el alejamiento o salida del cuidador o madre. En el siguiente
paso, el extrafio sale de la sala y la madre vuelve a entrar. Aqui se analiza la reaccion del nifio;
por ejemplo, si se muestra enojado con ella, indiferente o contento de verla de nuevo. Luego la
madre vuelve a salir y se analizan la reaccién de nuevo del nifio (llanto, indiferencia, enojo,
etc.). El paso 7 implica el reingreso solo del extrafio, el cual tratard de calmar y confortar al

nifio; se evalda si éste es capaz de calmar y asegurar al nifio. Finalmente, en el octavo paso, el
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padre o madre reingresa a la sala, tratando de confortar al nifio y hacer que juegue. Se sigue

evaluando la respuesta del nifio.

En base en este experimento, Ainsworth identificé tres tipos de apego en los nifios:

-Tipo B o seguro

-Tipo A o evitativo.

-Tipo C o ambivalente.

Main y colaboradores (1985) estudiaron nifios que no podian ser encasillados en estas
categorias y definieron un cuarto tipo de apego: el apego desorganizado / desorientado. En
este caso muchas veces las madres son ansiosas y temerosas a causa de algin trauma irresuelto,
miedo que proyectan a los nifios. Crittenden (2006) definié un quinto tipo de apego, llamado

A/C, relacionado con experiencias de abusos o negligencia.

En 1987, Shaver y Hazan son los primeros en formular una teoria sobre el apego adulto.
Propusieron tres estilos de apego adulto: seguro, evitativo y ansioso-ambivalente. Las personas
con apego seguro podrian desarrollar y mantener relaciones de manera satisfactoria mientras

que las que tuvieran los otros tipos de apego no.

Finalmente, Bartholomew y Horowitz (1996) definieron los cuatro tipos mds acabados de

apego que se contemplan en general en el adulto:

® Apego seguro.
e Apego preocupado.
e Apego evitativo-temeroso.

e Apego evitativo-indiferente.
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Etapas en el desarrollo del apego. El apego en las distintas etapas de la vida.

(Eva Becerril Rodriguez):

1) Inicios del apego (nacimiento-4 a 6 aiios).

Las primeras figuras de apego inmediatamente luego del nacimiento en general son los padres,
abuelos y hermanos. Al principio y hasta aproximadamente los tres meses de vida del bebe no
reconoce o diferencia a las personas de su entorno; solo reconoce en forma parcial ciertos
rasgos de los rostros y posturas de sus cuidadores, por ejemplo, en el marco de sus ritmos

bioldgicos.

En una etapa posterior que se da aproximadamente entre los 3 y 5 meses, el bebé empieza a
reconocer a aquellos que forman parte de su entorno. Si bien prefiere y comienza a reconocer
a sus cuidadores habituales y empieza a independizarse de sus ritmos biolégicos bésicos, el

nifio todavia no ha establecido figuras de apego claramente definidas.

Entre los 6 y 12 meses de vida, los nifios ya han definido los rudimentos de su sistema de apego.
Muestran preferencia por sus cuidadores habituales quienes se erigen en figuras de apego y
exhiben rechazo por los desconocidos. Las figuras de apego son el apoyo para descubrir el
mundo. La separacion de ellas desencadena miedo y ansiedad, junto con reacciones de protesta.

El reencuentro con ellas genera alegria y calma.

Por ultimo, entre el afio y los 6 afios de vida el nifio evoluciona fisica y biolégicamente y
adquiere mayor autonomia frente a sus cuidadores. Se establece asi una etapa conflictiva y
ambivalente en la cual se establece un juego entre el deseo del nifio de avanzar y lograr mayor

autonomia versus la pulsion de retroceder y mantener ciertos privilegios.

A lo largo de estos periodos, como ya lo expresamos, las figuras de apego o apoyo son

fundamentalmente los padres o cuidadores y en grado menor hermanos u otros familiares. Hay
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cambios en la forma del apego, ademds, con menor requerimiento de contacto fisico y
tolerancia de separaciones cada vez mas duraderas, con exploracién del entorno cada vez mas
independiente de la presencia fisica de los cuidadores. Sin embargo, ante situaciones de crisis
como enfermedad o el comienzo escolar se produce una suerte de regresidn a etapas primitivas

con reactivacion de conductas de apego.

2) Apego en la niiez (4-6 aiios hasta la adolescencia).

Durante la nifiez lo usual es que el nifio haya adquirido capacidades como mayor capacidad de
comunicacion y autocontrol, lo cual les posibilita realizar aprendizajes escolares y establecer

relaciones sociales.

Las relaciones con las figuras de apego en esta etapa suelen ser armonicas y satisfactorias. Las
figuras de apego principales, como dijimos, son los padres o cuidadores, los cuales se
representan para el nifio, si el proceso de apego ha sido exitoso, como incondicionales, eficaces,
y hacia los cuales se han establecido sentimientos positivos. Se establece un vinculo, una
identificacion y un disfrute con ellos y se adoptan por extension sus valores, normas y pautas
sociales de conducta. En definitiva, los nifios son parte de un sistema familiar que los cobija y
acompafa. En esta etapa los principales conflictos emocionales para el nifio estdn relacionados
en general con problemas en la pareja (cuidadores-padres), muerte de familiares o vinculos

cercanos y fracasos escolares.

En nifios sin figuras de apego adultas los pares pueden adoptar ese rol.

3) Apego en la adolescencia.

En esta etapa se mantienen en general las figuras de apego de la etapa anterior, pero se
desarrollan diferentes cambios. Hay figuras de apego como los abuelos que en esta etapa

pueden perder preponderancia por su edad y enfermedades ocasionales, o desaparecer. Con los
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padres, que siguen siendo en general las figuras de apego mas importantes, se establece una
relacion ambivalente. El adolescente sigue teniéndolos en alta estima, pero cada vez tratan de
lograr una mayor independencia para abrirse al mundo. Problemas como enfermedades y
distintas crisis vuelcan al adolescente de nuevo a la cercania de sus padres, pero en general
estos van logrando cada vez mayor autonomia, entablando relaciones de amistad y las primeras
experiencias de pareja. Pueden aparecer nuevas figuras de apego como amigos y parejas. Con
los padres se establece una relacion amor-odio, en la cual el adolescente oscila entre la cercania
y el rechazo con sus progenitores, tratando de lograr cada vez mayor individualidad. También
en esta etapa se modifica la percepcion mental del apego en el adolescente. En ocasiones se

establece una vision muy idealizada de los padres, y en otros casos una percepcion negativa.

4) El apego en la adultez.

Los adultos jovenes incorporan como su principal figura de apego a su pareja. A partir del
nacimiento de los hijos, los padres se convierten en las principales figuras de apego para los
nifios. A medida que se envejece, los hijos se convierten en las principales figuras de apego

para sus padres.

En la etapa final de la vida, ante un evento que puede suceder como la muerte del conyuge es

fundamental conservar la cercania y el apoyo del resto de las figuras de apego como los hijos.

Estilos o tipos de apego en nifios (Ainsworth):

Se han descripto tres tipos basicos de apego en la infancia:

. Apego seguro: el nifio exhibe seguridad y confianza ante las figuras de apego.
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. Apego ansioso-ambivalente: caracterizado por ansiedad e inseguridad ante las figuras de

apego.

. Apego evitativo: caracterizado por no evidenciarse la bisqueda de contacto.

Estilos o tipos de apego en adultos (Diaz Blanquez y Diaz Atienza):

De acuerdo con la consideracion positiva o negativa de uno mismo y del otro tendriamos cuatro

formas principales de apego en este grupo:

. Apego seguro: consideracion positiva de uno mismo y del otro.

. Apego huidizo-ausente (rechazante): positiva visién de uno mismo y negativa del otro.

. Apego preocupado: visién negativa propia y positiva del otro.

. Apego miedoso: percepcion negativa de uno mismo y del otro.

SINDROME DE DOWN

Definicion

El Sindrome de Down es una situacion o circunstancia que ocurre cuando hay una alteracion
genética en las células del embrién en gestacion en la cual su nicleo presenta 47 cromosomas
(estructura que contiene el ADN) en lugar de 46.
Normalmente los seres humanos tienen un total de 46 cromosomas que se agrupan en 23 pares.
Las personas con Sindrome de Down, en el par del cromosoma 21 tienen uno de mas, por eso
se llama trisomia, motivo por el cual este sindrome es también conocido como “trisomia del

cromosoma 21”. ASDRA (Asociacién Sindrome de Down de la Republica Argentina) no habla
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de enfermedad ni de padecimiento, ya que esta alteracion es muy variable. Si bien las personas
con Sindrome de Down muestran algunas caracteristicas comunes, esto no quita el hecho de

que cada individuo es singular, con personalidades distintas entre ellas.

Fue identificado por primera vez por el médico inglés John Langdon Down, en el afio 1866,
sin poder descubrir sus causas; fue un investigador llamado Jérome Lejeune, recién en el afio

1958 quien descubri6 que el sindrome se debia a una alteraciéon cromosémica.

Tipos de Sindrome de Down:

1) Trisomia del par 21: aproximadamente 95% de los casos se deben a este fendmeno,

originado en general en una no disyuncion meidtica durante la ovogénesis.

2) Translocacion: involucra a aproximadamente 4% de los casos. En este caso se da una
translocacion robertsoniana entre el cromosoma 14 y otro cromosoma acrocéntrico
como el 14 o 22 lo cual lleva a un aumento del material genético correspondiente al
cromosoma 21 en el cariotipo.

3) Mosaicismo: aproximadamente comprende el 1% de los casos. En este caso tenemos
algunas células con trisomia 21 y otras normales. Estos individuos pueden presentar un

fenotipo atenuado.

Estadisticas del Sindrome de Down:

El Sindrome de Down es la mds comun de las alteraciones genéticas y la causa mas
prevalente de discapacidad intelectual (representa el 25% de todos los casos de
discapacidad cognitiva). Tiene una incidencia de entre 1 por cada 700 y 1 cada 1000
nacimientos. Estd demostrado, estadisticamente, que la edad materna es un factor de riesgo,

sobre todo cuando ésta supera los 35 afios.
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Segtin la Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDI) de 2015, en nuestro pais 2 millones

de personas padecen una discapacidad, de las cuales 40 mil presentan Sindrome de Down.

Concepto de discapacidad: definiciones.

Al adentrarnos en el anélisis de las personas viviendo con una discapacidad es importante

revisar la terminologia bdsica con la que nos manejaremos.

El concepto de discapacidad esté relacionado con el de diferencia. En cada momento histérico
hay un contexto social, o sea, una serie de valores y necesidades sociales definidos en funcién
de los cuales determinados miembros de la sociedad (expertos) distinguen los sujetos que
cumplen con lo que es “adecuado socialmente” y los que no lo cumplen (diferencia- sujetos
diferentes). En base a estas diferencias se otorga a los individuos determinado papel social y

trato.

Se denomina capacidad a la aptitud o suficiencia para realizar algo. Por ende, una discapacidad
podria definirse como la falta de capacidad para realizar algo dentro de lo considerado “normal”
para el ser humano, segin la OMS. Esta pérdida de capacidad funcional se origina en una
deficiencia que es la pérdida permanente o transitoria de una estructura o funcién psicoldgica,
fisiolégica o anatomica. Esto se manifiesta en la vida diaria. Existe otro término que es
“limitacion” que practicamente es andlogo a discapacidad, y se refiere a la dificultad para

ejecutar una actividad, que puede presentar distintos grados.

A modo de ejemplo de lo que he mencionado, una persona con una amputacién o malformacién
de sus miembros (deficiencia) como consecuencia de ello presentaria una discapacidad o

limitacion (tendrian dificultades para realizar tareas manuales o un deporte, segun sea el caso).

El término déficit se considera practicamente andlogo al de deficiencia.
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El concepto de minusvalia hace referencia a una situacion de desventaja en la que se encuentra
una persona como consecuencia de una deficiencia o discapacidad, lo cual limita o impide
funciones consideradas normales para ese individuo. Un término practicamente sinénimo es el

de restriccion.

Un aspecto importante es que una discapacidad debe ser analizada teniendo en cuenta factores
personales y también ambientales y de apoyo. Es decir que, una limitacién por si misma, no
hace que una persona se convierta en discapacitada. La discapacidad es el resultado de la
interaccion entre una persona con una disminucién y las barreras medioambientales y sociales
que ésta enfrenta. También podemos decir que las limitaciones de una persona se convierten
en discapacidad cuando el medio ambiente no proporciona el apoyo necesario para reducir sus

limitaciones funcionales.

Modelos de discapacidad:

Al hablar de modelos de discapacidad nos estamos refiriendo a formas de trato que se han
brindado a las personas con discapacidad a lo largo del tiempo. En algunos dmbitos, coexisten
en mayor o menor medida alguno de estos modelos, o estigmas de los mismos. Los tres modelos

de discapacidad (Palacios, 2008) son:

1. Modelo de prescindencia
2. Modelo rehabilitador

3. Modelo social

La discapacidad y los modelos anteriormente nombrados estdn vinculados con los derechos
humanos, lo cual no siempre fue lo suficientemente claro. Ha existido una historia muy antigua

de persecucion y exclusion de las personas con discapacidad. Ha habido marcadas oscilaciones
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en las concepciones de discapacidad vinculadas basicamente con la consideracién de la misma,
resultado del pecado o una enfermedad. Describiré brevemente los tres modelos, recalcando
que el mds importante, moderno y afortunadamente con mayor vigencia en la actualidad es el

modelo social.

Modelo de prescindencia: atribuye un motivo religioso a la discapacidad. Considera
innecesarias a las personas con discapacidad por distintos motivos, por ejemplo, por considerar
que no aportan a las necesidades de la comunidad o que entrafian un mensaje diabdlico. Como
consecuencia de todo esto, la sociedad prescinde de las personas con discapacidad, a través de
politicas eugenésicas o excluyéndolas en el espacio destinado a los “anormales” y las clases

pobres.

Modelo rehabilitador: considera las causas de la discapacidad como cientificas, o sea, que
derivan en limitaciones individuales que permiten que las personas no sean indtiles, siempre y
cuando sean rehabilitadas. Es fundamental para este modelo tratar de ‘“normalizar” al

discapacitado, aunque ello implique el ocultamiento de la diferencia.

Modelo social: considera las causas de la discapacidad como no religiosas ni cientificas, sino
fundamentalmente sociales. Se hace hincapié en este modelo en que las personas con
discapacidad pueden brindar a la sociedad en igual medida que las personas sin discapacidad,
respetando y valorando las diferencias. Se aspira a potenciar el respeto por la dignidad y los
derechos humanos, promoviendo la igualdad y la libertad personal, lo cual favorece la inclusién
social.

Los principios sobre los que se basa, entre otros, son los siguientes:

e Vida independiente
e No discriminacién

e Accesibilidad universal
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e Normalizacioén del entorno

e Didlogo civil

Por otra parte, este modelo, considera que la discapacidad es en gran medida una construccién
social; por ende, se apunta a preservar la autonomia de la persona con discapacidad para
conducir su propia vida, para lo cual es fundamental la eliminacion de barreras para equiparar

oportunidades.

RETRASO MENTAL

El retraso mental (Asociacion Americana de Retraso Mental, 1997) hace referencia a
limitaciones sustanciales en el desenvolvimiento corriente. Se caracteriza por un
funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media, que tiene lugar junto a
limitaciones asociadas en dos o mds de las siguientes dreas de habilidades adaptativas posibles:
comunicacion, cuidado personal, vida en el hogar, habilidades sociales, utilizacion de la
comunidad, autogobierno, salud y seguridad, habilidades académicas funcionales, ocio y

trabajo. El retraso mental se manifiesta antes de los dieciocho afios.

El retraso mental se refiere a un estado concreto de funcionamiento que comienza en la infancia
y en el que las limitaciones intelectuales coexisten con limitaciones asociadas en habilidades
adaptativas. El nivel de funcionamiento estd relacionado necesariamente con una limitacion

intelectual.

Supone un planteamiento sobre el funcionamiento, que describe el “ajuste” entre las

capacidades del individuo y la estructura y expectativas de su entorno personal y social.

El retraso mental es actualmente denominado a partir de la publicacion del DSM-5: Trastorno

del Desarrollo Intelectual (TDI). Segun el DSM-5 la discapacidad intelectual (trastorno del
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desarrollo intelectual) es un trastorno que comienza durante el periodo de desarrollo y que
incluye limitaciones del funcionamiento intelectual como también del comportamiento
adaptativo en los dominios conceptual, social y practico. Se deben cumplir los tres criterios

siguientes:

A. Deficiencias de las funciones intelectuales, como el razonamiento, la resolucion de
problemas, la planificacidn, el pensamiento abstracto, el juicio, el aprendizaje académico y el
aprendizaje a partir de la experiencia, confirmados mediante la evaluacidn clinica y pruebas de

inteligencia estandarizadas individualizadas.

B. Deficiencias del comportamiento adaptativo que producen fracaso del cumplimiento de los
estandares de desarrollo y socioculturales para la autonomia personal y la responsabilidad
social. Sin apoyo continuo, las deficiencias adaptativas limitan el funcionamiento en una o mas
actividades de la vida cotidiana, como la comunicacidn, la participaciéon social y la vida

independiente en multiples entornos tales como el hogar, la escuela, el trabajo y la comunidad.

C. Inicio de las deficiencias intelectuales y adaptativas durante el periodo de desarrollo.

De acuerdo con el grado de afectacion del individuo en las esferas o dominios conceptual,
social y practico, podemos clasificar el TDI en distintos grados de severidad como leve,

moderado, severo y profundo.

Son diversas las concepciones y los imaginarios que se tienen acerca del TDI y de las
capacidades, limitaciones y vinculos que estas personas pueden establecer, por lo cual es
necesario conocer y dar cuenta de los conceptos que giran en torno a esta tematica. Resulta
oportuno establecer el concepto de discapacidad y las diferentes concepciones que se le han

dado a lo largo de la historia de la humanidad, el TDI y sus diversas nociones.
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Criterios diagnosticos

La discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) es un trastorno que comienza
durante el periodo de desarrollo y que incluye limitaciones del funcionamiento intelectual
como también del comportamiento adaptativo en los dominios conceptual, social y préctico.

Se deben cumplir los tres criterios siguientes:

A. Deficiencias de las funciones intelectuales, como el razonamiento, la resolucion de
problemas, la planificacién, el pensamiento abstracto, el juicio, el aprendizaje académico y el
aprendizaje a partir de la experiencia, confirmados mediante la evaluacidn clinica y pruebas de

inteligencia estandarizadas individualizadas.

B. Deficiencias del comportamiento adaptativo que producen fracaso del cumplimiento de los
estandares de desarrollo y socioculturales para la autonomia personal y la responsabilidad
social. Sin apoyo continuo, las deficiencias adaptativas limitan el funcionamiento en una o mas
actividades de la vida cotidiana, como la comunicacidn, la participaciéon social y la vida

independiente en multiples entornos, tales como el hogar, la escuela, el trabajo y la comunidad.

C. Inicio de las deficiencias intelectuales y adaptativas durante el periodo de desarrollo.

La discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) se caracteriza por un déficit de
las capacidades mentales generales, como el razonamiento, la resolucion de problemas, la
planificacidn, el pensamiento abstracto, el juicio, el aprendizaje académico y el aprendizaje de
la experiencia. Estos producen deficiencias del funcionamiento adaptativo, de tal manera que
el individuo no alcanza los estdndares de independencia personal y de responsabilidad social
en uno o mas aspectos de la vida cotidiana, incluidos la comunicacidn, la participacion social,

el funcionamiento académico u ocupacional y la independencia personal en casa o en la
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comunidad. En realidad, como dijimos en apartados anteriores, esta restriccion o déficit
fundamentalmente en la esfera intelectual llevaria a una discapacidad o minusvalia
propiamente dicha ante la falta de estructuras sociales y familiares de integracién y contencion
para el individuo, y también ante la presencia de “barreras” al funcionamiento en sociedad, lo
cual si llevaria a la aparicion de una capacidad de funcionar en sociedad alejada de la norma,

o sea la discapacidad.

El retraso general del desarrollo, como sugiere su nombre, se diagnostica cuando un individuo
no alcanza los hitos esperados del desarrollo en varias dreas del funcionamiento intelectual. El
diagndstico se utiliza en los individuos que son incapaces de someterse a evaluaciones
sistemdticas del funcionamiento intelectual, incluidos los nifios demasiado pequefios para que
les administren pruebas estandarizadas. En este punto, hablamos de hitos del desarrollo
esperados, lo cual nos remite a los conceptos de edad cronoldgica, edad mental, edad de

comprension y edad emocional.

Conceptos de edad cronoldgica, edad mental, edad de comprension, v edad emocional

(M.Schorn):

La EC (edad cronolégica) es la edad real de una persona.

La EM (edad mental) es el resultado del CI el cual nos dice si ese nifilo o adolescente esta
adelantado o retrasado respecto a la media. Este concepto surge a partir del afio 1970, con los

tests psicométricos.

La ECm (edad de comprension) es la edad que ese nifio, adolescente o adulto tiene, tomando

en cuenta sus habilidades sociales, su comunicacion, autocuidado, vida en el hogar, utilizacion
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de la comunidad, autodireccién, habilidades académicas y funcionales, salud y seguridad,

tiempo libre y trabajo.

La EEm (edad emocional) es consecuencia de sus intereses, sus logros personales, su desarrollo

psiquico y su maduracién emocional.

La familia con un integrante con Sindrome de Down: duelo. Conflictos vinculares (Blanca

Niuifez):

Los nifios atraviesan varias etapas en su relacion con los padres. Cuando una pareja tiene un
hijo con Sindrome de Down, estas etapas presentan caracteristicas peculiares. Las parejas
depositan fuertes expectativas en sus hijos por nacer, las cuales se ven afectadas con el
advenimiento de un nifio con capacidades distintas. La vinculacion entre el recién nacido y sus
padres se ve influenciada por diversos factores, tanto del nifio como de los padres y el entorno
que rodea a ambos. De parte de los padres, la falta de conocimiento de las caracteristicas del
sindrome de Down y qué esperar de ellos, asi como patologias médicas por ejemplo en la madre
que demoren y dificulten el primer contacto con el nifio y lo alteren u obstaculicen (por
ejemplo, cualquier intercurrencia o complicacion del parto) influyen en el vinculo
neonato/nifio-padre. Lo mismo puede decirse de cualquier condicion del nifio, como por
ejemplo prematurez, que requieren que se le dé un cuidado hospitalario especial al mismo. En
lo que respecta al entorno, la instituciéon hospitalaria desde el punto de vista edilicio y del
personal sanitario ejerce una influencia notable. La presencia de personal del equipo de salud

bien entrenado y predispuesto facilita el contacto y el vinculo entre el nifio y sus padres. La
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presencia de un nicleo familiar acogedor y asertivo, lo cual incluye a los tios, abuelos del nifio,

etc., es fundamental para el éxito de la relacion entre el bebé y sus padres.

Las familias enfrentan, a partir del momento de la sospecha y posterior confirmacion
diagnéstica una crisis, que podria definirse, siguiendo a Caplan (1980), como “un periodo de
desequilibrio psicolégico en personas que enfrentan circunstancias peligrosas; esas
circunstancias constituyen para el sujeto un problema importante que por el momento no puede
evitar ni resolver con los recursos acostumbrados”. Teniendo en cuenta el término chino de
“crisis”, podemos decir que la familia se halla ante un “peligro” y una “oportunidad”. Se trata
de un punto decisivo durante el cual habrd un cambio para mejorar o empeorar. Muchos autores
separan las crisis evolutivas o del desarrollo de las accidentales. Las primeras, como el
nacimiento del primer hijo, se caracterizan por el pasaje de una etapa de crecimiento a otra. De
manera contrapuesta, las crisis accidentales o circunstanciales se caracterizan por ser urgentes,
imprevistas, inesperadas. La confirmacion del diagndstico de la discapacidad de un hijo se

enmarcaria como una crisis accidental o circunstancial.

El momento del diagnéstico es, sin duda, uno de los momentos mas duros y de mayor
vulnerabilidad que afrontan las familias con un miembro con discapacidad y representard una

crisis para todos los miembros.

Desde el momento del embarazo e incluso antes los padres van elaborando una representacion
de ese hijo deseado y esperado, en el cual se pondrdn expectativas y deseos y al cual se ird
abriendo poco a poco un lugar en la dindmica familiar. Cuando se recibe el diagnéstico todas

las ilusiones parecen desvanecerse.
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El psicoandlisis define al duelo como un proceso que se inicia como reaccion ante una pérdida
(Freud, 1912). Cuando las familias reciben un diagndstico de un hijo que implica una

discapacidad se comienza a transitar un proceso de duelo.

Poder vincularse adecuadamente con el hijo en cuestién y aceptar o adaptarse a esta situacion
inesperada dependerd bastante de como se haya transitado este duelo. Segin Blanca Nufiez
(2003), el proceso psiquico que deben elaborar los padres es doble porque implica el duelo por

el hijo sofiado y también el duelo por la imagen de padres que deseaban ser.

La autora también menciona que el duelo que viven las familias no termina de elaborarse por
completo nunca, ya que se reactualiza en cada nueva etapa de la vida porque las diferencias
entre el hijo con discapacidad y los demads nifios serdn cada vez mds evidentes y se presentaran

nuevos desafios conforme pase el tiempo.

Nuiiez, analiza las siguientes etapas de duelo:

1. Fase de embotamiento de la sensibilidad: Esta fase comienza al recibir el diagndstico. Es
un periodo de adormecimiento de la sensibilidad en la familia que puede verse interrumpida
por momentos de enojo y/o momentos de afliccion. Se trata de ese primer estado de shock,

donde todo es confusion.

2. Fase de anhelo y basqueda de la figura perdida: En esta fase se comienza a percibir la
realidad de la situacién vivida pero muchas veces se acompaia de intentos de no admitirla, de
negar lo que estd pasando. Puede haber momentos de incredulidad y hasta intentos de revertir

aquello que estd sucediendo.

3. Fase de desesperanza y desorganizacion: La realidad se impone y la negacién de nada

sirve. Pueden aparecer sentimientos de desesperanza y falta de voluntad y fuerza.
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4. Fase de reorganizacion: Cuando el duelo sigue un curso normal, mas tarde o mas temprano
las familias llegan a un momento en que las emociones tan intensas de enojo, angustia, etc. que
venian sintiendo se irdn atenuando y se ird poco a poco reconociendo y aceptando la realidad.
Se encontrard asi paulatinamente una nueva dinamica familiar después de tanto caos, aceptando
las limitaciones que la discapacidad puede presentarle al nifio, pero también buscando

desarrollar sus potencialidades.

La discapacidad de un hijo es un impacto relevante en la dindmica familiar; la reaccion de cada
familia es Unica. Habrd familias que podrdn sortear de manera positiva este trance y podran
evolucionar y otras que desarrollardn numerosos conflictos que pueden requerir asistencia

profesional.

Lo que hace que una crisis desemboque en crecimiento para la familia o, por el contrario, en
trastornos psiquicos es un sinnimero de factores actuando en complejas interacciones: la
historia de cada miembro de la pareja y la familia nuclear; las situaciones de duelo que se han
atravesado previamente y cémo las han elaborado; los sistemas de creencias de familia; los
conflictos previos de esta familia; la capacidad para enfrentar situaciones de cambio; lugar
asignado al hijo en la estructura familiar; nivel de expectativas puesto en él; capacidad de
comunicacion a nivel del grupo familiar; nivel cultural y socioeconémico de la familia;

existencia o no de redes de sostén.

En este contexto, las situaciones de conflicto registradas en la clinica psicolégica en los

diferentes vinculos familiares pueden observarse en el plano:

a) conyugal (interacciones entre los miembros de la pareja)

b) parental (interacciones entre padres e hijos)
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¢) fraterno (interacciones entre los hijos)

CENTRO DE DiA PARA PERSONAS CON RETRASO MENTAL

Un centro de dia para personas con déficit intelectual es un dispositivo al cual, en general,
acuden quienes han terminado la escuela especial y no tienen acceso al mundo laboral. Sus
objetivos son el autovalimiento y la socializacién, cuidando no pierdan todas las habilidades

adquiridas.

Estos centros de dia dependen del Ministerio de Salud, y funcionan todo el afio.

En este caso, el personal que trabaja alli estd encargado de posibilitar el desarrollo integral de
las potencialidades de los concurrentes, asi como también ayudar a alcanzar, en la medida de
sus capacidades, el mayor grado de autodeterminacion, autovalimiento, autonomia y

socializacion.

En los centros de dia se destina tiempo al entrenamiento de actividades basicas de la vida diaria
(AVD), las cuales incluye todas las acciones que realizamos durante el dia (hasta incluso
aquellas involuntarias). El objetivo principal es ofrecer un espacio en donde se fomente la
comunicacion, las relaciones sociales y el aprendizaje de, entre otras cosas, habilidades en

general.

Estos lugares son espacios dindmicos donde se realizan trabajos tanto de forma individual como

grupal.

El centro de dia “Espacio Feliz” es una institucion destinada a la inclusion social de jévenes y
adultos con habilidades adaptativas que no se encuadran en el promedio de la poblacién

(también llamado desarrollo atipico o deficiencia mental). Estos sujetos participan en distintas
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actividades ofrecidas por el centro, las cuales permiten un desarrollo integral. También busca
la integracion y participacion mediante la modalidad de “puertas abiertas” haciendo hincapié

en la interaccion grupal.

En este espacio se persigue una serie de valores, los cuales se pretenden incorporar al actuar y
a la vida diaria de los concurrentes: respeto y compromiso con lo social; bienestar en la
convivencia en sociedad practicando la tolerancia y la responsabilidad; se pretende el
desarrollo personal y grupal en un marco de respeto, estableciendo relaciones en el presente

que puedan ser también duraderas a largo plazo.

Aqui se trabaja de manera interdisciplinaria, brindando asi elementos para superar
reduccionismos tedricos; entendiendo y reconociendo la incompletud de las herramientas de

cada disciplina.



2. METODOLOGIA
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PROPOSITO DE LA INVESTIGACION:

Clasificar, estudiar, categorizar y evaluar las relaciones interpersonales de un adulto con

Sindrome de Down en el marco de un centro de dia.

OBJETIVOS:

OBJETIVO GENERAL:

El objetivo principal de este Trabajo Integrador Final es analizar y caracterizar los tipos de

relaciones interpersonales de una persona con Sindrome de Down concurrente de un centro de

dia de CABA.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

+ Evaluar el impacto de la concurrencia a un centro de dia y las actividades que alli se
desarrollan sobre las relaciones interpersonales.
« Inferir la relacién entre los tipos de vinculos y la forma de apego en la adultez (a partir

del apego creado en la infancia)
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HIPOTESIS:

- Los vinculos se ven influidos por la metodologia de trabajo del centro, el desarrollo

intelectual, la estimulacidn y las patologias asociadas del concurrente.

- Laconcurrencia al centro de dia redunda en una mayor y mejor autonomia, bienestar y
adaptacion social del concurrente.

- Los efectos beneficiosos son mayores con el tiempo.

- Elefecto beneficioso del centro de dia se potencia y complementa con el de otros grupos
como la familia.

- De modo conceptual, el establecimiento de una discapacidad o disfuncionalidad en el
ambito social propiamente dicho no estd establecido de forma innata, y herramientas
como el centro de dia pueden evitar que se cristalice esta realidad.

- El entramado de relaciones interpersonales que establece el concurrente puede actuar
como red de contenciodn, y las herramientas brindadas por el centro de dia mejoran la
autonomia y adaptacién social, alejando el establecimiento de una situacién de

minusvalia.

METODOLOGIA DE INVESTIGACION:

En el presente trabajo de investigacion las técnicas que se utilizaron incluyen la observacion

no participante directa, y entrevista semidirigida.

Bunge (2000) define a la observacion como la técnica de investigacion basica, sobre las que se
sustentan todas las demads, ya que establece la relacion bésica entre el sujeto que observa y el

objeto que es observado, que es el inicio de toda compresion de la realidad.
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Existen cuatro caracteristicas de la observacién (Salgado 2010, pp 1-2):

e Intencionada: porque tiene objetivos y metas.

e [lustrada: porque para ser una observacion tiene que estar dentro de un cuerpo de
conocimientos que le permite ser tal; solo se observa desde una perspectiva tedrica.

e Selectiva: porque constantemente se necesita discriminar aquellos aspectos que nos
interesan de los que no.

e Interpretativa: porque vamos intentando describir y dar explicacion a aquello que

estamos observando.

La observacion fue cientifica directa no participante, ya que observé mediante un abordaje
holistico un objetivo claro, definido y preciso (Diaz Sanjuan, 2010). Me puse en contacto
personalmente con el concurrente a quien evalué, pero sin intervenir en el grupo observado.
Intenté captar reflexivamente el significado de las acciones atendiendo a las caracteristicas del

sujeto seleccionado.

En cuanto a la entrevista, se realizé una entrevista semidirigida, que consta por consiguiente
tanto de preguntas que requieren respuestas concretas y cortas como de preguntas abiertas, que
permiten explayarse mds al entrevistado. Nuestra entrevista es de elaboracién propia y tomo
como modelos cuestionarios estandarizados, muchos de ellos de origen sajon y de libre
disposicion como The friendship Interview, Network of Relationship Inventory y Attachment
Style. A continuacion, se presenta el modelo de entrevista semidirigida que guio el presente
trabajo, como mencionamos, de elaboraciéon propia. En el Anexo se presenta una lista de
preguntas dirigidas a evaluar diferentes aspectos de las relaciones interpersonales que guiaron
la elaboracion de nuestra entrevista, tomados de cuestionarios estandarizados como los que

mencionamos previamente. Se presenta la version original en inglés y la traduccion.



Entrevista semidirigida modelo:

Edad

Sexo

(Quién te trajo?

(Con quién vivis?

(Cbémo te llevas con ellos?

(Hace cudanto tiempo venis a Espacio Feliz?

(Estas contento de asistir?

(Cbémo te sentis cuando venis?

Los dias que faltas, ; Como te sentis?

Profes

(Quiénes son los profes? ;qué hacen con cada uno?

De los profes, ;Con quién te llevas mejor?

Cuando tenes algin problema, ;te ayudan los profes? ;de qué forma?

Compa’iieros:

(Cuantos compaifieros tenes?

Dentro del grupo de compaifieros, ;te llevas bien con todos?

(Con quién te llevas mejor? ;Con quién te llevas peor?

En los talleres que hacen acd, ;quiénes te ayudan?

42
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(Qué es para vos un amigo?

'Tenes algin amigo? ;quiénes son?
b b

Cuando tenes algiin problema, /te ayudan tus compafieros? (preguntar por alguna situacion en
particular en la que haya tenido alguin conflicto, preguntar si se acuerda si lo ayudaron, como

lo ayudaron y quiénes)

(Quién es tu mejor amigo?

[ Tenes novio/a? jte gustaria tener?



3. ARTICULACION TEORICO-

PRACTICA
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ARTICULACION TEORICO PRACTICA

Para el desarrollo de este apartado voy a tomar como punto de referencia la observacién no

participante, asi como también la entrevista semidirigida, que se transcribe a continuacion:

Entrevista semidirigida a Manuel. Transcripcion:

E (Entrevistador): Manuel, ;cudntos afios tenes?

M (Manuel): Tengo 44 afios

E: (Sexo?

M: Masculino.

E: (Te acordas quién te trajo por primera vez a Espacio Feliz?

M: Es una buena pregunta esa. Antes era “El Mundo Feliz”, el primer lugar que tuve. Era lunes

a sabados.

El primer dia me trajo el transporte, porque era muy chiquito, porque yo no me manejaba solo

antes.

E: {Ahora venis solo?

M: Si, solo.

E: ;Con quién vivis?

M: En la casa de una de mis hermanas, la segunda, Virgi

E: ;(Cudntas hermanas tenes? ;Son mas grandes o mas chicas que vos?
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M: Te digo por orden: Fabi es la mayor, la segunda es Virgi, y la tercera es Tamara.

E: Es la mas chica Tamara...

M: Si

E: ;Cudntos afios tienen?

M: Una que cumple ahora en mayo, vamos a hacer unos festejos, los 60, Fabi.

Virgi es la caida

E: (La caida?

M: (sonrie) Si... es cincuenta y...

(hace una pausa y espera que yo responda. Ante mi silencio, por no saber la respuesta se rie)

cincuentay... te dije la caida... 56.

E: Ahhh, ;56 es la caida en la quiniela?

M: jsi! Y ahora hace poco, el afio pasado cumplié 50 Tamara. Y una que fallecid, Marina, ella

cumplio el afio pasado, cumplia 48. Nacieron asi: Fabi, Virgi, Tamara y Marina, y yo el ultimo.

E: (Como te llevas con tus hermanas?

M: Ahora estoy bien con el tema ese. Me llevo bien con las cuatro. Algunas cosas que si.

E: (Con quién te llevas mejor?

M: Que me crean Fabi, Virgi y Tamara, esas tres. Porque esas tres estan. A las tres les digo que

si, porque me llevo bien con ellas tres. La mejor era Marina.

E: ;Te llevabas mejor con Marina...?
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M: Exactamente.

(No te conté?

Es una enfermedad en el cerebro. Ella tuvo cbc.

E: ACV

M: Si. Se operaba tres veces y no hay caso, y se operaban dos veces nada, y después ya nos

enteramos que fallecio.

E: Eran joven...

M: Asi es.

E: Cuando pas6 lo de Marina, ;te sentiste acompaiado por tus compafieros?

M: Si, por todos. Son todos buenos. Me decian que lo sienten mucho.

E: Otro tema... ;Hace cudnto venis a espacio?

M: mmm...meses...no...desde que tengo 12 creo...

E: jufff...afos...un montén!

M: Siii.

E: ;Y estds contento de venir a Espacio?

M: jEsa es una buena pregunta...Siii!

E: ;Y como te sentis cuando venis aca?

M: cuando vengo...bien.

E: (Venis siempre?
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M: Cuando llueve mucho, no. Cuando no vengo duermo, descanso. Hago mate, preparo la

mochila, la cama. Una vez me hice la comida, papa...pero se quemo la olla.

E: Quiero saber sobre los profes de Espacio... ;Sabés quiénes son?

M: Si...Camila, Constanza, Lorena, Guillermo, Gabriel, Eugenia. Sandra que estd de
vacaciones. Silvana. Sabrina y vos. Te dejo a vos a lo dltimo porque sos el mejor Sol que tengo

de mi corazon...

E: jGracias! Pero te esta faltando gente...

M: (cuenta) ;12 personas? Faltaba Juliana...Sebastian. Silvia la tutora...y Patricia. La asistente

social.

E: (Vanesa??

M: Si Vanesa. Y Cristian.

E: ;Qué actividad hacés con cada uno de los profes?

M: Como siempre, Educacion fisica.

E: (Con todos?

M: No...solo con Eugenia.

E: ;y con Gabriel?

M: También. Con los dos.

E: ;Quién es tu profe?

M: la mejor del mundo...pensaba para mi mismo...la que me deja usar la computadora. Sandra.

E: ;(De los profes con quién te llevds mejor?
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M: Con vos...Con Camila y Constanza.

E: {Cuéndo tenés algtin problema te ayudan los profes?

M: més que nada si. Hablo con Silvana y con Sabrina también.

E: (Y con los demas?

M: Con Gabi...de la cocina.

E: (Ella te entiende?

M: Si. Ella me dice “si querés llorar llora, saca todo lo que tenés que te duele”.

E: Te ayuda hablando.

M: Exacto.

E: (Y tus compaferos?

M: Tengo muchos acd. Tengo amigas, ademds. Hay mujeres y varones juntos. Son 30 o 35

conmigo.

E: (Vos en qué grupo estas?

M: Los Mégicos. Mis compafieros son buenos.

E: ;(Dentro de tu grupo te llevds bien?

M: En general si.

E: (Con quién te llevas mejor?

M: Mariela. Con Carmen. Gastén. Cada vez que me siento mal él me pregunta porqué.

E: (Con quién te llevas peor?
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M: Francisco. Me toca el pelo. Y me saca cosas.

E: (Y los talleres? ;Te gustan? ;Quiénes te ayudan?

M: Me dicen que dibuje o que pinte.

E: /Y los de cocina?

M: Todo espectacular. Saco musculo...

E: ;Amasando? Jaja.

M: Me gusta mds el de pizzas y los dulces de pera y de frutillas. De anand. Ciruela.

E: (Y quiénes te ayudan?

M: Todo lo que hago acd me hace bien. Dos profes estdn. Gabi y Sandra.

E: (Y de tus compafieros?

M: Hay tres. Pero la que menos hace caso es Natalia. Discute. Yo ayudo a todos también. Hay

que limpiar y ordenar el salén. Ayudan Juliana y Sandra ademas.

E: {Qué es un amigo?

M: el 20 de julio es el Dia de los Amigos. Cuando estoy en grupo en general soy compafiero

con todos. Somos todos.

E: (Y qué es ser amigo?

M: Dejame pensar como es un amigo. Que no se discute. Que cuando unos discuten nos
podamos amigar como compaiieros que somos. Un amigo es alguien que me ayude y que haga

caso. Que me ayuden porque somos todos compaifieros.

E: ([ Tenés amigos?



51

M: Demasiados.

E: {Quiénes son?

M: Mariano. Ignacio. Luis. Mmm. Hace mucho estoy con ellos.

E: ;Si tenés algtin problema te ayudan?

M: Si. Si me ayudan me hablan.

E: {Cuédndo pasé lo de tu hermana qué hicieron?

M: Se enteraron. ; Vos me decis de mis compafieros? Me ayudaron. Se enterd Silvana. Escucha.

Me dijeron que lo sienten mucho.

E: ;Te sentiste acompafiado por tus compafieros?

M: Si. Y por mis compafieras. Yo nombré a Mariano, Ignacio.

E: (Tenés novia?

M: Si. En el gimnasio. Afuera de acd. En mataderos. Se llama Eugenia. Es buena para mi. Hago
gimnasia artistica ahi. Me quiero casar con ella. Asi nomads. Le dije si queria salir conmigo. Y

quiso.

E: (Dijiste que hacias deporte? ;Cuales hacés?

M: Suelo, salto, potro, anillas, caballete.

E: ;Y qué otro deporte hacés?

M: Yoga...hacia. Ya dejé.

E: (Escalds?
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M: En 2010. El cerro de Tres Picos. Fui el primer chico con discapacidad, con dos profesores.

Fui yo. El cerro mas alto de la provincia.

E: (Fue dificil?

M: Si. ;Qué me contds? Mi familia estaba muy contenta.

Un “ESPACIO” de trabajo:

El trabajo de campo se realizd en el Centro de Dia Integral “Espacio Feliz”. Dicha institucion
se fund6 en 1980 persiguiendo el fin de promover la calidad de vida de los concurrentes que
presentan discapacidad mental. En sus comienzos se manejaba con el modelo médico, el cual
centra la Optica en el individuo y sus limitaciones, sin prestar la suficiente atencion a las
interrelaciones entre el entorno social y la realidad bioldgica, lo que hace que se ofrezcan
soluciones médicas sin contemplar soluciones psicosociales (igualdad de derechos, aceptacion
de las diferencias, fortalecimiento de las relaciones con los demds miembros de la sociedad, y

no menos importante, la subjetividad y las caracteristicas de cada familia)

Actualmente se procura el bienestar psicosocial siguiendo el modelo social de la integracion.
Este modelo persigue que la solucién viene desde la accion social, donde es la sociedad misma
quien debe realizar las modificaciones en el entorno necesarias para garantizar la plena

participacion en todas las esferas de la vida cotidiana de las personas con discapacidad.

El modelo social de la integracién hace que se trabaje con el concurrente y la familia. Se
realizan actividades periddicas con hermanos. Se procura el bienestar psicosocial. La
“Convencion de los derechos de las personas con discapacidad y sus familias” (2008) esta en

consonancia con el modelo biopsicosocial (Engel, 1977).
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Por la ideologia de sus directoras se trabaja con dicho modelo intentando llevarlo de la teoria

a la préactica.

Previo a la admisién del concurrente se realizan distintas evaluaciones que van desde las
psicoldgicas hasta las médicas y sociales para determinar si la persona es apta para el ingreso

respetando la composicion de los grupos y su forma de trabajo.

La modalidad de ingreso consiste en un proceso que lo inicia la psicéloga de la institucién, con
entrevistas al joven postulante y al familiar que lo acompana. Dichas entrevistas se realizan
con el fin de recabar informacién acerca de la historia personal y familiar, escolar, antecedentes
médicos, tratamientos realizados, etc. Estas entrevistas se completan con un diagndstico
fonoaudioldgico y psicopedagdgico, como también con un informe ambiental realizado por el
trabajador social. Luego se retine el equipo y se decide si el proyecto institucional se
corresponde con las necesidades del postulante. El objetivo es analizar la vinculacion familiar
tanto como aspectos individuales del ingresante, y también conocer datos, intereses y gustos

del joven.

Espacio Feliz abre sus puertas de lunes a viernes de 9 a 16hs. Cada dia se realizan distintas
actividades, en funcion del grupo y el drea a trabajar. Cuenta con una capacidad para 35
concurrentes, todos ellos divididos en grupos: Los Mégicos, Los Fantasmas, Los Artistas y Los
Powers cuyos criterios de agrupabilidad son, entre otros, el nivel de socializacion, los intereses
personales, etc. Cabe aclarar que estos nombres no fueron al azar, sino eleccion de los propios

jovenes.

Cuando llegan los concurrentes, a las 9 am se juntan todos (profesionales y concurrentes) en la
entrada de la institucién para pasar los presentes, charlar un poco entre todos, comentar las
novedades y hablar sobre las actividades de ese dia. Luego, cada grupo se va a su salén de

actividades donde toman el desayuno. Esta es la primera actividad que comparten. Desde este
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momento se empiezan a ver los vinculos que se dan, ya que suelen ayudarse entre ellos con los

que presentan dificultades al momento de prepararse el desayuno.

Tienen talleres tales como carpinteria, jardineria, baile, orofacial, 100% paz, radio, ocupacional
productivo (cocina), pedagogia aplicada, de reflexién, de autovalimiento, etc. Se realizan
periddicamente reuniones con familiares y taller de encuentro entre hermanos. También asisten

a educacion fisica y natacion.

Presentacion del caso:

Los primeros tiempos de Manuel en la institucion. Su contexto familiar y social:

Este apartado se basa para su redaccion en lo referido por algunos profesionales que trabajan

en Espacio Feliz.

El centro de dia comenz6 funcionando en una casa de pequefias dimensiones y se llamaba
“Mundo Feliz”. En cuanto a las actividades, existian los llamados “sabados recreativos”,
durante los cuales los profes de educacion fisica iban con los concurrentes al Parque Sarmiento
a desarrollar diversas tareas fundamentalmente de esparcimiento. En sintesis, se desarrollaban
actividades esporddicas y predominantemente en el parque. Al evidenciarse el éxito de las

actividades, surgio la idea de darle la connotacion de escuela.

En el afio 1991 se consigue a través de una asociacion de padres la casa donde se encuentra
actualmente el centro de dia. Las actividades, que en un principio eran solamente recreativas
se ampliaron para incluir talleres para desarrollar y potenciar capacidades motrices finas,
destrezas para la vida cotidiana y habilidades cognitivas. Por ejemplo, realizan un taller
orofacial para el fortalecimiento de los musculos de esa zona, lo cual puede tener impacto en

la comunicacién verbal de los concurrentes. Hay talleres de carpinteria, jardineria, baile.
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En cuanto a Manuel, €l estd vinculado al centro de dia desde hace muchos afios, podria decirse
que desde sus origenes. El tiene 44 anos, es el menor de 4 hermanos. Tiene tres hermanas
mayores, una de las cuales falleci6 hace relativamente poco tiempo. Con sus hermanas siempre
tuvo una excelente relacion. De hecho él vive con una de ellas actualmente. Ambos padres
fallecieron, primero su padre, pérdida que lo afecté mucho. La elaboracion de este duelo fue
muy lenta. Su madre era sobreprotectora. Toda la familia participd y lo ayudé mucho en su
evolucion. La madre fomenté mucho la unién y el vinculo entre todos y acompaiiaba a todos y
a su vez era muy exigente y estricta con los miembros de la familia. Manuel siempre participaba
en todos los eventos que se organizaban en Espacio Feliz y ademds tenia muchas actividades y
una rica vida fuera del centro de dia. Asistia a clases de artes marciales, gimnasia acrobdtica y
yoga. Su habilidad y perseverancia le permitieron convertirse en instructor de yoga. Manuel
participaba de todos los viajes y cumpleafios organizados por el centro de dia. Tuvo y tiene
paralelamente mucha autonomia en su vida cotidiana, al punto de viajar solo; ademds tuvo

vinculos que él referia como noviazgos.

Cabe aclarar que se observé a Manuel en general bien adaptado a las normas de la institucion.

Es muy solidario y ayuda mucho a sus compaiieros, ademas.

Volviendo a sus vinculos familiares, una prueba de la fortaleza e intensidad de estos estd en la

baja en el drea cognitiva que experimento luego de la muerte de su hermana.

Mi llegada a Espacio. Mi vinculo con Manuel:

Tuve la oportunidad de haber conocido la institucion con las practicas de la materia “problemas
y patologias de la discapacidad”. Tengo que reconocer que apenas entré me encontraba con

una actitud expectante respecto de lo que podia llegar a observar, pero con la conviccién de
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encontrarme con un grupo muy homogéneo. El objetivo que me habia propuesto para este
primer acercamiento consistia en tomar nota de todo lo que veia, pero también prestar la
suficiente atenciéon en la observacion sin perderme ni el mds minimo detalle del
comportamiento de los concurrentes, tarea que no solamente me resulté imposible sino también
infructuosa. Esto se debi6 al dinamismo, no solo de los chicos sino también de los profesionales

y de las actividades que alli desarrollaban.

Habia ido con una representacion sobre el Sindrome de Down que terminé desestimando ni
bien conoci a los concurrentes. En mis pensamientos los “pacientes” con Sindrome de Down
presentaban ciertas condiciones comunes a todos los de este grupo, cierto nivel intelectual y
formas de comportamiento similares. Sin embargo, para mi sorpresa me encontré con una
“muestra” lo suficientemente heterogénea como para no poder sacar mas que una sola
conclusion: todos son diferentes, tanto que cada uno tiene su personalidad y su subjetividad
desarrollada de distintas formas. No se comportaban igual, no todos tenian el mismo nivel, ni

expresaban sus sentimientos de la misma forma.

Mi primer acercamiento no me permitié tomar notas extensas o en detalle, pero dio paso a la
apertura de muchos interrogantes.
De esa experiencia surgié mi interés para pensar la posibilidad de hacer el Trabajo Integrador
Final abordando alguna temética relacionada con aquello que habia cambiado mi paradigma,

con eso que habia logrado llamar mi atencion.

En mis primeros contactos con Manuel me di cuenta de que habia algo especial con él. En las
charlas previas introductorias que habia tenido con directivos al comienzo de mi experiencia
me habian mencionado actividades que realizaban y nombres de los concurrentes y de
miembros del equipo de trabajo. Légicamente, ese cimulo de nombres sin un rostro, un vinculo

o una historia asociados cayo en el olvido rdpidamente. Lejos quedaban algunas referencias a
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un chico con Sindrome de Down que habia sido el primero en alcanzar la cumbre del Cerro

Tres Picos, en la provincia de Buenos Aires.

Al comenzar a interactuar con los jévenes rdpidamente uno de ellos llamé mi atencién. Era
mucho menos retraido y mds abierto que el resto. Tenia un muy buen nivel intelectual y sobre
todo de comunicacién. Fue el que més rdpidamente se abrié a mi y recordé mi nombre. Asi
asocié un rostro con una historia y un personaje: era Manuel. También, dadas sus caracteristicas

empecé a pensar en €l como un buen aliado para trabajar en conjunto en mi TIF.

Mi interaccién con Manuel continud y se profundizé una vez comenzado mi trabajo especifico
vinculado a este informe. En muchas oportunidades, como ya mencioné, se tratd6 de una

observacion, y en otras se establecieron vinculos e interacciones mds estrechos.

De los grupos de trabajo que mencioné previamente en el centro, Manuel pertenece al de los
“Magicos”. Una de las primeras actividades que presencié fue un taller ocupacional productivo
que se desarrollaba en la cocina. En ese caso los concurrentes, guiados por uno de los profes,
empleaban un cuadernillo que habian elaborado con un listado claro y paso a paso de
elementos, ingredientes y actividades para elaborar un plato o alimento, con fotos ilustrativas
de la accion que se describe realizada por los mismos concurrentes. Los jovenes, guiados por
el profe, repasaban los pasos y elementos. Se llevaba a cabo la distribucion de los roles y se
pasaba a la cocina a llevar a cabo la tarea. En este caso se trabajaba la capacidad de los
concurrentes de seguir un conjunto de pasos o tareas ordenadas, de trabajar en equipo, el
compafierismo, el cumplir un rol determinado que en sucesivas actividades se iba rotando. Otra
de las actividades consistia en realizar précticas de la vida diaria por ejemplo la limpieza de
manos y alimentos para evitar el contagio de infecciones. A través de actividades como estas

fui conociendo mds a Matias y su trabajo con el grupo, lo cual fue muy enriquecedor.
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Desarrollo de los caracteres psiquicos (en el sindrome de Down). El rol de la familia.

Un rol fundamental en el establecimiento de los vinculos interpersonales lo cumple la familia.
Los miembros de la familia constituyen los contactos o vinculos primarios de los individuos,
mids ain en un caso como el de los jévenes como  Manuel.
El pertenece a una familia que estaba integrada por sus padres y cuatro hermanas, de los cuales

hoy en dia quedan tres de sus hermanas, una de las cuales vive con él.

Se percibe por el tipo y calidad del vinculo que establece con sus pares y por lo que transmite

que el vinculo con su familia es bueno, y que le han brindado apoyo y carifio.

Por distintos hechos se puede constatar que tiene un vinculo afectuoso con sus familiares, lo
cual se traduce en lazos de calidad con otros concurrentes y los profes de la institucion, en un
circulo Virtuoso que se retroalimenta positivamente.
Todo esto sin que Manuel pierda su autonomia o su espacio personal. Con respecto a esto, hay

ejemplos que muestran estos conceptos. La familia le brindo su espacio y cierta autonomia.

Autonomia implica elegir y tener a su vez la capacidad de llevar a cabo aquello que dicha
eleccién comporta. Es participar activamente de las actividades cotidianas. Esto quiere decir
que paulatinamente el nicleo familiar permitird al nifio ir tomando un rol més activo en su
alimentacion, el orden y distintas actividades con lo cual ira ganando cada vez mds espacio.
Permitir que progresivamente se asome fuera del limite protector del hogar. Aqui se produce
una colisién con la ansiedad que puede aparecer en los familiares, que suele ser mayor en casos

como el que nos ocupa. Es un paso muchas veces dificultoso.

Manuel, por ejemplo, al principio asistia al centro de dia en un transporte dispuesto a tal fin.
Con el tiempo y el apoyo de su familia y el efecto positivo del centro de dia empez6 a asistir

en transporte publico (subte), lo cual sigue haciendo en la actualidad.
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En ocasiones esto implica una colisién con el temor y la ansiedad del familiar que convive con
Manuel y su autonomia y concepto de libertad que él identifica como salir o realizar actividades
sin avisar a nadie. Esto deriv en una oportunidad en un viaje en colectivo a La Plata a visitar
a su otra hermana, sin avisar a nadie, en el que se perdid y afortunadamente pudo reencontrarse
con sus familiares gracias a la ayuda de un chofer.
Como se ve, el desarrollo de autonomia en Manuel es un proceso en constante avance y muy

dindmico, en el que se establecen equilibrios entre el espacio personal y la influencia familiar.

El espacio personal es otro elemento en el que se observa un limite y desarrollo marcado en
Manuel. Si bien tiene una excelente relacién con otros concurrentes, justamente uno de los
pocos casos en los que no tiene un buen vinculo es con otro concurrente que €l califica como

“metido”, o sea alguien que intenta vulnerar su privacidad o espacio personal.

Por otro lado, si bien esta interaccion e historia familiar generan una impronta en su vinculo
con el afuera, el centro de dia también y fundamentalmente su grupo humano han aportado

muchas veces contencion, afecto y amor a Manuel frente a pérdidas familiares.

Manuel presenta un mayor grado de autonomia en lo que respecta al &mbito social, en las
relaciones con el resto de los concurrentes y profesores cuando se los compara con ellos.
Ademas, su grado de autonomia se manifiesta no solamente en hechos, acciones o actividades

de la vida cotidiana sino en su pensamiento y discurso, lo cual se hace evidente al hablar con

Cuando se le pregunta por sus gustos, por ejemplo, su comida favorita, el da una respuesta y al
cuestionarse el porqué de esa eleccion lo asume como un gusto propio, auténomo a diferencia
de otros concurrentes que responden que tienen ese gusto porque lo dice su mama o piden que

se le pregunte a ella.
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Retomando el concepto de apego que mencionamos en el marco tedrico, podria inferirse que
Manuel presenta aparentemente un tipo de apego seguro, que se manifiesta en la firmeza con
la que se vincula socialmente, en su sociabilidad y apertura frente a otros y en el deseo de
mayor autonomia que nace de la seguridad personal. En su vinculo con otros concurrentes por
otra parte adopta una postura generosa, de alerta frente a sus necesidades para ayudar y el
vinculo con los profesionales adopta un cariz de igual a igual muchas veces, lo cual expresa su

desenvoltura.
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Conclusion:

A modo de conclusién del presente trabajo, comenzaré repasando brevemente los principales
conceptos en los que me he apoyado. Para empezar, se puede decir que el objetivo del trabajo
fue analizar las relaciones interpersonales puntualmente en una persona con Sindrome de Down
concurrente de un centro de dia de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires. Desde un punto de
vista holistico se consideraron globalmente todas las relaciones interpersonales de ese sujeto,
aunque desde el punto de vista practico solo se observd directamente aquello que ocurria en el
centro de dia, pese a lo cual otros vinculos (como por ejemplo los familiares) tenian

manifestaciones que permitieron inferirlos.

Para empezar, se hablo en general de las relaciones interpersonales, que son vinculos que se
establecen entre los individuos y son inherentes al ser humano, en tanto ser social. Dichas
relaciones comienzan a establecerse desde el dia en que el individuo nace, en el seno de la
familia, el grupo vincular primario del individuo. Al considerar las relaciones interpersonales
y la familia es inevitable remitirnos a la teoria del apego, que engloba una serie de concepciones
que buscan explicar y comprender el establecimiento de los vinculos interpersonales.
Al hablar de apego me refiero a una vinculacion afectiva intensa, dindmica y reciproca entre
un sujeto y distintos actores. El sujeto primario con el cual comienza esta dindmica
generalmente es la madre. Como resultado de este proceso que continuard a lo largo de toda la
vida del individuo con distintos actores, se ird moldeando la personalidad y el desempefio social

del individuo.

En el caso puntual de Manuel podria inferirse por todo lo referido y analizado en el transcurso
del trabajo que éste desarrollé un tipo de apego seguro. Para explicarlo resulta fundamental
tener en cuenta el rol de su madre que lo posibilit6 al proporcionar una “base segura” a su hijo.

Al hablar de “base segura” nos referimos a “ese fortin al que siempre podemos regresar cuando
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lo necesitamos, un castillo que siempre tiene las puertas abiertas para nosotros,
incondicionalmente” (Lucas Raspall, 2018). La madre de Manuel se erige como ese “fortin”

merced a sus respuestas consistentemente amorosas para acompaiar a su hijo.

Como se analiz6 también, todos estos conceptos tienen particularidades en los sujetos con
alguna discapacidad. Ya desde el nacimiento, el nifio que presenta sindrome de Down, como
es el caso que nos ocupa, pasa por un proceso de vinculacién con su familia que presenta
algunas particularidades. Los padres pasan por etapas de impacto y negacion ante la situacién
a la que se enfrentan, antes de aceptarlo y organizarse. En definitiva, se trata de un proceso
muchas veces traumadtico, en el cual resultan fundamentales el apoyo de profesionales,
familiares y amigos, asi como también las distintas estrategias de afrontamiento de cada

miembro de la pareja.

Otros puntos importantes que se analizaron fueron una serie de definiciones. En este trabajo
me referi al Sindrome de Down, que se define como un conjunto de caracteristicas que son en
general consecuencia de una alteracion cromosomica (trisomia del par 21) con un conjunto de
manifestaciones fenotipicas que abarcan tanto la esfera fisica como psiquica y especialmente
intelectual. Se lo ha clasificado como una forma de retraso mental o segin el DSM V un
trastorno de déficit intelectual (TDI). El elemento fundamental es una alteracién en la
capacidad intelectual que modifica las relaciones y en grado variable la autonomia de esa

persona.

También se definieron algunos conceptos, en especial se hablé de déficit o restriccion, o sea,
la pérdida de un atributo fisico o psiquico. Un déficit o restriccion podria llevar a una
discapacidad, o sea una capacidad funcional disminuida en sociedad que llevaria a un estado
denominado de minusvalia. Es fundamental el concepto de que una restriccion o déficit por si

mismo no ocasionaria una discapacidad, segtin los conceptos mas modernos. La funcionalidad
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y la aportacion a la sociedad de un individuo con un déficit, por ejemplo, el déficit intelectual
que puede tener una persona con Sindrome de Down depende no solo de ese individuo sino
también de las redes de contencién que brinda la sociedad y la presencia o no de barreras que
el entorno ofrezca. En definitiva, un individuo con un déficit, pero con gran voluntad de trabajo
y que cuenta con adecuadas redes de contencién familiares, sociales e institucionales, no tiene
porqué desarrollar conceptualmente una discapacidad y puede ser una persona feliz, autbnoma

y productiva para la sociedad.

En este marco, es fundamental el aporte de los centros de dia como Espacio Feliz. Como ya he
mencionado, los centros de dia son dispositivos en los cuales los individuos con alguna
discapacidad se vinculan con sus pares y profesionales, lo cual les brinda herramientas que
posibilitan una mayor autonomia y contencién. Los centros de dia son dispositivos que se

enmarcan, como ya lo mencioné, en el modelo social de discapacidad.

A lo largo del presente trabajo, mediante la observacion, y la entrevista semidirigida analicé el
caso de Manuel, un concurrente con Sindrome de Down del centro de dia Espacio Feliz. A
medida que me fui vinculando con Manuel y con el resto del equipo y concurrentes de Espacio
Feliz, fui dejando de lado muchos preconceptos. Descubri un grupo de profesionales y
concurrentes maravilloso, constituido por sujetos que no conformaban una poblacién
homogénea. Por el contrario, a diferencia de cualquier vision preconcebida, los concurrentes

mostraban numerosas particularidades que los hacian reconocibles inmediata y claramente.

En este contexto, comunmente la poblacion tiene muchos prejuicios frente a la persona con una

discapacidad. Surgen dudas con respecto a la autonomia, la funcionalidad y a sus derechos.

Esta experiencia me permitié confirmar lo errado de estos preconceptos. Se trata de sujetos

deseantes, que merecen la misma igualdad de trato que otros sujetos, y que pueden ser con la
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contenciéon y estimulacion adecuados altamente productivos, auténomos e integrados a la

sociedad.

Mientras realizaba este trabajo traté de contrastar varias hipdtesis con la realidad. Estas
hipdtesis que mencioné en un apartado anterior, finalmente se han podido comprobar en su

totalidad.

Manuel mostré el efecto altamente positivo del trabajo que se hace en Espacio Feliz. Como
consecuencia de los vinculos y la contencién familiar y del centro de dia, logr6 desarrollar una
gran autonomia. Pasé de ser un individuo que concurria al centro en un transporte especial
junto a los demds compaifieros, a desplazarse solo en subte, llegando al extremo de ir a otra

ciudad a visitar a una hermana por sus propios medios.

Manuel se muestra como una persona que tiene consciencia de su espacio personal, el cual
defiende cada vez que se siente invadido, sin que ello haga mella en el buen vinculo que tiene

con todos en el centro de dia.

Es una persona que pudo desarrollar un vinculo de noviazgo, mejorar sus capacidades en
actividades cotidianas llegando incluso a poder ayudar a compafieros ante la dificultad que

alguno de ellos presentaba ante la tarea.

Todo ello habria resultado quizéds mas dificultoso sin el trabajo del centro de dia llevado a cabo
por todos los profesionales, y sin el apoyo incondicional de su familia, quienes le brindaron el

apego primario que fortalecid sus relaciones posteriores.

En definitiva, Manuel es una de las tantas pruebas de que una persona con sindrome de Down
u otro déficit puede ser altamente feliz, productiva, autbnoma, con la estimulacién y la

contencion adecuadas por parte de todas las personas que lo rodean.
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De esta manera, como lo he enunciado previamente, y deseo recalcar, podria decir que se
corroboraron todas las hipétesis planteadas al comenzar el trabajo. Resultaria interesante a
futuro, para analizar matices puntuales, como por ejemplo el rol de las comorbilidades, y para
extender la validez de las conclusiones, desarrollar un andlisis que involucre una muestra

mayor.

Para finalizar, y a modo de sintesis citaré una frase de Pablo Pineda Ferrer, maestro,
conferenciante, presentador, escritor y actor espafiol, el primer europeo con Sindrome de Down
en terminar una carrera universitaria: “;ESPECIAL? Lo que tengo de especial son unos padres

y un entorno que han luchado porque sea lo més auténomo posible”
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Modelo de preguntas para evaluar distintos aspectos de las relaciones interpersonales.

Version original en inglés.

List of Items

SUPPORT SCALE ITEMS

Seeks Safe Haven

How much do you seek out this person when you’re upset?

How much do you turn to this person for comfort and support when you are troubled about

something?

How much do you turn to this person when you’re worried about something?

Seeks Secure Base

How much does this person encourage you to try new things that you’d like to do but are

nervous about?

How much does this person encourage you to pursue your goals and future plans?

How much does this person show support for your activities?

Provides Safe Haven

How much does this person turn to you for comfort and support when s/he is troubled about

something?

How much does this person turn to you when s/he is worried about something?

How much does this person seek you out when s/he is upset?
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Provides Secure Base

How much do you encourage this person to try new things that s/he would like to do but is

nervous about?

How much do you encourage this person to pursue his/her goals and future plans?

How much do you show support for this person’s activities?

Companionship

How much do you and this person spend free time together?

How often do you and this person go places and do enjoyable things together?

How much do you and this person play around and have fun?

NEGATIVE INTERACTION SCALE ITEMS

Conflict

How much do you and this person get upset with or mad at each other?

How much do you and this person disagree and quarrel?

How much do you and this person argue with each other?

Criticism

How much do you and this person say mean or harsh things to each other?

How often do you and this person point out each others’ faults or put each other down?

How much do you and this person criticize each other?
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Antagonism

How much do you and this person hassle or nag one another?

How much do you and this person get on each other’s nerves?

How much do you and this person get annoyed with each other’s behavior

Modelo de preguntas para evaluar distintos aspectos de las relaciones interpersonales.

Traduccion.

ITEMS DE ESCALA DE INTERACCION POSITIVA

Busca refugio seguro

(Cuéanto buscas a esta persona cuando estds molesto?

(Cuanto recurris a esta persona por comodidad y apoyo cuando estds preocupado por algo?

(Cuénto recurris a esta persona cuando te preocupa algo?

Busca una base segura

(Cuanto te anima esta persona a probar cosas nuevas que te gustaria hacer pero que te ponen

nervioso?

(Cuéanto te anima esta persona a perseguir tus objetivos y planes futuros? ;Cudnto muestra esta

persona apoyo para tus actividades?

Proporciona refugio seguro

(Cuanto recurre esta persona a vos para su comodidad y apoyo cuando esta preocupado por

algo?
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(Cuénto te vuelve esta persona cuando estd preocupado por algo?

(Cuénto te busca esta persona cuando estd molesto?

Proporciona una base segura

¢(Cudnto animas a esta persona a probar cosas nuevas que le gustaria hacer pero estd nervioso?

(Cuénto animas a esta persona a perseguir sus objetivos y planes futuros? ;Cudnto mostrés tu

apoyo a las actividades de esta persona?

Compafierismo

(Cuanto pasan vos y esta persona tiempo libre juntos?

(Con qué frecuencia vos y esta persona van a lugares y hacen cosas agradables juntos?

(Cuéanto juegan vos y esta persona?

ITEMS DE ESCALA DE INTERACCION NEGATIVA

Conflicto

(Cuanto se enojan vos y esta persona el uno con el otro?

(Cuénto estdn vos y esta persona en desacuerdo y disputa?

(Cuanto discuten entre vos y esta persona?

Critica

(Cuanto se dicen vos y esta persona cosas malas o duras?

(Con qué frecuencia vos y esta persona sefialan las faltas del otro o se critican?



(Cuénto se critican entre vos y esta persona?

Antagonismo

(Cuénto se enojan y se retan vos y esa persona?

(Cuén nerviosos se ponen el uno con el otro?

(Cuénto se molestan vos y esta persona con el comportamiento del otro?
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