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SINDROME DE DOWN: PRONOSTICO
CON TRATAMIENTO PSICOANALTICO

La primera descripcion clinica del Sindrome de Down la redlizo
en 1866 Langdon Down que describid las similitudes faciales de un
grupo de sus pacientes con retardo mental. En 1959, Jérdbme
Lejeune descubre la trisomia 21, ateracion genética del Sindrome
de Down. Descubri6 la primera enfermedad cromosdmica de la
especie humana

Es una alteracion muy frecuente, un recién nacido de cada 700
nacimientos esta afectado por ella. Es la causa mas cominmente
identificable de incapacidad intelectual, casi uno de cadatres casos,
y es posible hallarlo en todas las razas. Su incidencia aumenta a
medida que aumenta la edad de la madre.

Su causa es la presencia de 47 cromosomas en las células. En €
ser humano, cada célula contiene 46 cromosomas repartidos en 23
pares. En € caso de esta patologia, en €l par 21 existiria un cromo-
soma de méas. Existen tres causas que explican la existencia de esa
sobreexpresion genética:

En el 95% delos casos €l error de distribucion de los cromosomas
se produce antes de la fecundacion o en la primera division celular.
Todas las células del cuerpo tendrian entonces 47 cromosomas.

En un 5% de los casos, existe una traslocacion. La totalidad o
parte del cromosoma 21 esté unida a una parte o a la totalidad de
otro. Comporta riesgo de reaparicion en e seno familiar que ya
tenga un hijo con Sindrome de Down.

En e 1% restante, existe mosaicismo, una mezcla de células nor-
males con células trisdmicas. No en todas las células se daria triso-
mia. En general las personas con esta variedad de Sindrome de
Down presentan menos déficits fisiol6gicos y de desarrollo.

La presencia de un cromosoma més en dicho par, seria responsa-
ble de alteraciones cerebrales y de diversos problemas que afectan
al desarrollo intelectual.

Alrededor de un tercio de los nifios con trisomia 21 tienen proble-
mas de salud derivados de su ateracion congénita. Entre €llos se
pueden destacar la susceptibilidad a lainfeccion, trastornos cardia-
cos, intestinales, sensoriales, mayor riesgo a la leucemia y a
Alzheimer, entre otros. Estos handicaps fisicos influyen en el desa-
rrolloy educacion de estos nifios, fundamentalmente porque se pre-
dispone alos padres desde un principio a que asi sea.

A nivel cognitivo existe retardo mental moderado o fuerte, aunque
hay casos en los que se ha alcanzado niveles préximos a la norma-
lidad, incluso existen sujetos que han realizado estudios universita-
rios.

Estos sujetos comparten una serie de peculiaridades fisicas quelos
hacen facilmente identificables: ojos caracteristicos, cabeza peque-
fia, cuello corto, orejas pequefias, etc. Todo ello implicaque, aprio-
ri, por estas caracteristicas, la persona sea incluida dentro de un
grupo heterogéneo, y del que predominan obsoletos mitosy creen-
cias, que dificultan su normal desarrollo individual y social.

Las enfermedades psiquiétricas tienen una mayor incidencia en
las personas con Sindrome de Down que en €l resto de la poblacion.
Parece haberse observado una vulnerabilidad incrementada a la
depresién en adultos con trisomia. Asimismo |os trastornos de con-
ducta también parecen ser mas frecuentes en ellos que en otros
nifios. Habria que destacar la importancia del Psicoandlisis como
prevencion de este tipo de patologias.

Su esperanza de vida ha mgjorado considerablemente en los dlti-
mos afios debido a las mejoras en la calidad de vida, alos avances
médicos, los cambios en las concepciones paternas y a su incorpo-
racion ala sociedad. Actualmente podriamos situarla en torno alos
cincuenta 0 sesenta afios. Aln asi, su proceso de envejecimiento
esta acelerado, por ello es de especial importancia el cuidado de su
saludy estilo de vida.

La sexuaidad en los adultos con Sindrome de Down es un tema
que aln hoy plantea a los padres quebraderos de cabeza, impidien-
do o no favoreciendo que sus hijos puedan desarrollar esta impor-
tante parcela de la vida de una forma saludable. Los distintos pro-
fesionales estén trabajando para eliminar las falsas creenciasy pre-
juicios paternos de modo que sea posible que estos sujetos puedan
disponer de informacién sexual apropiada y una sexualidad satis-
factoria. No hay que olvidar que las personas con minusvalias psi-
quicas tienen similares necesidades de intimidad, amistad y afecti-
vidad que el resto de seres humanos.

A partir de 1965 aparecen |os primeros trabaj os que mencionan el
papel de la familia en la educacion de los nifios y adultos con
Sindrome de Down. La labor que juega en el desarrollo del sujeto
es indudable y determinante, pues en gran medida somos fruto de
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lo que nos permiten nuestros progenitores. Desde el Psicoandlisises
en la familia, como estructura sexual, donde vamos a recibir la ley
que nos funda como sujetos.

En ¢l caso del Sindrome de Down su papel esta sobrevalorado, en
ella se centra basicamente la intervencion temprana tras €l naci-
miento del hijo, y en €lla depositan médicos, psicologos y educa
dores todas | as esperanzas, pero hemos de decir, que no la conside-
ran como la base, a través de la cual, se forma el sujeto psiquico.
Nuestro trabajo como psicoanalistas recaerd, en un principio, tam-
bién sobre |os progenitores, considerando que son los que permiten
la estructuracion del sujeto. Asimismo, no debemos olvidar que €
nifio 0 adulto tiene sus propios intereses y expectativas, preocupa-
ciones'y deseos y también debemos concederle su lugar en €l an&
lisis.

Ante €l nacimiento de un hijo con esta patologia, o cuaquier otra,
no basta con proferir un discurso alos padres con las caracteristicas
de su hijo y las posibilidades o limites que la mora “cientifica’
actual le ofrece. El papel del psicoandlista sera muy relevante en
este primer momento, donde los padres se encuentran ante un hijo
que rompe todos sus esquemas y han de enfrentarse a todos los
mitos existentes al respecto.

No hay que olvidar que la familia es una estructura dentro de lo
socia, en laque el individuo con Sindrome de Down también debe
incluirse. Pero previamente, habria que plantearse s verdadera-
mente esta integrado en ella como un “miembro” mas o en camhio
€s un apéndice paterno, quiero decir, un ser sin independencia, sin
un ohjetivo vital, que sobrevive tras sus padres. ES necesario esta-
blecerle un lugar en la estructura familiar, para que posteriormente
pueda ser posible su integracion social.

Nos encontramos que la opinion del joven transcribe, en la mayo-
ria de las ocasiones, las palabras maternas y puede suponer una
barrera entre e propio matrimonio. La madre, que tanto ha sufrido
por sacar adelante asu hijo, se refugiatras él separandose del mari-
do, despojando a éste del papel tan relevante que tiene en la fami-
lia. Podemos decir entonces, que lamadre juega una labor determi-
nante y serd €l ge central sobre € que tendremos que trabgjar.
Debera permitir la separacion del hijo como sujeto y € desarrollo
de sus propios intereses y afectos.

Al igua que se plantea la necesidad, en cuanto se produce €l
nacimiento, de comenzar la orientacion y formacion paterna, por
parte de médicos, pedagogos, etc, es necesario incluir el tratamien-
to psicoanalitico como profiléactico para permitir que los miembros
delafamiliay el propio nifio se permitan una caidad de vida satis-
factoria. El psicoandlisis puede ofrecer a los padres un discurso
diferente del que se les ha dado hasta ahora que les ha hablado de
patologias y limitaciones. Plantearles que los limites son los que
ellos se impongan.

Todo nuevo ser debe ser acogido en la infraestructura familiar,
pero en ocasiones, dichainfraestructura no es capaz de soportar una
situacion potencialmente estresante como |a que nos estamos plan-
teando. Es necesario establecer nuevos pilares sobre los cuales edi-
ficar el presente y futuro de las personas con Sindrome de Down
dentro de sus familias y dentro de nuestra sociedad. Como hacerlo,
hemos de partir de que todo individuo tiene una capacidad de
aprendizaje indeterminada, por lo tanto en funcién del trabajo que
sereadlice, por parte de la sociedad (familia, escuela...) y del propio
sujeto, podré alcanzar una posicion en € mundo que permita una
vida propiamente humana.

Puede ocurrir que los padres, ante e choque que puede suponer
tener un hijo con Sindrome de Down, no se atrevan a tener més
hijos, pueden y suelen sentirse culpables de lo que ha sucedido y
conciben roto su proyecto familiar. Hay que tener en cuenta que
siempre se tienen unas expectativas previas a nacimiento de todo
hijo, pero entre lo esperado y lo acontecido siempre hay una dis-
tancia. También agui esimportante lafiguradel psicoandista, cada
familiatiene sus propias caracteristicasy conforme a ellas debe pro-
ducirse, y esto debe asentarse sobre €l gje de la realidad.

Podemos considerar que |os padres de una persona con Sindrome
de Down manifiestan los temores y preocupaciones que cualquier
otro padre, pero no renuncian aellos, impidiendo asi lainclusion de
sus hijos en lo social. Seria un interrogante continuo, por el futuro
de sus hijos, por su salud..., es decir, se podria asemejar a discurso
neurético. Los padres se convertirén, si ellos ni nadielo remedia, en
|os guardianes-protectores de sus “indefensos’ hijos, que viviran en
una burbuja imaginaria construida para ellos. Como psicoanalistas
debemos tolerar que los progenitores, ante el nacimiento, manifies-
ten sentimientos contradictorios e incluso de rechazo, pero hemosy
han de permitir que se conviertan en trabajo de caraa este nuevo ser
humano.

Hemos de partir de la concepcidn del sujeto dentro delo socid, en
lafamilia, el barrio, la escuela. El sujeto aislado no existe, un ser
humano para serlo necesita de otros humanos, es por ello impres-
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cindible la inscripcion socid del sujeto con Sindrome de Down,
partiendo de su familia. En palabras de Menassa: “...sujeto, sujeta-
do a paroxismo de leyes inviolables. Donde como persona no par-
ticipa en la eleccion de la posicion que le tocard ocupar en su vida
por estar sojuzgado por ser hombre: alatiraniadel significantesi se
trata de la adquisicion del lenguaje; alatirania de las relaciones de
parentesco S se trata de la adquisicion de la sexudidad o bien, y
ademés simultaneamente, alatirania de los modos de produccion si
se trata de la produccion del ser social”.

Por otro lado, siempre se les ha considerado como “eternos
nifios’, destacando su gran afectividad e inocencia. En laactualidad
€s cuando se esta abordando € hecho de que tanto los padres como
las propias personas con Sindrome de Down trabajen en € sentido
de ganar un lugar en € mundo como sujeto responsable. Pero a
veces e llega demasiado tarde, €l peso de toda una vida sin exi-
gencias, puede llegar a resultar insalvable s no se redliza adecua-
damente. Intentar concienciarles de su actual estado esinsuficiente.
Seria conveniente trabajar desde que €l nifio nace para construir en
los padres una concepcion més realista, son personas con capacidad
de aprendizaje y de trabajo, que estan esperando su oportunidad.
Igualmente es necesario €l asesoramiento, tanto a padres como a
propio joven, en lo que respecta a conductas sociales y sexuales
adecuadas que favorezcan €l transito ala etapa adulta.

Es necesario que lafamiliacomprenda que e amor hacia sus hijos
no es incompatible con una educacién orientada a conseguir la
mayor autonomia posible. Su labor consiste, ademés de ofrecerles
amor, en capacitarles para una vida lo més independiente y satis-
factoria posible, en la que puedan crecer persona y profesiona-
mente. Ello constituirg, a su vez, un gran motivo de satisfaccion
como progenitores, dejando los iniciales sentimientos de lastima
olvidados en el tiempo y, por otro lado, mostrara a la sociedad las
capacidades reales, con trabajo, que pueden alcanzar estas personas
y favorecerd el aumento de oportunidades.

Actualmente la integracion escolar esta précticamente asumida,
pero habria que destacar que ello no es simplemente incluir a nifio
en el Sistema Educativo ordinario, el sistema actual no es capaz de
asumir las demandas de este tipo de poblacion. Como ya hemos
visto su ritmo de desarrollo, en general, es mas lento y tienen difi-
cultades especiales en determinadas &reas del desarrollo cognitivo
y linglistico, por lo tanto es preciso adaptar el ritmo educativo a
nivel particular de cada individuo, optimizando con ello sus recur-
sos'y trabajando especificamente sobre sus carencias. No podemos
engafiar a los padres mostrandoles cémo su hijo esta en una clase
cuando no estaal nivel 0 cdmo estaen otraen la que todos sus com-
pafieros tienen una edad mucho menor. El propio nifio, pese a que
asume ser un compafiero més, se reconoce distinto a los demés 'y
por debajo de su nivel. Esto también es un factor importante en la
falta de mativacion de algunos nifios ala hora de acudir aclase. Por
ello, hay que reconocer ladificultad de querer integrar aestetipo de
nifios en un sistema que no va a su ritmo.

Hay casos en los que los padres llegan incluso a dudar de s sus
hijos deben acudir a centros educativos, si total “no van atrabgjar”.
Parece que se busca la utilidad a todo, considerando ya de antema-
no lo que puede suceder en € futuro. Incluso se plantea, en laense-
fianza linglistica ensefiarles frases “ (tiles’ en su entorno, como s €
lenguaje fuera meramente una herramienta através de la cua satis-
facer las necesidades més basicas. No setiene en cuenta, quelo que
pueda o no suceder depende de lo que hoy y en lo sucesivo trabaje-
mos. Tirar la toalla cuando alin no se ha planteado € combate es
absurdo y permite una vida bastante limitada, en este caso, los
padres les permiten a sus hijos una vida coartada por sus pobres
expectativas.

También surge el problema de que cuando €l joven alcanzalos 18
afos debe abandonar €l colegio, aunque no haya terminado todos
los cursos escolares. Esto plantea un nuevo dilema, qué hacer ahora
con él o ella. Los afios de escuela le han capacitado para poco. Las
perspectivas que se plantean entonces aln hoy son reducidas.
Matricular a sus hijos en centros especiales o en centros de dia, no
es suficiente, aunque pueden pasar momentos de ocio o capacitarse
para un futuro trabajo. En la actualidad, afortunadamente, las per-
sonas con Sindrome de Down estan demostrando que son capaces
de llegar més lejos de lo que previamente les estaba establecido, ya
tenemos casos de licenciados universitarios, trabajadores en empre-
sas, etc. Por ello, debemos exigir una formacion de mayor calidad
y especificidad en base a los intereses y capacidades de estas per-
sonas.

Siguiendo a Freud, en Andlisis Profano, destacaba el papel que €
psicoandlisis podia jugar aplicado a la Pedagogia. Cuando €l nifio
comienza a manifestar signos de una evolucion indeseada, a través
de un tratamiento mixto, psicoanaitico y pedagdgico, se consigue
muy pronto suprimir los sintomas indeseados. Por lo tanto, en este
tipo de nifios, donde es esperable que aparezcan conductas inade-
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