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Introduccién

Desde la antigtiedad, el lugar que se le ha dado al deficiente mental en las
diferentes civilizaciones, ha pasado por situaciones extremas. Se presentaba
como el depositario del mal, fuente de repulsiones y temores, como objeto de
maldicién, como el beneficiario de una proteccién particular, duefio de poderes
extraordinarios. Se dice que en Egipto eran adorados, mientras que en las

ciudades griegas se los hacia desaparecer.

A partir de los enciclopedistas, se les reconoce a los deficientes mentales una
dimensién humana, y se crea el terreno propicio para los ensayos educativos y

el enfoque cientifico, que cobran vuelo en el siglo XIX.

Lamentablemente en la actualidad, subsiste el peso de aquellas actitudes que se
remontan en la antigiiedad, en la ambivalencia que se manifiesta,
alternativamente, hacia el rechazo o hacia la sobreproteccion que es posible detectar
en las actitudes populares, en las posiciones adoptadas por los poderes
publicos, en los grupos familiares y sociales y porqué no, en las palabras con las

cuales son llamados, o mejor dicho, rotulados, estigmatizados.

Retraso mental, es un concepto con varios “sinénimos”: discapacidad,
oligofrenia, “mogolito”, “Gorki”, “mongui”, “imbécil”, “idiota”, “débil”,
“fronterizo”, “bobo”, “opa”. Dichas palabras poseen diferentes origenes;
algunas son del campo cientifico, otras son simplemente insultos (algunos de
los insultos de hoy, eran los diagnésticos de antafio). Asimismo, algunas tienen

una explicacion_etimolégica (“tarado” significa que tiene una “tara”, una carga

previa e inutil); otras designan un lugar social (como el “opa” del pueblo).

Mi principal objetivo es ofrecer una mirada diferente hacia el sujeto con

retardo mental que redundard indudablemente sobre la intervencion del



psicomotricista, teniendo en cuenta la singularidad del sujeto, dentro de la

especificidad de la organizacion deficitaria.

“Estos niiios muchas veces nos enfrentan a un silencio, un vacio, una falta de solicitacion
libidinal, y entre los técnicos estd difundida la idea de que porque son poco inteligentes son

poco interesantes como personas”.1

En primer lugar, me detendré a aclarar la terminologia que posteriormente
utilizaré a lo largo de este trabajo a modo de una mejor comprensién del

mismo.

En sequndo lugar, haré una breve resefia histérica del origen del interés por los
pacientes con retardo mental por parte de la psicomotricidad, para luego
plantear el concepto de Organizacién Deficitaria con la intencién de entender

mejor a estos pacientes.

En tercer lugar me ocuparé de la intervencion psicomotriz para luego abocarme
a la familia del sujeto con organizacion deficitaria, ya que es en ésta donde el
sujeto va adquirir su estatuto de sujeto, condicién necesaria para que pueda

realmente aprehender del entorno y apropiarse del mismo.

Por ultimo finalizare planteando mis reflexiones intentando realizar una sintesis

del trabajo realizado.

Cabe mencionar que como anexo incluiré informacién acerca del diagnoéstico de

retardo mental en la actualidad y de algunas causas que lo pueden provocar.

1 “Sobre el Concepto de Organizacién Deficitaria”. Equipo de Organizaciones Deficitarias de la Clinica
de Psiquiatria Pediatrica del Hospital Pereira Rossel. Curso APPIA. Afio 2000.



Consideraciones previas

. Con respecto a la definicidon y concepto de Retardo Mental:

El retardo mental es un tipo de trastorno del desarrollo que se manifiesta al
comienzo de la vida y que tiene un efecto de largo plazo sobre la manera en que
el individuo crece y adquiere habilidades; es decir, se desarrolla y dura toda la
vida. Con frecuencia se presenta en combinacién con otros trastornos del

desarrollo, tales como Sindrome de Down, Parélisis Cerebral, Epilepsia, etc.

La Asociacion Americana sobre Retardo Mental en la novena edicion (1997) de
su manual sobre “clasificaciéon, definicion y sistemas de apoyo” publicado con

regularidad desde 1921, define el retardo mental como:

“El retardo mental 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 vy
seguridad, habilidades académicas funcionales, ocio y trabajo. El retardo mental se

manifiesta antes de los 18 arios.

Para poder aplicar esta definicion es esencial tener en cuenta las cuatro premisas

siguientes:

1. Una evaluacion vdlida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y lingiiistica,
asi como las diferencias en los modos de comunicacion y en factores

comportamentales.



2. Las limitaciones en habilidades adaptativas se manifiestan en entornos
comunitarios tipicos para los iguales en edad y reflejan la necesidad de apoyos
individualizados.

3. Junto con limitaciones adaptativas especificas existen a menudo capacidades en
otras habilidades adaptativas u otras capacidades personales.

4. Si se ofrecen los apoyos apropiados durante un periodo prolongado, el
funcionamiento en la vida de la persona con retraso mental mejorard

generalmente”

Dicha definicién, pone énfasis en que un sujeto con retardo mental se
desempefia considerablemente por debajo del nivel correspondiente a su edad,
en dos &reas: 1- desempefio intelectual, o inteligencia y 2- desempefio
adaptativo o capacidad de actuar independientemente y salir adelante en
situaciones sociales. Hasta qué punto, el retardo mental afecta la capacidad de
un sujeto en estas areas, varia ampliamente; es decir, el retardo mental puede
afectar ligeramente el desarrollo de un nifio, mientras que en otro, influye de

manera maés significativa.

El DSM-IV (Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales?)
coincide con los criterios establecidos por la Asociacion Americana sobre
Retardo Mental3; la diferencia fundamental radica en a subclasificaciéon. La
AAMR toma en cuenta las diez areas adaptativas mencionadas anteriormente y
de cada una de ellas determina el nivel de apoyo que la persona necesita. De
esta forma la AAMR permite una discriminacién clinica mas sutil, con cientos

de perfiles.

2 Version espafiola de la cuarta edicion de la obra original en lengua inglesa publicada por la American
Psychiatric Association de Washington. Masson, S.A. Barcelona, Espafia (2000).

3 Criterios para el diagnostico del retraso mental segiin el DSM-1V:

A) Capacidad intelectual significativamente inferior al promedio: un CI aproximadamente de 70 o
inferior en un test de Cl administrado individualmente (en el caso de nifios pequefios, un juicio clinico de
capacidad intelectual significativamente inferior al promedio)

B) Déficit o alteraciones concurrentes de la actividad adaptativa actual (esto es, al eficacia de la persona
para satisfacer las exigencias planteadas para su edad y por su grupo cultural), en por lo menos dos de
las areas siguientes: comunicacion, cuidado personal, vida doméstica, habilidades
sociales/interpersonales, utilizacion de recursos comunitarios, autocontrol, habilidades académicas
funcionales, trabajo, ocio, salud y seguridad.

C) El inicio es anterior a los 18 afios



J Con respecto al término: “discapacitado”

“Discapacitado”, “minusvalido”, “con necesidades educativa especiales o
especificas”, “con capacidades diferentes”, son algunos de los términos
utilizados en el uso cotidiano para referirse a las personas que por sus
caracteristicas fisicas, mentales, o emocionales, se desvian de lo considerado

“normal”.

(Qué es lo “normal”?.

Algunos diccionarios, entre otras acepciones, dicen: “habitual, corriente”, “que
marca la pauta o la norma”, entendiendo por ésta, “la pauta, regla que determina
como debe hacerse una cosa, qué caracteristicas debe tener, y qué conducta debe
seguir”*. De acuerdo con la Real Academia Espafiola, normal (del latin normalis):
“dicese de lo que se halla en su natural estado; que sirve de norma o regla; dicese de lo
que por su naturaleza, forma o magnitud se ajusta a ciertas normas fijadas de
antemano”®. El diccionario Pequefio Larousse ilustrado dice: “ordinario, corriente:
estado normal (sinon. V. Regular), sosteniendo por regular “conforme a regla:

movimiento regular)®

Concuerdo con la maestra Carmen Pastorino que sostiene que ya desde el inicio
se nos presenta un obstaculo en la comunicacion. Dice: “...con referencia a las
caracteristicas de los seres humanos, es imposible establecer una norma , y ademds ; qué

es lo “habitual”, lo “corriente” en términos universales? 7. Agrega: “la normalidad, por

4 Diccionario Enciclopédico Grijalbo. Barcelona. Tomo 4. Pag. 1318.

5 Diccionario de la Real Academia Espariola. Editorial Espasa. Madrid, 1998.

6 Diccionario Pequefio Larousse ilustrado. Ramén Garcia-Pelayo y Gross. Editorial Larousse. Bs. As,
Argentina. 1989.

" “De la atencidén temprana a la integracion escolar con necesidades educativas especiales”. Juan Mila.
Patricia Cabot, Adriana Capdeville, Patricia Mauri, Carmen Pastorino. Cap. 1. P4g. 20. Mano a mano
s.r.l. Dic. 1998. Montevideo-Uruguay.



consiguiente, es un concepto variable, segtin el contexto historico, y cultural en el que se
considere, establecido por la sociedad y no implicito en la condicion o caracteristica de

cada persona singularmente considerada” .8

Por otro lado, la secuencia: ENFERMEDAD-DEFICIENCIA-
DISCAPACIDAD-MINUSVALIA, representada en el libro de la O.M.S., no
siempre se da en forma completa, es decir que no siempre la enfermedad
conduce a la “minusvalia”, entendiendo por “deficiencia” el dafio organico o
funcional, la “discapacidad” por pérdida de la capacidad operativa de la persona
a causa de esa deficiencia y “minusvalia” la dificultad que sufre en el desempefio

de su rol social.

Otros autores sin embargo expresan que el prefijo “dis”, si bien conserva el
sentido de que algo no funciona bien, pone énfasis en las capacidades presentes
y los apoyos requeridos por cada discapacitado, para obtener el méximo

provecho de sus potencialidades y no en el defecto ni en la correcciéon de él.

Las personas con retardo mental son personas con diversas caracteristicas, entre
las cuales se encuentra el déficit intelectual, que no desaparece, pero no
podemos prejuzgar como sera su comportamiento, sus dificultades e incluso
sus capacidades. Aunque se trate de nifios con SD, en donde los rasgos fisicos
son tan similares, las personas con SD son seres humanos diferentes, con
gustos, intereses y contextos familiares diversos. Quienes les atribuyen un tipo

de personalidad comtn son los otros.

Coincidiendo con Arthur L. Benton (Neuropsicélogo de lowa, autor de
numerosos libros y tests psicoldgicos), el nivel intelectual es una variable
continua determinada por la interacciéon de mdultiples variables o factores que

llama estados: estado cerebral, sensorial, motor, emocional y cultural.

8 ldem 3.



En sintesis, las denominaciones utilizadas al principio de este capitulo, son
términos que si bien son necesarios para la comunicacién, muchas veces
rotulan, encasillan, discriminan y no permiten “ver” a cada individuo en sus

singularidad, con su historia y sus caracteristicas personales.

Lo importante con cualquier “nombre” es reconocer las particularidades de ese
sujeto al cual se estd siendo referencia, es decir como siente, como piensa, qué
desea, qué necesita, sin “adivinar” demasiado y sin hablar por él, dandole

tiempo para que se exprese.

Capitulo 1: La Psicomotricidad y el Retardo Mental. Un

poco de historia...

En origen de la psicomotricidad se remonta al afio 1905, afio en el cual el
médico neurdlogo francés Dupré, puso énfasis en las relaciones entre las
anomalias neurolégicas y psiquicas con las motrices, describiendo el primer
cuadro clinico especifico en 1907: la debilidad motriz. Este sindrome abre la
posibilidad de explicar trastornos motores por causa de inmadurez, retraso o
detencién del desarrollo de un sistema, poniendo de esta forma de relieve, el

paralelismo existente entre la actividad psiquica y la actividad motriz.

En los afios 1907-1909 la neurologia francesa prestard atencién a la concordancia
mas o menos estrecha entre debilidad motora y debilidad mental. Dupré y
Merklen (1909) en el Congreso de Nantes sostuvieron que “es natural observar
la insuficiencia del desenvolvimiento del cerebro motor y de sus dependencias
en los individuos que presentan, al mismo tiempo, insuficiencia en el
desenvolvimiento del cerebro psiquico. Por eso se constata frecuentemente la
asociacion de la debilidad motora con la debilidad mental”. Al respecto, H.

Wallon y L. Kindberg expresaron: “...1a motilidad y la inteligencia, tanto en su



desenvolvimiento normal, como en sus afecciones mérbidas, pueden ser
disociadas y relativamente independientes”, dando lugar a distintas

combinaciones posibles.

La observacion clinica pone en evidencia la concomitancia de sintomas en la
esfera motora, intelectual y afectiva, tanto en el débil mental como en el nifio
normal. Mientras Dupré se ocupé de la relacion entre la motricidad y la
inteligencia, Wallon se interes6 mas por la relacién entre la motricidad y el
caracter. Fste dltimo critico los trabajos de Dupré sobre el sindrome de la
debilidad motora y mental. Wallon en 1925, afirmé que “el movimiento es ante
todo la tnica expresion y el primer instrumento del psiquismo”. Sus estudios,
como los de Heuyer (primer catedrdtico europeo de Psiquiatria Infantil),
intentan poner de relieve la interdependencia de lo afectivo, lo motriz y lo

cognitivo en el desarrollo infantil.

Son dos discipulos de Heuyer, Ajurriaguerra y Diatkine, quienes inician en el
Hospital Henri-Ruselle de Paris una linea clara dentro de la psiquiatria infantil
con sus investigaciones acerca del sindrome de debilidad motriz y las relaciones
de éste con otros sindromes, concluyendo que la debilidad motriz no puede
considerarse un déficit instrumental producido por una lesién o defecto del
funcionamiento cortical o subcortical, debiendo ser clasificada en una nueva

categoria de trastornos puramente psicomotores.

La reeducacion psicomotora de Eduard Guilmain (1901-1983)

Con Guilmain vamos a asistir al inicio de la aplicacién de las ideas de Dupré y
Wallon sobre las concordancias psicomotoras. Se dedicé a buscar las relaciones
reciprocas entre los disturbios del comportamiento identificados por la
observacion continua del nifio y las alteraciones de las funciones “afectivas-

activas” (actividad postural, sensomotora e intelectual). Por otro lado, el otro



mérito de la obra de Guilmain, fue la construcciéon del primer método de

evaluacion psicomotora (1935).

En los afos 1925-1930, se hablaba de disturbios motores; todavia no de
disturbios psicomotores. Guilmain se dedic6é a estudiar los disturbios de las

funciones psicomotoras que acompafian los disturbios del caracter.

En el afio 1936, Guilmain, profesor de neuropsiquiatria, discipulo de Wallon,
recomienda la educacion motora para los “retardados” y la reeducacién
motora para los nifios inteligentes que presentan disturbios motores aislados.
Para que los ejercicios de entrenamiento alcancen su valor educativo, Guilmain

aconsejo tres propositos principales:

- reeducar la actividad tonica (con los ejercicios de actitud, de equilibrio y de
mimica)

- mejorar la actividad de relaciéon (con los ejercicios de disociaciéon y de
coordinacién motora con apoyo lidico)

- desenvolver el control motor (con los ejercicios de inhibicién para los

inestables y de desinhibicion para los emotivos).



Capitulo 2: ;Qué es una organizacién deficitaria?

El término “Organizacién Deficitaria” fue propuesto por J.L. Lang y tomado
por el Equipo de Organizaciones Deficitarias de la Clinica Pediatrica del
Hospital Pereira Rossell como extensién de lo que en la CFTMN ( Clasificacion
Francesa de los Trastornos Mentales del Nifio y del Adolescente, 1990),
realizada por un equipo presidido por R. Misés?, se clasifica como

“Deficiencias Mentales” (retardos, debilidades mentales, demencia).

La Organizacion Deficitaria es un cuadro que involucra a toda la personalidad,

que responde a una etiologia de multiples factores, cuya complejidad da como

resultado una organizacion original y que siempre es evolutiva

1.Como trastorno global de la personalidad: Diversos autores coinciden en que

incluso en el campo de la mediciéon, no es posible aislar el factor deficitario
intelectual, del factor relacional, instrumental, etc. Esto no supone negar la
existencia de un aspecto fijo o irreversible en el retardo, sino que ese aspecto fijo

no es el que mide el CIL.

2. Como organizacién resultante de factores multiples: La posicién tradicional

sustenta a la etiologia organica como factor determinante del retardo mental.
“Se pasa por alto, un funcionamiento complejo que se ha descripto con términos como
taponamiento libidinal o encapsulamiento, afectando-en el sentido de despertar afecto-
defectuosamente a los demds y con la finalidad defensiva de mantener un fragil

equilibrio psiquico. Por eso dice que lo “bobo” en estos nifios no estd determinado por

 Misés R., Jeammet Ph., Lang J. L., Fortineau J., Mazet Ph., Plantade A., Quemada N., y la colaboracién
de S. Lebovici.



una falla en los mecanismos fundamentales de la inteligencia”. 0. Una organizacion
deficitaria es una configuracién a la que se llega después de una evolucién
en que se han rigidizado diversos mecanismos psiquicos y el cuadro ha

perdido evolutividad, adquiriendo fijeza los aspectos deficitarios.

3. Como organizacion original: Existe una fuerte tendencia a rotular y

uniformizar a estos pacientes, y una gran dificultad en poder ver el modo
singular que cada individuo transita las vias hacia la estructuracién psiquica.
Algunos ejemplos citados por el Equipo de Organizaciones Deficitarias de la

Clinica de Psiquiatria del Hospital Pereira Rossell, son:

- la originalidad dentro de alteraciones organicas iguales, por ejemplo en la
variabilidad dentro del Sindrome de Down. Hay bibliografias que hacen
inventarios de conductas supuestamente comunes a cada sindrome genético
(S. de Down, X-fragil, etc.). Tradicionalmente se ha hablado de los nifios con
Sindrome de Down como sociables, afectuosos, sin especiales problemas de
adaptacion, creando un estereotipo que no corresponde con la realidad.

- La originalidad en oposicion a la homogeneidad tranquilizadora que aport6
en su momento el concepto de C.I., como si a igual C.I., hubiera similitud de

funcionamiento deficitario.

4. Como proceso evolutivo: Cuanta mds precoz sea nuestra intervencion,

mayores serdn los aspectos reversibles. Al decir del Equipo de Organizaciones
Deficitarias de la Clinica de Psiquiatria del Hospital Pereira Rossell, “Pasada
cierta edad, se produce una cristalizacion de la organizacion, aumentando los factores
irreversibles” 11. Del mismo modo, cuando no son asistidos, en general estos

pacientes evolucionan hacia mayores cristalizaciones y/o desestructuraciones.

10 «Sobre el Concepto de Organizacion Deficitaria”. Equipo de Organizaciones Deficitarias de la Clinica
de Psiquiatria Pediatrica del Hospital Pereira Rossel

11 «Sobre el Concepto de Organizacion Deficitaria”. Equipo de Organizaciones Deficitarias de la Clinica
de Psiquiatria Pediatrica del Hospital Pereira Rossel. Curso APPIA. Afio 2000.



Capitulo 3: Intervenciéon Psicomotriz

La Psicomotricidad, como su nombre lo indica, intenta poner en relacién dos
elementos: lo psiquico y lo motriz. De esta forma, la psicomotricidad, no se
ocupa del movimiento humano en si mismo, sino de la comprensién del
movimiento como factor de desarrollo y expresion del individuo en relacién

con su entorno.1?

El ambito de actuacion del psicomotricista es amplio y esta insuficientemente
definido por cuanto se sitGa en la encrucijada de lo biolégico y de lo
psicolégico. Asimismo, la psicomotricidad, se encuentra en plena evolucién,
tanto en si misma, como también por las teorias de las cuales se enriquece y va

integrando progresivamente que al mismo tiempo se encuentran en evolucién.

Un movimiento, por sencillo que éste sea, pone en funcionamiento estructuras y
mecanismos complejos. No basta que la “maquinaria” (integridad anatémica y
funcional de los sistemas: nervioso, muscular y articular) esté en un buen
estado de utilizacion, sino que también es importante la forma de servirse de

4,

ella. Por ejemplo: un gesto de un bebé hacia la madre, “...serd modulado
simultaneamente por la anticipacion de la respuesta esperada que el nifio construye en
su psiquismo y por la realidad de las actitudes conscientes o inconscientes de la madre
respecto a los gestos de su hijo, sean muy inmediatas o muy efimeras”13. De esta
forma, podemos decir que el entorno o el mundo circundante estructuran la

accion.

12 “Psicomotricidad: prdcticas y conceptos . Bottini, Pablo (compilador). Cap. 2. Pag. 44. Octubre del
2000. Argentina, Bs. As. Mifio y Dévila editores.
B “Terapia psicomotriz”. J. Richard, L. Rubio. Cap.1. Pag.6. Ed. Masson, S.A. 1996. Barcelona, Espafia.



Cuando hablamos de psicomotricidad, estamos considerando primordialmente
la globalidad del ser humano, y es en el nifio en el que principalmente vamos a
observar la evidencia de esta globalidad existencial, comprendida como el
estrecho vinculo existente entre su estructura somaética, su estructura afectiva y

la cognitiva.

Al hablar de globalidad, estamos hablando de respetar el modo de empleo de la
motricidad, de la afectividad y de los procesos cognitivos que utiliza un
determinado sujeto, es decir, respetar el tiempo del nifio, su manera
absolutamente original de ser y estar en el mundo'4, de vivirlo, de descubrirlo,

de conocerlo.

La especificidad del psicomotricista, radica en la atencién que presta a las
manifestaciones corporales y a sus significados, con el fin principal de favorecer
la creaciéon de un didlogo tonico-emocional. De esta forma, intenta establecer,
restablecer, mantener o enriquecer las relaciones del individuo consigo mismo,
con los demaés y con su entorno con el fin de permitir al individuo adaptarse de

manera flexible y armoniosa al medio que le rodea.

Como sostiene M. Basquin, aunque la psicomotricidad ocupe un lugar
preeminente y determinante en el desarrollo del sujeto en la infancia, continta
siendo una “funcién viva”, activa y modificable durante toda la vida.l®> Asi

pues, el concepto de psicomotricidad es evolutivo

Cuando un bebé sano nace a término, hay diversas estructuras del organismo
que estan lo suficientemente maduras para enfrentar las exigencias de la vida
extrauterina, como para respirar, para asumir la funcién circulatoria separado

de la madre, etc., pero el sistema nervioso se encuentra en pleno proceso de

14 Aucouturier, B. introdeuce el concepto de expresividad psicomotriz como la manera de ser y de estar,
original y privilegiada del nifio en el mundo.
15 “Terapia Psicomotriz” . Richard, J; Rubio, L. Cap. 3. Pag. 27. 1996. Espafia, Barcelona. Masson, S.A.



maduracién y organizacion en el momento del nacimiento. Las conexiones
entre las neuronas, siguen produciéndose intensamente durante los dos
primeros afios de vida fundamentalmente y éstas se aceleran y aumentan en

intercambio con el medio ambiente.

Cuando las cosas no han sucedido bien, y el bebé tiene S. D. o alguna otra
afecciéon que modifica su cuerpo y produce retardo, hay una alteracién fisica
que es inmodificable, o sea que el equipo orgédnico con que estd dotado ese
bebé, no tiene el nivel adecuado, es defectuoso, pero con frecuencia no sabemos
cuanto. De la misma forma, lo que he explicado que pasa en un bebé sano, es

también aplicable en nifios que nacen con retardo mental.

3.1 ;Como se manifiesta la dinamica del retardo?

La Dra. Lidia Coriat y el Lic. Alfredo Jerusalinsky sostienen que desde muy
temprano podemos encontrar manifestaciones patolégicas en la dindmica de
constitucion del sujeto cognitivo en el lactante con Sindrome de Down. “La
dificultad presentada por los nifios deficientes mentales para establecer modificaciones
en las estructuras cognitivas a nivel intuitivo y operatorio, que Barbel Inhelder
denomind “viscosidad” del pensamiento, puede detectarse en los niveles sensorio-

motores de esos nirios” .16

e LA VISCOSIDAD: “...tendencia a quedarse en un determinado sistema
adaptativo que ofrece un equilibrio aparente, apoyado sobre la base de la

falta de movilidad de ese nuevo sistema”?1”.

e LA TENDENCIA A LA OCLUSION: Se manifiesta como el cierre rigido,
prematuro y/o permanente de wuna cierta estructura cognitiva

impidiendo la entrada de percepciones perturbadoras del sistema, o

16 Dra. Lydia Coriat; Lic. Alfredo Jerusalinsky. “El desarrollo temprano del nifio mongdlico” Aspectos
neuroldgicos y psicologicos. Cuadernos del Desarrollo Infantil.Sumario 3. Pag. 4.
" Dra. Lydia Coriat; Lic. Alfredo Jerusalinsky. “El desarrollo temprano del nifio mongdlico” Aspectos
neuroldgicos y psicologicos. Cuadernos del Desarrollo Infantil.Sumario 3. Pag. 5.



reprimiendo el caracter perturbador de éstas. Dicha perturbacion tiene
un papel progresivo ya que provoca un desequilibrio del pensamiento y
de esta forma lo moviliza hacia la bisqueda de un nuevo equilibrio en
un sistema que sea capaz de albergar a aquella percepcion cuya entrada

rompio6 su coherencia.

Cabe resaltar que el cardcter viscoso que afecta los procesos que llevan a la
progresion de las coordinaciones cognitivas, aparece ya en el ejercicio de la
actividad refleja, es decir en el primer subestadio del periodo sensoriomotor
descripto por J. Piaget. Asimismo, la accién misma (en el sentido de las
coordinaciones y el doble movimiento asimilacién-acomodaciéon que la
caracterizan), permanece entorpecida y los procesos adaptativos presentan

atrasos cada vez mayores en relacion a la edad.

Tomando como ejemplo el reflejo de succion, podemos decir que la mayoria de
los lactantes pequefios con Sindrome de Down, se centran en la relacion labios -
lengua, rechazando el uso del chupete. Asimismo, el reflejo de btisqueda de los
cuatro puntos cardinales es débil en la mayoria de los casos lo que produce, una
reduccion de las posibilidades de descentracion de la actividad oral primaria
(no ejercitan la exploracion oral de los elementos préximos a su boca como las
sdbanas, almohada u otros objetos) y contribuye a dificultar la coordinacion
mano-boca. Dicha coordinacién aparece dificultada ademas por otras razones:
pobreza de la reactividad general (en particular el reflejo tonico cervical
asimétrico esta ausente o empobrecido) y por la hipotonia generalizada

habitualmente presente.

La coordinacion mano-ojo, en lugar de ser una de las coordinaciones entre muchas
otras cuyo ejercicio le atrae, y de la cual puede pasar con facilidad a otras, en el
lactante con Sindrome de Down ésta se instala en la contemplacion de su mano,

en un estado de fascinacién que lo abstrae del resto de las actividades posibles,



al punto de no percibir estimulos cercanos que podrian sugerirle el pasaje a

nuevas actividades viso-manuales.

Lo mismo sucede con el reflejo de prension palmar. Si este no se ejercita, si no se
cuida que aparezca en interseccion con otras actividades, también se convierte
en una actividad excluyente. La mano ejercita esta habilidad sin que el nifio
saque experiencia de ello, no registrandose generalizacién hacia la prensién de
otros objetos. Se ha quedado prisionero de esta actividad prensil sobre sus
propias manos. Es esto lo que introduce el caracter viscoso en esta accion,
determinando la incesante repeticiéon que a su vez genera un nuevo obstaculo

para pasar a otras actividades exploratorias de lo real.

Es asi como la probabilidad de interseccion de las actividades de la mano, de la
visiéon, de la audicién y de la postura, se ve francamente reducida. El
estancamiento en cada esquema y su incoherencia respecto a los demas
esquemas de accién, generan un caracter viscoso en la. integracién sensorio-
motora inicial. Una de las consecuencias de esta viscosidad es el

enlentecimiento del proceso de desarrollo cognitivo.

iscurso materno en el cual se inscribe el nifio con retardo mental,
El d t 1 1 be el tard tal
generalmente refuerza la viscosidad de su conocimiento, prolongando su
permanencia en cada posicion conquistada trabajosamente. Algunos ejemplos

e lo que dicen las madres son: no sabe”; “No entiende”; a precisa de
de 1 d 1 d “El be”; “No entiende”; “Ell d
mas amor que los otros”; “Pobrecito, ya es bastante con lo que tiene”; “Querria
darle todo lo que le falta” . Dichas expresiones pueden manifestar el
sentimiento que su hijo no esta preparado para estar en este mundo, tornandolo
objeto de rechazo y de sobre-proteccion. “...el nifio mongdlico tiene sobre si la

mirada triste de la madre que le seriala una condena: la de su perenne incompletud”18.

18 Dra. Lydia Coriat; Lic. Alfredo Jerusalinsky. “El desarrollo temprano del nifio mongdlico” Aspectos
neuroldgicos y psicologicos. Cuadernos del Desarrollo Infantil.Sumario 3. Pag. 9.



Como expresion de esta fragmentacion, de este cuerpo despedazado que no le
pertenece, y que es dudoso que le llegue algtin dia a pertenecer, juega con sus
manos como objetos externos a él: “las siento, pero no son mias”. A lo mejor,
estas sensaciones de extrafiamiento, son las que estan en el fondo de la aparente

fascinacion de las manos mencionada anteriormente.

“..vemos que su imagen no se totaliza en las aferencias, porque sus
coordinaciones se encuentran orgdnicamente entorpecidas, pero también porque
su madre y los otros no pueden evitar mirarlo torvamente y seiialarlo como

incompleto” 1°

En sintesis, si bien A. Jerusalinsky y L. Coriat describen dichas manifestaciones
patolégicas (viscosidad y tendencia a la oclusién) en relacion al desarrollo del
bebé con Sindrome de Down (en el cual el retardo mental es una de las
caracteristicas de dicho sindrome , entre tantas otras), pienso que igualmente
sirven para pensar a algunos sujetos con retardo mental (posean o no sindrome

de down).

3.2 Tratamiento Psicomotriz

“El retardado mental se presenta como un “simple” pero su padecimiento es muy
complejo y altamente sofisticado. Solamente reconociendo esta complejidad serd posible
impulsar un cambio sustancial en su tratamiento.”

E. Pérez de Pla.

Nuestra cultura esté llena de mitos acerca de qué conviene ofrecerle a un nino
afectado de retardo mental, hablando de esos “nifios diferentes, con

necesidades especiales”.

19'1dem 10.



“Diferentes si, pero en un punto especifico. Lo que no justifica que a partir de esa
diferencia se implemente una manera de criar a un hijo que atenta contra las

necesidades bdsicas de cualquier nifio...”?0, tenga o no tenga retardo mental.

Las personas con retardo mental generalmente pasan a estar identificadas
socialmente con lo que le falta y la funcion de los otros queda ligada a hacer

de ellos lo que ellos no pueden.

Uno de los objetivos mds importantes del tratamiento psicomotriz, seria en
lineas generales, que el punto en el que el sujeto es diferente, no invada y
tergiverse los demds aspectos de su vida. ;Qué tipo de vinculos establecen con

“

frecuencia las personas con retardo mental?. “;Es necesario un determinado
coeficiente intelectual para tener amigos?”. ;Porqué no camina si desde el punto
de vista de la maduracién y desde su hogar (en términos de “habilitar a “ ) se
encuentra preparado? . En relacion a este tltimo punto, necesitamos no sélo
descubrir junto con los padres lo que su hijo esta preocupado por descubrir y
poner al nifio en la situacién precisa que provoque un desequilibrio en la
estructura cognitiva de ese sujeto tal, que lo lleve a alcanzar una estructura de
complejidad superior; sino también estar atentos a lo que esta “preparado para”

adquirir o alcanzar. De esta manera, iremos construyendo juntos el camino a

seguir.

Considero fundamental el abordaje precoz, ya que al momento del nacimiento,
el sistema nervioso no esta totalmente desarrollado y la calidad de los estimulos
que el nifio recibe del entorno influyen significativamente sobre el desarrollo

posterior del sujeto con retardo mental.

Nuestras intervenciones apuntan a la construccién de un nifio en tanto sujeto
del deseo. “Sujeto del deseo” son los términos estrictos que, en un lenguaje mds

cotidiano, implican un nifio que quiere jugar y hacer picardias, a diferencia de un puro

20 Coriat, Elsa. “El psicoandlisis en la clinica de bebés y nifios pequerios”. Ediciones de la Campana.
Pag.111. Bs. As., Argentina, (1996).



cuerpo domesticado; condicion para que ese nifio alguna vez se transforme en un adulto
con responsabilidad y conciencia de sus actos, con una vida de intercambios sociales,
con sus propios deseos Yy su propia construccion del camino para alcanzarlos, por mds
que su nivel de inteligencia no le permita resolver determinadas operaciones
matemiticas...”?1, como por ejemplo puede ser la capacidad para leer niimeros de

cuatro cifras.

Incluso, frente a esta dificultad, pueden llegar al objetivo esperado (por ejemplo
orientarse con la numeracién de los edificios, manejar cantidades), dividiendo
el nimero de cuatro cifras sistematicamente en pares (en lugar de decir “2826”,
aprender a decir “veintiocho- veintiséis”). Se trata de “regulaciones”, es decir
aplicar una habilidad que si tienen para obtener el resultado que la situacion
requiere, aunque carezcan de la habilidad “intrinsicamente necesaria” para

realizar la tarea.

Estas regulaciones pueden ser ensefiadas, y para ello se necesita de docentes
especializados, que habiten y estimulen procesos cognitivos inhabituales, sin

sancionarlos como erréneos.

Cuéanto mas claros podamos ser en la informacién que brindemos con relaciéon
a los objetivos que perseguimos, como los llevaremos adelante y el modo en
que esperamos que los demds colaboren con ellos, mejor. No obstante, para ello,
es necesario antes, entender el sintoma psicomotor en su dimensién simbdlica e
imaginaria.

Dice la Lic. Carmen Cal: “Entender el sintoma psicomotor...en su dimension
simbolica e imaginaria (dado a ver al otro; posible de ser desplegado en la relacion
transferencial), nos ubica en un lugar clinico donde la integracion del funcionamiento
por parte del nifio tiene su condicion de posibilidad en el deseo del otro por sostener las
funciones, servir de cuerpo recepticulo: “recibir” lo que el nifio da a ver, da a escuchar,

da a pedir; (siquiendo el planteo de la Lic. Leticia Gonzilez en su articulo “Formas y

2L Coriat, Elsa. El psicoanalisis en la clinica de bebés y nifios pequefios. Ediciones de la Campana. Pag.
110. Bs. As., Argentina (1996).



Fondo en la Estructura Psicomotriz. Apuntes para el diagnostico en los momentos
iniciales del desarrollo”, 1999)” 22. Y haciendo referencia a una bebé de pocos
meses con Sindrome de Down, sostiene: “Lo que insiste, sintomdticamente es lo real

del cuerpo, que no puede dejar de ser visto ni entendido como un cuerpo de “down”. 23.

Al respecto, el Ps. Jorge Ceballos?* sostiene cémo el nacimiento con una
patologia organica manifiesta (como por ejemplo, un bebé con sindrome de
down), es un hecho traumaético, no sélo por la patologia en si y las limitaciones
que impone sobre el que la sufre; sino principalmente porque esta marca en el
cuerpo provoca un desencuentro abrupto entre el ideal de los padres y este
sujeto, impidiendo asi un vinculo de filiacién.

“Winnicott dice: “...muchos bebés tienen una larga experiencia de recibir de vuelta lo
que dan. Miran y no se ven a si mismos. EIl bebé aprende quién es en la mirada de la

madre.”25.

La dificultad de reconocerse en ellos, los hace “hijos de Down”, es decir,
pertenecen a una clase que es extrafia a la familia. Una abuela de una nifia con
Sindrome de Down de lafio y medio, me decia: “Fijate como es su pelo, es
demasiado finito y tiene como huequitos sin pelo.....es como ellos, fijate y son
todos iguales...”.

Creo que esto es uno de los “engranajes” que hay que “desengranar”, y que el
psicomotricista tiene que trabajar. A mi entender, por mi poca experiencia,
pero valiosa en este campo de la discapacidad, creo que hay que buscar
construir un vinculo de filiacién para que los padres logren esta “adopcion”

que se debe hacer (como con todo hijo, pero con ellos es mas dificil).

22 Cal, Carmen. “Cloe, 0 el revés de fortuna. Apuntes para una discusion acerca de la direccion de la
cura en el tratamiento psicomotriz con lactantes . Revista lberoamericana de Psicomotricidad y Técnicas
Corporales. Nimero 1. Febrero de 2001.

23 |dem 30.

2 El nifio y la deficiencia.. Material extraido del trabajo y presentacion en Residencia Clinica y
Educativa 1992 de la Facultad de Psicologia. Pag. 109. Articulo del libro: Aprender: la aventura de
soportar el equivoco. Clemencia Baraldi. Homosapiens ediciones, 2002. Rosario, Santa Fe, Argentina.

% El nifio y la deficiencia.. Material extraido del trabajo y presentacion en Residencia Clinica y
Educativa 1992 de la Facultad de Psicologia. Pag. 110. Articulo del libro: Aprender: la aventura de
soportar el equivoco. Clemencia Baraldi. Homosapiens ediciones, 2002. Rosario, Santa Fe, Argentina.



En este sentido, el gesto? y la postura? tienen un papel fundamental. Me
acuerdo de una madre que mirando a su hija de 2 afios con Sindrome de Down
jugando a hacer que hablaba por teléfono con alguien, me dijo un dia con gran
alegria: “mird, atiende el tel. igual que yo; camina igual...mira coémo pone los

brazos...me encanta...”.

“Ciertamente, para que un sujeto se constituya ya no es necesario que un nifio camine,
0 que maneje su prehension o que patee una pelota o que sostenga bien alineada la
cabeza en relacion a la vision...Pero también es cierto que no es del cuerpo, sino de la
simbolizacion que en él se opere (aun de sus primeras fallas) que depende esta
estructuracion psiquica. Ese proceso de simbolizacion depende del Otro que, deseante
del nirio, lo engendré o adopté para ocupar un lugar en su cadena significante”

(Jerusalinsky, 1988, 52)”.28

La psicomotricidad, como modelo de intervencién educativa o terapéutica,
partird de una premisa fundamental: partimos de lo positivo, de lo que el nifio
puede hacer, y no de lo que no puede hacer, porque partiendo de esta premisa
podremos brindarle la oportunidad de adquirir y desarrollar su pensamiento,
poseer un desarrollo psicomotor lo mas arménicamente posible y no un simple
adiestramiento. “...Lapierre y Aucouturier observan como las dificultades que los
ninos y ninias expresan en las diferentes conductas motrices aparecen cada vez mds
ligadas a la afectividad, siendo éste un sintoma de la expresion de su personalidad global
Yy de sus problemas de relacion con el mundo que le rodea”.?. Existen en la persona
con retardo mental multiples potencialidades que es posible descubrir y
desarrollar si no se halla obnubilado por lo que no sabe hacer. De esta manera,

centrar la atencién en un sintoma es fijarlo, estructurarlo.

26 Entendiendo por gesto a “un movimiento con un significado compartido, donde significante y
significado se van construyendo en el devenir de la interaccion madre-bebé” (Psm. Claudia Ravera
en”Gesto y postura...su importancia en la sintaxis del acto”,2001)

27 «__posicion del cuerpo entero o de una parte del cuerpo: la postura sirve a menudo para la preparacion
de un acto y puede ademas, ser la continuacién de una serie de movimientos que conducen a una
estabilidad del cuerpo en cierta posicion”. (idem. 19)

28 Cal, Carmen. “Cloe, o el revés de fortuna. Apuntes para una discusion acerca de la direccion de la
cura en el tratamiento psicomotriz con lactantes . Revista lberoamericana de Psicomotricidad y Técnicas
Corporales. Numero 1. Febrero de 2001.

2 “Jugando y aprendiendo juntos”. Josefina Sanchez Rodriguez. Ediciones Aljibe. Pag. 86. Cuidad???



Una de las caracteristicas fundamentales del desarrollo del sujeto con retardo
mental que ya he mencionado anteriormente, es la viscosidad del desarrollo y la
tendencia a la oclusion, manifestada principalmente por la falta de flexibilidad
y creatividad. Si a esto unimos la falta de confianza en si mismos y sus
dificultades para enfrentarse al fracaso, podremos entender porqué estos nifios
“disfrutan” repitiendo incansablemente las habilidades adquiridas, de alguna
manera “frenando” un desarrollo mas evolucionado. Podemos decir que estos
nifios tienden a reproducir los mismos efectos o formatos, debido a dos razones
fundamentales:

- por la incompetencia percibida y confirmada por los adultos

- por la necesidad de lograr la aprobacién social, ya que ellos saben que un

determinado momento, determinado formato ha provocado el “éxito social”

y desean volver a conseguirlo.

3.3 Momentos criticos en la vida del sujeto con retardo mental y su
familia.

“No todos los obsticulos pueden franquearse, pero si pueden enfrentarse, abordarse con
una esperanza de vida posible”.

Janine Lévi.

No todo esta escrito en el genoma o en la lesiéon neurolégica. Un recién nacido
con retardo mental es alguien tan nuevo y enfrentado a lo desconocido como

los otros bebés que comparten con €l su fecha de nacimiento.

¢ Qué necesita ese cuerpecito que ya viene marcado como distinto al de otros bebes?. La
confusion por lo que los padres no saben es tan grande que hasta las madres
que no son primerizas pueden olvidarse que, cuando nacieron sus otros hijos,

tampoco sabian. A cada rato le preguntaban: “Bebé, qué querés?”, incluso en



voz alta., como si su bebé le pudiera responder! Y trataba de adivinar la
respuesta segin lo que interpretaba de las reacciones de su hijo; luego actuaba
en consecuencia. Asi, sin saberlo (ni la madre, ni el bebé por supuesto), se iba
conformando un ser humano distinto a todos los demads, justamente por aquello
que la madre no sabia. “Ese lugar vacio, ese punto de ignorancia en el saber de una

madre, es el que enciende la chispita de la vida propia del hijo”30

A continuacion, expondré los momentos del desarrollo criticos en la vida del
sujeto con retardo mental, brindando en algunas de ellas ciertas “pautas de
estimulacion”, con el fin de satisfacer las necesidades propias de cada
momento. Hay que tener en cuenta que siempre existen circunstancias
particulares y no se debe generalizar. Por otro lado, deben ser usadas
espontaneamente, ya que no se trata de sustituir lo que a los padres les surja,
por un montén de recetas, porque sin darse cuenta puede pasar que carguen los
esfuerzos en entrenamientos interminables donde no pueden ver al hijo como
tal, sino a otro nifio o en el peor de los casos a algo que no siente ni piensa. Si
sucede ello, es preferible tomarse un tiempo y esperar, para que de a poco
puedan hacerlo viendo a su hijo, como una persona total y no creer que se estd
accionado un musculo, una laringe, etc. Se trata de darle a cada sujeto las

mejores condiciones para la vida, pero no arreglarlo como un “mufieco roto”.

3.3.1 El recién nacido
El bebé en esta etapa necesita:
e Sostén: ser contenido:
El bebé necesita a los padres por demds, no s6lo para seguir viviendo, es

decir recibiendo los cuidados fisicos, alimentacion, etc, sino que necesita que

vayan poco a poco “levantando la cabeza y teniendo fuerza en los brazos para

30 “El psicoanalisis en la clinica de bebés y nifios pequefios”. Pag. 28. Elsa Coriat. 1996. Argentina.



sostenerlo con firmeza”, comprendiendo sus sentimientos. El bebé atraviesa
situaciones de angustia que amenazan su precario estado de integracion.
Diversos estimulos desde el hambre hasta el dolor, acarrean sensaciones
cadticas que demandan contencién. “El alimento, el ser cargado en brazos, la voz, la
mirada, el contacto del pezon con la boca, el ser aliviado en sus dolores, todo le ayuda a
integrarse” (E. Pérez de Pld). Si esta experiencia gratificante se repite y se vuelve
previsible, el bebé puede ser calmado y demorarse un poco el alimento sin que
experimente angustias excesivas. El bebé aprende a esperar y esto lo va a
ayudar a “pensar”. “Si esto no ocurre, todo se convierte en malo, se desarrolla
una falta de confianza en si mismo y si se repite el bebé se volvera exigente,

tirdnico, voraz o todo lo contrario, quieto, pasivo, inhibido.” (E. P de Pla).

® Que lo imaginen pensando:

Necesita que el otro, la madre, el padre, le preste sus pensamientos, lo
imagine pensando y al mismo tiempo que se imaginen que entiende lo que le
dicen, que comprende, y al cual se puede comprender. Necesita que interpreten
sus actos, sus gestos, sus posturas, sus mimicas, sus llantos. Y si se le puede
hablar es porque ese bebé es otro diferenciable, otro al que le pasan cosas

diferentes a las que experimenta la madre por ejemplo.

e Que “entren en su mundo” :

En sus primeros meses de vida el bebé no tiene noticias de que existe
otro, por lo tanto necesita que copien lo que €l hace: gestos con la boca, con los
ojos, algin sonido, etc. y luego esperar, realizar una pausa, que el va intentar
responder de alguna forma. Metaféricamente podemos decir que un bebé habla
y nos dice cosas. Asi de a poquito, se ird estableciendo una comunicacién por
turnos, que al ser exitosos y repetidos, se convierten en preferidos por el bebé y

son los precursores de los modelos cognitivos posteriores.



® Que vayan descubriendo lo que le gusta y estd interesado:

El interés del bebé se despertara a partir del interés que los padres
consigan transmitirle, y que si no sali6 “de primera”, a lo mejor tengan que
buscar o inventar la forma en que el bebé descubra que la nueva propuesta
resulta interesante.

® Que los padres no olviden sus necesidades personales:

Ya sea de trabajo, de pareja, de atenciéon a otros hijos, de diversion,

porque ser una madre y un padre cuidadoso, no significa que olviden el resto.

e Ir organizando de apoco un nuevo equilibrio individual y familiar:

Que no sera el de antes, sino algo diferente, y siempre tendra una falla

irremediable.

3.3.2 Adquisicion de la marcha y enunciado de las primeras palabras

Su bebé en esta etapa necesita:

¢ Necesita que le pongan limites:

Para ayudarlo a comprender su relacion con el otro; debe poco a poco

reconocer su dependencia del otro.
e Necesita ser capaz de entretenerse por un rato sélo:
Para esto los papas tienen que tolerar que el bebé le muestre que se

puede pasar un rato sin éstos. La madre puede y debe ausentarse, pero no mas

alla del tiempo que el puede “guardarla viva” en su interior.



e Necesita que no se adelanten y le resuelvan todo:

Es fundamental que su hijo capte que no se trata de recibir 6rdenes y
esperar que le organicen la vida; tiene que aprender a decidir por él mismo. Su
lentitud, a veces para reaccionar a los estimulos del ambiente, para pensar y
expresarse, para asociar, hace que uno con la buena voluntad de ayudarlo, se
adelante y le resuelva todo. Si ocurre ello, el esfuerzo que hubiera hecho para
alcanzar por si solo un objeto que estd mds alld de su radio de accién, el
esfuerzo mental que hubiera hecho para encontrar la palabra que estaba
intentando decir, etc., se pierden y esta inutilidad y pasividad se puede volver
un héabito y un “buen y décil comportamiento”. Los padres pueden ver a su
bebé tan chiquito, tan indefenso, y ademas, sabiéndolo més “carenciado” que
cualquier otro bebé igual de chiquito, que se pueden sentir impulsados a hacer
mas por él para intentar compensar el menos de lo que su hijo no puede hacer.
Esto a lo que me estoy haciendo referencia tiene un nombre comun:
sobreproteccion; anticiparse a toda necesidad, quitdndole al bebé la oportunidad

para realizar aquello para lo cual esta pronto para realizar por si mismo.

® Rescatar sus primeras palabras: que aparecerdn un poco mads tarde de lo
habitual y muchas de ellas con una estructura no del todo clara y por lo tanto
no facilmente reconocible por parte de los padres. Es muy importante la funcién
que tiene el psicomotricista de ayudar a éstos a ir rescatando los primeros
intentos de expresion de palabras, aunque éstas no sean exactas (por
ejemplo:”papato por zapato”, “ma por toma”, “ota por pelota”, etc.), y le

brinden un significado.



3.3.3 La socializacién con pares

En esta etapa, empezaré a percibir las diferencias, tanto fisicas, de capacidades,
de sexos. Se da cuenta de lo que tiene y de lo que no tiene. Esto en general se da

en el marco de una escolarizacién, ya sea un grupo regular o especial.

Cuando la diferencia es disimulada o no dicha, el nifio con retardo mental sufre
esa diferencia. La siente consciente o inconscientemente. Necesita ser
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reconocido como “Pedro”, “Lucia” que nacieron con Sindrome de Down, con X
Fragil, con cualquier tipo de patologia que trae como consecuencia retardo
mental o que tienen algin grado de compromiso intelectual por diferentes

causas.

Aunque los padres piensen que su hijo no se da cuenta de su discapacidad,
seguramente la percibe y la vive como una herida, como algo doloroso.
Necesita que los padres hablen con él del problema porque si el siente que no
debe saber de si mismo, menos podra saber de los otros, del mundo y del
conocimiento escolar. “Cuando salidos de su silencio, pueden expresar el dolor por
sus limitaciones y por los nombres y rotulaciones que los demds les asignan, se abre un

espacio para la subjetivacion y una esperanza para el encuentro con el semejante”3!

Requiere de una ambiente asegurador, tolerante y cdlido, pero no
sobreprotector. De esta manera, y s6lo asi es que podrd poco a poco ir
descubriendo sus recursos para ir superando las dificultades de acuerdo a sus
posibilidades. No se beneficiara si len dan todo resuelto. Hay que tener cuidado
de no adelantarse y resolverle las cosas que €l puede ir intentando de resolverlo

solo.

Se puede ayudar a su integracién social, invitando compafieros o familiares a

jugar, a pequenas reuniones, etc.

31 Marta Cardenas de Espasandin, Paulina V. De Hoffnung, José A. Barreiro. Ponencia: “Aprender en los
margenes: discapacidad, lo diferente”. Coordinadora: Dra. Esperanza Pérez de Pla. 25 de abril de 777?



Seria falso decir que la integracién social y educativa en medios de vida
“normal” siempre es posible, benéfica y que no ofrece ninguna dificultad. Seria
igualmente falso afirmar que es imposible, y, ain mads, que es perjudicial o
dafiina. Lo que puede convenir a un nifio y a su familia, puede no satisfacer a

otro.

La integracién se logra cuando el nifio, adaptandose a las exigencias del medio

que lo recibe, encuentra su sitio.

3.3.4 La adolescencia

Es éste un periodo muy movido y exigente para padres e hijos, en que no es
raro que surjan desentendimientos y es importante que los padres hablen con
sus hijos respecto a los limites que le impone su padecimiento, o sea en relaciéon
a lo que pueden ser y hacer realmente. Tienen que tratar de revisar los
prejuicios, los temores exagerados de que su hijo corra riesgos y enfocarse en la
preparacién que éste requiere para salir al mundo. Esta es una etapa comdn que
los padres consulten (consulta psicolégica y/o consulta psiquidtrica, por lo
general) ya sea para intervenir terapéuticamente o soélo para realizar un
seguimiento y descartar problemas, porque es un periodo decisivo para evitar

complicaciones futuras.

Uno de los sufrimientos de los adolescentes con una discapacidad (sea
intelectual o de otro tipo), es que, mas atn que los demas adolescentes,
desvalorizaran su cuerpo3®2. Por lo tanto, todo lo que tiene que ver con el
cuidado corporal (el peso por ejemplo) y todo lo que se les muestra desde la
infancia como bello en ellos mismos forma parte de la acciéon educativa

continua.

32 “E] bebé con discapacidades Del acogimiento a la integracion”. Levy, Janine. Epilogo de la doctora E.
Zucman. Pag.139. 1993. Espafia, Barcelona. Ediciones Piados.



Como todos, tendra estados de dnimo de adolescente, como todos, investigara

su propio cuerpo y hard comparaciones con sus padres y sus hermanos.

El aspecto laborar es esencial, y aunque sea limitado, ayuda mucho a que se
puedan sentir como integrantes de una sociedad, como personas ttiles, capaces
de dar a los demads. Al mismo tiempo, los vinculos afectivos de amor y amistad

son importantes.

3.4 Equipo Interdisciplinario

“...1a clinica tiene que captar la originalidad de cada una de la s personas, mds bien que
aislar a algunas de ellas por el hecho de ser originales”

R. Mises

Para comenzar a hablar de la importancia que tiene el trabajar en equipos
interdisciplinarios, no debemos olvidar el origen de la Psicomotricidad a
principios del siglo XX como producto de la incertidumbre de los neurélogos al
no poder correlacionar de modo directo lesién y sintoma debido a la
constatacion de disfunciones graves sin la existencia de lesiones cerebrales

localizadas.

“...la Psicomotricidad debe nutrir y nutrirse de otras disciplinas, sin perder sus limites
ni asumir identificaciones ajenas” 33 “..la psicomotricidad tiene un cuerpo tedrico
propio que se encuentra en construccion permanente, y un cuerpo tedrico que comparte

con otras disciplinas: psicologia, psicoandlisis, neurologia, sociologia, pedagogia”34.

Entendiendo al Retardo Mental, desde la perspectiva interdisciplinaria, es decir en

un campo dindmico atravesado por diversos saberes que no pretenden ni

33« pPsicomotricidad: practicas y conceptos”. Pablo Bottini (compilador).Octubre del 2000. Mifio y Davila

editores. Bs. As. Argentina. Cap. 3. Pag. 113.
34 34« psicomotricidad: practicas y conceptos”. Pablo Bottini (compilador).Octubre del 2000. Mifio y
Dévila editores. Bs. As. Argentina. Cap. 3.Pag.111.



pueden alojarlo, (con sus practicas y sus teorias), en forma completa, la
Psicomotricidad, estaria dentro de los multiples abordajes posibles para el
tratamiento de una persona con retardo mental, teniendo en cuenta las
caracteristicas del nifio y de su familia, la edad del nifio, y la etapa de desarrollo

que esté transitando.

Seguin la Psm. Claudia Ravera, podemos definir al equipo interdisciplinario
como “..un cuerpo en movimiento, donde las diferentes partes que ingresan ya
constituidas, se reconstituyen en una suerte de encuentros y desencuentros, donde, y
por sobre todo, pueden funcionar en forma individual sin olvidar el todo, y formar parte
del todo sin olvidar su esencia”...” Permanentemente corremos el riesgo de polarizar

nuestras reflexiones, perdiendo asi de vista lo central de lo psicomotor: su cardcter

global”. 35

35 Psicomotricidad: practicas y conceptos”. Pablo Bottini (compilador).Octubre del 2000. Mifio y Davila

editores. Bs. As. Argentina. Cap. 3.Pag.114.



Capitulo 4: La familia del sujeto con Retardo Mental

4.1 Etapas por las que va transitando...

4.1.1 El diagnéstico

Cualquiera que sea la patologia o la deficiencia revelada, cualquiera que sea el
momento de recibir tal informacién (durante el embarazo, el nacimiento, o mas
tarde), siempre es un “gran golpe”, un “trueno en un cielo sereno”, un
momento de “shock”. Ese momento permanece para siempre grabado en la
memoria de los padres. Sabemos que las condiciones de nacimiento, las

palabras pronunciadas y oidas junto a la cuna, acompafian toda una vida.

La noticia a veces dicha con un ocultamiento de la verdad, muy de prisa,
incluso a veces a uno solo de los padres. Otras veces recibiendo un falso
consuelo: “Por suerte tiene esto.. y no aquello otro” o un mensaje
desesperanzado. Muchas veces echdndoles sobre sus hombros un peso atn
mayor de responsabilidades de su hijo: “Dependerd de Uds. lo que llegue a
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ser .

Los profesionales de la salud, por lo general, no hemos recibido preparacién
para trabajar con la angustia de quien recibe la noticia, y es en este gran vacio
donde radica una de las fuentes de soledad por parte de los padres. Sin
embargo, esto no justifica no poder ser capaz de ponerse en el lugar del otro y
acompafar a los padres en la incertidumbre del diagnoéstico y del pronéstico de
un hijo, en un primer momento, para luego ayudarlos en el proceso de

aproximarse a los mismos, manifestando respeto y contencién.



4.1.2 La familia inicia su camino...

Cada uno de nosotros pensamos cémo va a ser nuestro hijo antes de nacer:
“Sera inteligente”, “Serd lindo”, “Sera rubio”, “Sera profesional”, “Sera feliz”,
etc. Entonces, luego del nacimiento, cada uno de los padres, gradualmente y a
largo plazo, tendrd que “romper” con alguna de aquellas expectativas, deseos,
esperanzas, depositadas en él. Tendréa que iniciar, un proceso de duelo, de pérdida
por ese hijo que no pudo ser, para poder comenzar a relacionarse con el hijo que
se tiene adelante. “El nacimiento de todo hijo siempre se acompania de cierta
desilusion. EI hijo real no es el soriado”3¢. Esto sucede siempre, posea o no una

deficiencia.

Este lugar que ocup6 el nifio, como “falo imaginario de la madre”, segtun la
conceptualizacion psicoanalitica, es una posicion transitoria, necesaria para que
su cuerpo sea investido en los cuidados maternos y no quede atrapado en una
posiciéon de puro objeto de cuidados familiares, como un ser de necesidades y
no de deseos, en el que lamentablemente corren el riesgo de quedar las

personas con discapacidad.

“Cuando la familia logra hacer su camino, su trabajo de duelo, logra entender que tenia

derecho a disfrutar —igual que cualquier otra familia- de las cosas lindas de la vida” 37

4.1.3 ;Quién es “Martin”?

Lejos de pensar en una personalidad y un conjunto de caracteristicas iguales en
todos, debemos empezar por decir que las personas con retardo mental son
muy diferentes entre si, del mismo modo que las personas sin RM también

somos muy distintas entre si.

% Equipo de Organizaciones Deficitarias del Servicio de Psiquiatria Pediatrica del Hospital
Pereira Rossell. La familia de personas con una organizacion deficitaria. APPIA, noviembre, 2000.
37 Idem 36.



“Una pregunta que los padres suelen realizar es:” Usted que los conoce, diganos,
;como son estos chicos?, ;qué pueden llegar a hacer cuando sean grandes?... jEstos
chicos , no existen!....Existe su hijo, este chico, que serd distinto a los demds porque en
ningtin lugar estd dicho como serd el futuro de ninguna persona...Yo no sé, nadie sabe

adonde llegara.”33

Popularmente se dice también: “son carifiosos, muy afectuosos”, como si su
sindrome determinara la personalidad entera de ellos, atin sus afectos. Antes de
apresurarse y tender excesivamente a agruparlos, habria que hacerse la
siguiente pregunta y observar: “;como se vinculan sus padres con éI?,
(fomentan esta caracteristica de su personalidad?, ;cémo lo hacen?, ; porqué lo

hacen?, ;es beneficioso para é1?.”

A partir del momento en que los padres puedan observar las reacciones de su
hijo, podran reconocer su propio caracter, sus deseos y sus rechazos, y podran
poco a poco ir construyendo un proyecto de vida sobre ese terreno

aparentemente desbastado.

Asimismo, si los padres se sienten responsables, activos, y asumen a ese nifio
como su hijo, encontraran los medios de educarlo y que, aunque la sociedad los
ayude, su funcion afectiva es irremplazable. Sabemos que todo nifio evoluciona
diferente segtin su entorno. De a poco iran improvisando lo mejor que puedan,
sobreponiéndose a su dolor y a su decepcion, para aceptar a ese hijo que nacié o
adquiri6 mas tardiamente un retardo mental, otorgédndole su lugar propio y
brindédndole el estimulo adecuado que éste requiere para ir poniendo en marcha

el maximo de sus potencialidades.

A menudo, a ese hijo, le cuesta mantener la atencién, le cuesta expresarse

correctamente a través del lenguaje verbal, en fin, no evoluciona como los

38 Cita de Lidia Coriat en el libro: El psicoanalisis en la clinica de bebés y nifios pequefios. Coriat, Elsa.
Pag. 23 y 24. Ediciones de la Campana.Bs. As, Argentina (1996).



padres querrian o esperaban. No importa. Lo consigue...alcanza su objetivo, y
cada vez mas ird progresando en las diferentes dreas del desarrollo de acuerdo

a su propio ritmo de aprendizaje.. Ello es lo importante.

El nifio que ha leido en la mirada de sus padres u oido en sus palabras el
reconocimiento de lo que puede hacer, aunque sea minimo, hara mas que aquel
a quien no se le habla mas que de deficiencia, de lo que deberia hacer y no lo

hace todavia. Ira mas lejos. El nifio se ve tal como fue mirado.

4.1.4 En busca de un nuevo equilibrio familiar.

La presencia de un hijo con retardo mental en una familia mueve todos los roles
y cambia lo que se llama “panorama familiar”. De acuerdo a la edad de los

hijos, la familia debe ir cambiando sus roles.

Sin negar, ni minimizar el compromiso intelectual, cada familia ird siendo
capaz, cada una a su manera, de encontrar un lugar para cada hijo en la familia
y en la sociedad.

Asimismo, descubrir que este nuevo hijo, que no seré tan perfecto como el que
esperaban, también ofrece momentos de profunda satisfaccién es posible y
necesario tanto para los padres como para el propio sujeto. Me refiero a esas
oportunidades que los padres relatan cuando estan solos en la intimidad de su
casa y se atreven a mirar al bebé tal cual es y se dan cuenta que, si ellos lo miran
y le hablan, el bebé los mira y les responde, es decir, “les devuelve algo” en esta

situacion particular.



4.2 El sujeto con retardo mental...

En muchas familias con hijos con retardo mental, los sentimientos de
culpabilidad, frustracién y no aceptacion de la limitaciéon intelectual,
promueven que muchos padres inconscientemente respondan ante estos
sentimientos con grandes dificultades para separarse, para poner limites, en
definitiva, para permitir crecer a sus hijos. Por ejemplo, parece que todas las
personas con sindrome de down fueran iguales, tratadas iguales, cumpliendo la
idea de que son como los demds queremos que sean: dependientes, afectuosos,

(discapacitados?.

“La falta de autenticidad, la falta de iniciativa para decidir sobre su vida, les confiere esa
cualidad de eternos “Peter Pan” (como el prototipo bastante emblemdtico de
e P~ V4 . s, . . .

eternamente nirios”), que viven en un mundo vacio, imaginario, producto del trato y
las expectativas de los demds”3. En este mismo sentido, Maud Mannoni en su
libro “El nifio retardado mental y su madre” sostiene cémo hasta que punto, a
veces pareciera como que el nifio con retardo mental y su madre formaran un

solo cuerpo, confundiéndose el deseo de uno con el otro.

Dice J.L.Lang que " EI deficiente mental ...encuentra la complicidad perversa del
entorno para mantener su estatus de objeto imaginario para el otro.” Y agrega que
“Cualquiera que sea el origen, es esta debilidad en sus relaciones con el otro,..., esta
extrema tenuidad de las relaciones con el yo especular, la que ha de caracterizar la
dindmica pulsional del nirio deficiente." H-1240 . Me parece importante reflexionar
sobre cual es el aporte desde el polo del nifio al vinculo y no sélo pensar el
retardo a partir de la patologia del vinculo madre-hijo con un excesivo énfasis
de la perturbaciéon aportada desde el polo materno como propone Maud

Manonie. Con esto no quiero decir, que a todo nifio con una Organizacion

3 “Jugando y aprendiendo juntos”. Josefina Sanchez Rodriguez. Ediciones Aljibe. Pag. 73. Afo???.

40 «“Especificidades del vinculo madre-hijo en las organizaciones deficitarias”. Trabajo presentado en el
Congreso de Flapia. Equipo de Organizaciones deficitarias de la Clinica de Psiquiatria Pediatrica del
Hospital Pereira Rossell. Afio 2001.



Deficitaria le suceda ello, pero es un intento de pensar especificidades del vinculo

desde el polo de nifio.

Otro punto importante que me gustaria mencionar aqui, es como el sujeto con
retardo mental, en mayor o en menor grado, es consciente de su dificultad.
Nunca me voy a olvidar, cuando trabajando en un centro especializado para
nifios y jovenes con discapacidad intelectual, llega una integrante del equipo
técnico docente a una reunién de dicho equipo, alarmada por un didlogo que
habia establecido con uno de los chicos en su sesién de trabajo. La especialista le

L uL Qs . . ) 2 ., ?//. Z
pregunta: “;Si tu tuvieras que pedir algo que quisieras tener, qué pedirias?”; él

le contest6: “Una cabeza para pensar”.(nifio de 7 afios con SD).

4.3 Los padres...

Uno de los primeros sentimientos que viene a ocupar en los padres el
nacimiento de un hijo con alguna limitacién en algtn area del desarrollo (sea
intelectual como en el retardo mental, sea fisica como en la parélisis cerebral,
sea sensorial como en el nifio ciego o sordo, etc.), como hice mencién
anteriormente, es el no saber, el desconcierto, el miedo, el no saber a quién
recurrir, a quién preguntar. Comienza asi el pasaje de médico en médico,
después viene la basqueda inmediata de la causa organica, y con ésta, la

fantasia de los padres de que si es orgénica se cura.

Vale decir que esto no siempre sucede de esta forma; también puede aparecer la
negacion lo que lleva a los padres a peregrinar largamente en busca de un
nuevo diagnoéstico en la penosa e inatil basqueda de un médico que les diga
“que aca no pasa nada”, “es muy chiquito, ya le va a pasar...ya va a hablar, ya
va a caminar...”; siempre hay alguno dispuesto. Por otro lado, también hay que
entender que el diagnostico de RM es demasiado severo como para quedarse

con una sola opinién.



Inmediatamente después aparece el sentimiento de frustracién y de fracaso,

porque desgraciadamente, frente al retardo mental, no existe cura.

Hay un elemento que tiende a desaparecer en el hogar, y es la alegria por el
bien de la pareja, la cual constituye el puntal y el principal apoyo, tanto en las

familias “normales” como en las familias de discapacitados.

Por lo general, es muy distinta la reacciéon de las mamas que la de los papas.
Comenzaré refiriéndome a las mamads, para después hacerlo con los papés.

En la madre, es la angustia el primer sentimiento que subyace, una angustia
muy profunda que puede producir un desequilibrio emocional, si ésta no es
atendida. Luego sobreviene el miedo, un gran miedo a qué va a pasar con este
ser que acaba de aparecer y es un “desconocido”. Un desconocido que de

alguna manera va a ser o puede llegar a ser toda la vida.

Otro sentimiento muy comun en las madres es la culpa, en términos de: ;qué
hice?, ;que no hice?, ;qué tengo yo?, ;qué hice en el embarazo?, etc.. La culpa
siempre es negativa ya que no conduce a nada positivo. También muchas veces
se da el reproche, a ver cual de los dos tiene la culpa o de qué lado de la familia

viene el problema.

Otro sentimiento inevitable, ya mencionado anteriormente es la confusion. Si
ya tienen otros hijos, es: “cémo lo trato a éste que no es igual a los otros”; y si no
tienen es: “qué hago con este nuevo que siempre tuve los pardmetros de los que

no son como él”.

A veces encontramos madres con grandes caparazones de defensa que la han
llevado a una soledad y aislamiento tal que pasan solas todo el dia con su hijo
en su casa y expresan no necesitar ayuda de nadie, incluso a veces de su propio
marido. Hay padres, sobre todo madres que se quedan enclaustradas en su

casa como si hubieran hecho un voto de no se qué y ya no viven. Lo estdn



cuidando permanentemente, viven por él, y no dejan penetrar al padre, que
también esta sufriendo, tanto o igual que ella. Rechazan a los familiares, a los

o

amigos: “yo soy la victima del mundo”, “el mundo va en contra de m:

2/
1

, lo que
trae como consecuencias malas actitudes y alejamiento de amigos. De alguna
manera se puede decir que provocan lo que mas temen que es el rechazo,

transformandose en victimas de la vida y negandose al placer.

“La pareja peligra y éste es el mayor problema que le van a traer a este nifio que quieren
proteger”.41. Hay que tener cuidado en que este nifio no se transforme en el “hijo
preferido”, en aquél que le hacemos todo, que le cuidamos todo, que le vitamos
todo peligro, porque si esto sucede, vamos a dejarlos eternamente nifios y no
van a desarrollar las reales capacidades que poseen. Entendiendo la sobre-
proteccién como el hacer més por el nifio de lo que el mismo pide o necesita
para lograr algo, es una actitud negativa que lo paraliza y no permite el

crecimiento.

En los papas, lo primero que aparece fundamentalmente, es la depresion por la
situaciéon de shock. Lo segundo que suele ocurrir con mucha frecuencia es la
negacion: “acd no pasa nada, esperemos, ningin médico sirve, ninguno sabe
nada..” y la sensacién de fracaso en cuanto a la paternidad. Como
consecuencia, es muy comdn que se refugien en el trabajo, que se aboquen a los
triunfos profesionales, la huida. Puede ser que no sea una huida fisica, pero
puede ser una huida psiquica, estdn pero no estan., buscan éxitos profesionales

y sociales para compensar este pseudo fracaso que tienen en su casa.

La angustia presente en ambos padres, aunque se manifieste de forma diferente
y vaya cambiando a medida que transcurre el tiempo, perdura a lo largo de
todo el desarrollo. La preocupaciéon por el dia de mafiana porque su hijo sea

auténomo, porque esté bien (no olvidemos los problemas de salud que pueden

4 Lic. M2 Angélica Varela. Tercera Jornada de Actualizacion del Sindrome de Williams. 2 de setiembre
de 2000. Circulo Médico de Vicente Lopez.



venir asociados muchas veces a estos nifios), va a ser algo casi constante en la

vida de la familia del nifio con discapacidad.

(Cuales serian las actitudes positivas entonces? De algtin modo general, a mi
modo de ver, seria buscar la comprension de los abuelos, los padres, amigos,
etc, y buscar la ayuda profesional en forma activa, pero controlada,
permitiendo el crecimiento y protegerlos, pero no sobre-protegerlos. Otro punto
importante es no poner un “techo” diciendo: “no se puede hacer nada”, “hasta
aqui llegué”, “no puedo mas”. La resignaciéon es un sinénimo de fracaso y

siempre podemos crecer, los sanos y los discapacitados.

4.4 Los hermanos...

En muchisimos casos, los padres quedan tan absorbidos por este nifio
discapacitado que acaba de nacer o estd creciendo, que se olvidan que mas

arriba o mas abajo, estdn los hermanos, los hermanos sanos.

El hermano del discapacitado, por lo general, se presenta como un nifio
independiente. A lo mejor él sienta que debe compensar a los padres por las
exigencias, responsabilidades, etc. que les trae su hermano, y no le queda otra
posibilidad que ocupar ese lugar y jugar ese rol. “Ella es muy responsable,
nunca me trae un problema, nunca tengo que decirle nada”. Son chicos que se
esfuerzan terriblemente para superarse porque de esa manera logran
compensar a sus padres.: “lo que él no puede yo tengo que hacerlo doble”. Hay
que estar atento, observar y preguntarse: ja costa de qué es tan responsable?,
(tiene amigos?, ;como se relaciona con sus pares?. Puede pasar que sus
necesidades se posterguen y aprende a callarlas, transformédndose en alguien
demasiado atento a las necesidades de su hermano, y a veces adelantandose y
resolviéndole los mas minimos conflictos sin que éste pueda intentar y

aprender a resolverlos sélo.



A veces los padres, sin darse cuenta pueden cargarlo de responsabilidades en
relaciéon con su hermano, diciéndole por ejemplo: “dale el juguete...asi no llora”,
“hacele tal cosa...€él no puede”. Estas situaciones también son fuente de
hostilidad, celos y envidia por los privilegios obtenidos por su hermano, hasta
tal punto que por momentos, podria pasar que desearia ocupar su lugar,

aunque sea al precio de padecer un defecto.

Tienen temor al futuro, terror por lo que va a pasar con ese hermano cuando
mama y papd no estén. Lo importante es la actitud que toman los padres al
respecto. Generalmente si le imponen desde el vamos :”vos vas a hacerte cargo
de tu hermano el dia en que nosotros no estemos”, esto genera en vez de un
sentimiento de aceptaciéon, un sentimiento de profundo rechazo y muchisima

bronca, generando culpas.

En los hermanos pueden aparecer sentimientos de culpa por poseer lo que a su
hermano le falta, llegando a sabotear logros propios como una manera para no
diferenciarse de su hermano. Se sienten culpables de ser inteligentes frente al
hermano que no lo es, y como consecuencia suelen surgir en él, también,
sentimientos de inseguridad, soledad, desamparo y depresion.

La culpa ante la bronca también es muy comtn. Todos los hermanos se pelean,
tienen bronca, se “sacan la piel” y esa relacion afectiva fraterna conflictiva es la
base a través de la cual se aprende a competir, a superarse y a compartir
también. Cuando un hermano es discapacitado esto ya no es igual porque no
pueden pelear como si fuera sano, y la situacion a veces se complica mas

cuando los padres expresan: “pobrecito, a él no le hagas nada”.

El sentimiento de bronca lo tienen porque es un hermano y porque puede
molestarles que sea discapacitado. Brindarles la libertad de tener bronca es muy
sano, porque si ésta es castigada genera mucha culpa y generalmente el

hermano se transforma en un nifio que demanda en algin area: problemas



escolares, sintomas fisicos, enfermedades, accidentes, agresividad, etc. Esto
es producto de una necesidad imperiosa de llamar la atencién, es una basqueda
desesperada de protecciéon, no consciente. Ellos también necesitan ser

protegidos, también requieren la atencion, el cuidado y el amor de sus padres.

Otro sentimiento que podemos encontrar es la vergiienza. Hay muchos chicos
que tienen vergiienza de mostrar a sus hermanos y por lo tanto no invitan
amigos a su casa. Tenemos que respetar ese sentimiento, no acusarlos y

brindarles su propio lugar.

Algunos hermanos chiquitos tienen miedo al contagio. Por eso es tan
importante que siempre les hablemos claro, hay que explicarles las cosas, darles
la informacién de acuerdo a su edad y a la capacidad , y nunca decirles: “ya te

vas a enterar”.

El hermano sano necesita participar y colaborar con su hermano discapacitado,

sin quedar atrapado por un exceso de demandas familiares.

Cada familia debe realizar un proceso de aprendizaje para obtener un equilibrio
que favorezca el desarrollo personal de cada hijo, sobre la base del respeto de
sus propias posibilidades, intereses y necesidades de cada uno en particular. Es
un desafio dificil para todo padre de un hijo discapacitado alcanzar dicho
equilibrio; implica no quedar atrapado por las exigencias de éste y abrir un
espacio para que sus otros hijos puedan crecer y desarrollarse lo mas
armonicamente posible, pudiendo expresar sus sentimientos, atin los negativos,
con relacion por ejemplo, a su hermano, sin que sienta que por ello es injusto,
malo o que destruye algo. Es asi, de este modo, como los hermanos de nifios
discapacitados pueden tener actitudes muy positivas, pueden ser comprensivos
porque se criaron con el dolor, mas solidarios porque saben lo que es el
sufrimiento del otro y pueden ser mds agradecidos por ser quienes son y no lo

que pudieron haber sido.



Asimismo, el hermano, por su condicion de par, puede funcionar
espontdaneamente como un buen estimulador del hermano con discapacidad, en

todo su crecimiento y desarrollo.



Reflexiones finales

A modo de reflexion, quisiera subrayar fundamentalmente algunos aspectos
que hacen al rol del psicomotricista que trabaja con pacientes con retardo

mental y/o organizacion deficitaria.

Este sujeto, con sus propias caracteristicas, marcado por un sistema de
atribuciones cotidiano, familiar y social, recae frecuentemente en un estigma
que coloca a los padres en un lugar que hace que no puedan “imaginérselo
pensando”, separado del otro (generalmente su madre), poniendo en riesgo su

condicién de sujeto.

En este sentido, el psicomotricista posee un dificil trabajo de restitucién de una
mirada, en la cual los padres, principales promotores del desarrollo de su hijo,
puedan ver a un sujeto distinto, con sus propias caracteristicas y con su propio
deseo; un permanente trabajo de discriminacioén y de separacion- individuaciéon
en pro de un desarrollo psicomotor lo mas arménicamente posible y de acuerdo

a su propio ritmo.

No debemos olvidarnos también del importante rol que tenemos de trabajar
sobre la autoestima en estos sujetos, debido fundamentalmente a la conciencia
de su discapacidad que ellos tienen de si mismos y al “rétulo” del diagnoéstico
que llevan de “mochila” durante toda su vida.

Toda persona con discapacidad, sabe que la tiene, aunque a veces desconozca el
alcance de la misma, y tiene fantasias acerca de ello. Desde muy chiquitos,
reconocer sus logros, pero sobre todo, trabajar sobre la “esperanza de éxito”
que redundard sobre el trabajo y el esfuerzo que éste realice en superar sus

dificultades a lo largo de toda su vida.



En sintesis, podriamos decir, que no existe ninguna familia que haga bien las
cosas todo el tiempo. Sin embargo creo que lo mas importante para ir por un
buen camino es que los padres puedan conocer la personalidad de su hijo con
retardo mental (diferente a la de otras personas con su mismo grado de
compromiso intelectual, a la del resto de sus hijos y a la del resto de los sujetos

que comparten su misma edad) y conocer cuédles son sus necesidades.

Cada padre, puede llegar a ver de muy diferentes maneras las competencias y
los defectos de su hijo con discapacidad (valga también para cualquier hijo,
tenga o no tenga retardo mental). Dicha perspectiva dependeré de la capacidad
que los padres tengan para ver a ese hijo tal como es y no cémo les gustaria que

fuese.

De la misma forma, pienso que el psicomotricista junto con el equipo
multidisciplinario no escapa a dicha premisa y tiene atiin mds otra labor: la de

captar la originalidad de cada persona con retardo mental.

Por dltimo, creo necesario a la hora de emprender un tratamiento psicomotriz
con cualquier paciente, realizarnos cada uno, con cada paciente, la siguiente
pregunta: ;Co6mo me imagino a este chico en 10, 20, 30 afios, cuando sea un
adulto?. Debemos realizarnos esta pregunta, ya que segin lo que nos

imaginemos, trabajaremos para ello.



Anexo

A. El diagnéstico del retardo mental.

De acuerdo con el nuevo sistema de definiciones, clasificacién y sistemas de
apoyo de la American Association on Mental Retardation, el retraso mental no
es una enfermedad en si. Es una condiciéon producida por la interaccién de
factores personales, factores ambientales y por los niveles de apoyo y las

expectativas depositadas sobre la persona en cuestion.

Para diagnosticarla se requiere:

a-que la condicion haya comenzado antes de los 18 afios

b- que la medida de los tests de inteligencia sea significativamente menor que
la del promedio de la poblacién

c-que existan limitaciones significativas en las capacidades adaptativas de la
persona (por lo menos en dos de las siguientes areas: comunicacion, cuidado
personal, vida hogarefia, habilidades sociales, uso de la comunidad,
autodeterminacion, salud y seguridad, habilidades académicas funcionales,

tiempo libre, trabajo).

A los nifios con retraso mental se los diagnostica habitualmente solo segtin un
nivel o grado particular de retraso mental con base en sus puntuaciones de CI
(OMS, 1968): leve (CI entre 53 y 70), moderado (CI entre 36 y 52), severo (CI
entre 20 y 35) o profundo (CI por debajo de 20). Con base en este sistema de
clasificacién, aproximadamente de 85 a 89% de todas las personas con retraso
mental caen dentro del rango de retraso mental leve, mientras que entre el 6 y
10 % se encuentran en el rango de retraso moderado; s6lo aproximadamente
entre el 3 y el 4% se hallan dentro del rango de severo, y de 1 a 2% presentan un

retraso mental profundo.



Estas clasificaciones se usan para determinar cuél es el nivel de educaciéon o
entrenamiento mdas adecuado segin las capacidades del nifio. Asi los
deficientes mentales leves y moderados serian los educables, mientras que los
severos serian los entrenables y los profundos los dependientes. Actualmente,
dicha clasificacion en grados, estd cayendo en desuso, siendo muchos los
profesionales que no estan de acuerdo en estigmatizar a un individuo con un

naimero y clase.

El nuevo sistema de clasificaciéon de la AAMR para el retardo mental no se basa
en el CI, sino en las capacidades, debilidades y necesidades de apoyo especial
que son Unicas para un individuo.
Las cuatro intensidades de apoyo son:
e Intermitentes: provision esporddica, a corto plazo, a demanda de la
persona o ante imprevistos, de baja complejidad técnica.
e Limitado: provisién de apoyos con regularidad, durante breves periodos
o con escasa frecuencia, que requieren bajo costo en dinero y en recursos
humanos y una capacitacion simple.
e Extenso: apoyos que duran afios, de frecuencia semanal, que requieren
participacion profesional directa o su supervision frecuente.
e Pervasivo: apoyos de por vida, que requieren un alto grado de
entrenamiento especifico, que requieren altos costos o una cantidad

importante de personal altamente capacitado.

Este sistema intenta describir con mayor precision la variabilidad en el
desempefio de las personas con el mismo CI y pensar en apoyos. Como dice
Diego Gonzalez Castafidn: “Pensar en apoyos nos permite identificar a estas personas
no solo con aquello de lo que carecen sino con lo que pueden, pudieron y podrin, (sin
juzgarlo cuantitativamente y rotularlo: “deficiente”), y no intervenir para suplir una
falta, sino para brindar desde el entorno, la ayuda que necesiten para vivir, como sucede
en la vida de los convencionales. De este modo, poseer retardo mental, no significa

que se le reduzca a un “diagnéstico”, a una “enfermedad”. Con esto quiero



enfatizar el hecho de que tener retardo mental, si, es ser diferente, pero es
también o mejor dicho antes que nada, ser una persona, ser una persona con un
potencial, algo que tiene para desarrollar y ese algo sélo se puede desarrollar en
intercambio con el ambiente. Como todo nifio, necesita de estimulos cotidianos
para vivir, existir y reaccionar ante el mundo exterior.; es una persona o
persona en desarrollo (en el caso de los bebés chiquitos) que necesita ser
considerada como tal, que se le acepte tal como es, y que se crea en sus
posibilidades. “Si se le reconoce como tal, con sus limites y sus posibilidades, podrd ser
temeroso o temerario, alegre o triste, simpdtico o refunfurnion, pero nunca desdichado si

se siente amado tal como es”.

Con respecto a la prevalencia del RM, existen diferencias significativas en los
estudios epidemioldgicos realizados. Actualmente, a pesar de ello, segin
Swaiman (1982), se suele estimar que la prevalencia del RM oscila alrededor del

3%de la poblacion infantil.

Un estudio realizado entre 1994 y 1995, dentro del marco del “National Health
Interview Survey” en E.E.U.U., determin6é que el porcentaje de personas con
RM o discapacidades del desarrollo oscila entre el 0,84 y el 1,62 % de la

poblacién general.4?

En trabajos recientes, Evrard (2002), sefiala que la prevalencia del RM dentro de
la poblacién, es de 2 a 3 %, a pesar de que estudios suecos recientes mencionan
cifras inferiores (1 a2 %). El mismo autor, sefiala que la prevalencia del RM
profundo no es més de 0,3 a 0,4 %, mencionando que existe un predominio

muy neto de los RM leves.

Lamentablemente en el Uruguay no existen estadisticas acerca del retardo

mental. Sin embargo, en el ler. relevamiento nacional de personas con

42 National Center for Health Stadistics; “1994 National Health Interview Survey: Disability
Supplement”; MR/DD Data brief; January 1999; Vol 1 (1); 1-7 (www.ici.coled.unm.edu/ici/rtc).




Sindrome de Down# (causa genética no heredada mas comin de retraso
mental) se constaté que 90 a 100 nifios nacen con Sindrome Down por afio en el
Uruguay y se estima que 1 de cada 600-650 nacimientos esta afectado por dicho

sindrome.

Segun los estudios de la distribucién de los RM segin el sexo, todos los

autores admiten una preponderancia para el sexo masculino.

B. Algunas causas conocidas del retardo mental

La etiologia mds frecuente en el RM es la desconocida. El 50% de las personas

con RM, no tienen un diagnéstico etiolégico.

Los cientificos categorizan las causas conocidas del retraso mental de acuerdo
con el momento en el que ocurren durante el desarrollo, desde antes de la
concepcion (antes de que el 6vulo sea fertilizado) hasta los primeros afios de la
nifiez: causas prenatales (ocurren antes del nacimiento), causas perinatales
(ocurren en torno al nacimiento) y causas postnatales (ocurren después del

nacimiento).

o CAUSAS PRENATALES

1.Genéticas:

La causa del retraso mental de un nifio puede encontrarse en un problema
genético. Un problema genético significa que en algtin momento durante el
periodo prenatal algo sali6 mal con los genes o cromosomas del nifio. Los

cromosomas son cuerpos microscépicos con forma de baston que se encuentran

43 ;Una infancia sin fin?. ler. Relevamiento Nacional de personas con Sindrome de Down. Asociacion
Down del Uruguay. OPS/OMS. Uruguay, noviembre de 2000.

4 Romayne Smith. Nifios con Retraso Mental.. Guia para padres, terapeutas y maestros. Pag. 38.
MEditorial Trillas. México, D. F., 1999.



dentro de cada célula del cuerpo y contienen los genes o materiales de la
herencia. Los genes-o el ADN que contienen los genes-constituyen el
“programa” que determina o influye en las caracteristicas fisicas y personales,

tales como el color de ojos y del cabello, la estatura y la inteligencia. 43

a) Heredadas

Algunos problemas genéticos que causan retraso mental son heredados; es
decir que el fundamento para estas condiciones esta presente en la estructura
genética de uno de los padres y entonces puede decirse que existe desde antes
de la concepcién. Por ejemplo. Uno de los padres puede pasar un cromosoma
con un gen anormal, o puede pasar menos o mas cromosomas de lo normal.
Algunas causas heredadas del retraso mental incluyen la Esclerosis Tuberosa, el
Sindrome del cromosma X Fragil, el Sindrome de Hurler, la enfermedad de

Tay-Sachs y la Fenilcetonuria.

b) No heredadas

Una causa frecuente e importante de retraso mental es la ocurrencia
esporddica de cambios considerables en las células germinales (el 6vulo y el
espermatozoide que evolucionan en un embrién). El material genético que
originalmente aporta cada uno de los padres es normal, pero luego-durante
las etapas tempranas de la divisiéon celular de las células germinales o del

6vulo ya fertilizado-ocurre un error en la separacién, recombinacién o

45 Cada célula humana contiene 46 cromosomas 0 23 pares complementarios. A los 22 de esos pares se
les denomina autosomas y el otro par es llamado par sexual. Las mujeres tienen dos cromosomas
sexuales X y los hombres tienen un cromosoma X y uno Y. Las células germinales contienen
Unicamente 2 cromosomas: la mitad de los 46 requeridos. De este modo, en la fertilizacién, el embrion
recibe 46 cromosomas: la mitad aprotados por el dvulo de la madre y la otra, por el espermatozoide del
padre.



distribucién de los cromosomas. Los problemas cromosémicos durante las
primeras divisiones celulares son muy comunes; sin embargo, la mayoria de
estos trastornos cromosémicos no son compatibles con la vida (casi siempre
que suceden, el feto muere antes de nacer). Algunos tipos de anomalias
cromosomicas que si son compatibles con la vida incluyen por ejemplo: el
Sindrome de Down debido a Trisomia 21, la Trisomia 13, la Trisomia 18 y el

Sindrome del Maullido.

2. Alteraciones tempranas en el desarrollo embrionario:

a) Sindromes Especificos

b) Anormalidades congénitas multiples

Una malformacién congénita (defecto al nacer) es una anormalidad en la
funcién o estructura de cualquier o6rgano, que aparece durante el desarrollo
fetal. Por lo comun, tienen sintomas fisicos o caracteristicas que indican que
puede existir un problema subyacente con el desarrollo del cerebro. Cuando
ocurren diferencias fisicas y mentales similares en un patrén reconocible que
ya ha sucedido otras veces, un nifio con estos rasgos se diagnostica con un
sindrome en particular, o se asigna a una categoria diagnoéstica especifica (por
ejemplo: Sindrome de Williams, Sindrome de Cornelia de Lange, Sindrome de
Sturge-Weber). Sin embargo, con mayor frecuencia, los nifios con
anormalidades multiples y con retraso mental, no encajan en patrones
reconocibles y a menudo se les considera con “anormalidades congénitas

maltiples/retraso mental” (ACM/RM).

3. Otras causas prenatales (adquiridas):

a) Alcohol, sustancias ilicitas, otras medicinas (medicamentos prescritos)

b) Infecciones maternas



c)  Otras condiciones de salud de la madre

Hay varias influencias ambientales o teratégenos* que pueden causar retraso
mental y otras anomalias en el feto en desarrollo. La exposicion a teratégenos
no siempre causa defectos. La manera en que la exposicién a un teratégeno
afecta al embrion en desarrollo, depende de factores tales como: la etapa de
embarazo en la que ocurre la exposicién, la estructura genética del 6vulo
fertilizado, de factores genéticos y ambiéntales en la madre y del tipo y la dosis

del teratégeno mismo.

L CAUSAS PERINATALES

1. Falta de oxigeno para el feto

2. Prematurez

Algunas veces el cerebro del feto se desarrolla normalmente, pero se dafia en el
momento del parto. Este tipo de dafio ocurre con mayor frecuencia cuando el
flujo de oxigeno hacia el cerebro del bebé se interrumpe o dificulta. La perdida
o la disminucién de oxigeno dafia las células del cerebro al provocar una
acumulaciéon de biéxido de carbono en la sangre y en los tejidos, una
disminucion de azicar en la sangre (hipo glucemia) y otras alteraciones en el

metabolismo del cuerpo.

o CAUSAS POSTNATALES

1. Infecciones
2. Traumatismos

3. Tumores

46 Un teratdgeno es cualquier sustancia fisica o quimica que puede provocar problemas fisicos o
funcioanles en el feto. Ejemplos de teratdgenos son: el alcohol, las drogas ilicitas, los medicamentos
prescritos, las toxinas (venenos) tales como el plomo y el mercurio, las infecciones maternas y
condiciones metabdlicas maternas tales como la diabetes.



4. Envenenamiento (por ejemplo por plomo)

5. Factores desconocidos

Un nifio quiza, nazca con una inteligencia normal o superior a la normal, pero
luego sufre dafios en el cerebro que le ocasionan retraso mental. Es importante

destacar que no todo dafio cerebral causa retraso mental.

Dentro de las causas postnatales del Retardo Mental, me gustaria subrayar el
envenenamiento con plomo como una patologia nueva socio-ambiental. Dicha
patologia constituye un grave problema de salud publica. Este envenenamiento
se presenta cuando el nifio chupa, ingiere o inhala repetidamente cascarillas de
pintura que contenga plomo; otras fuentes poco comunes del envenenamiento
con plomo incluyen el jugo almacenado en loza mal vidriada con plomo, beber
agua almacenada en cisternas recubiertas con plomo e ingerir alimentos que se
cocinen en recipientes soldados con plomo.

Cuando el nivel de plomo en la sangre se acumula durante varios meses, causa
letargo, anemia, ataques, dafio cerebral e incluso la muerte. Una vez
diagnosticado el envenenamiento con plomo, algunos medicamentos ayudan a
eliminar el exceso del cuerpo; no obstante, atin los nifios tratados pueden

mostrar retrasos en el desarrollo o retraso mental.

Si quisiéramos limitar la etiologia del Retardo Mental a las causas organicas, de
orden endégeno y a la existencia de lesiones neurolégicas, nos estariamos
equivocandonos seriamente. El Retardo Mental no esta determinado por un
solo factor, sino que es el producto de la interrelacion entre muchos factores
personales, sociales, ambientales y educativos. Es por eso, que la basqueda de
una causa lineal del retraso mental es frustrante porque el retraso mental es un

producto y no una cosa en si.

De acuerdo con el Ps. Diego Gonzélez Castafién: “Se justifica el uso de estudios

complementarios cuando permitan optimizar los apoyos que le brindamos a



una persona, o agreguen informaciéon que habilita a la familia y a los
profesionales pensar en la singularidad del caso y en el contexto en el cual

estan insertos” .47

El DSM-IV plantea dentro de los factores predisponentes del Retraso Mental
(ademés de los factores bioldgicos), a las influencias ambientales y otros
trastornos mentales, los cuales representarian aproximadamente el 15-20 % de
los factores etiologicos de dicha patologia. Dentro de éstos incluye la privacion
de crianza y de estimulacion social, lingtiistica y de cualquier otro tipo, asi

como los trastornos mentales graves (por ejemplo, el trastorno autista).

47 Retraso Mental: Guia bésica para comenzar un siglo.
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