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Familias en la

clinicade la

discapacidad

hoy

Jorge G. Cantis

Introduccion

abemos que lo epocal va tejiendo

tramas en lo social y dejando huellas

e inscripciones psiquicas que nos

hace revisar todo el tiempo los dife-

rentes paradigmas y representacio-
nes culturales.

Es importante reflexionar que fue pasando en
estos dos afios y medio de pandemia en los contex-
tos familiares y en las personas con discapacidad
¢Cémo lo abrupto y lo inesperado fue impactando
en los diferentes escenarios de la educacion y la
salud tanto en los familiares como en las profesio-
nales? Los tiempos de excesos de exogamia, de “en-
cierro” que fueron necesarios para cuidarnos y
cuidar al otro fue generando una particular vincu-
lacion hacia el interior de las familias.

Janine Puget (2002) nos planteaba la importan-
cia de pensar la subjetividad desde una mirada so-
cial en el encuentro con el otro teniendo en cuenta
el dolor social cdmo expresion del sufrimiento vi-
sible y su perplejidad de lo epocal en sus tres espa-
cios psiquicos: Intra, Inter y transubjetivo. ;Como
se expreso ese dolor social y familiar en tiempos de
pandemia?

La pandemia nos permitid visibilizar, de alguna
manera, temas preexistentes. Pero ahora la diferen-
cia es que se puso de manifiesto la vulnerabilidad
del sujeto. Entonces nos enfrentamos con la situa-
cién de la persona con discapacidad, que era una
problematica que ya existia, pero que se complejizo
con la vulnerabilidad agregada del equipo interdis-
ciplinario de salud y educacion, y también con la
vulnerabilidad de la familia. ;Como se jugd el efecto
psiquico de lo novedoso y perturbador de la pan-
demia?

El contexto de la pandemia nos atravesd y nos
sigue atravesando a todos en las infancias y adoles-
cencias con discapacidad, a las familias y a la socie-
dad en su conjunto. Podemos definir ala pandemia
como un trauma sanitario, pero también como un
trauma psicosocial. y es importante pensar sus efec-
tos a través del tiempo Cuando el psicoanalisis se
refiere al trauma, focaliza la problematica de canti-
dades y de la dificultad de procesar los estimulos
que vienen de adentro y los que vienen de afuera. Y,
en términos de trauma, la Pandemia implicd
mucho de lo traumatico: no solo por la tragedia
(que también abarca por supuesto a los infectados
y los muertos), sino a lo que uno debid escuchar y
procesar.

¢Como se fueron procesando los excesos de in-
formacién de los medios de comunicacion en su
momento? Es importante estar muy atentos a
cémo las personas con discapacidad elaboraron y
procesaron las noticias de la realidad del Covid 19
en especial los nameros de infectados y muertos y
es necesario investigar si hubo internados en sus
familias y qué fue pasando con sus familiares por-
gue muchas veces esas vivencias traumaticas que-
daron muy acalladas y es probable que retornen en
forma atemporal a la manera de un siniestro en la
actualidad.

Recuerdo que en el inicio del aislamiento pre-
ventivo, social y obligatorio los pacientes en la mo-

dalidad online repetian en forma automatica y es-
tereotipada la cantidad de muertos y enfermos. Se
nos planteaba el interrogante de como abordar el
efecto de lo mortifero y de las enfermedades en las
estructuras psiquicas de las personas con discapa-
cidad. Y como en la actualidad esas escenas siguen
reapareciendo y reactualizdndose como vigencia
de trauma a través de manifestaciones de temores
sociales.

Podemos pensar la pandemia como un gran
acontecimiento al decir de Alen Badiou, enten-
diendo por acontecimiento de alguna manera, algo
que nos superay sobre lo cual estamos en plenain-
certidumbre y carentes de certeza. Podemos pensar
la pandemia como un periodo de tiempo en sus-
penso y un tiempo superpuesto y en el esfuerzo que
hay que hacer para que ese tiempo no se congele. Y
reflexionar qué fue pasando con ese tiempo en la
actualidad y la necesidad de un reordenamiento
temporal y también espacial en la clinica de la dis-
capacidad.

Por supuesto que en el campo de la discapacidad
como en el de la nifiez en si misma sabemos que las
infancias tienen su tiempo, su ritmo de aprendizaje
y éste debe ser respetado. Y podemos pensar en qué
forma los nifios, nifias se han adecuado o no a estas
cuestiones desafiantes, por lo cual no podemos ha-
blar de nifios lentos, tenemos que hablar de nifios y
nifias con otras légicas: otras logicas en el pensar,
otras logicas en el sentir, otras légicas en, la motri-
cidad y en la comprensidn. Y esto es una cuestion
bastante fuerte que implica de alguna manera,
coémo esperarlo, cémo acompafiarlo y evitar la te-
nencia a “normatizarlo “como una fuerte expresion
de la exclusion.

Duelos e Instituciones en Pandemia

Francisco Tonucci, psicopedagogo, nos dice que
la escuela es un lugar de encuentro y en estos Ulti-
mos afios podemos pensar que la escuela es un
lugar del encuentro con pares y de vinculos, porque
se ha perdido el lugar del encuentro del nifio en la
calle con fines ludicos por medidas de seguridad.
Pero la escuela no es solo un lugar de aprendizaje
sino de juego, es un lugar de vinculo, es un lugar del
nifio, de pares, de maestros y de adultos y en los
nifios con discapacidad la escuela como nexo social
es muy importante y necesaria. La escuela como ter-
ceridad frente a la endogamia familiar.

Entonces uno podria pensar que, si la escuela
“no estaba” en forma presencial, el nifio. la nifia con
discapacidad estaba en duelo. Fue un proceso no so-
lamente de extrafiar, sino de duelo, de algo que se
perdid, de algo que no estaba. Y este es un tema para
elaborar y procesar. ;Como fue acompafiar a los
nifios, nifias y adolescentes con discapacidad frente
al duelo de la institucion, frente al duelo de la es-
cuela? Un duelo frente a lo perdido.

¢Co6mo lo procesaron aquellos nifios con dificul-
tades simbolicas, ya que no podian expresarlo a tra-
Vvés de un juego, de un dibujo, Me refiero a los nifios
con dificultades mas severas en la comunicacion?
¢COmo tramitaron la ausencia de la escuela que de-
saparecio, de alguna manera? Este es un tema para
trabajar, para explorar: cémo puede comprenderse
que la escuela no esté y que la escuela no esta en una
temporalidad y en una espacialidad.

En mi trabajo online como psicélogo, los nifios,
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nifias y adolescentes me preguntaban en ese periodo
por la escuela, como si yo pudiera ser el referente de
la escuela; me identificaban. “Y, Jorge, vos sabes
como esta mi escuela ;qué le pasa a mi escuela”,
como que de alguna manera empiezan a concretizar
dénde esta la institucion. “Y vos, ;sabes algo?”. Y
muchas veces me preguntaban por sus compafieros
y amigos a quienes no conozco. De alguna manera,
el adulto se ve como el referente de esa ausencia.
Todo el tiempo notaba en las psicoterapias online
la pregunta por el que no esta y son dos referentes
sobre lo que los nifios nos inquieren; en relacion
con los pares, los compafieros y sus maestros. Y a
medida que pasa el tiempo aumenta el sentimiento
de agotamiento por esta situacion.

Es importante en la situacion planteada que, en
el encuentro con el nifio o nifia se rescate la ternura
como antidoto contra el horror como indica Fer-
nando Ulloa.

Podremos ir viendo qué cuestiones de horror se
juegan, la desesperacion y como podemos rescatar
la ternura del nifio, pero también nuestra propia
ternura en ese encuentro. Lo importante es tener en
cuenta las dimensiones subjetivas y la posible pro-
duccion de sufrimiento psiquico en el contexto de
la pandemiay no pensar en categorias psicopatolé-
gicas. El sufrimiento del nifio, nifiay del adolescente
en pandemia no admite certezas, sino hipotesis y
preguntas. Pero lo que si me parece es que esto es
algo que nos atraviesa a todos, es una experiencia
inaugural para todos. Quizas los que venimos ha-
ciendo docencia tenemos algunos recursos con los
gue contamos, pero también es como un trabajo de
inauguracion y en eso también estamos atravesados
por la pandemia, no solamente el nifio y la familia,
sino los profesionales de la salud y educacion. Esto
no tenemos que olvidarlo y hay que transmitirlo y
no psicopatologizar al nifio, nifia y adolescente con
discapacidad, de no medicalizar rapidamente, aun-
gue existan situaciones en que los nifios necesiten
medicacion psiquiatrica en esta etapa, pero no de-
bemos apurar y, especialmente, tenemos que ver las
implicancias subjetivas que cada nifio va atrave-
sando. Por eso de alguna manera, aca, se va jugando
claramente la singularidad: de cada nifio, la singu-
laridad de cada familia.

Entonces frente a esta problematica debemos
evitar psicopatologizar al nifio. La psicopatologiza-
cién del nifio, nifia es el equivalente a la medicali-
zacion. Cuando psicopatologizamos a un nifio,
cuando lo rotulamos muy rapidamente, cuando lo
etiquetamos lo estamos medicalizando a la medida
de la medicina mas hegemonica. Esto no quiere
decir que tenemos que conocer la situacion que esta
transitando el nifio y el adolescente con discapaci-
dad en estos contextos. Sin embargo, en esta singu-
laridad tenemos que ver lo previo a la pandemia
porque también existe la tendencia a ponerlo todo
en la pandemiay hay cuestiones previas que el nifio,
el adolescente y su familia estaban transitando y que
la pandemia vino a exagerar, vino a potenciar. Si no-
sotros entendemos la pandemia en términos de
trauma por la cantidad de excitaciones exdgenas y
endogenas, lo cuantitativo, lo cualitativo siempre
promueve y potencia lo anterior. También, una si-
tuacion traumatica como la pandemia puede inau-
gurar sentimientos en una madre que la lleven a
reflexionar: “A mi nunca me paso esto, pero ahora
estoy muy descontrolada con mi hijo “.

Planteo dos indicadores emocionales en los
nifios nifias con discapacidad: una cuestién que
tiene que ver con la desvitalizacién animica de esos
nifios y otra cuestion con los estallidos de furia.

Planteo la desvitalizacion animica, lo que esta li-
gado al estado de desvalimiento como estado de in-
defension frente al mundo externo y el desvalimiento
psiquico que es un desvalimiento frente a una exi-
gencia pulsional. (Cantis Jorge, 2020)

Cuando me refiero a la “exigencia pulsional”
estoy hablando de como el nifio vive esa situacion
interna y qué sucede en su mundo interno. Enton-
ces debemos ir viendo si el desvalimiento es una de-
fensa contra el Eros, contra la pulsion de vida y que
el nifio esta atravesado por escasa energia psiquica.

Los nifios nifias con discapacidad tienen muchas
dificultades a ocasiones con el investir el mundo,
con dotar el mundo de energia, de interés. Una de
las problematicas de las familias en el primer afio

de pandemia se manifestaba a través del interro-
gante: “;Qué va a ser de mi hijo sin sus terapias fi-
sicas especialmente? ;Qué va a hacer mi hijo sin la
escuela?”, como que la escuela era su lugar de con-
tencion, mas alla del lugar de aprendizaje, era el
lugar de pertenencia. Entonces la familia, especial-
mente en nifios con discapacidad, se asustd mucho
y estuvo muy preocupada con esta cuestion.

El otro indicador emocional de sufrimiento psi-
quico es la furia, laimpaciencia frente a la impoten-
ciay la frustracion del encierro. Es probable que en
muchos nifios, nifias y adolescentes con discapaci-
dad encontremos una hostilidad, una hostilidad que
no tiene cauce, una hostilidad que no tiene des-
carga. Pero también una hostilidad que el nifio
muestra con conductas agresivas hasta de violencia,
de romper objetos en la casa por punto, puede de-
berse a potenciaciones previas a la pandemia.

La antropdloga Rita Segato se refiere al concepto
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de “La casa de adentro “al hablar de la superposicion
de casas y podemos aplicarlo a la casa del alumno
con la casa del maestro; a la casa del terapeuta con
la casa del paciente. ;Qué paso con la intimidad y
privacidad de ambos espacios?

En primera instancia debemos ver que la escuela
es un lugar de referencia para la trama social y, en
especial, la escuela es un lugar de referencia para la
inclusion; particularmente en el campo de la disca-
pacidad. Muchas veces los vinculos son de lunes a
viernes, existen noviazgos de lunes a viernes. Los sa-
bados y domingos no se vinculan, no se conectan y
el noviazgo es de lunes a viernes. Llegan las vacacio-
nes, y dejan de verse con su novio 0 novia, se ven
nuevamente en marzo: esa es la légica vincular del
noviazgo. Uno si intenta transpolar complica la si-
tuacion, pero ese es el modelo vincular. Entonces, si
la escuela es el modelo vincular social, ;qué paso
con las adolescencias en ese periodo de no presen-
cialidad? Y si a esto le sumamos también las pérdi-
das, referidas al terapeuta fisico -porque con el
psicélogo, los psicopedagogos, los fonos, los nifios,
nifias pudieron seguir los tratamientos- pero, con
los terapeutas en el &mbito de la rehabilitacién fi-
sica, kinesidlogos, terapistas ocupacionales psico-
motricistas, algunos pudieron recién retomar
después de 8 meses de pandemia.

Entonces podriamos pensar que cuando me re-
fiero a ir hacia el encuentro del nifio en el campo
educativo debiéramos reflexionar ademas que la
tecnologia hace al encuentro de lo visual por exce-
lencia y tenemos que analizar los otros canales sen-
soriales de los nifios con discapacidad. Porque el
nifio con discapacidad puede no vincularse con lo
visual porque, a lo mejor, el canal sensorial por ex-
celencia es una compensacion entre lo auditivo y lo
corporal; como un canal complementario. Cuando
trabajamos en discapacidad tenemos que ver las ca-
pacidades y después, por supuesto, que el nifio
puede tener una capacidad muy interesante de co-
municacion la voz, el cuerpo. Entonces sugiero que
en el campo educativo y clinico rescatemos la voz
del nifo. La voz del nifio, no solo lo visual.

Didier Anzieu (1975), psicoanalista, se refiere a
la voz como envoltura psiquica: la voz nos envuelve.
La voz tiene una claridad de identidad: esta voz es
mia, no hay dos voces iguales, las voces son singu-
lares.

Al comienzo de la pandemia hubo familias que
dijeron que no, que no se podia trabajar online con
su hijo, que era dificil. Entonces empecé a enviar au-
dios a los teléfonos de los padres, porque bien podia
tratarse de nifios sin celulares y no por cuestiones
econdmicas, sino por su realidad psiquica o que po-
sefan un celular al servicio de la musica, pero no al
servicio de la comunicacion, dato que se fue inau-
gurando en este contexto. Entonces enviaba audios
solamente con la voz y el nifio me respondia con la
v0z como una manera de pre-vinculo con sonidos
guturales, con gritos. Con pacientes que ya estaban
en psicoterapia pero que por la pandemia no veia,
trabajabamos la voz. La voz como una unidad de
encuentro, no tanto la pantalla y después de un
tiempo fuimos a la pantalla. Y muchas veces yo en
la pantalla no aparecia en un principio; solo mi voz,
mostrando algin juguete que marc6 el vinculo
transferencial de las sesiones presenciales. Ese en-
cuentro con mi voz como encuentro armonico va
al encuentro ritmico, al encuentro con la voz del pa-

ciente. Es una voz que abraza, contiene y envuelve.

He observado otra problematica en la pande-
mia: el tema de lo corporal y como dar lugar al
cuerpo en el trabajo en pantalla ya que muchas
veces observamos hasta el torso del alumno/pa-
ciente, pero ;qué pasa con nifios, nifias y adolescen-
tes con lenguaje preverbal como en la parélisis
cerebral, mielmeningocele? Es importante incluiry
poder visualizar todo el cuerpo del paciente y que
ellos también visualicen nuestros cuerpos, es decir,
subjetivar las imagenes y esquemas corporales.

En las psicoterapias presenciales actuales es im-
portante abordar con el paciente que paso con el
cuerpo durante la pandemia y los efectos en el
cuerpo erdgeno. Los estallidos de furia y falta de
freno parecen ser la expresién enmascarada de la
angustia de los tiempos de encierro.

Como pensar la inclusion con la
familia en el contexto actual.

Siempre hemos trabajado la importancia de la
inclusion y la exogamia en el campo de la discapa-
cidad y en tiempos de pandemia fue necesario el en-
cierro y la endogamia para el cuidado de la salud
iqué paradoja! Pero el encierro y el aislamiento no
son endogamiay eso hay que diferenciarlo. Muchas
veces en la familia se potencia el encierro y se hace
necesario ir buceando en ellas a través de lo que me
van contando: “Bueno Jorge, nosotros sabemos qué
es estar aislado”. En las historias de nifios con dis-
capacidad nos encontramos con prematurez ex-
trema, ya que han estado internados al nacer varios
meses en terapia neonatal y después al externarlos
y volver a sus casas debieron tener todo tipo de cui-
dados por la cuestién auto inmunitaria o porque en
invierno tenian que cuidarse de las neumonias gra-
ves: de alguna manera estas familias saben lo que es
el encierro. Entonces lo que hay que preguntar y
rastrear en cada singularidad de familia es: ;como
salieron de ese encierro? La familia puede decir:
“Para nosotros el encierro fue lo peor, fue terrible
lo que nos pasd”. Son familias poco resilientes y
como un déjavu, se les reactualiza ese encierro, que
pasaron muy mal. Otros padres pueden recordar el
encierro con alegria, alegria en el sentido de como
el bebé fue creciendo, y evocar la red de afectos y
contencion que recibieron en todo ese proceso de
aislamiento. Es importante bucear con qué recursos
salieron de su aislamiento historico para ver con
qué recursos cuentan ahora, pues dicen: “Bueno,
pero ahora tenemos veinte afios méas, estamos mas
grandes. Ya no cuento con esa paciencia”.

Es importante bucear en las historias familiares
que retornd a la manera de un siniestro de las “ago-
nias tempranas “al decir de Donald Winnicott, los
desamparos iniciales de lo no verbalizado, de lo no
ligado y de lo traumético.

También debemos estar muy atentos a lo que de-
nomino beneficio secundario de la pandemia:
nifios, nifas y adolescentes con discapacidad que se
fueron instalando en el encierro familiar y sin con-
tacto presencial con sus compafieros y a quienes la
proximidad del inicio de las clases en modalidad
presencial generd resistencia y deseo de no asistir a
la escuela. El apego vincular materno/familiar se fue
exacerbando y lo social se volvid ajeno, extrafio y
peligroso.

Después de casi tres afios de pandemia es im-

portante rastrear en las familias qué rasgo de endo-
gamia se instalé y qué temores a la exogamia (mas
alla de los cuidados sanitarios en especial de aque-
llas personas con discapacidad con condiciones de
fragilidad fisica).

Recuerdo un joven con discapacidad intelectual
expreso en las sesiones su temor y angustia al retor-
nar sus actividades presenciales “No me acuerdo
cémo se viaja en colectivo, en estos dos afios me ol-
vidé de todo. Me quiero quedar en casa”

Las intervenciones subjetivantes se focalizaron
en ayudar al paciente al salir primero de su adentro,
de su interior anudando los dolores acallados du-
rante el encierro para luego pensar en el afuera en
la exogamia como algo “familiar” y conocido.

El regreso a la presencial en las escuelas y centros
de dia no fue facil para algunas personas con disca-
pacidad. Fue necesario hacer un pasaje progresivo
de acompafiamiento por el impacto de “salir “de los
hogares y como se fueron reactivando fuertes re-
tracciones e inhibiciones que inconsciente se refor-
zaban desde los discursos familiares. Si bien
encontramos agotamiento familiar e individual por
la modalidad de abordajes en pantallas retomar la
presencial y el reencuentro con los cuerpos generd
una gran perplejidad.

Recuerdo una adolescente con discapacidad mo-
tora y fallas en su organizacion psiquica que al re-
tomar la presencialidad de sesiones de psicoterapia
y al llegar al consultorio — acompafiada por su
padre-se resistio con llanto a ingresar y fue necesa-
rio realizar en un principio la sesion en el coche del
padre para contener el desborde animico y en forma
progresiva se fue vinculando, respetando su tiempo
de pasaje encontrando alivio y sonriendo al tera-
peuta. Es fundamental estar muy atentos a la singu-
laridad y a la expresion del sufrimiento psiquico en
los pasajes de la virtualidad a la presencialidad.

Cuidar a los que cuidan

En primera instancia debemos puntualizar el
hecho de que los profesionales que estamos inmer-
sos en el contexto de la pandemia lo estamos en el
mismo mar, pero no en el mismo barco ya que cada
uno de nosotros conducimos nuestra propia” nave”
en funcion de nuestra historia personal, nuestra for-
macion y orientacion profesional, nuestros propios
recursos simbolicos y emociones y nuestras propias
vulnerabilidades.

Para comprender que le sucede al terapeuta es
necesario reflexionar sobre el estilo personal del
mismo 'y la teoria de la mente para después desarro-
llar el agotamiento, el burn out y todas las cuestio-
nes especificas.

Hay autores que formulan que la teoria de la
mente esta vinculada al estilo personal del terapeuta.
Estos autores plantean tres tipos de ejes: posicion
socio-profesional, la situacion vital de la personali-
dad del terapeuta, las actitudes y los posicionamien-
tos; y los modos dominantes de comunicacion que
utilizan. (Corbella, Botella, Fernandez-Alvarez 2009).

Las dos primeras: tanto la posicién socio-profe-
sional como la situacion vital se ocupan de la acti-
vidad del terapeuta en su conjunto. El primero esta
en relacion con ;Cuél es el lugar que tiene el profe-
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sional en relacién con el contexto y campo de ac-
cién: hospital, escuela, centro de dia, consultorio.

El segundo, que es la situacion vital, la persona-
lidad, su estilo, las actitudes y los posicionamientos
hacen relacién al modo que uno desarrolla la acti-
vidad profesional.

Y el ultimo: los modos dominantes de comuni-
cacion que utiliza tienen que ver con cual es el
modo de comunicacién que el profesional y que
utiliza en la actividad y su estilo en la comunicacion

Piera Aulagnier nos menciona el riesgo de la in-
tervencion como “salvaje”, la violencia de la inter-
vencion. Entonces tienen que ver los estilos, como
uno comunica. Muchas veces no es lo que se dice,
sino como se dice. Especialmente cuando trabaja-
mos en patologias graves los diagndsticos, cuando
uno tiene que tomar decisiones y tener un posicio-
namiento activo con la familia. Mucho va a depen-
der de cdmo uno se posiciona y como comunica,
con gqué herramientas y con qué recursos dispone.

En nuestra préctica clinica escuchamos dolores
tempranos, sufrimiento psiquico y uno tiene que ser
muy cuidadoso de como intervenir. EI famoso ti-
ming del paciente y nuestro propio timing. Noso-
tros tenemos que esperar cuando decir y como decir
porque, sino puede ser violento y puede ser iatro-
génico, pero muchas veces es la angustia de nosotros
que nos hace anticipar e intervenir como acto que
va obturando la transferencia.

Podriamos pensar entonces que, en la teoria de
la mente del terapeuta esta como piensa el tera-
peuta, cémo siente y como actla. Desarrollaré el

pensar del terapeuta, el sentir del terapeuta y el ac-
tuar del terapeuta; que es un tema muy complejo
porque tenemos que hablar de nosotros en los equi-
pos y en las reuniones, nosotros en relacién con las
intervenciones.

Cuando investigué y publiqué trabajos en pre-
sentaciones en congresos sobre el tema del agota-
miento profesional lo relacioné a las neurosis
traumaticas en el sentido de como el terapeuta cua-
lifica la cantidad de estimulos que se encuentran
trabajando con una familia, con un nifio, con una
nifia con patologias graves Una serie de situaciones
gue no tiene que ver con la patologia, sino que tiene
que ver con los problemas. Una cuestion es la pato-
logia, el diagnostico (“Nifio autista”, “Nifio con Sin-
drome de Down”) y otra cuestion es la problematica
que implica. Entonces muchas veces tenemos que
estar mas atentos a las problematicas que a la pato-
logia para no entrar en esta cuestién de la etiqueta
diagnostica: “Es un nifio con sindrome de Down”,
“Es nifio ciego”, “Es nifio autista”; sino el efecto que
se genera en la familia y también en los equipos in-
terdisciplinarios. Por eso es fundamental focalizar
los problemas del desvalimiento y no la patologia
con el objetivo de desprendernos del aparato mas
hegemaonico médico: trascender el diagnostico, aun-
que el diagndstico es necesario para poder pensar
los problemas y las decisiones clinicas.

Una de las cuestiones a revisar es la alteracion
economica libidinal del terapeuta frente a una serie
de sentimientos que nos genera la clinica de las pa-
tologias graves en la infancia y la adolescencia Uno
de los sentimientos puede ser la impotencia, la frus-

tracion y que esto genera un obstaculo en la inter-
vencion, ;De qué nos frustramos ;C6mo nos vamos
debilitando?y ;cual es el boomerang para poder in-
tervenir?

Neurosis traumatica y Agotamiento
Profesional

Freud (1926) al desarrollar el concepto de
trauma lo plantea como bésicamente econémico y
como la imposibilidad de tramitar las incitaciones
tanto enddgenas como exdgenas.

La investigacion de la fijacion al trauma puede
culminar con el apego a un proceso toxico de la pul-
siobn como en las patologias del desvalimiento (adic-
ciones, afecciones psicosomaticas, enfermedades
terminales y discapacidades) (Maldavsky, D. 1993).

Una de las problematicas en las neurosis trau-
maticas es la dificultad de cualificacién de los esti-
mulos con una significativa alteracion econémica.

Muchas veces los profesionales, en el trabajo co-
tidiano con las infancias y patologias graves, se sien-
ten invadidos por fuertes sentimientos de
impotencia que no pueden procesar y que generan
un gran obstaculo en los abordajes terapéuticos.
Son procesos de indiscriminacion e identificacion
con la apatia, el letargo y la monotonia sensorial de
sus pacientes.

Sabemos que uno de los mecanismos necesarios
para el trabajo en la clinica es la disociacion opera-
tiva. Pero me pregunto si es suficiente este meca-
nismo ya que en la clinica de la discapacidad hay
mucho del impacto de lo visual y no sélo de lo dis-
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cursivo del paciente. ;Cémo se posiciona un profe-
sional frente a las deformidades fisicas de su pa-
ciente y cuanto de lo siniestro retorna en el
psiquismo del terapeuta?

La clinica de la discapacidad se refiere a cuerpos
desvalidos, pasivos, con subjetividades arrasadas y
alaformaen que el terapeuta debe vincularse a tra-
vés de la ternura evitando sentimientos de lastima
y de compasion que, sabemos, son un severo obsta-
culo para los abordajes.

En la primera etapa de la pandemia los equipos
de educacion y salud transitaron por un proceso de
euforia de aprendizaje de trabajo en las pantallas y
de incorporacion de recursos tecnoldgicos. Esto im-
plicé una sobre exigencia y sobre adaptacion en los
profesionales.

La sobre exigencia y el sobre esfuerzo tuvo dos
objetivos: acompafiar por un lado y por el otro evi-
tar el dolor y la distancia. La emergencia sanitaria
impacto en los equipos de educacion y salud gene-
randose una agustina de incertidumbre con falta de
certeza.

El trabajo implicaba la tension entre lo nuevo y
lo viejo. El agobio gird y gira todavia entre la ame-
naza del coronavirus y su afectacion psiquica por
un lado y por otro lado la amenaza de la incerti-
dumbre que no cesay que lleva al psiquismo en di-
reccién Unica siempre ;como serd el mundo
pospandémico?

En relacién con lo traumatico muchos profesio-
nales corrieron el riesgo de identificarse con una re-
alidad frustrante al decir de David Maldavsky, una
identificacion con una realidad decepcionante y sin
proyeccion.

Sugerencias para evitar el agotamiento profe-
sional en tiempos de pandemia en los tiempos ac-
tuales:

1) Diferenciar entre la sobre adaptacion y la aco-
modacién del profesional: en la sobre adaptacién
esta el riesgo de la sobre exigencia y de somatizacio-
nes por el exceso en la tarea que no encuentra freno
y en su acomodacion el profesional va revisando los
dispositivos rescatando la creatividad como recurso
vincular.

2) Evitar el exceso de la actividad perdiendo el
vinculo con las infancias y las adolescencias.

3) Considerar que es importante el proceso y no
el resultado en el contexto actual.

4) Rescatar el sentir del profesional en los dife-
rentes escenarios vinculares y presenciales con el
alumno/paciente.

5) Revisar la capacidad del profesional para
“desconectarse” y poder distraerse de la actividad
laboral: entrar y poder salir de la demanday la au-
todemanda laboral.

6) Sostener reuniones intraequipo en forma sis-
tematica para compartir obstaculos, malestares y el
fortalecimiento de metas y objetivos.

7) Revisar nuestro “sentir “en el encuentro pre-
sencial con el paciente y su grupo familiar y rescatar
nuestras emociones.

8) Estar atentos a la contratransferencia soma-
tica como expresion del contagio afectivo frente al
sufrimiento psiquico de la persona con discapaci-
dad.

Como cierre en los escenarios actuales y frente
a las cuestiones incertezas y desamparo psicosocial
comparto una reflexién en relacion con la Espe-
ranza “Tener esperanza del verbo ‘Esperanzar’, por-
que hay gente que tiene esperanza del verbo
‘Esperar’y la Esperanza del verbo esperar no es Es-

peranza, es Espera. Esperanzar es levantarse, espe-
ranzar es perseguir algo, esperanzar es construlir, es-
peranza es no desistir” (Freire Paulo 2017).

Como meta clinica planteo acompaiar a las fa-
milias con personas con discapacidad en la cons-
truccion del “esperanzar “como proyecto de la vida
animica grupal e individual de cada integrante y
evitar la tendencia grupal a bajar los brazos.
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Discapacidad

y familia:

aproximacion

alacrisis, la

resiliencia, el

empodera-

mientoy la

Importancia

del

acompana-

miento.

Fabiana A. Del Col

ecibir la noticia sobre la presencia
de discapacidad en un familiar,
siempre representa un cambio
significativo y emocionalmente
impactante para toda familia.

La teoria sistémica, define a la familia como un
sistema abierto que interacciona con los distintos
subsistemas que la componen y con su entorno. Este
sistema pasa por distintas etapas y enfrenta conti-
nuamente cambios y crisis que irrumpen su estabi-
lidad. (Watzlawick, 1992; en Acevedo Sierray Vidal
Lopez, 2019).

La familia, concebida como sistema se encuentra
afectada por crisis 0 momentos de maxima de ten-
sion, algunos esperables y normativos en funcion
del ciclo vital y otros que irrumpen de manera sor-
presiva. Ambos comparten la posibilidad de generar
cambios en el sistema. Dependera de los recursos y
habilidades de la familia, el conformar un nuevo
orden distinto y superador respecto de lo anterior.

Minuchin (1982) Ceberio (2013), sefiala que
una familia normal se caracteriza por tres compo-
nentes: El primero define a la familia como la es-
tructura de un sistema sociocultural abierto en
proceso de transformacion. El segundo, muestra a
una familia que se desarrolla a través de un nimero
de etapas y que se reestructura en cada una de ellas
y el tercero refiere a que la familia normal se adapta
a las circunstancias cambiantes. Esta acomodacion
le permite mantener una continuidad y propiciar
crecimiento psicosocial en cada miembro.

La sospecha, la sorpresa del diagndstico, y el des-
pliegue de movimientos que produce lo nuevo, ge-
nera que todo el sistema familiar se vea alcanzando
por aspectos cognitivos, emocionales y sociales que
merecen un capitulo para su reflexién, ya que las fa-
milias que tienen un hijo con discapacidad consti-
tuyen siempre, una poblacion vulnerable, en
funcidn del esfuerzo que realizan para reacomodar
su sistema a nueva realidad que les toca atravesar.

Cuando la discapacidad sorprende al
sistema familiar.

En la mayoria de las ocasiones, ante determina-
dos hechos que desestabilizan el sistema familiar, se
producen desadaptaciones y desajustes dentro de
este sistema. Una de ellas surge cuando hay un
miembro con necesidades derivadas de una disca-
pacidad adquirida antes de nacer, durante el naci-
miento o a lo largo de la infancia (Ortega et al., 2010
en Madariaga et al., 2021).

Segun Ceberio (2013) el equilibrio dentro del
sistema, exige para su permanencia, el respeto de
las pautas que lo rigen y que pueden ser modifica-
das cuando el sistema fluctta y se amplia, hasta el
punto de llevarlo a tener que reorganizase en un
nivel diferente.

Cada vez que se produce una crisis, momento de
maxima tension para cualquier sistema, esa desvia-
cion del equilibrio lleva a que ingrese informacion
nueva que rectifique la energia desviada del obje-
tivo. Toda informacion nueva genera una diferencia,
y en esa diferencia radica el proceso de aprendizaje.

Si se trata especificamente de un hijo, la situa-
cion suele implicar mayor complejidad. Los padres
deben afrontar el impacto del diagndstico, com-
prendiendo el alcance del mismo. Romero y Peralta
(2012) en Villavicencio Aguilar et al., (2018), con-

sideran que la discapacidad en un integrante del
grupo familiar, evidenciara diversos significados y
efectos en cada uno de ellos y solo podran determi-
nar cuan angustioso es, quienes atraviesan este tipo
de situaciones.

Independientemente de las caracteristicas o fac-
tores determinantes en cada familia, mencionan
Soto Marquez et al., (2015) en Madariaga et al.,
(2021) que frente al diagnostico, se generan tres eta-
pas: la de shock, con presencia de interrogantes; cre-
encias sobre culpa e incapacidad, preocupacion,
sobreproteccién y desconocimiento de las redes de
apoyo. Luego aparece la reaccién, etapa de recono-
cimiento acompafiado de sentimiento de culpa, so-
breproteccion y agresividad. Busqueda de nuevos
diagnésticos, pero conscientes de sus redes de
apoyo; Y, por Ultimo, la etapa de adaptacién, donde
aun se presentan interrogantes, pero disminuyen los
sentimientos de culpa, vergiienza, tristeza, etc. Se
vincula el sistema familiar y aparece el uso redes de
apoyo.

El sistema familiar es impactado en su dindmica
por estas tres fases en distintas ocasiones y sobre
todo en los transitos vitales de una etapa a otra. La
discapacidad siempre implica cambios profundos
en el sistema familiar.

Principales cambios que genera la
discapacidad al sistema familiar.

La discapacidad, segun la OMS, Organizacion
Mundial de la Salud (2015) es definida como un tér-
mino general que abarca las deficiencias, las limita-
ciones de la actividad y las restricciones de la
participacién, entendiendo las deficiencias como
problemas que afectan a una estructura o funcion
corporal; las limitaciones de la actividad como di-
ficultades para ejecutar acciones o tareas, y las res-
tricciones de la participacion como problemas para
participar en situaciones vitales.

La OMS advierte sobre el aumento de las tasas
de discapacidad y sobre la necesidad de replantear
el papel de la sociedad frente a esta realidad.

Siempre que se haga referencia a discapacidad,
la temética revierte complejidad ya que son multi-
ples las definiciones que se encuentran ademas de
los innumerables tipos de discapacidades que exis-
ten, fisica, sensorial, intelectual, etc., su presencia
significa un sin fin de desafios en diferentes con-
textos, y entre ellos, se encuentra el propio contexto
familiar.

Las familias que deben enfrentar las vicisitudes
de tener un hijo con discapacidad, enfrentan siem-
pre la necesidad de reconstruir su dinamica familiar.
Algo cambia desde el momento de recibir un diag-
noéstico y todo el sistema se ve alcanzado por esta
necesidad de reordenarse.

Para Ortega et al., (2012) el sistema familiar de-
beré enfrentarse a muchos cambios, los principales
seran: mayor demanda atencional por parte de los
padres para con el nifio, inversion de tiempo y di-
nero para afrontar tratamientos médicos y terapéu-
ticos, necesidad de ayuda profesional, crisis
conyugal, agotamiento afrontamiento social, aisla-
miento y cambios de creencias. Muchos de estos
cambios, surgen desde el momento de la noticia y
perduran hasta que el nifio o nifia es adulto.

El sistema de creencias de los padres se pone a
prueba, su imaginacién, sus miedos y angustias, ex-
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periencias y expectativas previas; todos estos facto-
res particulares seran decisivos respecto de como
atravesard esa crisis, ese sistema familiar, y como
podra capitalizar dicha experiencia.

Tener un hijo con discapacidad implicarad en
todos los casos, afrontar cambios. El desarrollo de
la vida cotidiana del familiar puede verse afectada
en ambitos diferentes.

Factores de proteccion del sistema
familiar.

La familia constituye una institucion decisiva
para el desarrollo personal y social, por lo que in-
fluye en todas las manifestaciones de la personali-
dad, incluso en el proceso salud-enfermedad. A su
vez, la personalidad del individuo repercute en el
funcionamiento familiar. (Acevedo Sierra & Vidal
L6pez, 2019)

La familia, juega un papel fundamental en la for-
macion de las personas y suele ser un entorno se-
guro para que se desarrollen de forma integral,
socialicen, aprendan con otros y expresen sus emo-
ciones (Ceberio, 2013). Una familia que garantice,
independientemente de las necesidades particulares
de sus miembros, volverse un espacio seguro donde
crecer, facilitard el pleno desarrollo de sus integran-
tes. (Starez & Vélez, 2018)

La discapacidad por su connotacién emocional
afecta a todos los miembros del entorno familiar de-
mandando el empleo de recursos y estrategias de
afrontamiento nuevas. (Villavicencio Aguilar et al.,
2018).

La familia con un hijo con discapacidad desem-
pefia las mismas funciones que las demas: Tareas
encaminadas a satisfacer las necesidades colectivas
y personales de los miembros en todos los &mbitos
de la vida: salud, educacién, vivienda, ocio, entre
otros (Madariaga et al., 2021) y en muchos casos
este tipo de tareas implica mayor dedicacién hacia
el miembro con discapacidad.

La investigacién avanza en la comprension de
por qué algunas familias son mas resistentes que
otras en la adaptacion al estrés que conlleva el que
uno de los miembros de la familia tenga una disca-
pacidad. Hay factores considerados como protecto-
res del sistema familiar: sentimientos de
pertenencia, presencia de valores, establecimiento
de limites claros y explicitos, implicacion en vida la
familia, desarrollo de habitos de vida saludables y
dindmica familiar positiva, comunicacion fluida, re-
conocimiento de logros, aceptacion de los proble-
mas internos y busqueda de soluciones, etc.

Seguin Zulueta y Peralta (2008) en Madariaga et
al., (2021) en familias en las que existe un miembro
con discapacidad, se desarrollan significativamente
actitudes tales como: saber priorizar, desarrollar
mayor tolerancia, amplitud de miradas, recuperar
el valor de lo cotidiano, empatia, paciencia, solida-
ridad y motivacion, que terminan convirtiéndose
en fortalezas para ese sistema y dan lugar al desa-
rrollo de la resiliencia.

Para Jiménez Picon et al., (2019) la resiliencia fa-
miliar se puede definir como los procesos de reor-
ganizacion de significados y comportamientos, y los
de procesos de superacién y adaptacion, que tienen
lugar en la familia como unidad funcional. A través
de los mecanismos de resiliencia, se puede moderar
el estrés, afrontar las adversidades, recuperar y man-

tener niveles 6ptimos de funcionamiento y bienes-
tar, equilibrar recursos y necesidades familiares, asi
como lograr salir transformada y fortalecida de las
crisis.

Una situacién traumatica, como la discapacidad,
encierra numerosos impactos emocionales. Segun
Ceberio (2013) un resiliente confronta estas situa-
ciones con sus recursos internos y también con los
recursos que se hallan en su entorno: Su familia, los
grupos secundarios, sus amigos y su microsistema
en general. No es algo necesariamente innato, sino
que también se aprende y construye en sociedad.

Para Ceberio (2021) la toma de consciencia de
los propios valores personales y posibilidades, la au-
toconsciencia de los recursos con que se cuenta y
aquellos que incapacitan, es una forma de ejercitar
la resiliencia dentro del sistema familiar. La resilien-
cia no implica ver solamente los aspectos relevantes
y negar los faltantes: se trata de verse completo y en-
tendiendo muy bien cuales son las limitaciones y el
potencial con el que se cuenta. Es la nocidn de em-
poderamiento.

La familia como agente de cambio.

La articulacion de los conceptos familia y disca-
pacidad en la actualidad, esta mediada por el con-
texto social en que los miembros de dichas familias
se encuentran inmersos, de tal forma que la repre-
sentacion que cada familia tiene de la discapacidad,
si bien, depende de las caracteristicas propias del
grupo familiar (Cérdobay Soto, 2007 en Madariaga
et al., 2021), también refleja el contexto de las acti-
tudes sociales y la realidad dentro de la cual dicha
representacion tiene lugar.

Para Ceberio (2013) en un proceso de socializa-
cion, la familia moldea la conducta de un hijoy le
otorga un sentido de identidad, y si bien constituye
la matriz del desarrollo psicosocial de sus miem-
bros, también debe acomodarse a la sociedad, ga-
rantizando de alguna manera, la continuidad de la
cultura. En un sentido evolutivo, la familia cambiara
en la medida en que la sociedad cambie.

La calidad de vida familiar tiene estrecha rela-
cién con el grado en que cada uno de sus miembros
colman sus necesidades (Turnbull, 2003 en Nufiez
etal., 2012). En este proceso, es en el que toda la fa-
milia deberia ser entrenada y capacitada, y deberian
contar siempre con servicios y apoyos profesionales
para quienes esa calidad de vida familiar fuese el
producto o el resultado esperado.

Pero la realidad en materia de derechos y servi-
cios para las personas con discapacidad, al menos
en Argentina, es aln una asignatura pendiente, ya
que las necesidades familiares de las personas con
discapacidad, han sido por lo general desconocidas
e ignoradas, en especial aquellas que no cuentan con
cobertura social privada para dar respuesta a la
multiplicidad de tratamientos que los familiares con
discapacidad requiere.

En Argentina actualmente se presentan varios
problemas para que personas con discapacidad ac-
cedan a una educacién formal e igualitaria, los mis-
mos van desde falta la de capacitacion a docentes,
la poca inclusion en las escuelas y los prejuicios ante
las diferentes discapacidades.

Si bien se lograron en los Ultimos afios grandes
avances, sigue resultando muy poca la capacitacion
para los responsables educativos y esto conlleva

problemas a la hora de adaptarse a los perfiles de
cada alumno y terminan siendo en muchos casos
los propios miembros de la familia quienes encabe-
zan y suplen las necesidades de seguimiento, adap-
tacion e inclusion escolar de sus familiares.

La Convencidn Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad de Naciones Uni-
das, aprobada en 2006, define a las personas con dis-
capacidad como “aquellas que tengan deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo
plazo que, al interactuar con diversas barreras, pue-
dan impedir su participacion plenay efectiva en la
sociedad en igualdad de condiciones con las demaés”.

Son entonces, las barreras del propio entorno, la
principal dificultad para la inclusion social de las
personas con discapacidad, la falta de rampas para
personas con movilidad reducida, falta de adapta-
cion del transporte publico, falta de puestos labo-
rales amplios y accesibles a los perfiles de personas
con discapacidad, etc.

Si bien las familias de personas con discapacidad
han ido ganando en presencia activa, se relaciona
principalmente con una funcién mayoritariamente
instrumental que protagénica. A la mayoria, se las
estimuld o entrend en técnicas para complementar
a las instituciones especializadas y apoyar los pro-
gramas establecidos por los profesionales, mas que
para descubrir, reconocer y satisfacer sus necesida-
des como familia. (Nufiez et al., 2012)

Siempre que la familia genere condiciones para
equiparar las oportunidades de desarrollo integral
que requieren las personas con discapacidad, estara
apuntando al fortalecimiento del sistema familiar
convirtiéndose en el principal sistema promotor de
salud. Pero muchas veces es el propio entorno social
el que vulnera dichas oportunidades.

Las personas con discapacidad y sus familiares
quedan entrampados en la exclusion social que vive
la persona con discapacidad, sistema de salud co-
lapsado, falta de oportunidades laborales, exclusion
social. Situacién que afecta al sistema familiar en la
mayoria de los casos, convirtiendo a la familiaen el
principal defensor de los derechos de las personas
con discapacidad.

Es importante mencionar a su vez, que la disca-
pacidad es un concepto que evolucionay son las ba-
rreras debidas a la actitud y al entorno, las que
principalmente evitan su participacion plenay efec-
tiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demas.

Existe una deuda social respecto de poder visua-
lizar y planificar la equiparacion de oportunidades
para las familias con personas con discapacidad. Y
para ello es fundamental aceptar que la calidad de
vida de familias con miembros con discapacidad
debiera ser entendida como una cuestion social
(como con cualquier familia) y no como una “com-
plicacion privada” (Nufiez et al., 2012)

En este sentido, recuperar la mirada social de la
discapacidad es crucial. La familia como agente ac-
tivo en la reformulacién del concepto social de dis-
capacidad es un nuevo giro en el entendimiento de
la discapacidad, trabajar en poder generar acciones
que visibilicen las barreras sociales, en lugar de las
disfuncionalidades fisicas o biolégicas.

La persona con discapacidad no es una persona
en desventaja, si la sociedad brinda las mismas po-
sibilidades a las que acceden las personas que no tie-
nen discapacidad. Tampoco debe ser visto como un
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stper héroe si logra finalizar sus estudios o conse-
guir un empleo digno, si el sistema laboral o edu-
cativo, estuviese preparado para adaptarse a una
gama diversa de necesidades.

Visibilizar las vulnerabilidades que produce la
exigencia social de perfiles normotipicos, da lugar
a la reflexion de lo disruptivo que se convierte mu-
chas veces, ser diferente, en una sociedad tan hete-
rogenia que paradéjicamente sigue promulgando
patrones estandares en muchisimos ambitos.

El valor del acompafamiento
psicoterapéutico.

Las familias con personas con discapacidad, tie-
nen diferentes necesidades que deben ser atendidas.
Requieren poder recibir ciertos conocimientos, es-
trategias y habilidades para cubrir las necesidades
de informacién, formacion y apoyo o asesora-
miento a lo largo de todo su ciclo vital.

El sistema familiar con miembros con discapa-
cidad tiene derecho a ser acompafiado por profe-
sionales de la salud, los mismos deben estar
presentes y en contacto intimo con la familia para
que, en primer lugar, la familia siga cumpliendo con
su funcién social, transmitiendo valores, ideas, cre-
encias, normas de conducta y pueda proporcionar
condiciones faciliten el 6ptimo desarrollo biopsico-
social de sus miembros (Jiménez Picon et al., 2019)

Trabajar con la familia de la persona con disca-
pacidad es un trabajo psicoterapéutico importante
y basico. Crear estrategias tendientes a mejorar el
afrontamiento de la condicion y situacion de disca-

pacidad y el fortalecimiento de los vinculos y de su
comunicacion.

El terapeuta acompafia en promover siempre la
salud familiar, para Lima et al (2009) en Jiménez
Picdn et al., (2019) esta salud familiar puede ser me-
dida en términos de clima, integridad, funciona-
miento, resiliencia y afrontamiento familiar.

Segun Ceberio (2013) el terapeuta no solo debe
realzar las potencialidades de la personay su capa-
cidad de afrontamiento a los hechos traumaticos,
sino que también el espacio de terapia debe hacer
ver a los consultantes sus recursos, sean muchos o
pocos es su potencial resiliente. El terapeuta sisté-
mico es un facilitador de zonas de aprendizajes.

Si los profesionales actan tempranamente, pue-
dan detectar precozmente a las familias mas vulne-
rables, que son las que no pueden encontrar las
capacidades, estrategias, fortalezas o recursos pro-
pios o de su medio frente a las exigencias que de-
manda la situacion. Ellas son las que necesitan
mayor acompafiamiento y sostén.

El acompafiamiento a la familia es crucial, asi
como lo es el de la persona con discapacidad a lo
largo de los distintos momentos de su ciclo vital y
de los desafios que deberd ir afrontando hasta poder
consolidar el mayor nivel de independencia posible.

Los padres de las personas con discapacidad
temen muchas veces no ser capaces de brindar las
suficientes herramientas a sus hijos con discapaci-
dad para que logren conquistar su independencia.
Aparecen aqui los miedos a la muerte de los padres,
el desamparo de las personas con discapacidad, el
rol de los hermanos como segundos padres,

El psicoterapeuta debe trabajar en el desarrollo
de habilidades para realizar las actividades de la vida
diaria en adolescentes y jovenes y también en los
propios familiares, los hermanos, por ejemplo, ya
que es fundamental para poder anticiparse y prepa-
rarlos para el momento que estén listos para incor-
porarse a una vida independiente.

En terapia se debe poder construir un espacio
para eliminar prejuicios, cargas, culpas, miedos y
falsas esperanzas que se pueden generar en todo el
nucleo familiar. Es importante enfocarse en aquellos
que la persona con discapacidad logra hacer, no
mirar solo las limitaciones de la propia discapaci-
dad, no fomentar barreras desde el ntcleo familiar
y si se producen poder trabajarlas con el psicotera-
peuta.

Recuperar la idea de que cada ser humano tiene
un talento y es importante descubrirlo y desarro-
llarlo a su maxima expresion para asi obtener la
mejor version de si mismo, tenga o no, discapacidad.

Trabajar en psicoterapia la propia concepcién de
discapacidad, muchas veces es desde el propio seno
familiar donde se percibe la discapacidad como una
barrera, poder abordar los supuestos, las creencias
y contar con espacio de psicoeducacion como arma
de conocimiento,

En psicoterapia se aprende preventivamente, no
solo al ejercicio de la resiliencia, el empoderamiento
del paciente y la regulacién emocional, sino a esta-
blecer un radio social en el que se retroalimente de
afecto y siente las bases de un intercambio relacional
que amortigue sus futuras crisis y ayude a pasarlas
al resto de su entorno (Silva, 2005 en Ceberio, 2021).
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La intervencidn oportuna, el acompafiamiento,
proveer la informacién adecuada son fundamenta-
les. Las intervenciones tempranas en familias con
discapacidad, pueden prevenir situaciones de con-
flicto mas profundo que a posterior requeririan in-
tervenciones psicoterapéuticas mas largas y
costosas.

Conclusiones

Para la familia, el diagnostico de discapacidad
llega a irrumpir, abruptamente en muchos casos,
sus proyectos, sus deseos e ilusiones, experimen-
tando todo el sistema, niveles tension alto y depen-
deréa de su capacidad de adaptacion y resiliencia, la
posibilidad de capitalizar dicha crisis a favor de su
propio fortalecimiento.

Tras deber continuar realizando las funciones
que toda familia debe llevar a cabo, reajusta su
tiempo a las demandas asistenciales, econdmicas y
psicoemocionales que implica la discapacidad. La
familia lucha por generar condiciones favorables en
niveles fisicos, psiquicos, emocionales, para brindar
oportunidades de desarrollo integral equiparables
para todos sus miembros, enfrentando estos desa-
fios en un contexto social no siempre amigable para
la persona con discapacidad.

el desarrollo de fortalezas dentro del sistema fa-
miliar, pareciera ser clave al momento de tener que
atravesar niveles de estrés. Las familias que fomen-
tan sus fortalezas logran atravesar en mejores con-
diciones los desafios y obstaculos que se les
presentan e influyen de manera positiva en la con-
ducta, capacidad de superacion y fortaleza de la per-
sona con discapacidad.

Se convierte asi, la familia, como el principal sis-

tema promotor de salud, dotando a sus miembros
de factores de proteccidn o la construccion como
sistema o unidad de los mismos. Las familias fuertes
tienen la capacidad de manejar las crisis de manera
efectiva. Se vuelven mas flexibles, aprender a vivir
el dia a dia, desarrollan mecanismo de afronta-
miento del estrés, empatia, la resiliencia, el coraje,
la motivacidn, la perseverancia y la tolerancia.

Las familias que enfrentan la discapacidad se
vuelven vulnerables frente a lo nuevo, el acompa-
flamiento profesional sera clave, en especial en las
instancias iniciales, donde la psicoeducacion sera la
clave para la comprension y el empoderamiento. El
profesional junto al sistema familiar trabajar para
mejorar el clima, integridad, funcionamiento, resi-
liencia y afrontamiento familiar. El acompafia-
miento del terapeuta como facilitador de zonas de
aprendizajes sera clave.

También lo ser el establecimiento de vinculos
con lasociedad. La discapacidad tiende a aislar a las
familias de los entornos con los que se vinculaban
antes. Poder construir nuevas redes de apoyo, nue-
vos sentidos de pertenencia, apoyo emocional, in-
formacion y acompafiamiento son fundamentales.

Desde una mirada social méas equitativa, la dis-
capacidad también une. Es un ejemplo de fortaleza
gue el sistema se permita construir y apoyarse mu-
tuamente en sus familiares, amigos, vecinos, asocia-
ciones, grupos, espacios colectivos.

Contar con redes de apoyo genera confianza en
la familia, proporciona amistades y union para pa-
dres, madres e hijos/as, y ofrece la posibilidad cons-
truir y compartir metas en comudn. Dentro del
mundo de la discapacidad, también hay lugar para
construir sentimientos amables, experiencias posi-
tivas, éxito, y calidad de vida, la resiliencia y el dis-
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frute colectivo.

Un sistema que acepte, visibilice y se encargue
de los perfiles diversos, serd una sociedad mucho
mas rica, rica en términos de salud mental, fortale-
cimiento colectivo, equidad e igualdad.

Las personas con discapacidad pueden formar
parte del sistema educativo, del sistema laboral en
amplitud de tareas y necesidades, puede formar
parte de grupos sociales, recreativos, formar pareja,
ser padres. La mirada limitante del desconoci-
miento es uno de los principales enemigos que en-
frentamos como sociedad.

Directora Psicologia.
Fac. de Psicologia y Cs. Sociales
UFLO - Sede Comahue
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Neurosis

traumatica

familiary

discapacidad

Ruth Kazez

Neurosis traumaticas

n Mas alla del principio de placer

Freud desarrolla la teoria de las

neurosis traumaticas a partir de

considerar el problema de la pul-

sion de muerte. Maldavsky (1992e,
19953, 1996) toma como base estos postulados freu-
dianos y los articula con sus propios aportes junto
con los de autores postfreudianos, entre otros Bion
(1963) Botella (1992), Doltd (1984), Fain (1992),
Haag (1991), McDougall (1982), Meltzer (1988) y
Winnicott (1974), entre otros.

Maldavsky (1992e, 19952, 1996) destaco el ca-
racter especifico de las neurosis traumaticas, cuyo
andamiaje psiquico no habia sido caracterizado
hasta ese momento. Asi, organizé y dio coherencia
a sus propios hallazgos clinicos junto con las pro-
puestas de autores con quienes dialogo, desarro-
llando una teoria consistente que permite el
abordaje de cuadros complejos, en el borde de la
posibilidad de simbolizacion.

Cuerpo como fuente pulsional

A partir de 1920g Freud complejiza la idea de
cuerpoy se refiere a la proteccion antiestimulo, que
desarrolla el organismo vivo. Dice: “Para el orga-
nismo vivo, la tarea de protegerse contra los estimulos
es casi mas importante que la de recibirlos [...] La re-
cepcion de estimulos sirve sobre todo al propdsito de
averiguar la orientacion y la indole de los estimulos
exteriores, y para ello debe bastar con tomar pequefias
muestras del mundo externo, probarlo en cantidades
pequefias”“[... ] Los 6rganos sensoriales en lo esencial
contienen dispositivos destinados a recibir acciones es-
timuladoras especificas, pero, ademas, particulares
mecanismos preventivos para la ulterior proteccion
contra volimenes hipergrandes de estimulos y el apar-
tamiento de variedades inadecuadas de estos” (pag.
27). Dira que la proteccion antiestimulo se da frente
al mundo exterior, y que el sistema conciente que es
el encargado de recibirlos filtrados por los 6rganos
de la percepcidn, también recibe excitaciones desde
el interior. La diferencia entre ambos estimulos con-
siste en que no existe un filtro para las excitaciones
pulsionales, que “seran, por su intensidad y por otros
caracteres cualitativos (eventualmente, por su ampli-
tud), més adecuadas al modo de trabajo del sistema
que los estimulos que afluyen desde el mundo exterior”
(pag. 29). Respecto de la intensidad de los estimu-
los, Freud sefiala que cuando las excitaciones inter-
nas son muy intensas, se tendera a tratarlas como si
obrasen desde afuera, es decir, se les aplicara el me-
canismo de proyeccion defensiva patoldgica a fin de
aplicarles la proteccion antiestimulo. Freud sostiene
que en el sistema conciente el periodo de los esti-
mulos es transformado en cualidades, que podréan
transformarse en huellas mnémicas.

En este texto Freud destaca otro elemento para
comprender lo traumatico, que es el caracter con-
servador de las pulsiones. Cada pulsion tiende a
mantener o a recuperar distintos estados. Freud res-
cata la funcidn ligadora de las pulsiones de vida:
“Eros cohesiona todo lo viviente” (pag. 49), mientras
que la pulsién de muerte pugna por regresar a lo
inanimado. Las pulsiones de vida deben neutralizar
ala pulsién de muerte, y lo hacen intentando ligarla
através de la actividad simbdlica o bien recurriendo

a algun tipo de actividad, que mediante el desplie-
gue muscular dirige la destructividad hacia el exte-
rior. Cada pulsién tiene un principio que la rige y
asi como la pulsion de muerte se rige por el princi-
pio de inercia inorganica, las pulsiones de autocon-
servacion pretenden mantener o recuperar una
tension vital constante: “El organismo s6lo quiere
morir a su manera” (pag. 39), mientras que las pul-
siones sexuales aspiran a mantener o recuperar vi-
vencias placenteras sobrevenidas en el seno de lo
vivo: “de continuo aspiran a la renovacion de la vida,
y la realizan” (pag. 45). Freud afirma que en la base
de las pulsiones de vida existen tres modos de hacer
frente al retorno a la inercia que la pulsion de
muerte impone: una alianza antitdxica que se
opone a la autointoxicacion, una proteccion anties-
timulo que se opone al arrasamiento por fuerzas
exdgenas de gran magnitud, y el plasma germinal
que sirve a la conservacion de la especie, a la repro-
duccion. Si la pulsion sexual se coloca al servicio de
la pulsion de muerte el resultado es el masoquismo,
o bien la pérdida de la energia de reserva. Mientras
que cuando la pulsién de autoconservacion se co-
loca al servicio de la pulsion de muerte, se da la au-
tointoxicacion.

Trauma

Podemos ahora avanzar hacia la definicién de
trauma: “Llamemos traumaticas a las excitaciones ex-
ternas que poseen fuerza suficiente para perforar la
proteccion antiestimulo [...] Un suceso como el
trauma externo provocara, sin ninguna duda, una
perturbacion enorme en la economia energética del
organismo y pondra en accion todos los medios de de-
fensa. Pero en un primer momento el principio de pla-
cer quedard abolido. Ya no podra impedirse que el
aparato animico quede anegado por grandes volime-
nes de estimulo; entonces la tarea planteada es mas
bien esta otra: dominar el estimulo, ligar psiquica-
mente los volUmenes de estimulo que penetraron vio-
lentamente a fin de conducirlos, después, a su
tramitacion” (Freud, 1920g, pag. 29)

Observemos que para Freud, el concepto de
trauma es esencialmente econémico ya que lo de-
fine como la invasion de cantidades demasiado in-
tensas que irrumpen en el sistema psiquico o
neuronal, cuya tramitacién resulta imposible. De
modo complementario, sefiala la importancia de la
ausencia de apronte angustiado, de modo que el in-
dividuo al recibir el impacto desencadena un des-
prendimiento de libido que inunda la conciencia.
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Al respecto, Maldavsky (1995%) puntualiza que para
que lo traumatico se produzca, hay que tener mas
en cuenta el estado estado del sistema incitado que
la naturaleza desmedida del estimulo. Lo que es
traumatico para un sistema puede no serlo para
otro. Es por esto que solemos referirnos a situacio-
nes potencialmente traumaticas, ya que no pode-
mos remitirnos solo a la intensidad del estimulo
sino que es preciso incluir el funcionamiento previo
del aparato psiquico, la ausencia total o parcial de
posibilidades para investir la percepcion con aten-
cion, que no se da si el individuo esta retraido.

Maldavsky (1995) diferencia dolor y vivencia
de dolor. En la vivencia de dolor se conserva la
conciencia, y hay posibilidad de otorgar cualidad
mientras que en el dolor el sistema neuronal re-
sulta arrasado y no hay conciencia. Al respecto,
Freud (1926d) expresa: “En el nexo con la situacion
traumatica, frente a la cual uno esta desvalido, coin-
ciden peligro externo e interno, peligro realista y exi-
gencia pulsional. Sea que el yo vivencie en un caso
un dolor que no cesa, en otro una estasis de necesidad
que no puede hallar satisfaccion, la situacién econé-
mica es, en ambos, la misma, y el desvalimiento
motor encuentra su expresion en el desvalimiento
psiquico” (pag. 157).

Desarrollo de la contrainvestidura

El trauma puede producirse en distintas estruc-
turas psicopatoldgicas, y su destino difiere seguin se
trate de psiconeurosis o de neurosis traumaticas o
tdxicas, lo cual indica que la estructuracion previa
del aparato (fijaciones pulsionales y del yo, meca-
nismos de defensa) brindara distintas posibilidades
de tramitacion. En las psiconeurosis, por ejemplo,
el trauma puede lograr un grado de cualificacion
mientras que en las neurosis traumaticas, ésta re-
sulta inaccesible. También es menester tener en
cuenta el momento vital en que el trauma se pro-
duce, ya que un aparato psiquico en constitucion
no solo dispone de recursos insuficientes para do-
tarlo de cualidad por lo que requiere de un mayor
sostén contextual, sino que el costo animico puede
traducirse en una fijacion patoldgica libidinal, del
yo, 0 de ambos que puede culminar en el desarrollo
de una posicidn traumatica (Goldberg, 2022).

Resulta necesario apelar al concepto de con-
trainvestidura, que Freud (1920g) define como un
movimiento pulsional para defenderse de una per-
foracion circunscrita de la coraza antiestimulo que
origina dolor. “Es probable que el displacer especifico
del dolor corporal se deba a que la proteccion anties-
timulo fue perforada en un area circunscrita. Y enton-
ces, desde este lugar de la periferia afluyen al aparato
animico central excitaciones continuas, como las que
por lo regular sélo podrian venirle del interior del apa-
rato [...] (Y qué clase de reaccion de la vida animica
esperariamos frente a esa intrusién? De todas partes
es movilizada la energia de investidura a fin de crear,
en el entorno del punto de intrusion, una investidura
energética de nivel correspondiente. Se produce una
enorme «contrainvestidura» en favor de la cual se em-
pobrecen todos los otros sistemas psiquicos, de suerte
que el resultado es una extensa paralisis o rebaja-
miento de cualquier otra operacion psiquica.” (Freud,
1920g, pag. 29)

Al respecto, Maldavsky (1995%) diferencia el
trauma con contrainvestidura simbdlica o sin ella.

Producido el trauma, se da una operacion de con-
trainvestidura interna, econémica, con libido sus-
traida de otros lugares que se emplea para
contornear la zona de intrusién y frenar la hemo-
rragia, y que empobrece al resto de la economia ani-
mica. Esto puede evitarse o morigerarse si al
esfuerzo de neutralizacion se le agrega una elabora-
cién psiquica eficaz o el auxilio del contexto empa-
tico. En las neurosis de transferencia la zona que
recibe la contrainvestidura queda consagrada al ser-
vicio de la repeticion o como fijacion a una fantasia
masoquista especifica. Esto se da en los cuadros
neuroticos, en los que aparecen fantasias de ser gol-
peado, cortado, o arruinado estéticamente por
ejemplo. En las estructuras narcisistas no psicoticas,
la contrainvestidura involucra el pasaje a la activi-
dad a través de la motricidad.

Las neurosis traumaticas se caracterizan por de-
sarrollar un trauma sin contrainvestidura simbo-
lica. En estos casos no hay una perforacion acotada
de la proteccién antiestimulo sino un arrasamiento,
gue vuelve imposible la contrainvestidura interna.
Esto lleva a que se dé una situacién duradera de
dolor, sin vivencia de dolor, que al modo de una he-
morragia libidinal (Freud, 1950a) va empobre-
ciendo la economia animica. La libido que en otras
estructuras estaria disponible para desarrollar la
contrainvestidura, o bien no esté disponible o bien
se pierde sin resolver la situacion econémica. Esto
se produce como consecuencia de una combinato-
ria de dos factores: uno externo, mecanico (la in-
tensidad, sumado al tipo de nexo con el contexto),
y otro factor interno (las caracteristicas del sistema
neuronal, la posibilidad del aparato de regular el
impacto traumatico y de desarrollar apronte angus-
tiado). En el trauma sin contrainvestidura no hay
libido disponible para contornear la zona, y por
ende tampoco se puede recurrir al masoquismo
erégeno. Se da una fijacion al trauma que no va se-
guida por una contrainvestidura simbdlica.

En sintesis, cuando se da una fijacion a la viven-
cia de dolor con pasaje a la actividad, hay contrain-
vestidura simbolica. Cuando no se logra el pasaje a
la actividad, en lugar de contrainvestidura simbolica
se da una situacion de desvalimiento. Es asi que
puede darse una regresién al modo de funciona-
miento de un yo realidad inicial perturbado. En pa-
labras de Freud (1940%): “Entre los neuréticos hay
personas en quienes [...] la pulsion de autoconserva-
cion ha experimentado ni m&s ni menos que un tras-
torno. Parecen no perseguir otra cosa que dafiarse y
destruirse a si mismos [...]. Suponemos que en ellas
han sobrevenido vastas desmezclas de pulsion a con-
secuencia de las cuales se han liberado cantidades hi-
pertroéficas de la pulsion de destruccion vuelta hacia
adentro.” (pag. 181)

Cuando la proteccion antiestimulo es arrasada,
una parte de las incitaciones hipertroficas puede
procesarse mediante las pesadillas, que intentan
aportar falta de apronte angustiado. Otra parte del
procesamiento se da a través de los dolores o la fie-
bre. Aqui vemos cdmo el trauma desencadena una
alteracion libidinal y de la autoconservacién. Sin
embargo generalmente queda un nicleo no reduc-
tible a este tipo de procesamiento, el cual produce
la fijacion y la regresion al funcionamiento del yo
realidad inicial.

Desenlaces posteriores al trauma.
Las neurosis traumaticas.

Con la situacion traumaética aparece como una
tendencia a eliminar la tension vital en la que no se
logra mantener la energia de reserva y no se desa-
rrolla la vivencia de dolor. Los principios de placer
y de constancia quedan alterados de manera tran-
sitoria, volviéndose eficaz la exigencia de la pulsion
de muerte. Pero, cuando se da la fijacién al trauma,
el compromiso de las pulsiones de autoconserva-
cion se torna duradero, se estancan, la contrainves-
tidura queda perturbada y el dolor se vuelve
incesante.

Como desenlaces posteriores al trauma pueden
darse dos alternativas, la resiliencia o el desarrollo
de una neurosis traumatica. La resiliencia implica
el desarrollo de defensas normales y se da cuando
al esfuerzo por neutralizar la intrusion se le agrega
una elaboracion psiquica de lo traumaético, que ge-
neralmente requiere del auxilio de un contexto em-
patico. En la neurosis traumatica se ponen en juego
defensas patolégicas, fundamentalmente la desesti-
macion del afecto. En esta patologia resultan afec-
tadas las pulsiones sexuales que pierden la
capacidad adhesiva a elementos animicos, mientras
que las neurosis toxicas son mas regresivas ya que a
adhesividad sin objeto de la libido se le afiade el es-
tancamiento de las pulsiones de autoconservacion.

Maldavsky (1995) sefiala respecto de las neuro-
sis traumaticas: “Recordemos que Freud (véase Nun-
berg y Federn, 1974, acta del 20 de enero de 1909)
compara dos patologias afines, las neurosis trauma-
ticas y las neurosis actuales. Las distingue porque en
estas Ultimas el estimulo eficaz es la incitacion qui-
mica, una pulsién improcesable, mientras que en las
primeras lo es una intrusion mecanica. La incitacion
mecénica proviene de un cuerpo tomado como inerte,
y tiende a nivelar en dicho estado a lo vivo, al desper-
tar un dolor de tal magnitud que se vacia la energia
de Eros y no se crea conciencia. Tal incitacion meca-
nica deja s6lo una huella en el quimismo pulsional y
neuronal, que queda alterado, pero no se acompafia
de una correspondiente huella mnémica, precisa-
mente porque no hubo conciencia afiadida a la situa-
cion traumatica, que las pesadillas pretenden
infructuosamente evocar” (pag. 26)

Freud sefiala: “Creo que podemos atrevernos a
concebir la neurosis traumatica coman como el resul-
tado de una vasta ruptura de la proteccion antiesti-
mulo”, y mas adelante afirma “[...] la falta de
apronte angustiado [...] conlleva la sobreinvestidura
de los sistemas que reciben primero el estimulo. A raiz
de este investidura mas baja, pues, los sistemas no
estan en buena situacion para ligar los volimenes de
excitacion sobrevinientes, y por eso las consecuencias
de la ruptura de la proteccion antiestimulo del drgano
animico y las tareas que ello plantea” (pag. 31).

Siguiendo a Maldavsky (1995) en las neurosis
traumaticas la coraza antiestimulo resulta arrasada,
con la consiguiente alteracion econdémica y la im-
posibilidad de cualificar el estimulo exdgeno mecé-
nico irrumpiente. Esto produce un dolor que no
cesa, con una abolicion de la conciencia y la subje-
tividad que deja una fijacion duradera. Se da un es-
tado de paralisis duradera: tentativa de detener el
tiempo y un Intento de desarrollar una contrainves-
tidura posterior como pesadilla. Dado que la pul-
sion de muerte queda libre, ejerce su efecto
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destructivo sobre la libido, que pierde su capacidad
adhesiva. La libido tiende a replegarse a las investi-
duras intrasomaticas y se da una regresion del yo al
yo realidad inicial, combinado con una defensa, la
desestimacidon del afecto. Por ende, la elaboracién
no puede darse ya que fracasa el nexo con un uni-
verso simbolico que permita procesar lo insoporta-
ble y tampoco puede darse la conexion con los
propios procesos animicos elementales.

Al mismo tiempo se da una imposibilidad de
trasmudar una incitacion en cualidad como conte-
nido de conciencia, ya sea una representacion o un
afecto. Esta imposibilidad es el modo en que se pone
en evidencia el arrasamiento de la coraza antiesti-
mulo. Se produce un estancamiento libidinal que
puede terminar desencadenando patologias mas
graves, las neurosis toxicas, en que ademas se en-
cuentra alterada la autoconservacion.

En sintesis, las neurosis traumaticas se caracte-
rizan por el desarrollo de una parélisis animica du-
radera en que queda afectada de manera duradera
la capacidad adhesiva de la libido. Esto se da como
producto de la desligadura entre los componentes
de Eros y pulsion de muerte, efecto de la irrupcion
de grandes montos de energia mecanica en el apa-
rato psiquico. El universo simbélico tiene poco
valor. Se da un trauma sin contrainvestidura sim-
bolica, lo que genera un dolor que no cesa. Desde
los afectos predomina la angustia automatica, y se
da el sopor, los estallidos de panico y las crisis de
furia. El tipo de vinculo se caracteriza por un apego
carente de conexion con el semejante.

Maldavsky (1995%) distingue cuatro tipos de
neurosis traumatica; singular, familiar, por herencia
organica y grupal. Hasta aqui hemos descripto la
neurosis traumatica individual, y nos referiremos
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brevemente a la neurosis traumatica familiar. Mal-
davsky (op. cit.) la define como aquella en que se
desarrolla cuando en una familia hay un individuo
incapacitado para valerse por si mismo, lo que pro-
duce una ampliay profunda perturbacion de la eco-
nomia libidinal familiar, que suele tener su punto
de partida en la persona de la madre. Ese individuo
desvalido solicita organicamente al integrante del
grupo familiar, y éste toma la solicitacién como pro-
pia. De ese modo, frente al trauma, y con el objetivo
de ligar la pulsion de muerte produciendo una con-
trainvestidura, se da un reordenamiento econémico
de manera automatica en los integrantes de la fami-
lia. Resulta practicamente inevitable el desarrollo de
nexos pulsionales intercorporales, apoyandose en
una logica organica familiar que sobreinviste los
cuerpos y desinviste lo mundano. Como efecto de
la combinatoria entre una realidad ineludible que
motoriza una perturbacion en la economia pulsio-
nal de los integrantes, se modifican sus proyectos
vitales y se reordenan los conflictos previos al sur-
gimiento de la discapacidad en la familia. Como
consecuencia de una la neurosis traumatica, puede
darse una caracteropatizacion en los integrantes del
grupo familiar, que habla de una identificacion ine-
ludible con la inercia pulsional del desvalido.

Rocio

Deseo mencionar al respecto el caso de Rocio y
su familia, que consulta por primera vez a sus 17
afos. Su madre tenia 45, su padre 50 y su hermano
21. El padre, arquitecto, ejercia la profesién en una
empresa familiar. La madre, por su parte, supervi-
saba las tareas domeésticas. Desde la perspectiva de
Rocio, histéricamente entre los padres hubo un vin-
culo de indiferencia. La familia tenia dos mascotas,
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un gato de 17 afios y un perro de 7 afios de quienes
Rocio se ocupaba. Vivian en una zona acomodada
del Gran Buenos Aires, en una casa coémoda, en
donde cada integrante tenia sus propios espacios y
horarios independientes del resto. Se trataba de una
vivienda en la que sus integrantes vivian solos. La
oficina del padre se encontraba en la parte mas alta
de la casa, donde permanecia todo el dia dibujando.

La madre de Rocio era hija Unica de una madre
adolescente, y fue criada por su abuela. El padre era
el menor de tres hermanos. Provenia de una familia
judia de Europa Central que migrd meses antes de
la segunda guerra mundial. Una parte de la familia
por parte del padre qued6 en Europa y muri6 en
campos de exterminio. Sus dos hermanos menores,
uno preferido de su propio padre y otro de su pro-
pia madre, fallecieron en accidentes evitables siendo
adultos y solteros: uno en una ruta, manejando una
moto y otro se ahogo en el mar. Ambos accidentes
ocurrieron en el transcurso del mismo afio, cuando
Rocio tenia 7 afios y su hermano 12 afios. Al afio si-
guiente, fallecié el abuelo de un infarto y luego de
dos afios, la abuela de un ACV. Es decir que la fami-
lia de origen del padre se desintegré en el transcurso
de 4 afios, entre los 7 y los 11 afios de Rocio. La pa-
ralisis en relacidon con estas situaciones era tal que
recién muchos afios después se pudo hablar acerca
de los integrantes de la familia paterna. Rocio tenia
recuerdos poco nitidos de aquella época. Toda esa
situacion habia quedado secretada en el seno de la
familia. De eso no se podia hablar. Inclusive cuando
se le preguntaba a Rocio acerca del fallecimiento de
los tios, en lugar de aparecer informacion, surgia la
angustia. No evitaba el tema sino que no habia pa-
labras, tampoco habia indiferencia. Parecia saber
algo de lo que no tenia noticia. A Rocio no le gus-
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taba ir a la casa de sus abuelos paternos, donde pre-
ferian a su hermano varon. En la casa de los abuelos
reinaban los secretos. En la casa de su bisabuela,
Rocio era la preferida. Durante la infancia de Rocio,
los domingos la familia se separaba: Rocio y su
mama visitaban a la bisabuela y el hermano y su
papa visitaban a la familia paterna. Habia una esci-
sion en la familia actual que recuperaba la perte-
nencia a la familia de origen.

Rocio consult6 en dos oportunidades. La pri-
mera fue a los 17 afios, acababa de empezar el Ul-
timo afio en un colegio secundario bilingie. El papa
estaba convencido de que el psicoanalisis la ayudaria
con las crisis de angustia que habian aparecido en
un viaje a Europa que habia hecho en enero, du-
rante un mes, sola con él. Su madre no habia via-
jado, ya que su abuela habia tenido un problema de
salud. En Europa, con su padre, sentia que extra-
fiaba “algo”, pero no podia identificar algo en parti-
cular. Podemos suponer que extrafiaba un contexto.

El hermano mayor de Rocio habia abandonado
la escuela secundaria luego de la muerte de la
abuela, a los 14 afios. Sus padres inicialmente se
opusieron pero finalmente lo admitieron. A partir
de ese momento el hermano de Rocio se dedico a
jugar durante todo el dia a un videojuego de estra-
tegia “Clash Royale”, en el existen distintos niveles.
No salia de su habitacion y desde que habia dejado
la escuela se habia alejado progresivamente de
Rocio hasta llegar a ignorarla. Inicialmente ella bus-
caba acercarse a él, pero como su esfuerzo resultaba
infructuoso, dejo de intentarlo. Ella nunca entendio
ese distanciamiento inexplicable, silencioso y hostil.

En aquella primera época, impulsada desde el
espacio analitico indagd en la historia de sus tios
abuelos, sus abuelos y sus tios, todos fallecidos tra-
gicamente. A lo largo de las sesiones pudo conectar
el hecho de que su angustia habia surgido durante
su estadia en el pais en el que habian fallecido sus
tios abuelos. El padre conocia la historia, pero él no
se angustio. Paraddjicamente, quien se angustié fue
Rocio, que desconocia la historia. Podemos conje-
turar que el padre desestimo el afecto y ella fue la
sede de la angustia desestimada por el padre, pero
carecia de representaciones para ligarla. Al modo de
una transfusion psiquica, Rocio recibi6é un afecto
desestimado de su padre, que ella logré cualificar,
pero para ella fue téxico dado que carecia de ele-
mentos simbolicos con los cuales ligarlo. Tomé
sobre si fragmentos de la subjetividad de su padre y
sus antepasados padeciendo elementos psiquicos
ajenos, sin saberlo. Ni ella ni su padre se enteraron
de que ella era el metabolizador de lo que el otro no
podia ni siquiera pensar. Con el correr de los meses,
eligié estudiar arquitectura, se puso de novia y
como en aquel momento ella se sentia bien y pro-
puso “tomarse un tiempo” en el tratamiento.

La segunda consulta se produjo a los 27 afios de
Rocio. Muy angustiada, coment6 que su hermano
habia sufrido un grave accidente de moto que lo
habia dejado parapléjico debido a una lesion me-
dular. A partir de alli, él nunca mas quiso salir de la
casa. Siguio jugando a Clash Royale. A raiz de la si-
tuacion de su hermano, la madre se abocd total-
mente a él. Madre e hijo de 31 afios fusionados
nuevamente cual diada materno filial originaria.
Rocio ya estaba trabajando como arquitecta, pero
le costaba mucho el dia a dia. La frase de ese mo-

mento era “Me cuesta caer”, “Todavia no caigo”, alu-
diendo a lo improcesable de los nuevos hechos que
se habian dado en su familia. Se la notaba aturdida.
Ella se refugiaba en sus amigos, hacia afios que no
estaba en pareja. El perro era en ese momento el
Unico compariero de Rocio dentro de la casa. El
perro, a su vez, no toleraba que lo paseara alguien
ajeno a la familia. En este grupo familiar cualquier
amenaza de ruptura, de separacion o desprendi-
miento continuaba experimentandose como catas-
tréfica. El perro no era la excepcion.

La angustia de Rocio tenia varias fuentes: ella se
sentia testigo de la discapacidad de su hermano que
seguia sin hablarle, de la disposicion sacrificial de
su madre y de la actitud de su padre, de abierta pre-
ferencia hacia ella. En aquel momento el trabajo
fue sobre todo de acompafiamiento, tratando de
hacer lugar a la comprension de una tragedia que
ocurria en una familia en la cual sus integrantes se
encontraban desconectados, pero conformando
una unidad indisoluble. Esa casa, que pareciera po-
seer una fuerza centripeta impedia la salida. Nadie
salia, nadie hablaba, no habia comunicacién entre
sus integrantes.

En determinado momento Rocio comenzé a
pensar en mudarse, y luego de elegir con meticulo-
sidad la vivienda, alquilé un pequefio departamento
proéximo a la casa de sus padres, que no logré sos-
tener. A pesar del esfuerzo en dormir alli, no podia
evitar dirigirse todas las mafianas al hogar parental
para pasear a su perro. Luego de ese ritual podia ir
a trabajar tranquila, de lo contrario la invadia un
sentimiento de inquietud durante toda la jornada.
Rocio no toleraba hacer un minimo movimiento
que la distanciara de ese nlcleo ubicado en esa casa.

El padre, a su vez, instaba a Rocio a ocuparse de
las finanzas familiares, pensando que en el mo-
mento en que él ya no estuviera, ella quedaria a
cargo de la familia. La mente del padre los concebia
como un Unico cuerpo inseparable, y ella oscilaba
entre la sensacion de asfixia y desear vivir sola en el
departamento que quedaba a pocos metros. El
mandato del padre era que ella lo emulara. El se
transformé en el sostén de la familia, el corazén,
con los 6rganos que funcionan de manera indepen-
diente pero que dependian de su funcionamiento,
y él pretendia que ella fuera el futuro corazon. El
padre no consideraba que cada cual contara con su
propia fuente pulsional, sino que la energia que cir-
culaba en el grupo dependia de él. Si su libido de-
jaba de estar al servicio del grupo, éste se
desmoronaba, tal como ocurrid con su familia de
origen. Adentro de la casa podian no comunicarse,
pero se encontraban ligados a través de un hilo in-
visible que hace que nadie pudiera irse.

Rocio pareciera encontrarse en un sin salida.
Como la vivencia de desgarro era tan dramatica, la
separacion no podia darse porgue ella no lo sopor-
taba. Ella no toleraba plantear ninguna situacion
que la ubicara por fuera del magma familiar. Con la
muerte de su familia de origen, el padre pretendié
transferir su lugar en la familia a Rocio nifia y en-
tregd al hermano a la madre. Rocio no toleraba el
dolor que ella suponia ocasionarle a su padre si ella
se separaba de él. Con la muerte de los tios y los
abuelos se habia generado en el padre una pérdida
irreparable que Rocio debia restafiar, él ya habia su-

frido demasiado. Por eso debia permanecer como
su compariera.

Podemos identificar tres traumas que Rocio
debia elaborar: el trauma transgeneracional en que
la familia que murid en los campos de exterminio,
del que ella tenfa poca noticia; el trauma por la
muerte de los tios, un trauma familiar que vivencid
y que implico una redistribucion libidinal para el
padre; y el accidente del hermano, que era trauma
familiar actual que implicé una nueva redistribu-
cion libidinal para todos los integrantes del grupo
familiar.

Rocio se preguntaba, “;por qué tengo que pensar
lo que los otros no piensan?” Refiriéndose a que
debia elaborar un trauma transmitido pero que
nunca paso por la vivencia y que tenia que ver con
vivencias no representadas en los otros, ya que fue-
ron escindidas. Historias indecibles, aquello que al
no contar con elementos simbolicos no tenia forma
de ser tramitado.

El objetivo terapéutico no fue solo reconstruir
historias sino de dar entidad a sus emociones, que
no eran pensables porque no podia discriminar si
eran de ella o de otro. Se trat6 de un trabajo de re-
construccion de una historia, una historia que dotd
de cualidades a su sentir.
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La

constitucion

de autonomias

entre hijosy

padres en

contextos de

discapacidad

Viviana Balsamo

“(..) Y podriamos decir también que no hay re-
vuelta intelectual que no sea también, de alguna
forma, una revuelta linglistica, una revuelta en el
modo de relacionar la lengua con nosotros mismos y
con aquello que la lengua nombra. O sea, que no
hay modo de “pensar de otro modo” que no sea tam-
bién “leer de otro modo” y “escribir de otro modo”.
(J. Larrosa)

ace varios afios que me pro-

pongo en mi investigacion cli-

nica releer los detalles, la letra

chica, el entre lineas y las

notas al margen que se inscri-
ben en un sujeto, cuando éste es capturado por el
discurso de la discapacidad. Abrir ese texto y su
letra, muchas veces hecha carne, me ha llevado a re-
visar ciertas nociones, asi como también las multi-
ples terapéuticas que automaticamente se imponen
ante la presencia de la discapacidad. Como plantea
Luale (2022) se trata de un significante impar que
resiste a dejarse encadenar, y que logra precipitar la
letra, escribiendo en la estructura como un estigma
indeleble. En esta direccion, pregunto: ;qué otros
significantes se enlazan cuando se dice, por ejemplo,
“Pedro tiene discapacidad™? ;Qué nociones y repre-
sentaciones se ponen juego? Y lo que mas me hain-
teresado investigar en este texto es: ;qué efectos
tiene el significante discapacidad, y sus nociones
asociadas, en la constitucién de la autonomia? ;Qué
implica para los padres trabajar en la adquisicion
de la autonomia, cuando en la enunciacion diag-
nastica se les dice que tal adquisicion sera uno de
los mayores problemas en la vida de su hijo?

Continuaré compartiendo otros interrogantes
que fui recuperando de los intercambios clinicos
con familiares, profesionales y algunos pacientes:
¢seré la discapacidad aquello que obstaculiza la ad-
quisicion de la autonomia?, ;a mayor discapaci-
dad, menor autonomia?, ;son los padres, con
ayuda de los profesionales, quienes tienen la tarea
de ensefiar la autonomia?, ;la autonomia se en-
sefia?, ;por qué la autonomia constituye una de las
principales demandas y objetivos clinicos?, ;por
qué es uno de los temas que mas preocupa a los
padres, profesionales, instituciones y a los propios
sujetos con discapacidad?

Abrir ciertas categorias y sus textos conlleva un
ejercicio critico, un trabajo hacia el interior de las
propias nociones construidas. Se trata de poner en
revisiéon los modos aprendidos, muchas veces na-
turalizados e instituidos. Utilizaré el recurso de la
metafora para acompafiar al ejercicio de decons-
truccion. Empezaré interrogando el discurso de La
Discapacidad, el cual en ocasiones se presenta como
un texto cerrado y definitivo que tacha, borronea 'y
atrapa al cuerpo de quien la porta.

Por lo tanto, interceptar algunas nociones y dis-
cursos permite advertir el funcionamiento estatico,
y reduccionista, por el cual el poder hegemonico se
infiltra muchas veces en nuestras practicas. En este
sentido, considero importante localizar el efecto de
ciertos discursos. Ejercicio que nos lleva a repensar
desde donde estamos interviniendo cuando escu-
chamos y hablamos, aspecto ético de cualquier
préactica con otro.

Interpelar los textos de la discapacidad, implica
volver a leer y escuchar las frases, los sentidos atri-
buidos y las practicas que se anudan en cada trama.
Revisar los hilos de ese tejido que es el lenguaje, la
urdimbre que sostiene a ese sujeto y a su entorno.
Me refiero a aquel texto escrito por el discurso dog-
matico de la discapacidad. Preciado (2013) plantea
que ciertos aparatos, como podria serlo la maqui-
naria de produccion diagndstica en su indiscrimi-
nado funcionamiento, designan —mediante la
verificacion y la clasificacion—aquellos cuerpos que
pueden y aquellos otros que no pueden, en un in-
tento de desechar aquellos cuerpos improductivos.
Desde esta perspectiva, podria decir que estos textos
se encuentran sustentados por la ideologia de la
normalidad, el sistema capitalista y la l6gica capa-
citista, que retorna unay otra vez sobre los sujetos
para verificar las capacidades (o discapacidades),
desalojando al autor de su propio texto.

Entonces, pregunto... ;Cuéntas vidas plagiadas?
¢Cudantos sujetos intentan tomar el lapiz para escri-
bir su propio libreto? ;Y cuantos alin permanecen
en la caverna alegérica de Platon, viviendo prisio-
neros, atados a la certeza de que su cuerpo y forma
de vivir deben equipararse a un ideal para incluirse
en el mundo, bajo la sombray las 6rdenes de un sis-
tema que oprime? ;Qué implicancias tiene para el
sisterma que un sujeto prescinda de la masiva y ava-
salladora oferta “rehabilitante” que se le impone
desde la enunciacién diagnostica de la discapaci-
dad? ;Qué sucede cuando un sujeto no se incluye
en los tiempos o modalidades que le imponen ser
incluido...?

Las teorias criticas de la discapacidad y el psico-
analisis nos acompafian a interpelar los discursos
de la Discapacidad y su funcionamiento, cuando
éstos cosifican y alienan al sujeto. La praxis psicoa-
nalitica nos propone en primer lugar escuchar y
alojar los relatos e interrogantes en su singularidad,
y a partir de esa escucha, investigar e interrogar
aquellas versiones cerradas a las preguntas y fijadas
a ciertas certezas. En éste territorio clinico, la prac-
tica psicoanalitica tiene como coordenada encon-
trar al sujeto y acompafarlo a crear algunos
movimientos emancipatorios de aquellos discursos
que lo oprimen y objetalizan.

Quisiera destacar los aportes tedricos que acom-
pafan este texto, para quienes estén interesados en
ampliar esta lectura. Estos son: los trabajos de los
equipos de investigacion pertenecientes a los estu-
dios criticos de la discapacidad (Yarza de los Rios,
Ferrante, Almeida, entre otros) como también los
aportes del psicoanalisis (Freud, Lacan, Berenstein,
Puget, Coriat, entre otros), las Teorias Queer y fe-
ministas (Preciado, Butler, Angelino), la obra de Mi-
chel Foucault y la filosofia de la diferencia
comandada por pensadores como Deleuze, Derrida
y Levinas. Si bien cada una de estas corrientes y pen-
sadores realiza sus aportes desde marcos conceptua-
les, epocales y politicos diversos, hay en su
enunciacion una interesante polifonia para pensar
y cuestionarnos.

A continuacién, mencionaré algunos puntos
que sostienen el planteo teorético del presente arti-
culo. Los seis puntos son acciones que considero
importantes apuntar:
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1. Poner en duda aquellos conceptos totales, que
se presentan como discurso de verdad. Desnatura-
lizar la discapacidad: aquellas certezas sobre como
cada sujeto debe vivir, hacer y ser por tener ciertas
diferencias en su funcionamiento, y en su desarrollo
subjetivo.

2. Pensar la discapacidad como una construc-
cion y produccién histérica, social, cultural y poli-
tica, situada en la trayectoria biografica de cada
sujeto. Sacarla del cuerpo, como también, de su otro
extremo “las barreras que estan en el contexto,
afuera del sujeto”.

3. Trabajar en la deconstruccion sobre el signi-
ficante “discapacidad™: ;Qué es la discapacidad?
¢Quiénes son las personas con discapacidad? ;Qué
decisiones pueden tomar respecto a como vivir su
vida? ;Qué significa vivir la discapacidad en dife-
rentes contextos?

4. Cuestionar la discapacidad como un asunto
individual y apuntar a experiencias politicas colec-
tivas donde se desmantelen las formas diversas de
opresion. Pensar en clave de interseccionalidad.

5. Asumir la diferencia como algo constitutivo
del sujeto.

6. Cuestionar y repensar el lenguaje (y las nocio-
nes) que utilizamos, ya que la maneras de nombrar
crean lugares, y las posiciones asumidas crean sub-
jetividades.

A continuacién, compartiré algunas frases que
hace tiempo escucho de manera recurrente, tanto
en profesionales como en padres, con la intencion
de poner a trabajar algunas preguntas, aproxima-
ciones tedricas y reflexiones sobre las nociones hasta
aqui presentadas:

<La pareja queda relegada por las dificultades
de la dependencia (falta de autonomia) que implica
tener un hijo con discapacidad.> <Lo que mas pre-
ocupa a los padres de una persona con discapacidad
es el proyecto de vida del hijo en la juventud y adul-
tez. > <“;Podra tener una vida auténoma?, ;ir a la
escuela?, ;trabajar?, ;tener una familia?”, se plantean
los padres ante el impacto de la noticia diagndstica>
Y la famosa ecuacion: <A mayor discapacidad,
menos autonomia>

E O[FIOH{] SOCIAL

DE REVISTAS
CULTURALES
INDEPENDIENTES

DE ARGENTINA
10 ANOS LUCHANDO
10 ANOS CRECIENDO
10 ANOS EXIGIENDO
VIERNES 3

DERECHOS

PRESENCIAL EN MU
RIOBAMBA 143 - CABA

SABADO4 Y DOMINGO 5
DE DICIEMBRE
POR ZOOM

Podemos advertir en estos textos y muchos mas
que deben llegar en este momento a la cabeza del
lector, como la idea de autonomia emerge siempre
entre fugas, escurridiza. Esta cuestién nos arroja a
repensar diversas dificultades tedricas y préacticas,
en cuanto a sus efectos en la clinica. Por lo tanto, es
necesario que, mas alla de analizar y deconstruir
este concepto protagonista en el escenario de la dis-
capacidad, nos dispongamos también a advertir los
dispositivos, abordajes y discursos que sostienen
nuestras practicas al momento de poner a trabajar
la autonomia.

Ensefiar la autonomia resulta un imposible. La
célebre frase freudiana acerca de lo Imposible nos
puede acompafiar a pensar, ya que imposible no
quiere decir irrealizable. En su texto Educar, Gober-
nar y Psicoanalizar, Freud refiere que no hay pala-
bras ni representaciones que puedan cubrir
enteramente la tarea de educar. Siguiendo esta idea,
podriamos decir que no hay un entrenamiento o
educacion que pueda ofrecer instrucciones para en-
sefiar a un sujeto su autonomia.

La autonomia no es sin el Otro. Ya que no hay
manera de deshacerse de la condicion de vulnera-
bilidad primaria, de sus huellas, de ciertos efectos
gue el lenguaje inscribe en cada sujeto, aun cuando
no haya otro que pueda sostener esa vida. Es decir,
para una redefinicién critica de la nocién de auto-
nomia, se hace fundamental reconocer la precarie-
dad humana. La autonomia no inicia cuando
habitualmente se la demanda, sino que se construye
a lo largo de la vida del sujeto. Por lo tanto, es con
esa historizacion que tenemos que pensar la auto-
nomia de un sujeto y no despojada de ella. (Bal-
samo y Obando, 2019)

Para situar la construccién de la autonomia vol-
veremos a aquellos primeros encuentros entre el re-
cién llegado y el adulto que lo recibe. Momentos
inaugurales, donde podriamos decir que empieza a
edificarse esta nocion. Desde esta perspectiva, es im-
portante tomar lectura sobre la constitucion del yo
del nifio, como ha sido narrado y mirado por sus
padres en un inicio y por los otros posteriormente.
Estas coordenadas iran deviniendo en aquellas hue-
llas primarias a las que el sujeto acudira para armar
la relacion con su cuerpo, y con el mundo cuando
pueda hacer uso de ellas. Tomando los aportes de
Dolto (1984), quisiera hacer referencia a aquello
gue la psicoanalista denomind “la imagen incons-
ciente del cuerpo”, donde se retinen estas huellas,
que son el resultado de aquellos encuentros y de-
sencuentros del nifio con su padres, sensaciones
erdgenas que se van inscribiendo en el inconsciente
del sujeto deseante.

Retomando los aportes de Winnicott (1963) po-
driamos decir que la autonomia es el resultado de
un complejo proceso simbdlico que deviene des-
pués de otro proceso: la profunda dependencia del
pequerio en relacidn con sus padres.

El trabajo parental en la construccién
de la autonomia

Me refiero a la nocion de parentalidad como
aquel trabajo psiquico que se pone en juego ante la

experiencia de la crianza, orientada por los adultos
acargo. Los padres, a su vez, se encuentran impreg-
nados por su propia historia infantil, como tam-
bién, por determinadas significaciones imaginarias
que se anudan a sus ideales y afectos. Por lo tanto,
podriamos decir que existen tantas parentalidades,
como crianzas en el mundo.

La llegada de un hijo pone en juego sentires y vi-
vencias que se iran desplegando a lo largo de los en-
cuentros y desencuentros que ese lazo implique.
Lazo constituido por multiples hilos que se iran en-
tramando en un tejido Unico y artesanal. En ese sen-
tido también, pienso la autonomia como uno de los
multiples hilos que forman parte del complejo te-
jido que implica el trabajo parental.

Situaré la nocién de parentalidad en el centro de
las vicisitudes vinculares entre padres e hijos. Si-
guiendo este punto de vista, en la clinica estaremos
atentos a escuchar como opera en la posicion es-
tructurante de los padres y, a la vez, como esta ope-
ratoria se juega en la constitucion psiquica de cada
hijo. Esta forma de abordaje aleja al profesional de
intervenciones basadas en sus impregnaciones ide-
oldgicas, y lo orienta a pensar la singularidad de
cada constitucién psiquica, de cada modalidad vin-
cular y sus respectivos procesos de filiacion.

Aulagnier (1975), nos acerca el concepto de con-
trato narcisista, el cual hace referencia al trabajo in-
tergeneracional y a la significacion que opera en la
transmision de cultura. Considerando que el sujeto
se constituye en el espacio conformado por la pareja
parental y el nifio, sujeto a la influencia social y cul-
tural que adviene en la pareja parental, y por lo
tanto sobre el psiquismo del nifio. El discurso de la
pareja parental anticipa y pre-caracteriza, incluso
antes del nacimiento del pequefio, el lugar que éste
va a ocupar en el discurso social; con la ilusion que
el sujeto que advendra transmita a su vez el modelo
socio cultural vigente.

De esta manera los efectos del trabajo psiquico
que implica la practica parental seran parte del cau-
dal simbdlico en el nifio. Por ello, es crucial sefialar
la importancia que tiene esta accion especifica. En
el texto Proyecto de psicologia para neurélogos, Freud
introduce el tema de la siguiente manera:

El organismo es, en un principio, incapaz de llevar
a cabo esta accion especifica de apaciguamiento o au-
tocuidado, realizandola por medio de la asistencia
ajena, al llamar la atencién de una persona experi-
mentada sobre el estado en que se encuentra el nifio,
mediante la conduccion de la descarga por la via de
alteracion interna (por ej., mediante el llanto del
nifio). Esta via de descarga adquiere asi la importan-
tisima funcion secundaria de la comprension (comu-
nicacion con el pr6jimo), y la indefension original del
ser humano se convierte asi en la fuente primordial de
todas las motivaciones morales. (Freud, 1895)

En este estado de desvalimiento inicial, las fun-
ciones parentales empiezan a constituirse en el en-
cuentro real con ese hijo, que previamente y de
diversas maneras ha existido en el despliegue ima-
ginario de cada padre. Podriamos decir que nace un
hijo y nacen sus padres. Aquella novedosa presencia




Actualidad Psicolc')gica| | | | | | |

Octubre 2022 + Pagina 17

del recién llegado, se abre al efecto de la novedad y
de lo desconocido. Cada padre con su bagaje de re-
presentaciones sociales y culturales acerca de la pa-
rentalidad, y sus propias historias anudadas en ese
acontecimiento, pondran en escena algunos legados
y experiencias que inauguraran las primeras huellas
del trabajo parental.

Ahora bien, ;es en aquellos inicios donde la au-
tonomia comienza a tejerse en este complejo entra-
mado vincular? En su trabajo sobre texto y tejido,
palabrae hilo, la poeta chilena Cecilia Vicufia (1996)
dice: “La palabra es un hilo y el hilo es lenguaje /
Cuerpo no lineal / Una linea asociandose a otras li-
neas / Una palabra al ser escrita juega a ser lineal”.
Parafraseando a la poeta, podriamos decir que las
palabras, como los hilos de la trama, van mas alla del
tejido... las palabras como hilo existen en un plano
multidimensional, donde vibran y hacen vibrar al
cuerpo en actos de unién y separacion, en puntadas
de encuentros donde algo se teje y en otros desen-
cuentros donde algo se desteje... El lenguaje hace
puntadas con las palabras y sus sentidos, y asi se va
tejiendo la trama vincular.

Entonces, ;cOmo pensar una urdimbre y una
trama que posibiliten un tejido autonomo? Una
trama que ofrezca puntos de sostén seguros, pero
que también soporte que otros puntos se caigan, se
pierdan, y que se abstenga en cierto momento de
completar ese tejido otro que adviene cuando un
hijo se precipita con su diferencia. Siguiendo con
esta metafora, podriamos decir que el oficio de tejer
la autonomia podria empezar por liberar esta no-
cion de ataduras capacitistas, y de aquellos hilos que
impone la ideologia de la normalidad y neolibera-
lismo. ;Autbnomos para quién?... Tal vez se trate de
repensar las tramas y los hilos de las palabras que
constituyen la nocién autonomia.

A continuacion compartiré una bitacora clinica,
para situar algunos de los puntos hasta aqui desarro-
llados. Federico tiene 17 afios, tras varios episodios a
los que la escuela denomina de “desinhibicion”, em-
pieza a trabajar con un Acompafiante Terapéutico
dos veces a la semana, éste asiste al domicilio y salen.
Las salidas tienen como objetivo acompafiar en di-
versas experiencias sociales a Federico y estar dispo-
nible para trabajar las situaciones de “desinhibicion”
que pudieran alli, in situ, desplegarse.

Federico y su AT ya llevaban trabajando algunos
encuentros, y en el tltimo de ellos, el joven empezé
a tocar la falda de la chica que se sentaba en el cine
a su lado. Ella empez6 a gritar, prendieron las luces
de la sala y sacaron a Federico de la funcion. En esa
ocasion, su Acompafiante tuvo que dar cuenta de la
situacion del joven y llamar a los padres para que
vengan a retirarlo. Sus padres tomaron este episodio
para dejar en evidencia que el Acompafiamiento Te-
rapéutico no funcionaba, que nada se modificaba y
que encima les generaba un gasto econémico que
no podian solventar. Sin embargo, los padres del
joven preferian no salir con €l por temor a que algo
sucediera, por lo que Federico solo salia para ir a sus
sesiones de psicoterapia y los dias que iba el AT.

La invitacion

En uno de esos dias de encierro —los cuales irri-

taban bastante al joven—, llega una tarjeta de invita-
cién a la fiesta de cumpleafios de su amiga Yanina,
con quien en este tiempo habia estado intercam-
biando mensajes y algunas llamadas telefénicas. La
fiesta se llevaria a cabo en la casa de la joven, y asis-
tirian sus compafieros de la escuela. Federico estaba
muy emocionado por esta invitacion, pero su
madre se 0puso a que asista porque advertia la tra-
gedia: «Es llevarlo a que se queme con fuego. Piense
licenciada: noche, faldas cortas, remeras escotadas,
chicas... Demasiada tentacion» — dijo en una en-
trevista.

La analista trabajo con la madre, advertida de
que en esta escena, la mujer ponia en juego su pro-
pia sexualidad: su tentacion. Quizas estaba emer-
giendo aquella sexualidad «anulada desde que
Federico nacié» -como decia su marido Pedro-,y a
la vez anudada en la relacién con su hijo. Lo pri-
mero que dice Marta, su madre, es que Federico no
ird a la fiesta, no quiere exponerlo y acota: «Esto su-
cede porque él es un nifio dependiente, si fuera mas
auténomo no necesitaria de alguien que lo controle».

Paralelamente, Federico asiste a la sesion con su
terapeutay le dice:

— Tengo una fiesta. Yo no sé como hacer para
ir...

—¢Que tendrias que saber, Federico, para poder
ir?

— Coémo frenarme si veo una chica — dice rién-
dose y guifiando un ojo.

— De acuerdo, podrias ir a ver cdmo es eso de
frenarte. Pero... ¢(vos querés frenarte? Porque como
te reis, no me queda claro eso del guifio...

— Si, quiero, pero mi mama no me deja.

—¢Tu mama? Federico, ya sos grande, vos podes
decidir qué hacer...

— Si, soy grande, y esa vieja es una metida...

— (COmo es eso de que es una metida?

— Por ejemplo, con mi Acompafiante. Yo soy
amigo de Marcos, y con él salgo lo mas bien...

—¢Y coOmo podés hacer para que no se meta tu
mama?

— Es muy controladora, y mi papa... la deja.

— ¢ Tu papa la deja?

— Si, ya no esta mas con ella.

—Y donde esta?

— En el taller todo el dia. Bueno, también po-
dria enfrentarla, decirle que pare un poco. Pero
nadie hace nada, ni él, ni yo... Ni vos.

—¢Qué pensés que podria hacer, Fede?

— Por ejemplo, decirle a mi mamé que voy a ir
con Acompariante a la fiesta, yo con Marcos me
siento bien. Con él puedo ir solo.

— Es una buena idea, pero... fue tuya la idea,
asi que tendrias que decirle vos.

— Solo, ni loco. jDale! Hacela pasar y se lo digo
YO, pero con vos.

— De acuerdo.

De este modo, la madre acepto la propuesta de
su hijo, pero con la siguiente premisa:

— Sera la prueba de fuego para ambos. Para Fe-
derico y para ver si esto del Acompafiamiento sirve.

Por otro lado, la terapeuta y el acompafiante se
reunieron para pensar qué posibles intervenciones
y posicionamientos podrian ponerse en juego,
segun las coordenadas del tratamiento. En aquella
reunion se penso en lo siguiente: «EI AT estaria alli
disponibley le preguntaria a Federico si quiere que in-
grese con él a la fiesta, o si prefiere que lo espere
afuera... Y si llegara alguna de aquellas escenas, la in-
dicacion era que no intervenga el AT «por Federico,
sino que acompafie al joven a poner en palabras lo que
alli aconteciera».

Frente a esta sugerencia de la terapeuta, el
Acompafiante dice:

— Pero... jse vaa armar un lio!

Pues serd el lio de Federico, y tendra que ver él
qué hacer alli.

Marcos insiste:

—Pero tiene una discapacidad, no sé si eso es
posible.

La terapeuta también insiste:

— Bueno, en ese caso, la discapacidad es de Fe-
derico, que vea él cdmo se la arregla con eso.

Escuela del pensamiento y autoconocimiento

ABIERTA LA INSCRIPCION
e Curso de Tarot Junguiano

Tedrico/Vivencial - Niveles I, 11 y 111
ON LINE /| PRESENCIAL

e Se realizan précticas grupales a lo largo del curso y al finalizarlo.

¢ Se dicta una clase semanal de dos horas.

¢ Sesiones individuales

Informes: +54 11 65 32 48 43
http://www.epya.net
irenesfungaristos@gmail.com
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La fiesta

Llegan a la fiesta y Federico le pide a Marcos que
ingrese y se quede a su lado, por las dudas... En un
momento, pasa una joven y Federico le levanta la
pollera para tocarla.

(EI AT recuerda la intervencion de la terapeuta)

La joven se da vuelta, mira al Acompafiante y le
dice:

— ¢No vas hacer nada?

El AT no sabe qué hacer, pero si sabe que esa es-
cena no le pertenece, es de Federico. Se retira unos
metros. Federico empieza a transpirar, la joven le
pega una bofetada y su amiga le dice:

— Bien hecho, ya se lo merecia ese asqueroso,
ves por eso no va poder volver nunca a la escuela.
No cambia mas este pibe...

Federico empieza a temblar. EI Acompafiante
solo permanece a su lado, hasta que de pronto, se
acerca Yanina, su amiga, y en el oido le dice:

— Fede, esta vez te fuiste lejos...

Federico se angustia, y con los ojos cerrados,
como no queriendo ver aquella escena empieza a
llorar. Marcos, le pone su mano en el hombro, y le
propone ir un rato afuera. Salen al patio, y alli Fe-
derico llora cada vez mas, grita, insulta y quiere pe-
garle a su Acompafante. Entonces, se acerca la
madre de su amiga Yanina, la cumpleafiera. La
mujer interviene, con un semblante maternal:

— Fede, mi corazdn, no te pongas asi... Yo sé
que lo haces sin darte cuenta, angelito. Veni adentro,
vamos a la cocina, tengo algo rico para convidarte
—mientras le acariciaba el cabello.

El Acompafiante, en una insight, puede alli di-
mensionar aquello que la terapeuta habia sugerido
y con cordialidad le dice a la sefiora:

— Disculpe, este tema lo estamos conversando
con Federico. Ya vera él en un rato qué decide hacer.

La mujer se queda con las palabras contenidas
en un gesto de desconcierto y se marcha.

A partir de esta escena, empiezan a generarse
movimientos en el analisis de Federico. Su madre
entraen un cuadro depresivo, y es derivada a un tra-
tamiento, que en esta ocasion puede tomar luego de
tantas derivaciones anteriores. Federico intensifica
su conducta, pero s6lo en presencia de su madre, y
en los demas espacios aparece con el Acompafiante
la creacion de codigos como: chistes, miradas o al-
gunas palabras. Esta situacion lleva a que su padre
intervenga suspendiendo el AT, quien argumenta
gue no funcionabay que no podia gastar mas plata,
que la cosa habia empeorado, ya que ahora su mujer
en cada escena que Federico actuaba se deprimia. El
padre, quien habia permanecido gran parte de su
vida al margen de la crianza de Federico, se encuen-
tra con su esposa enferma y teniendo que aparecer
en una escena desconocida para él, que lo ponia en
conexién con su propia historia, con su paternidad.

No era un dato menor que, en una entrevista
con la psicologa, el padre ubique un episodio ver-
gonzoso acontecido con su propia madre en el ini-
cio de su pubertad. Esta situacion es comentada
luego del episodio de la fiesta, pero sin dar mayores
detalles: sobre eso no podia hablar, le resultaba adn
muy vergonzoso.

Este dato cobra sentido en el tiempo que Fede-
rico empieza actuar, juntamente con lo contrario:
«omnipotencia y desinhibicién». Federico de pronto

era para su madre aquel joven hipersexuado, al cual
no podia controlar, desvergonzado, como solia lla-
marlo cuando se enojaba. Asi inicia el laberinto de
un entramado vincular que los tenia perdidos e in-
moviles, tanto al joven como a sus padres, en posi-
ciones subjetivas que eran funcionales a la
construccion sintomatica del joven. De esta manera,
empiezan a aparecer mas confesiones e historias de
cada uno de los padres frente aquello que el diag-
néstico de Federico habia desplegado en su pareja.
Paralelamente, el laberinto de Federico empieza a
despejarse, cuestion que implica para el joven un
desafio: buscar sus propias coordenadas, y elegir sus
caminos. Pero ahora algo sabia: la salida dependia
de él.

Federico estaba pensativo y preocupado por su
madre; y, a la vez, desorientado por la presencia de
su padre. Pedro, el padre, empieza a solicitar sesio-
nes a la terapeuta de Federico. Pero pide que estas
sesiones sean junto asu hijo. En uno de los encuen-
tros el padre plantea:

— Esto ya no puede suceder mas, Federico.

El joven le pregunta:

— Papi, vos no estabas nunca: ;sabés todo lo que
yo hago?

— No todo, pero si de esos comportamientos en
publico que tocas a las chicas o le gritas cosas. Y
conmigo no te hagas el tonto, yo sé bien que podés
frenarte y pensar un poco lo que hacés.

Federico de pronto se encoge como un nifio en
el sillén del consultorio, y se pone colorado. Se aver-
glienzay dice:

— Bueno, me quiero ir. No lo voy hacer més...
Basta.

El padre con el cefio fruncido, sostiene su posi-
ciony dice:

— Claro que no lo vas hacer mas, porque yo te
lo prohibo. Después si querés con tu novia hacer
cosas tuyas, yo ni me quiero enterar de eso. Pero
estas escenas ya no mas Federico, estas grande.

Se produce un silencio. Federico empieza a llo-
rar, y su padre le acerca un pafiuelo. Pedro suspira
hondo y le toma la mano a su hijo, como un gesto
de contencion.

— Vamos a dejar por hoy aqui, ha sido muy im-
portante, Pedro, su participacion en esta sesion. Le
agradezco que haya venido —dice la terapeuta.

— Si pap4, gracias. Yo no sabia que podias venir,
sos un hombre muy fuerte y grandote. Yo voy a pen-
sar solo a partir de ahora, porque ya estoy grande.

Dejo las resonancias de ésta bitacora clinica
abierta a las relecturas propuestas en este articulo,
y quisiera retomar la poesia de Cecilia Vicufia, para
ir concluyendo este texto, este tejido...

¢La palabra es el hilo conductor o el hilo conduce
a la palabra?
Ambas conducen al centro de la memoria, a una
forma de uniry
conectar.
Una palabra esta prefiada de otras palabrasy un
hilo contiene
otros hilos en su interior.
Metaforas en tension, la palabray el hilo llevan
al més alla del
hilar y el hablar, de lo que nos une, la fibra in-
mortal
Hablar es hilar y el hilo teje al mundo.

Finalmente, si bien la intencion de este texto ha
sido pensar en los posibles efectos que el significante
discapacidad puede desplegar en un sujeto y su en-
torno cuando es éste es capturado por el discurso
de la discapacidad y la autonomia, me interesa ce-
rrar proponiendo que atendamos a que, como se-
fiala Dan Goodle (2017), la discapacidad constituye
un espacio que va “mas alla de la discapacidad”, un
espacio que nos permite pensar y visibilizar una serie
de cuestiones politicas, tedricas y practicas que son re-
levantes, y nos compete a todos.
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Familiay

Discapacidad,

un complejo

camino a

transitar.

Ida Filomena Casanova

Zulma Gabriela Gastaldo

xisten muchas investigaciones y

producciones teoricas realizadas

sobre el modo en que se constitu-

yen las familias. Comenzando en la

antigtiedad, viendo los giros de las
mismas, y acompafiando el cambio de paradigma:
de la familia... a las familias. Las concepciones teo-
ricas parten de la familia tradicional o burguesa, la
familia que aseguraba la transmision de la cultura,
reforzando los lazos sanguineos. Familia que refor-
zaba una diferencia entre lo que es del orden biolé-
gico y lo que es orden del lazo afectivo. Como
expresa Lacan “Los componentes normales de la fa-
milia, tanto (...) el padre, la madre y los nifios, son los
mismos que los de la familia bioldgica” (Lacan,1938),
expresion que nos permite teorizar que no alcanza
lo bioldgico para definir: “es una familia”,

La familia tradicional, el significante “Matrimo-
nio”, le conferira el caracter de FAMILIA, o sea que
los nifios nacian bajo la unién de dos personas
tanto de forma civil como religiosa y de ahi una fa-
milia. Los secretos familiares (como fueron durante
una época y no tan lejana) tener un familiar con
una discapacidad: el encierro, el silencio, el secreto,
entre otros o como fueron las adopciones silencia-
das o bajo el manto de la mentira a modo de cap-
tura, son el germen que da cuenta que no solo lo
bioldgico hace a una familia, lo que hace una fami-
lia es un deseo. “Lo irreductible de una transmi-
sion...de una constitucion subjetiva que implica la
relacion con un deseo que no sea andnimo” (Lacan,
1969). Deseo implica: una eleccién, una decision y
una responsabilidad.

En la actualidad la familia es mucho méas com-
pleja, han proliferado estados, grupos y tipos de fa-
milias: familia monoparental, familia nuclear,
familia extendida, familia homoparental, familia en-
samblada, entre otras, deconstrucciones de la fami-
lia tradicional.

Han proliferado significantes para nombrarlos
como iconos en el Whatsapp. También han proli-
ferado en cuanto a sus componentes, pueden ser:
dos padres, dos madres que forman pareja parental,
dos padres y un vientre alquilado, dos madres y un
donante de esperma o un sin nimero de combina-
ciones, que se escapan a la capacidad de imagina-
cion... La fabricacién de hijos avanza de un modo
imparable.

La familia en tanto es un sistema de sujetos, se
encuentra en evoluciéon. Como unidad social, la fa-
milia de ayer u hoy es la encargada de velar lo irre-
ductible de una transmisidn que se produce por ese
encuentro con lo traumaético del desencuentro. Lo
que escucharemos los terapeutas va mas alla del
“querer decir” y manifestara como se fue tejiendo
sus propias maneras: de amar; de desear y de gozar.

Por esta linea los discursos de la ciencia, la reli-
gion, la culturay lo juridico, revelan el caracter fic-
cional de los lazos familiares y sociales. Pero
ninguno de los discursos podra —a pesar de sus in-
tentos— dar cuenta del punto de lo Real. Ese rasgo
que no puede simbolizarse, que es el origen subje-
tivo. Algo de la no complementariedad de los pro-
genitores, de cada deseo, del que cada uno proviene,
del malentendido entre padres, del desencuentro
entre los deseos que lo lanzaron al mundo... Eso se
escucha en las entrevistas de padres. No hay psico-
terapia sin familia. La familia acompafia a los nifios
y a los adolescentes en presencia o en su discurso.

Los adultos vienen a quejarse de sus padres, de sus
familias actuales o a elaborar. Pero no hay consul-
tante, paciente o analizante que deje a sus familias
en la sala de espera.

Y es en esta logica que la familia esta en perma-
nente evolucién, que hay un recorrido histérico,
que es solidaria a los movimientos sociales y a las
conquistas de derechos. En esta l6gica se presenta la
diversidad de nominaciones de las familias, porque
no hay “La Familia”. Se denomina el pasaje de “La
familia” a “Las Familias”, “complejos familiares” o
como lo nombra en la actualidad Alicia Stolkiner
(2021) “vinculos familiares”

+ La familia es una unidad social.

¢ La familia es una estructura cultural y no un
hecho biolégico.

* Los lazos de parentesco en tanto no son de san-
gre, parten de una alianza.

¢ La familia es una institucion de estructura
compleja.

« La familia da cuenta de los lazos de alianza que
se fundan en la palabra, por ello es un hecho sim-
bolico.

¢ La(s) familia(s) es/son una Institucion que
tiene por funcidn la transmision de la cultura.

La familia, la importancia en la
constituciéon subjetiva. Una mirada
psicoanalitica.

La familia es una estructura particular, y por la
cual cada sujeto se constituye, participa en la cons-
truccién de subjetividad. Las familias y los comple-
jos familiares son una estructura compleja que,
como hemos descripto no puede ser reducida al
hecho bioldgico. El rol y la funcion materna/pa-
terna exceden el parentesco de sangre, de linaje, de
contratos, entre otros. Son relaciones, afectos, lazos
gue se construyen a partir de diversas contingencias
de vida, de circunstancias vitales y/o de encuentros
de vida. El rasgo que constituya cada familia, con
la modalidad de vincularse, relacionarse, amar y
gozar de esa pareja, seran cada una de las respon-
sables de la constitucién subjetiva de los nifios,
nifias y adolescentes. Seran la sede de las identifi-
caciones fundantes del sujeto, los garantes de la
transmision de la palabra, la matriz simbodlica, los
ejemplos a seguir para el ingreso a la cultura. Cuyas
funciones en la crianza de los nifios, nifias y ado-
lescentes, son las de proporcionar amparo, sostén,
regulacion e interdiccion.

La familia no se constituye por la consanguini-
dad, sino por la funcionalidad. Por ello, una de las
funciones de la familia es sostener, cuidar, proteger,
pero también prohibir, regular. Vestir y cuidar a al-
guien implica prohibir, pelear, discutir, consensuar,
esto es una familia. Funciones pilares de la consti-
tucién subjetiva, fundantes del psiquismo con las
que es tan importante contar desde los primeros
afos de vida. Remontandonos a los deseos del bebé
de un tiempo prenatal, tiempo que se gesta la trans-
misién de ideales, de nombres imaginarios, de
nombres simbélicos cargados de historias y afectos.
Un sujeto inscripto en una historia donada por los
otros. El sujeto sujetado a un contexto social que le
preexiste, y que lo incluira en una trama familiar
con marcas singulares, que lo singularizan. Un su-
jeto singular.
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La evolucién de la familia, nos permitié este
cambio de Idgica. Se plasman multiples constelacio-
nes familiares, tramas donde se entretejen las sub-
jetividades y los vinculos. Pero es una trama abierta,
la trama familiar no esta cerrada, es una red dis-
puesta a formar parte de otra red. Una trama con
dimensiones multiples, un tejido, un tapiz donde se
ven por un microscopio las tramas del tejido, como
los telares, una red donde se entreteje subjetividad.
En esta linea, cobra importancia la entrada de otros,
que ocupan el lugar de “otro sostén”, “otro cuida-
dor”en lacrianza... otros que ingresan en la trama,
desde afuera y armando trama, como un padrino,
madrina, cuidador, un adulto responsable que per-
mite el apuntalamiento de esos nifios, nifias y ado-
lescentes. Una diversidad de operaciones. Sigmund
Freud hablaba de sobredeterminacion, no teorizaba
en las leyes complementarias de una determinacion,
sino de multiples de determinaciones, hablaba de
las series complementarias de determinaciones con
complejidad de condiciones.

La familia como matriz subjetiva, permite una
inscripcidn, y esa inscripcion es un eslabon que se
engancha en una cadena filiatoria. Alli, esta el su-
jeto, sujetado por el lenguaje de sus Otros, que lo
bafian en significantes de historias, de amores y de-
samores, de encuentros y de desencuentros, de ga-
nancias y pérdidas, de sentidos y malentendidos. Ese
bafio de lenguaje dejara marcas indelebles, las mar-
cas de lo familiar, de eso que se va heredando mas
alla del nombre, de lo genético, de la biologia y mas
alla de lo consanguineo. Sujeto sujetado por el Otro
(cuando hay encuentro con el Otro, sino hay que
ver sus fallas), Sujeto sujetado a un contexto social,
a un contexto cultural y a una trama familiar.

La familia de personas con
discapacidad

Los entramados familiares, las familias, los vin-
culos familiares tienen en nuestra cultura un lugar
de marco para la configuracion de cada sujeto in-
dependientemente de su condicién de tener 0 no
una discapacidad.

Retomamos definiciones ya planteadas: La fami-
lia es una unidad social y una estructura cultural,
habiéndonos desprendido del hecho bioldgico del
determinismo de los lazos de parentesco definidos
por la sangre. La familia es un hecho simbdlico, que
cuenta con lazos de alianza fundados en la palabra.
Las familias transmiten cultura, son portadoras de
representaciones familiares sosteniendo representa-
ciones sociales, portadoras de mitos y perpetuado-
ras, muchas veces, de prejuicios. Toda esta
complejidad determina a las familias.

Ahora bien, cuando hablamos de familias de
personas con discapacidad, no es claro definir de
gué hablamos. Podriamos referirnos a una familia
que incluye a una persona con discapacidad o a una
familia, generada, planeada, concebida por una per-
sona con discapacidad. Veremos ambas situaciones
haciendo eje en lo familiar.

Planear una familia ¢hay derecho?

Todo lo desarrollado hasta aqui hace pensar en
La Familia como estructurante de la sociedad y es-
cenario multideterminante de la constitucion sub-
jetiva. Sin embargo, si nos movemos hacia el campo

de lo habilitado y vedado para las personas con dis-
capacidad, se observa que no siempre se les otorga
el derecho a una familia; tal es asi que fue necesario
legislar para garantizar ese derecho.

De acuerdo a nuestro ordenamiento juridico,
todas las normas deben ajustarse en primer lugar a
la Constitucion Nacional y a las normativas de de-
recho internacional de los Derechos Humanos sus-
criptas por la Argentina, es decir seguir las normas
establecidas en los tratados, pactos y convenciones
de Derechos Humanos incorporadas a las Consti-
tucién Nacional. Recordamos que dentro de los De-
rechos Humanos, particularmente dentro de la
categoria de Derechos Civiles y sociales se enuncia
el Derecho a casarse y fundar una familia. (Cam-
pusDH - Secretaria de Derechos Humanos, 2018)

La Convencidn Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CDPD), apro-
bada por las Naciones Unidas en 2006, e incorpo-
rada a nuestra legislacion nacional en 2008 (Ley
26.378), destina dos articulos a garantizar el Dere-
cho de las Personas con Discapacidad a ser madres
y padres, planteando que:

Se respete el derecho de las personas con disca-
pacidad a decidir libremente y de manera respon-
sable el nimero de hijos que quieren tener y el
tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento y
otro, y a tener acceso a informacién, educacion
sobre reproduccién y planificacion familiar apro-
piados para su edad, y se ofrezcan los medios nece-
sarios que les permitan ejercer esos derechos.

Las personas con discapacidad, incluidos los
nifios y las nifias, mantengan su fertilidad, en igual-
dad de condiciones con las demas.

Teniendo en cuenta la sexualidad desde las fun-
ciones reproductivas, placenteras y relacionales; el
derecho a la planificacion familiar apunta a separar
la funcion reproductiva del resto de las funciones y
posibilita el ejercicio de esa funcion cuando se lo
desee.

Es habitual que el acceso a la sexualidad esté ro-
deado de temores y tables que afectan las relaciones
de los adolescentes entre ellos, con sus parejas y con
sus padres. En el caso de un joven en situacion de
discapacidad todo esto es muy inhabilitante, prin-
cipalmente el pasaje a los vinculos extrafamiliares.

La posibilidad de eleccion es viable mediante el
derecho de la planificacion familiar. Ahora bien,
para que sea posible la eleccién de ser o no madre
es importante el acceso y también la accesibilidad a
los métodos anticonceptivos en un marco de com-
prension e intimidad.

Aqui tenemos dos facetas a considerar: limita-
cién en el acceso a la informacion sobre anticon-
cepcién y también la decision de la anticoncepcion
asolicitud de los otros. Sobre este tema tomaremos
el término que utiliza Silvina Peirano de “angeliza-
ciéon medicalizada”, refiriéndose a la intervencion
que entre familiares y profesionales propician con
la intencion de convertir las zonas erdticas del
cuerpo en éreas terapéuticas. La angelizacion se sos-
tiene mediante la limitacion de sus propios deseos

y elecciones, para controlar el cuerpo que escapa a
la norma. (Peirano, 2019)

En el caso de las prestaciones de salud sexual y
salud reproductiva, las personas con discapacidad
enfrentan distintos tipos de barreras, tanto fisicas
como culturales, que se desprenden de esta cierta
presuncion de incapacidad para maternar y paternar,
presuncién que ubica a las personas con alguna dis-
capacidad en la coagulacién en una infancia eterna.

Por ello es necesario reforzar la obligaciéon de
atencion y prestacion de los servicios de salud sin
barreras o requerimientos especiales que resulten
innecesarios e ilegales. Recordamos que la inclusién
se sostiene desde los principios que nos orientan,
pero también como un proceso permanente donde
convive el pensamiento critico, la posibilidad de
cuestionar y cuestionarnos.

La dependencia de la familia de origen

La posibilidad de elegir, no solo, tener o no tener
hijos sino armar una vida de adultos independien-
tes de la familia de “origen” no esta garantizada y,
ademaés, muchas veces esta obstaculizada. El tra-
yecto generacional queda congelado, el joven con
discapacidad queda viviendo con los padres como
un eterno adolescente; cuando no, nifio.

Esta situacion produce varias consecuencias en
esta familia; los padres van envejeciendo por lo que
se modifican los roles y funciones. Habitualmente
escuchamos acerca del giro en las funciones de ser
cuidadores (de los hijos) a ser cuidados (por los
hijos).

En el caso de las familias donde alguno de los
hijos permanece en situacién de dependencia, la lle-
gada de este momento es catastrofico, no sélo por-
que no hay quien cuide sino porque los cuidadores
estan sin posibilidad de seguir cuidando y la per-
sona dependiente, no cuenta con el desarrollo de re-
cursos para el autocuidado.

En esta situacion, es relevante el rol de los her-
manos. Los hermanos de personas con discapacidad
en situacion de dependencia, frecuentemente sien-
ten la responsabilidad de hacerse cargo del cuidado
del hermano/a cuando los padres ya no puedan; un
sinnimero de situaciones se plantea ante el armado
del proyecto de vida del hermano sin discapacidad,
temores, ansiedad, mandatos...

Como ejemplo de lo antedicho, el estudio reali-
zado por Mufioz Bravo (2017) muestra que existe
un estrecho vinculo entre los hermanos dado que
la mayoria (87 %) mantiene un contacto al menos
semanal siendo en el 27 % de los casos diario. Los
entrevistados sefialan que los compromisos labora-
les son la principal causa que limitan la dedicacion
de tiempo que consideran suficiente. Coincidiendo
con lo antedicho, en este estudio se hall6 que un 84
% de los hermanos sin discapacidad asume que es-
tard directamente involucrado en la tutela de sus
hermanos en el futuro. Otro elemento a entrecruzar
con la situacion fraterna es el género ya que se ob-
servo que las hermanas sin discapacidad Intelectual
(DI) tienden a mantener contactos mas frecuentes,
coincidiendo este dato con la feminizacion de las ta-
reas de cuidado.

Lo que el cine nos muestra

“Mio fratello, mia sorella” es un film italiano del
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director Roberto Capucci. EI mismo aborda el
drama de dos hermanos que, distanciados hace 20
afos, tendran como condicion para cobrar la he-
rencia de su padre, lograr convivir por un afio. Dos
hermanos muy diferentes, afios de contrastes cultu-
rales, de practicas cotidianas y de lazos disparejos.
Las historias familiares los separan. La convivencia
sera una apuesta a la aventura y a la contingencia.

El con-vivir solicitado en el testamento del padre
recientemente fallecido los encuentra, al fratello,
Nick, soltero, liberal y con una sexualidad libre, dis-
tanciandose de la sorella, Tesla, una mujer sufrida
(seguin lo que se transmite en las ojeras del contorno
de sus 0jos) trabajadora, rutinaria y con dos hijos.
Los nombres de los hermanos son un homenaje del
padre, que era profesor de fisica, dedicado a Nikola
Tesla.

La historia comienza con un malentendido fa-
miliar, que distancio a los hermanos en una Roma
que contrapone lo libre y lo conservador. Nick se ha
marchado hace 20 afios y es un adulto liberal, se
transmite por su vestimenta, su andar, el trata-
miento que transmite al encuentro sexual con un
partener y el tratamiento a su cuerpo. Tesla ha per-
manecido en el hogar de su padre en estos 20 afios
y se convirtié en una adulta detenida, abocada a las
costumbres familiares, al matrimonio, al sufri-
miento por las contingencias matrimoniales. Su pa-
decimiento se refleja en la mirada y la ausencia de
alegria, tiene dos hijos Carolina y Sebastiano con
quienes convive en la casa, una casa adaptada a las
necesidades de Sebastiano.

Nos interesa escribir sobre este hijo de la her-
mana, un joven que ha tenido dificultades en la
constitucion subjetiva. Sebastiano, que es un mu-
sico excepcional, esta convencido que tiene que ir a
vivir al planeta Marte para llevar su musica.

La convivencia permite visibilizar la relacion
maternal de Tesla con su hijo, un Otro materno, que
encarna una ligazon prehistérica e hiper intensa con
la madre nutricia. Freud (1933) indica “Todo esto
deja huellas imperecederas en su desarrollo”(Pag.
118). Es Lacan (1970) desde el principio de su teo-
rizacion, quien equipara el deseo materno a la boca
abierta de un cocodrilo, sucumbiendo a tragar a la
cria:

El papel de la madre es el deseo de la madre, esto
es capital. El deseo de la madre no es algo que pueda
soportarse tal cual, que pueda resultarles indife-
rente. Siempre produce estragos. Es estar dentro de
la boca de un cocodrilo, eso es la madre. No se sabe
qué mosca puede llegar a picarle de repente y va y
cierra la boca. Ese es el deseo de la madre. (Lacan
1970, pag. 118)

Introduce entonces el término Ravage (estragos)
para describir las consecuencias del deseo del Otro
materno en la constitucion del sujeto.

En la dindmica familiar, las patologias graves en
la infancia o la adolescencia o los detenimientos de
la estructuracion subjetiva promueven condiciones
donde la madre queda en un lugar de sobreprotec-
cion para con el sujeto nifio/adolescente. Como se
proyecta en la pelicula, se van dando situaciones de
fijeza en la dinamica familiar, la madre para no en-
frentarse con la angustia o las crisis por movimien-
tos de la vida cotidiana, dispone de la fijeza y los
sentimientos de sobreproteccion, en una posicion
fagocitante. Tesla expresa “yo debo protegerlo” re-

forzando el lugar de sobreprotegido, dependiente,
una posicién de enfermo como se transmite en la
gréafica de la publicidad del film. Fijeza, retencion,
gue a un modo de beneficio del sintoma, le sirve a
la madre sujetarlo y que no la dejen sola como la
han hecho los hombres de su vida: en su adolescen-
cia el hermano, en el matrimonio el esposo y en el
momento que se inicia el rodaje, el padre. Reca-
yendo en el joven una modalidad de satisfaccion
pulsional: que no se cambien las cosas de su lugar.
Modalidad de goce familiar, como expresa Claudia
Lijtinstens (2006) “La familia se ubica como el lugar
por excelencia en donde se instituyen las regulacio-
nes de los lazos de los sujetos, la economia libidinal,
las marcas del deseo” (pag. 66). Esta fijeza, esta difi-
cultad al movimiento se verifica con la expresion de
Nick, que al entrar a la casa (como fue solicitado en
el testamento para cobrar la herencia) dice: “Esta
casa esta igual que hace 20 afios”.

La reunién familiar permite la entrada: entra el
hermano a la escena, mio fratello. Nick porta la en-
trada de algo nuevo... Es la entrada de la exteriori-
dad la que posibilita al joven una salida, verificando
laimportancia de que haya otro que pueda respon-
der a las preocupaciones maternas. La exterioridad
interviene a modo de corte del joven con su madre,
y lo corre del lugar de imposibilitado. Se destaca la
importancia de la entrada de Otro, que puede estar
encarnado en la funcién de padre, de un Otro so-
cial, un tio que conmueve al sujeto.

Este Otro, Nick, en su rol de hermano, de tio, de
hijo viene a develar el secreto familiar para acercarse
unavez mas a su hermana que se verifica en una es-
cena en la que juegan como nifos a encestar la pe-
lota. Entre risas y una cerveza, Cuerpos en
movimiento, cuerpos complices, cuerpos felices.
Nick viene a decir algo en el inicio del film, desde
que irrumpe en la solemnidad del responso, es el
portador de la palabra. Quiere enunciar sus pala-
bras en relacién a su padre difunto. Como también
invita a su sobrino “Sebastiano parleamo”. Es que
puede hablar con su sobrina Carolina de sus deseos
laborales diferentes a los deseados por su madre y
acercarla a Tesla. Un Otro que permite la circulacion
de la palabra.

El film tiene un final inesperado, Sebastino
habla. Un sujeto del habla fue posible por la entrada
de Nick, obstaculizando las fauces maternas. Se per-
mite una salida frente a la posicion de objeto de su
madre. Lacan (1970) dice “Hay un palo, de piedra
por supuesto, que esta ahi, en potencia, en la boca,
y eso la contiene, la traba Es lo que se llama falo. Es
el palo que te protege si, de repente, eso se cierra.”
(pag. 118). Un tio que opera como una Ley Otra,
que habilita un corte y una separacion, una existen-
cia en relacion al lenguaje y una recuperacion de la
propia voz. Un joven que libra la batalla por su vida
en el lecho de enfermo. El recurso del director per-
mitiendo que Sebastiano recupere la voz, se pro-
yecta en el film cuando habla a cada uno de sus
familiares. Su posicién de hablante lo rescata de su
mutismo subjetivo.

A modo de conclusién

Como se observa, desde diferentes aristas, la par-
ticularidad de la/las familias y las personas con dis-

capacidad requiere desarrollos tedricos y terapéuti-
cos que amplien las posibilidades de abarcar tamafia
complejidad. Como profesionales de Salud Mental,
tendremos que bregar por ser garantes de derecho,
respetando la subjetividad, asumiendo la responsa-
bilidad de practicas profesionales especializadas
priorizando la escucha subjetiva y subjetivante; de-
sarmando prejuicios y trabajando sobre los temores
evitando cristalizar la identidad en la discapacidad.
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Anexo

Ficha Técnica del film citado*

Titulo: Mi hermano, mi hermana Titulo original: Mio fratello,
mia sorella. Reparto: Caterina Murino (Giada) Alessandro Pre-
ziosi (Nick) Ludovica Martino (Carolina) Francesco Cavallo
(Sebastiano) Claudia Pandolfi (Tesla) Stella Egitto (Emma)
Fausto Morciano. Afio: 2021. Duracion: 110 min. Pais: Italia Di-
Roberto  Capucci. Roberto  Capucci.
Fotografia: Valerio Calisse.
Género: Drama. Familia. Distribuidor: Netflix

rector: Guion:

Andrea Arnone. Madsica:

! Ficha técnica: extraida de https://cinemagavia.es/mi-hermano-
mi-hermana-pelicula-critica-netflix/

Ida Filomena Casanova: Psicologa- Psicoanalista — Especialista cli-
nica con adultos (COLPSIBA). Directora y docente Carrera de Es-
pecializacion de Clinica con Nifios y Adolescentes y Co-Directora
y docente de la Carrera de Especializacion en Clinica con Personas
con Discapacidad (Colegio de Psicélogos Pcia. Bs.As - Dist. XI11)

Zulma Gabriela Gastaldo. Psicologa (UBA). Especialista Jerarqui-
zada en Psicologia Clinica con mencién en Personas con Discapaci-
dad. (COLPSIBA). Co-Directora Carrera de Especializacion en
Clinica con Personas con Discapacidad (Colegio de Psic6logos Pcia.
Bs.As - Dist. XI11). Investigadora UFLO Universidad y UNTREF.
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Familias,

sexualidad y

discapacidad

Intelectual:

la Insistencia

del

capacitismo

hacla la

diversidad

funcional.

Lucas Edgar

0 que se trabaja, se piensa y se arti-
cula en los equipos profesionales,
instituciones y consultorios con las
familias de personas con discapaci-
dad intelectual, genera impactos y
efectos de variada intensidad en todo ciclo vital y
grupo familiar. Desde el acompafiamiento y sostén
frente a los aspectos traumaticos que irrumpieron
con el diagnostico en los tiempos fundantes del psi-
guismo, hasta el entramado de apoyos necesarios
para pensar las condiciones de inclusion social en
la adolescencia y adultez. En cada tiempo de singu-
lares movilizaciones, la palabra e intervenciones
tanto como agentes de salud como integrantes de la
comunidad se ven interpeladas profundamente y
requieren de constantes reflexiones conjuntas.

Es pertinente recordar que la biografia del grupo
que conforma la familia se ve afectada intensamente
desde un inicio, pudiendo producir perturbaciones
en el ejercicio de las funciones parentales y conside-
rables giros en la calidad de vida familiar. Se destaca
en aquellos primeros tiempos, los de la infancia, la
aparicion de un diagnostico de discapacidad viene
asociada a una enorme cantidad de eventos disrup-
tivos en la vida de toda la familia. A partir de alli, sus
efectos recorreran el transito de huellas e hitos del
sujeto en constitucion como marcas subjetivantes
que crearan parte de las condiciones futuras para la
expresion auténoma y autodeterminada de su vida
adulta. Se trata de impactos que pueden generar
efectos de arrasamiento traumatico en la economia
psiquica de los involucrados, marcando un punto de
inflexién y a partir del cual nada volverd a ser lo que
era. Esos momentos cruciales en los que las marcas
fisicas del puro soma toman un protagonismo casi
absoluto presentan, como telon de fondo, una at-
mosfera emocional que anticipa riesgos: por un
lado, posibles dificultades o problemas en el desa-
rrollo del infante, y por otro, el sufrimiento subjetivo
y fijacién al trauma de una familia que muchas veces
se encuentra rodeada de muchisimos expertos pero
en una completa soledad.

El muy extenso derrotero por los que atraviesa
una familia con un integrante con discapacidad/di-
versidad intelectual de consultas y tratamientos
profesionales, cambios y enredos burocraticos con
sus sistemas de salud, parecen perpetuar la sensa-
cién de una vida cuesta arriba y en la que el propio
contexto relanza lo cotidiano a la dimension de lo
meramente rehabilitatorio y privado. Muchas de
estas circunstancias en lugar de generar puentes co-
laborativos en la direccion del mejoramiento de la
calidad de vida familiar, establecen nuevas barreras
(y hasta ataques hostiles) mediante culpabilizacio-
nes, exigencias desmedidas y/o desconsideraciones
varias. Y asi, entre las consecuencias del desencuen-
tro entre los discursos y las practicas, los ideales y
recursos disponibles; el tiempo continda trascu-
rriendo, implacable y presentando nuevos desafios.

Existen particularidades y vivencias, al modo de
crisis tanto evolutivas como accidentales, que atra-
viesan las mencionadas familias. Entre ellas que se
podrian mencionar: los efectos de la fijacién trau-
matica sostenida desde el momento del diagnostico,
la injuria narcisista, las elaboraciones parciales del
duelo inicial a lo largo del ciclo vital familiar y sus

discrepancias entre los integrantes de la familia, las
cuestiones historicas previas y caracteristicas singu-
lares y subjetivas de cada uno. Puntualmente lo que
Steckler (2021) ubica detalladamente en cuanto a la
importancia de reconocer la singular respuesta que
cada integrante de una familia articulara a partir de
sus propias series psiquicas en el trabajo de meta-
bolizacion del irrumpiente traumatico en juego.

Asimismo, se generan efectos de influenciaen la
familia a partir de los apoyos recibidos, los recursos
y servicios disponibles y las intervenciones y tratos
recibidos tanto de figuras profesionales, educativas,
como aquellos intercambios o aislamientos por
parte de la familia extensa y la comunidad toda.

La llegada a la adultez de la persona con disca-
pacidad, trae consigo un escenario en donde juegan
las potencialidades y dificultades que cada grupo fa-
miliar logro construir y despliega para la construc-
cién de un proyecto posible. La preocupacion por
la dimensién del futuro pareceria reactualizar lo no
elaborado, retornando un interrogante que insiste,
en sordina, desde los momentos iniciales: “... ;Qué
serd de él/ella cuando nosotros no estemos?...”. Es
decir, la idea de un futuro que se vislumbra incierto
y que motiva preocupaciones, toma un espacio cen-
tral aunque no siempre de manera manifiesta. Ade-
mas, las problematicas en el proceso de
subjetivacion que resultan observables clinicos en
una persona con diversidad/discapacidad intelec-
tual, como la débil creencia en la propia palabra
para la construccion de un proyecto de vida propio,
adulto y autodeterminado, muchas veces posee una
larga historia plagada de tratamientos y rehabilita-
ciones interminables con poco espacio destinados
para el juego creador y su posterior andamiaje en la
construccion de la nocion de amigo/a - par. Posi-
ciones subjetivas debilitadas que habitan un mundo
restringido, debilitante y falto de vitalidad.

El trabajo profesional y artesanal de acompafia-
miento de la familia requiere de una lectura que in-
cluya las producciones socio historicas de
subjetividad, siendo el entramado de lo familiar, un
espacio de interfaz entre los tejidos simbdlicos in-
dividuales e intersubjetivos por un lado, y el con-
texto normativo, cultural, econémico y politico por
otro. De esta manera vale decir que pensar e inter-
venir Unicamente en torno los recursos psiquicos de
los integrantes familiares de manera descontextua-
lizada, resulta una mirada tan reduccionista como
atribuir las vicisitudes del desarrollo humano a los
infortunios de lo puramente somatico y deficiente.
El modelo social de la discapacidad y su giro hacia
el paradigma de la diversidad y su perspectiva biop-
sicosocial (OMS, 2001) permiten pensar el inter-
juego que incluye lo familiar, lo orgénico y lo social,
junto a todas las micro incumbencias que cada di-
mensién supone. El paradigma de la diversidad fun-
cional (Toboso, 2018) propone los aspectos
epistémico-politicos como enfoque en torno al
campo de la discapacidad. Siendo esta perspectiva
la que ofrece una reinterpretacion de la nocién de
discapacidad, ubicandola como una forma mas de
la diversidad humana tal como se enuncia en los
principios generales de la Convencidn internacional
de los derechos de las personas con discapacidad
(ONU, 2006/Ley 26.378, 2008), estableciendo el res-
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peto por la diferencia y la aceptacion de la discapa-
cidad como parte de la condicion humana diversa.

Resulta fundamental entonces, considerar a las
familias de personas que poseen algln tipo de di-
versidad funcional dentro del complejo tejido co-
munitario que puede presentar barreras para la
participacion social, y desde alli, generar no sélo
una condicion de discapacidad sino modos de ser
parte de social con marcas degradantes y practicas
capacitistas.

El capacitismo es un constructo de las ciencias
sociales que comparte algunos puntos con el ra-
cismo, el sexismo y el especismo, aunque no son lo
mismo ni producen los mismos efectos. Sostiene
una nocién que delimita ferozmente las fronteras
entre lo normal y lo patoldgico, y desde alli favorece
la tendencia al abuso de diagndésticos y pronosticos
que orientan o desorientan la préactica profesional.
Esta nocion avala que algunas capacidades sean
consideradas como de mayor valor e importancia,
y por lo tanto, quienes las poseen son considerados
mejores o estan en superioridad de condiciones im-
pactando negativamente en el ejercicio de su liber-
tad y derecho a comandar su existencia. El
capacitismo no implica solamente actitudes abiertas
de discriminacion, sino que se traducen en discur-
s0s que son reguladores y generadores de una estra-
tificacion indigna. Asimismo, provoca gque actos
injustos de vulneracion de derechos, se entiendan
como acciones justificadas a partir de la existencia
de un diagndstico de discapacidad, naturalizando la
violencia y opresion. Es que, a esta altura de la his-
toria sobre los procesos de inclusion y discapacidad
intelectual/diversidad funcional, estamos en condi-
ciones de sostener que el excluido no esta fuera del
campo social, sino que participa de él, pero en peo-
res condiciones que el resto. O sea, siendo parte de
una comunidad que sostiene logicas que perpettan
la desigualdad, delimitando subjetivaciones bajo
sospecha de patologizacidn, legitimando dependen-
cia e influencias innecesarias.

En el trabajo con personas con discapacidad in-
telectual en general y con sus familias en particular,
se encuentra con suma frecuencia un desencuentro
entre los discursos y propuestas de vanguardia y al-
gunas intervenciones profesionales e institucionales

que orienten su praxis en direccidén opuesta. Las ne-
cesidades familiares, contintian presentando lugares
vacantes de intervencidn o una escucha sesgada. De
esta manera, queda en evidencia la persistente y di-
ficultosa blsqueda de soluciones para sus preocu-
paciones y malestar, intensificando la sobrecarga y
el desgaste. La desorientacion y angustia trae con-
sigo la vivencia de experimentar, mas alla del dis-
curso social tanto local como internacional, que la
discapacidad del familiar es un problema privado.
Las necesidades que enuncian muchas familias
de personas con diversidad/discapacidad intelectual,
principalmente cuando del futuro se trata, giran en
torno a la urgencia por proveer herramientas para
el autovalimiento (Pantano, NUfiez y Arenaza, 2012).
Pero cuando este futuro se torna dificilmente pensa-
ble, dicha necesidad emerge una vez que las situacio-
nes de dependencia inapropiada ya se encuentran
instaladas. En cuanto a los recursos que se requieren
para el acompafiamiento familiar, se hace visible la
importancia que aportaria un servicio de apoyos a las
familias (Plena inclusion, 2015, 2021). Pensando en
este recurso, es que resulta pertinente reflexionar
sobre los componentes propuestos por Inclusion
Plena (ex Feaps) a la hora de establecer métodos de
abordaje centrados en la familia. Los mencionados
componentes no implican pasos a seguir como re-
cetas repetitivas, sino herramientas para la interven-
cién que bien podrian ser abordados en forma
simultanea. De esta manera, se considera que una
préctica se encuentra centrada en la familia cuando:
se concibe la familia como un sistema de apoyo so-
cial, se reconoce la importancia del contexto de vida
familiar en el desarrollo de los individuos, se identi-
ficay se centra en las fortalezas y los recursos de las
familias, involucra a los miembros de la familia a
reuniones en los que ademas de compartir informa-
cion, se establecen planes de accion e intervencion y
promueve el empoderamiento de la familia con au-
toridad para su intercambio con el entorno.
Cuando se plantea Identificar las necesidades de
la familia, la importancia radica en colaborar en el
reconocimiento de las propias necesidades familia-
res, que muchas veces deben ser decodificadas a par-
tir de la explicitacion de preocupaciones y
dificultades, y a partir de dicha intervencién, poder
traducirlas en términos de objetivos a alcanzar. En

este punto, frente a la constante preocupacion de al-
gunas familias por la dependencia que liga a la per-
sona con discapacidad, y ante lo truncado del propio
proyecto personal y la vivencia de soledad; éste
puede constituirse en un buen momento para apor-
tar qué objetivos perseguir para satisfacer necesida-
des de desarrollo de autonomia, favorecimiento y
mantenimiento de lazos sociales, la aparicion de cui-
dados de respiro y la delegacion de tareas cotidianas.
Lograr Identificar los recursos y las fortalezas, im-
plica registrar y poner en cuestion los recursos con
los que podria contar la familia, pero al no ser iden-
tificados y habilitados como tales, no pueden reali-
zar significativos aportes para el mejoramiento de
la calidad de vida familiar. Las fortalezas familiares
y recursos con los que podrian contar son multiples,
pero al no ser sefialados, sostenidos y/o habilitados;
resultan invisibles para su articulacion como inter-
vencion profesional. Por su parte ldentificar las
fuentes de ayuda, en el marco de un constante re-
torno a la esfera de lo privado que fortalece y rigi-
diza el aislamiento, permite ampliar las redes de
apoyo, contencion y colaboracion mutua. Los espa-
cios asociativos posibilitan la alternativa de encon-
trarse con otros, no sélo desde lo compartido en
relacion a la discapacidad en juego, sino también
aquellos que favorezcan un encuentro familiar
donde haya espacio para el placer y el dialogo. In-
tercambio que favorece el rompimiento con las re-
presentaciones estereotipadas que ligan al familiar
con una discapacidad a una imagen de carga pro-
blematica que Unicamente requiere de asistencia.

Las vicisitudes atravesadas en el vinculo fra-
terno, requieren de un trabajo sostenido en el
tiempo y con la palabra de todos los involucrados
tenida en cuenta. Cuando la Unicas opciones son
quedarse a cargo o quedarse con la carga, la afectivi-
dad entre hermanos podra verse tefiida de emocio-
nes contradictorias, confusas y ambivalentes. De
singular manera, el abordaje a destiempo lejos de
constituir acciones de ayuda a la familia, sobreagre-
gan conflictividad en un momento que la necesidad
es la de recibir apoyo especializado e informacion
calificada. En este punto, tomar conocimiento de las
necesidades de la familia generara profesionales ten-
dientes al despliegue de mejores y eficaces practicas,
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descentradas del puro déficit exclusivamente en la
persona con discapacidad y permitiendo disefiar ac-
ciones tendientes a la prevencion de cuadros psico-
patolégicos agregados.

Intervenciones, subjetividades
y sexualidad

La actividad profesional se encuentra atravesada
por variables en constante movimiento y resignifi-
cacion para la delimitacion de su rol e incumben-
cias (lglesias, 2014). De alli que el posicionamiento
ético desde el que se interrogue la realidad y se in-
tervenga con personas con diversidad/discapacidad
intelectual y sus familias, pueda extraviarse entre un
sinfin de nuevas nomenclaturas de trastornos des-
criptos con creciente tecnicismo pero ausente his-
torizacién y sintonia con los estados afectivos de los
involucradas. Otro aspecto para el trabajo cotidiano
de equipos e instituciones es la revision y reflexion
sobre la contratransferenciay sus efectos en la figura
del/la terapeuta. Tal como desarrolla Cantis (2021),
la multiplicidad de efectos sobre lo animico y la in-
corporacion de afectos pueden interferir profunda-
mente en la labor clinica y sus metas.

A la par que se visibiliza la diversidad, surgen dis-
cursos decididamente maniqueistas que promueven
la censuray el control opresivo de algunas minorias,
entre ellas, la de las personas que presentan discapa-
cidad intelectual. Cuando estas perspectivas invaden
de manera irreflexiva la labor profesional, se generan
efectos que devienen iatrogénicos y, en consecuencia,
los supuestos apoyos se convierten en barreras. Se re-
produce asi, una vez mas, la historica relacion asimé-
trica y cargada de capacitismo entre profesionales e
instituciones, dadores de saber, y los -eternamente-
pacientes, carentes y necesitados de autorizacion.

La necesidad de autorizaciones y tutelaje, viene
emparentado con los efectos de la sobreproteccion
y mirada infantilizante de la que son objeto muchas
personas adultas con diversidad/discapacidad inte-
lectual. Prevalece alin una tendencia a esperar que
sujetos con discapacidad intelectual puedan acceder
amejores condiciones de vida a partir de lograr ase-
mejarse a quienes el poder de turno llama normales.
En consecuencia, pueden observarse jovenes y adul-
tos con diversidad/discapacidad intelectual cuya po-
tencialidad deseante se ve debilitada a partir de
problematicas emocionales tanto individuales como
familiares. De este modo, es usual escuchar historias
de adultos con discapacidad intelectual que, a pesar
de diferir en sus configuraciones familiares y reco-
rridos institucionales, crecen vivenciando un
tiempo que transcurre entre el aislamiento abulico
y la dependencia infantilizada, sin proyectos a fu-
turo ni red afectiva exogamica.

Desde una perspectiva clinica, resulta indispen-
sable ubicar coordenadas de la sexualidad humana
como eje de lainclusién social plena de las personas
con diversidad/discapacidad intelectual. Es decir,
conocer el entramado de lazos desplegados, que le-
gitima el lugar del placer y la vinculacion al propio
cuerpoy al de los otros, asi como la circulacion del
deseo que forma parte de un proyecto propio adulto
y sexuado.

Asistimos a un tiempo en que urge despatologi-
zar lo diverso, respetando y honrando la diversidad
en la conformacion de los cuerpos, su funciona-

miento y sus tiempos. Aun al dia de hoy se vislum-
bran con insistencia practicas profesionales inter-
vencionistas en la potestad de los cuerpos,
reproduciendo representaciones falaces y limitantes,
como la de considerar a los adultos con discapacidad
intelectual como nifios encerrados en cuerpos de
adulto, deslizamientos entre las nociones de inteli-
gencia y simbolizacion en torno al control de los im-
pulsos, la confusion usual entre la idea de trastorno
y problema, entre otras. Asi pareciera, que la diversi-
dad funcional excluye la posibilidad de ser recono-
cido y reconocerse en su subjetividad como sujeto
deseante, con sus manifestaciones sexo-afectivas.
Determinando cémo deberian ser las cosas, donde
y a qué tiempo, pareceria instituirse un saber-hacer
con la sexualidad de un colectivo-otro, al que se le
adjudican caracteristicas ligadas a la no capacidad de
autodeterminar su vida afectiva y sexual. Ademas, el
fantasma de descontrol en torno a la reproduccion,
en su doble vertiente; reproduccion como resultado
de un temido embarazo, y a su vez la reproduccion
de la falla se hace presente y opera decisivamente.
Palabras que hacen eco en la vida familiar y condu-
cen a confirmar y retroalimentar temores y fantasias.

Asimismo, desde el imaginario social se propi-
nan exigencias y mandatos que recaen tanto sobre
las instituciones y equipos dedicados al area, como
sobre las propias personas con diversidad funcional
y sus familias. De esta manera se reproducen limita-
dos espacios de circulacion social por fuera de la po-
sibilidad de una inclusion social plena. Como se
plante6 en otra oportunidad (Donozo y Edgar,
2022), latendencia a expropiar la dimension del pla-
cery lavivencia libre se expresa a través de un relato
novelado, ingenuo y que romantiza la sexualidad a
partir de la reproduccion de estereotipos de género
heteronormativos. Vigilados bajo una mirada om-
nisciente, la experimentacion se vuelve nulay la ha-
bilitacion de un espacio de intimidad, un privilegio.

Dada la asimetria de poder, la expresion y el ejer-
cicio de la sexualidad queda bajo sospecha de pato-
logizacion y otras formas de exclusion, como el
trato infantilizante, las practicas de control y tutelaje
0 el usual hecho de no considerar a la persona
adulta con discapacidad como interlocutor valido y
semejante. Con su palabra invisibilizada, resulta in-
viable su opinion, demanda y malestar. La intromi-
sion en los cuerpos se vuelve obscena y sus efectos,
degradantes de la dignidad humana.

Desafio pendiente

Algunos pendientes persisten desde lo institucio-
nal y profesional en torno a la tematica. Seréa funda-
mental revisar qué de lo propio, prejuicios e impacto
subjetivo, pueden conducir a la iatrogenia, como ac-
ciones que pueden resultar opresivas, desubjetivan-
tes y que reproduzcan un status quo desexualizado
de las personas con diversidad/discapacidad intelec-
tual. De igual utilidad sera problematizar y decons-
truir categorias de alto contenido politico e
ideoldgico como las de normalidad y patolégico.
También, incluir una ESI con perspectiva de diver-
sidad funcional (Peirano, 2014) y derechos sexuales
en instituciones no implica s6lo disefiar, planificar
0 adaptar el acceso a programas de contenidos de
educacion sexual. Una concreta perspectiva de di-
versidad funcional requiere el compromiso de co-

menzar a reflexionar sobre los modos en que se
abordan y se piensan las intervenciones profesiona-
les en general, més alla del &mbito de lo vincular y
afectivo. Es pensar espacios que puedan armonizar
el abordaje clinico y educativo, a condicion de que
estén destinados a que los sujetos con diversidad/dis-
capacidad intelectual puedan encontrar y construir
un saber-hacer propio y subjetivo con su cuerpo y
transformaciones.

Nuevas voces se alzan y la discusién esta abierta
y efervescente. Timidamente entra en las aulas uni-
versitarias y los equipos institucionales, que a fuerza
de vision critica e intento de transformacion, auto-
gestiona espacios de formacion novedosos que pro-
blematizan las practicas e incluyen a las familiasy a
las personas con diversidad/discapacidad intelectual
en el disefio de intervenciones y servicios. El tiempo
es ahora, mientras tanto, los derechos sexuales y re-
productivos de quienes portan una discapacidad in-
telectual se mantienen vulnerados y mermada su
calidad de vida, tanto individual como familiar.

Es fundamental enfatizar la ligadura insoslaya-
ble entre sexualidad e inclusion social. Escuchar ese
punto de insistencia y visibilidad es una invitacién
a un posicionamiento ético y respetuoso de la sin-
gularidad, la subjetividad y los derechos humanos.
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La Partida de

Néstor

Braunstein:

su ultima

carta.

Marta Gerez Ambertin

Con serenidad —se la advierte en su Addio* —
Néstor Alberto Braunstein se despide amorosa-
mente de sus amigos y de la vida el 7 de septiembre
pasado. Con serenidad, pero con inmenso dolor, y
a solo 22 dias de ese adids, escribo estas lineas a pe-
dido del director de Actualidad Psicologica, mi
amigo Miguel Kohan.

Ha muerto un querido amigo - como lo reiteran
las dedicatorias que me hizo de sus libros - un com-
pinche (en argentino), un cuate (en mexicano), un
amic (en catalan). Pero también ha muerto uno de
los psicoanalistas mas brillantes de los dltimos tiem-
pos, un clinico como pocos, un maestro incompa-
rable, un escritor implacable hasta su ultimisima
carta... jugada sin ambages. Sus libros —en espafiol,
portugués, italiano, francés e inglés— dan prueba de
ello. Esperamos leer su texto en respuesta a la invi-
tacion que le hiciera en 2021 el Museum Sigmund
Freud de Viena en homenaje al fundador del psico-
analisis en Bergasse 19, y el de apertura de la seccion
en espafiol del European Journal of Psychoanaly-
sis (2022) “El psicoanalisis en lengua castellana” de
pronta aparicion asi como ver recogidos en un libro
pdstumo sus innumerables escritos —inéditos— en
varios idiomas... incluida su Ultima carta del 7 de
septiembre.

Todavia sorprendida, porque habiamos hablado
el domingo y él decidié marcharse 72 hs. después,
inicié mi duelo teniendo a la vista varias fotos y li-
bros suyos. ;Era posible deducir de su lectura ese Ul-
timo acto?

Con la serenidad trasmitida no sin tristeza, es-
cribo estas lineas apelando a las dedicatorias de sus
libros, muchas trazadas a mano y otras en letra de
imprenta. Recurro a los aforismos en el libro POR
EL CAMINO DE FREUD. Capitulo 4. Aforismos
sobre deudas y culpas (México: Siglo XXI, 2001).
Uno de ellos dice:

“El fantasma de un dia del juicio final en el que
cada uno recibiria su merecido es el de acabar con
la compulsion de repeticién y hacer, después del
justo balance, las paces con el Otro. Pero hasta que
eso suceda... seguiremos calculando, contabilizando
lo dado y lo recibido, encontrando que nunca esta-
mos “a mano”. (pag. 48)

El fantasma del Juicio final fue insistentemente
abordado por Néstor en sus libros, y quiero desta-
carlo ahora porque en su acto, en su partida es ine-
vitable poner en la mesa ese fantasma en un posible
intento de lograr hacer las paces con el Otro, alin
cuando ni el balance puede ser justo, ni la paz con
el Otro obtenida. Siempre quedaran incontables sal-
dos y retazos de lo real,... imposible estar a mano.

La explicacion (;es necesaria?) de su decision de
la partida esta en el texto aludido “(...) ceder el
deseo, aquello que es lo Unico de lo que podriamos
ser culpables. Lacan, a este respecto, es claro, pues
no dice que uno se vaya a sentir culpable por ceder
el deseo sino que uno va a ser culpable por haberlo
cedido. Y ese es el Juicio Final: “;Has actuado con-
forme al deseo que te habita?” (p. 50).

Lacan, en Seminario XI (17/5/64), alude al factor
letal y, cuando refiere al vel de la alternativa I6gica

(conjuncion disyuntiva no exclusiva), menciona la
posible eleccidn entre jla libertad o la muerte! Si se
escoge la libertad entonces se tiene, también, la li-
bertad de morir... la libertad de actuar conforme al
deseo que nos habita, morir con dignidad. Tal como
dice Néstor en su Ultima carta: “manifestacion su-
prema de la pulsion de vida, de inscripcion indeleble
de la libertad que nada seria sin la posibilidad de decir
“hasta aqui”.

Pero la libertad de la que se trata, como afirma
Lacan, es s6lo espectro de libertad, ya que ese acto no
libera de la deuda simbdlica con el Otro, y es por eso
que se juega en esa carta de eleccion solo un avatar
de libertad porque se juega en ello el deseo propio
junto al deseo del Otro, que se acompafia con el in-
terrogante ;Puedes perderme? y su complemento ;te
hago falta? Pregunta inevitable, porque la funcién
de la libertad se funda irremediablemente en una
falta y una deuda, no es libre albedrio de hacer lo
que se quiere, supone albergar la falta, la propiay la
del Otro, ese Otro inconsistente que determina la li-
bertad, incluso en su indeterminacion.

Dificil hacer las paces con el deseo del Otro que
siempre pide mas; sin embargo, de la Ultima carta
jugada por Néstor, se colige el cuidado que tuvo por
el deseo del Otro y los otros. Hablo de su amor a la
vida, a la ciudad que lo alojaba (Barcelona), a sus
amigos, a la masica, al arte... y de su suicidio medi-
tado, decidido hacia tiempo, incruento.

Dice Lacan que el suicidio es, a veces, el Gnico
acto logrado, cuando se puede ejercer esa libertad
con determinaciones e indeterminaciones. La par-
tida de Néstor supone un no ceder el deseo y
haber hecho un acto conforme al deseo que lo ha-
bita... perddn, que lo habitaba. Conforme a él, no
habia eleccion mas que la tomada. En esa Gltima
carta que Néstor jugo, se jugo lavidaen un actoy
claro esta, desde entonces nos hace falta, pero tam-
bién nos causa.

¢Si lo lamentaria? Posiblemente. ;Quién no la-
mentaria ya no poder escuchar Mozart, contemplar
a Picasso, leer a Freud y continuar escribiendo sobre
todo eso? Pero sin “eso” la vida no merece vivirse.

Los que lo conocimos en su intimidad, no pode-
mos imaginar lo que un pronto futuro le deparaba,
postrado en cama, semiperdido, intubado y su cui-
dador/a mirando una telenovela al lado. No quiso
llegar hasta ahi. No deberiamos llegar hasta ahi.

Como escribio sobre la muerte de su primera es-
posa Frida Saal, también él tuvo “esa coherencia de
vida, palabray accion que (lo) distinguieron en todas
partes, (...) esa calida intransigencia que supo sostener
frente a tantas tentaciones que pudo haber encontrado
para apartarse del camino inquebrantable que se fijo”

¢Qué hacer con el dolor que su ausencia provoca
en los muchos que lo queriamos y respetabamos?
Le dediqué con un A mi querido amigo Néstor
Braunstein el texto que escribi en julio para la re-
vista La Peste de Tebas. El lo recibid con alegria pero
redoblo la apuesta de mi regalo para “el dia del
amigo”. Comento cada paragrafo de ese trabajo, los
corrigio, propuso ampliaciones novedosas e indicd
preciosas sugerencias bibliograficas. Un don mara-
villoso que me deja el legado de reescribir ese texto
con todas sus contribuciones. Seréa casi un texto es-
crito a cuatro manos. En la semana previa a su acto
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final leyd y comentd un texto de otro querido
amigo mio que le mandeé; es decir, fue hasta el final
el Braunstein que conociamos: escritor generoso,
lector riguroso, culto... maestro al fin.

¢Homenajearlo? Si, pero con lo que hubiera ce-
lebrado: ocuparnos de su obra, de sus ensefianzas,
sus videoconferencias, libros, escritos dispersos por
doquier, hermosas cartas comentando su y nuestro
trabajo. Es lo Unico que aplacara nuestra orfandad:
sostener sus palabras no sin criticas, esparcirlas,
multiplicarlas, difundirlas. Que haya bochinche,
debates, ruido de trabajo en cuanto a su obra, a su
estilo. No pidamos nunca un minuto de silencio
para homenajearle ni desear que descanse en paz,
el mejor homenaje sera que haya musica y estri-
dencia de trabajo, que su obra no tenga paz ni so-
siego porque ¢no es lo que hacemos con el legado
de Freud y Lacan?

Es la tarea que nos cabe como amigos, discipu-
los y herederos de su trabajo para evitar lo que
Lacan llama en el Seminario VII, la “segunda
muerte”: el olvido del muerto y su obra.

Si, como escribiera Freud a la princesa Marie
Bonaparte en agosto de 1937, “Para el escritor, la
inmortalidad significa (...) ser querido por cierto
numero de personas anénimas” y el amistoso re-
cuerdo erala Unica inmortalidad que reconocia, el
7 de septiembre de 2022, es s6lo un puerto mas de
los muchos que tocara la nave de su obra... la obra
de Néstor Braunstein aln navega, aungue €l nos
falte, al tiempo que nos causa.

Dice Néstor en el prélogo a Por el camino de
Freud:

“En lo personal, siento que los textos que van “por
el camino de Freud” (...) son todos fragmentos de un
solo libro que estoy escribiendo desde hace muchos
afos y que no tengo el apuro de acabar. Diria, con el
consiguiente rubor, del Libro. ;Cual libro? Ese Libro
futuro del que todos estos fragmentos no son mas que
el boceto o el prefacio, el Libro que no escribimos, el
Libro que desciframos porque habita, desconocido,
inédito, pulsionante, en el corazén (o en el incons-
ciente) de cada uno de nosotros, ese Libro del que
somos los sujetos. El Libro que, pagina por pagina, se
deshoja en un psicoanalisis y del que somos, méas que
autores, los testigos.

Todos los trabajos que integran este volumen han
sido ya publicados; (...) Pero hay una razdén de
mayor peso para forzarlos a nacer de nuevo; al revi-
sarlos, como es natural, encontré que ninguno de ellos
me satisfacia plenamente, aun cuando siguiese es-
tando de acuerdo con las tesis que en ellos se sostie-
nen. Los corregi a todos. Me dediqué a reescribirlos,
especialmente a iluminarlos mejor, a sustraerles lo
que pudiesen tener de “lacanosos” para que se dis-
tinga mejor lo que hay en ellos de lacaniano, es decir,
de claridoso.”

Asi, un homenaje al amigo y maestro no puede
ni debe ser sino ese Libro futuro: “Por el camino de
Néstor Braunstein” que “escribiremos” los que de-
seamos recoger su legado. ;Porque lo digo yo? No,
porque lo dijo Néstor, entre otros lugares, en su
conferencia en 2015 en Tucuman: “nuestra obra (se
referia a Psicologia, ideologia y ciencia) sirvié como
momento de inicio y su mayor mérito es que no frend

lo que debia seguir como su continuacion”. La “con-
tinuacion” es lo que ahora nos cabe porque —como
dijo— “El paradigma cognitivo-conductual (...) se
mantiene invariado e invariable: es el repudio del in-
consciente, de lo no calculable, del sentido de los sue-
fios y de los sintomas, de un método de investigacion
de la subjetividad que no es susceptible de calculo y
de integracion a las computadoras: el método desa-
rrollado por Freud y por Lacan”.

Invito, entonces, a suscribir el objetivo al que
fue siempre fiel y que nos obsequio en esa oportu-
nidad en Tucuman: “la vocacion contintia y sin re-
petirnos ni arrepentirnos hemos sostenido la pasion
de nuestros juveniles inicios: por el psicoandlisis y por
la vinculacion del psicoanalisis con la promocion del
pensamiento critico y de la justicia social que es su
corolario”

Cuando propongo el libro péstumo “Por el ca-
mino de Néstor Braunstein” no insto sino a retomar
el camino que nos ensefid hasta en la partida
donde se jugd la Ultima carta y donde dejo estam-
pado no s6lo su amor a la vida, sino también su
amor a laescrituray a la letra, donde el escritor im-
placable invita hasta el final a revisar el escrito nue-
vamente, antes de lanzar la Gltima carta, que tiene
significantes (titulo, contenido, fecha, destinatario)
y signatura (Gltima letra arrojada).

Mi homenaje es convocarlos a continuar esa
pasién, a hacerla nuestra, tributo para quien ya nos
falta aunque nos causa, al jugar en esa partida, su
Gltima carta con la que tuvo el coraje de entrar en
la muerte con los ojos abiertos. —

San Miguel de Tucuman,
30 de septiembre 2022
Nota

*https://www.elsigma.com/columnas/sobre-el-adios-de-nestor-
braunstein/14187




