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INTRODUCCION

La sociedad moderna a diferencia de otras sociedades mas antiguas ha convertido a la
racionalidad y el funcionalismo en sus ejes principales, todo ello gracias a lo que se ha
Ilamado la muerte de Dios o desmitificacion del mundo. Sin embargo, lo que este trabajo
busca es acercarse a aquella discusion moderna por la que se afirma la muerte del sujeto
trascendental, aquel construido desde el discurso humanista. Esta muerte del sujeto se
explica en la l6gica de control y dominacion de los cuerpos y subjetividades, propia de la
modernidad. En este contexto moderno, el sindrome de Down es una condicion social
construida desde el discurso dominante como humanos-cuerpos disfuncionales con los

requerimientos del sistema social.

Los cuerpos diferentes estdn condenados a espacios Yy tratos discriminatorios en nuestra
sociedad, pues se sobrevalora lo rapido, efectivo y exitoso; sin embargo ;qué pasa con
aquellos cuerpos que no logran esos estandares?. La respuesta €s un poco incierta porque
esas realidades diferentes no han sido vistas en sus condiciones reales, sino a partir de su
encubrimiento como otredad y diferencia. Es por eso que se plantea la necesidad de
despojarse de esa mirada clasificadora, para poder encontrar las condiciones reales en las

que los sujetos con Sindrome de Down construyen su identidad social y personal.

A partir del locus de enunciacion de la alteridad y de una relectura del poder desde la teoria
de Foucault es posible entender el discurso del Sindrome de Down no tanto como un tema
médico, sino como un hecho social. De lo que se trata es de una poblacién a la cual, por
su condicidn diferente, se la ha excluido de la realidad, se le ha despojado del derecho de
opinar y vivir su propia realidad. La realidad a la que se enfrentan las personas con SD no

€S Mas que una construccion prevista por el poder.

El sindrome de Down ha alcanzado una magnitud social por su insercién en politicas
publicas, instituciones sociales y luchas de reivindicacion; es por eso que es indispensable
aplicar una perspectiva sociologica en la medida en que ya no se trata de una patologia, se
trata de un grupo amplio desenvolviéndose en el sistema social. Al ser la medicina la

ciencia que mas ha aportado al conocimiento y estudio del sindrome de Down, es la base de



este trabajo; la medicina es la que proporcionara, a través de su discurso las herramientas

para conocer las condiciones sociales e incluso personales del sindrome de Down.

Las ramas cientificas como la medicina no han hecho mas que ahondar las diferencias y el
encubrimiento de ese otro. La medicina esta estrictamente ligada con hechos sociales en
primer lugar porque trata con poblaciones de distintas clases, de distintas costumbres,
ideologias, etc. y en segundo lugar porque la enfermedad, el diagnostico, el tratamiento y la
cura responden a una relatividad historica. La medicina, al igual que las demas ciencias

estan ligadas a la época y sus respectivos hitos

Lo que se busca con este nuevo enfoque es mirar como se construye el discurso médico del
sindrome de Down, sus bases cientificas, sus métodos y disciplinas. El seguimiento de las
descripciones médicas ayuda a la comprensién de como la medicina se introduce o no en
los imaginarios sociales y personales. El discurso médico del sindrome de Down arrojara
las condiciones sociales de su propio nacimiento asi como su relatividad a la sociedad
moderna. Al acercarse a las condiciones sociales de la patologia se encuentran también las

condiciones sociales de la ciencia médica, es decir se vislumbra su rol social.

La investigacién se centra en el discurso médico en la medida en que se lo concibe como
una creacion historica mas que linguistica, Foucault brinda las fuentes tedricas de poder,
ciencia, deseo, sujeto, etc. para una comprension integral del sindrome de Down como un
saber méas alla de la ciencia moderna. La concepcion de saber implica una mirada méas
amplia que no esta sujeta a lo cientifico. Es por eso que la medicina y otras ciencias en la
vision de Foucault pueden ser vistas desde otra perspectiva y no como la tltima verdad. La
medicina fue una de las ciencias a las que Foucault mas dedicé su tiempo es por eso que su
teoria brinda fuertes bases para comprender el lugar que ocupan la personas con sindrome

de Down segln la medicina.

La arqueologia del saber desarrollada por Foucault junto con la técnica de analisis del
discurso fueron tomadas como fuente para que el discurso médico empiece a hablar por si
mismo. El papel de los enunciados v la literalidad del discurso son la base del analisis y la
recoleccion de informacion. Al intentar hacer hablar a nuestra época moderna a traves del

discurso medico, es importante comprender la relatividad del discurso que se esta



analizando. Sin duda la influencia de Foucault tanto tedrica como metodologicamente
cumplen el rol principal en la investigacion pues sin sus aportes la comprension social y a

la vez subjetiva del sindrome de Down no seria posible.

El presente trabajo est4 conformado por tres capitulos, los cuales han sido construidos de
tal manera que identifiquen y lean los enunciados que el mismo discurso proporciona. El
primero recoge Y selecciona la teoria que ayudara para la investigacion en todas sus fases;
plantea los conceptos principales que brindan un criterio a la hora de buscar enunciados e
identificar el poder del discurso. Maneja las principales concepciones socioldgicas para el
analisis como la del sujeto y la sociedad; sin las cuales no se podria conducir la
investigacion. El segundo, en cambio, se acerca de manera especifica a la medicina y su
relacion con el sindrome de Down, su relatividad histérica y cientifica. Ademas, recoge los
enunciados que seran analizados arqueoldgicamente, selecciona los focos de poder y
resistencia que permiten el analisis. Y, finalmente, el tercer capitulo reune los enunciados
con las perspectivas tedricas de Foucault presentando las condiciones reales del sindrome
de Down, descritas desde una mirada critica a los fenbmenos de poder. Presenta las
conclusiones a las que se llega luego del andlisis de los enunciados médicos, ubicando a las
personas con sindrome de Down como sujetos sujetados al discurso medico en la sociedad

moderna.



CAPITULO I: La Arqueologia del saber del sindrome de Down

El primer capitulo toma los principales planteamientos de Foucault para un acercamiento al
tema del sindrome de Down como discurso medico. La teoria de Foucault lleva al
conocimiento del saber, en un sentido amplio que es totalmente relativo e historico. Sin
embargo este saber a medida que se transcribe en discursos se convierte en poder, el poder
del saber y el poder de la palabra. Por otra parte y a medida que se comprende el papel de
los discursos y los sujetos se descubre lo que Foucault plantea como la microfisica del
poder, que es una tesis sumamente interesante en cuanto a la mirada del poder. La teoria
presenta la trilogia de conceptos que maneja Foucault como son: el discurso, el poder y el
sujeto; como herramientas que presentan otro punto de vista acerca de las personas con
sindrome de Down, en el contexto de la sociedad moderna. Las herramientas
metodoldgicas en cambio, tienen que ver con la concepcién historica del lenguaje, en la
medida que a través de discursos se construye todo lo social incluso los sujetos. La
medicina, la enfermedad, lo normal y lo patolégico se plantean como relativos a los
discursos y por ende a la historia. El capitulo contiene puntos de vista epistemologicos
planteados por Foucault sin los cuales no se podria comprender la verdadera dimensién de
la teoria y el método.

1.1 El discursoy el sujeto

El discurso es un tema complejo dentro de la arqueologia, ya que sin duda implica en un
primer lugar un despojamiento de toda clase de trascendentalismos y humanismos a los que
la ciencia estaba acostumbrada. La propuesta radica en una nueva concepcion de la
historia, se trata de la historia general, donde es importante mirar a los hechos en su
singularidad y por supuesto mirarlos desde las estructuras del discurso. Lo que se intenta
es llegar a analizar el texto en si mismo sin querer interpretarlo, de mirar las condiciones
histéricas que lo hicieron posible. Se trata de sacar a la luz las reglas de acontecimiento y
posibilidad que dan lugar a lo que se dice en el discurso. Es decir, mostrar los hechos en su
contexto que lo hacen posible. Esta nueva perspectiva de la historia implica que cada texto
muestra sus propias categorias para analizarse, sus propias reglas de formacion y sus

condiciones de posibilidad.



La historia general implica no tener una mirada normalizadora en el analisis, es decir no
busca hacer racional al discurso, mas bien su analisis toma en cuenta la dispersion, la
discontinuidad y la transformacién en lugar de la articulacion légica, la relacion causa
efecto y el cambio. Esta nueva historia implica que los hechos trascendentales que entran
en la historia no van a ser sélo los racionales o secuenciales; se trata mirar que la historia no
solo implica la linea de tiempo de la racionalidad; implica saberes més alla de lo cientifico
o racional. Ampliar la historia hasta distintas formas de conocimiento diferente al
cientifico. Esta mirada de la historia y del discurso se cuestiona la racionalidad imperante,
que ha sido el motor de las ciencias modernas, entre ellas la medicina y la misma historia.
“Una descripcion global apifia todos los fendmenos en torno de un centro Gnico: principio,

significacion, espiritu, vision del mundo, forma de conjunto. Una historia general
desplegaria, por el contrario, el espacio de una dispersion” (Foucault M. , 1970, pag. 16)

Aunque la mayoria de estudios aplicados el método de Foucault llegan a un estudio de las
ciencias, no se trata del estudio de los conocimientos cientificos sino de saberes, es decir
que no busca el estudio de estructuras racionales, no analiza las construcciones lingisticas
racionales. El enfoque del estudio del discurso lleva a comprender una época a través de los
saberes que forman el discurso y por ende el lenguaje; pero existe una gran brecha entre el
analisis del discurso y los analisis lingiistas o estructurales. Foucault recalco que no es un
estructuralista, ni un historiador, se trata de una concepcion filosofica e incluso ética de la

historia y el saber.

Una vez plateada la postura y la linea de anélisis del trabajo es importante comprender qué
es el discurso en esta nueva historia general. Para Foucault el discurso no son solo signos
sino su importancia radica en que forma cosas, perfila las cosas de las que €l mismo habla,
ademas implica acontecimientos, relaciones, reglas y practicas. Ahi radica la diferencia con
corrientes linglisticas de analisis, pues ademas de tener un nivel mas real concreto no
busca interpretar el texto, ni le da importancia al autor. El discurso se perfila asi mismo y a
la vez que perfila los objetos de los que habla incluyendo en este grupo al sujeto. La
creacion de los objetos del discurso es dialéctica pues a la vez que los objetos crean o
constituyen el discurso, el discurso crea a los objetos de los que habla. “sino como

practicas que forman sistematicamente los objetos de que hablan. Es indudable que los



discursos estan formados por signos; pero lo que hacen es mas que utilizar esos signos

para indicar cosas” (Foucault, 1970, pag. 81)

En este punto es necesario comprender la aclaracion que hace Julidn Sauquillo al referirse
a la diferencia entre estructuralismo y arqueologia, pues él explica que este analisis no
intenta buscar signos y simbolos en el discurso, no intenta mirar qué hay detras de él como
lo harian las corrientes linglisticas; sino que analiza la textualidad o literalidad del
discurso. Todo lo que un discurso quiera decir esta expresado en él mismo sin necesidad de
esconder nada. Donde lo relativo se apodera del anélisis pues cada discurso es totalmente
particular. La literalidad del texto permite una perspectiva histérica mas precisa.
(Sauquillo, 2001)

Las corrientes estructuralistas ademas implican un sistema previo independiente del
discurso; mientras la arqueologia muestra que los objetos de los que habla el discurso y los
medios que usa para eso, tienen en su base una decisién planteada desde el mismo discurso.
Asi elige en primer lugar lo que va o no a decir y a la vez elige qué tipo de sujeto va usar,
qué categorias y qué objetos. Los objetos, conceptos y enunciados no son resultado de un
hecho social, una idea y mucho menos un sujeto trascendental como lo plantea la historia
tradicional. “Para dar cuenta de las elecciones que se han realizado entre todas aquellas
que hubieran podido realizarse es preciso describir instancias especificas de decision”
(Foucault, 1970, pag. 109). La decision implica cierto poder que no habia sido percibido

desde corrientes linguisticas, se trata del poder de decision del discurso.

Entre los elementos que se sujetan a las decisiones del discurso tenemos a los enunciados,
los conceptos, los temas y las teorias, que no pueden ser estudiados apartados unos de
otros, por lo menos sin entender que todos se relacionan dentro de sistemas de formacion.
El analisis de este sistema implica preguntarse sobre las reglas que han formado los
elementos antes mencionados (conceptos, enunciados, teorias), la creacién y aparicion de
esos elementos esté estrictamente ligada a la relacion entre los mismos. Ademas que dicha
relacion es jerarquica pues la formacion y la funcion de cada uno repercute en la formacion
del siguiente elemento mas grande. Aun, intentando mirar y dilucidar la formacién del

discurso desde los elementos que lo constituyen, resulta complicado caracterizar un



discurso o definirlo pues al caracterizar esos sistemas de formacion se estaria

caracterizando una formacion discursiva especifica.

El sistema de formacion no es una categoria estructuralista, pues en ese caso buscaria
cierta racionalidad o cierto orden previo al sistema; en realidad se refiere algo “pre
sistematico” mas bien un punto previo, a un desorden previo al sistema; no se trata de
analizar las instancias finales del discurso para interpretarlo sino, las condiciones que

hacen posibles dichas instancias finales.

Este sistema de formacidn contempla todo tipo de funciones y decisiones que contribuyen a
la construccion del discurso, sin embargo la mas importante de la funciones y la que tiene
mas carga decisiva es la funcion enunciativa. Es la funcion mas basica del sistema de
formacion pero se podria decir que es la mas importante pues, a partir de esta se crean y
forman los demas elementos del discurso ya que plantea las reglas de formacion de los
demés elementos. No se trata de una concepcion linglistica como la frase o una
proposicion, sino como dije de una funcidn: “funcion que cruza un dominio de estructuras
y de unidades posibles y que las hace aparecer, con contenidos concretos, en el tiempo y en

el espacio” (Foucault, 1970, pag. 145).

La funcion del enunciado es plantear las leyes para formar los objetos de los que se habla,
el enunciado forma el lugar, la condicién de los demés elementos, pero se cometeria un
error si se dijera que se puede ver al enunciado de manera singular, se trata de un conjunto
de enunciados, de un juego de estrategias que entre ellos se plantean para dar lugar a esas

reglas de formacion de objetos.

Se puede hablar de la funcidn enunciativa en cuanto se tiene una serie de condiciones como
un referencial, un sujeto que enuncia, un campo asociado y una materialidad. Cada una de
estas condiciones implica no solo la formacién del sistema de enunciados sino, a la vez una
formacion discursiva, pues ahi se plantean las reglas, las condiciones de posibilidad de los
demas elementos y sobre todo los juegos y estrategias que se plantean. Bien, el referencial
implica una primera diferenciacidn; mientras el sujeto que enuncia, no se trata del autor
sino de una posicion que puede ser ocupada por varios individuos; el campo asociado

refiere a la coexistencia con otros enunciados; y la materialidad implica reglas de



utilizacion asi como reglas de transcripcion, no necesariamente refiere a una existencia
estatica en una época sino a las reglas que se plantean en dicha época para la utilizacién del

enunciado.

El enunciado o conjunto de enunciados son importantes en el analisis por su funcion
primaria que permite la formacion de mas elementos. Cabe recalcar que son importantes en
cuanto forman un conjunto o sistema, pues ahi se forman las estrategias y el juego de
enunciacion. “El enunciado circula, sirve, se sustrae, permite o impide realizar un deseo,
es ddcil o rebelde a unos intereses, entra en el orden de las contiendas y de las luchas, se

convierte en tema de apropiacion o rivalidad” (Foucault, 1970, pag. 177)

La comprension de la funcion enunciativa como fase primaria del anélisis permite construir
y comprender los demas elementos del discurso y el discurso mismo. Asi se llama
Formacion discursiva al sistema que forman los enunciados, pero no se la debe confundir
con la funcion enunciativa pues la formacion discursiva es previa a la relacion entre
enunciados. La practica discursiva también se desprende de la funcién enunciativa en
cuanto que reglas anénimas, historicas, y determinadas en el espacio y el tiempo que
definen condiciones ya sean econdmicas, politica, sociales, etc. para el ejercicio de la
funcion enunciativa. Estos dos elementos que se desprenden a la vez que se pone en
practica la funcion enunciativa, construyen el discurso como un conjunto de enunciados en
tanto dependen de una misma formacion discursiva que se constituye por un ndmero
limitado de enunciados para los que se define condiciones de existencia (practica

discursiva).

El discurso es singular y unico, por ello se plantea este analisis como relativo, pues cada
discurso tiene sus propias reglas sus propios enunciados y cada funcién enunciativa plantea
distintas reglas de formacion y limites de posibilidad; asi el discurso plantea sus propias
unidades, limites y su propia discontinuidad. La categoria de enunciado en tanto que
funcidn, es entonces el punto de partida para comprender el discurso, siempre teniendo en
cuenta que no se trata de interpretarlo sino de conocer las condiciones de existencia que él

mismo arroja. (Foucault, 1970, pag. 198)



La formacion discursiva implica una decision, pues el aparecimiento de ciertos elementos
como enunciados implica que existen muchos otros que no fueron enunciados; el analisis
del enunciado debe considerar que existe paralelamente a la historia manifiesta una historia
por detras de ella. Sin embargo eso no significa que queda por fuera del discurso; la no
enunciacion de algo también se nota en el discurso. Precisamente se debe tener claro que lo
que enuncia un enunciado es muy pobre, sucede que en el campo enunciativo se plantea
siempre una ley de exclusion la cual permite o implica la decision de nombrar un objeto y
otro no; nuevamente la comprension del enunciado nos lleva a comprender al discurso, ya
que el discurso tiene el poder de decir otra cosa de lo que en verdad decia y asi dar variados
sentidos. (Foucault, 1970, pag. 201).

Aunque la enunciacién sea pobre, como lo dice Foucault no se puede decir que el
enunciado oculta cosas que el investigador debe interpretar, por el contrario, todo est&
dicho en el enunciado por ello es el estudio de lo “literal”. Tal como Deleuze lo explica, los
enunciados no ocultan nada aun estando relacionados con el poder, todas sus intenciones,
definiciones y formas estan dichas. Ya que si un enunciado no dice todo lo que desea, las
estructuras y el discurso no se construirian segun sus requerimientos. (Deleuze, 2013)Pero
para llegar a comprender los enunciados y el discurso es necesario introducir el poder como
elemento fundante del discurso, sin el poder no se puede comprender el papel del discurso

en las sociedades modernas.

El discurso esté relacionado con el poder, es un elemento de disputa y a la vez ejerce poder
al momento de constituirse, lo hace a través de la funcidn de exclusion con la cual solo
incorpora ciertos elementos, todo ello lleva a extender esta caracterizacion hacia la
alteridad. El andlisis de los discursos implica llegar al punto en que se construyen y
excluyen enunciados en nombre de la racionalidad. Es importante tomar en cuenta lo

excluido y describir por qué adquiere esa categoria.

Todo este analisis de lo manifiesto podria implicar también un analisis de los procesos de
racionalizacion que son enunciados en la historia manifiesta, entonces a la vez que se hace
un analisis del enunciado se lo hace de los procesos de racionalizacion traducidos en
ciencias, pero debo dejar claro que el analisis se puede extender mas alla de la ciencias o

disciplinas; se trata de una analisis del saber, ya sea cientifico o no.



El enunciado como funcidn que posibilita el discurso, tiene ademas un valor, pero este
valor no esta determinado por su nivel de veracidad, sino por su capacidad de circulacion,
intercambio y transformacion. Literalmente el discurso vendria a ser un “bien” con sus
propias reglas y condiciones de aparicion que plantea desde su existencia misma la cuestion
del poder. El discurso es un elemento de lucha politica, un elemento que se disputa. La
palabra en si misma tiene poder, es el objeto de deseo del poder. El lenguaje representa una

imposicidn al sujeto, una forma particular de comprender el mundo.

El discurso tiene que ver con el poder y el deseo, no solo como el medio para expresar ese
deseo sino como objeto de ese deseo, al ser un lugar desde donde se ejercen algunos de los
poderes, es “aquel poder del que quiere uno aduefiarse” (Foucault M. , 1970 , pag. 15) . Al
constituir un estatus de verdad el discurso tiene un principio de exclusion, el cual separa 'y
rechaza las palabras consideradas sin verdad, palabras nombradas desde el deseo sin razén,

por lo que el discurso no les da un valor ni un espacio en la verdad, ni la ciencia.

La exclusion hecha por el discurso es sostenida por las instituciones que acompafian y
sostienen la vigencia del mismo, es decir que el sistema de instituciones cohesiona para
que el discurso ejerza su poder sobre los individuos. La funcién de exclusion del discurso
se basa en un postulado moderno, la voluntad de verdad, ese deseo moderno de encontrar
siempre la verdad termina siendo contradictoria porque la verdad (supuestamente
encontrada) oculta la misma voluntad de verdad, asi dicha voluntad es siempre exclusiva,

pues deja de lado posibles verdades , por lo tanto el discurso también excluye.

La verdad es creada en cada discurso segun sus reglas, para que un enunciado sea
considerado como verdad es necesario que obedezca a las leyes de formacion que establece
el discurso en su interior, por lo tanto una verdad nunca es imparcial. La verdad obedece a
las reglas que se plantea en el discurso y la funcién enunciativa, se habla de verdad siempre
y cuando la “policia discursiva” ejerza su funcion dentro de los discursos (Foucault M. ,
1970 , pag. 38). Por lo tanto, la verdad es relativa tanto a la época como a los discursos; lo
verdadero no existe en si mismo sino en cuanto se valida a través de un discurso legitimo

en la época en la que existe.
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La cuestion que se debe tener presente es que ni el campo enunciativo, ni el discurso son
racionales, sistematicos u ordenados; sino lo contrario estan en si mismos constituidos
desde la discontinuidad y la contradiccién, la construccion de el mismo enunciado esta
inscrita en una “subjetividad fundadora” (Foucault, 1970, pag. 205) . Es decir lo no dicho,
lo no nombrado, lo excluido, lo que yo llamaria el caos, la dispersién. Sélo basta con darse
cuenta cdmo cada uno usa la palabra o el lenguaje para comprender lo que Foucault quiere
decir; no se trata de analizar el discurso como algo ordenado si en realidad en lo cotidiano
se usa de manera desordenada. Cuando un sujeto habla, no da proposiciones bien
estructuradas para dar sentido, habla sin tomar en cuenta esas reglas de lingtistica. En el
discurso no se rastrea lo racional porque se dejaria de lado muchos focos de poder que

pueden estar expresados.

Por otra parte, el enunciado siempre tiene un antecedente, un enunciado previo que le da
cierta identidad pero que no es perpetuo. Dentro de la funcién enunciativa existe la
posibilidad de que el enunciado cambie, modifique, restablezca nuevas condiciones o reglas
de juego, basandose en enunciados anteriores, en este punto se me viene a la mente el tema
de la “falsacion” de Popper, de cierto modo él también plantea el hecho de que un cuerpo
antiguo es tomado por un nuevo para modificarlo y resurgir, sin embargo la diferencia con
esta interpretacion, es que esa funcidn para Popper esta inscrita en una funcién racional,
mientras que para el analisis del discurso esta funcion esta ligada con el poder sin necesidad
de ser racional, méas bien por el contario, es producto de la dispersion que da lugar a cada

enunciacion.

Aun cuando se ha descrito descrito el enunciado como elemento primero a identificar en el
analisis es todavia complicado extraerlo cuando como investigador uno se enfrenta al
discurso, para ello es necesario contrastarlo con otras unidades de andlisis que se presentan
en otras corrientes. Las proposiciones, las frases, y todas las unidades de analisis
linguistico; son tomadas en cuenta solo en la medida que son el resultado del enunciado,
aparecen gracias a él. El enunciado es aquello que las articula y que les da sentido en tanto
que les da una identidad historica y los ubica dentro de una época y discursos especificos.

La identificacion de enunciado se hace a través de un corpus, que esta constituido por estos

11



mismos elementos linglisticos, frases y proposiciones. El corpus elige las palabras, frases

y proposiciones que conducen hasta sus reglas de formacién que es el enunciado mismo.

El corpus debe ser construido gracias a la identificacion de focos de poder que son los que
organizan las frases. “Si han determinado los focos de poder que conciernen a una
cuestion, pueden formar el corpus de las palabras, de las frases, de las proposiciones y de
los actos del habla correspondientes” (Deleuze, 2013, pag. 75). El corpus es el conjunto de
frases o manifestaciones del habla que se derivan de los focos de poder o de resistencia, y

es estrictamente necesario para notar los enunciados.

Una vez extraidos los enunciados, es necesario identificar dos cuestiones, la primera se
trata del objeto del enunciado, es decir el objeto que busca perfilar el enunciado, el objeto
que esta siendo construido. Por otra parte, es necesario identificar el umbral al que se
adscribe el enunciado identificado. Los umbrales dependen del aparecimiento de la préctica
discursiva y no refieren a estadios, no son evolutivos, cada formacién discursiva implica un

umbral de acuerdo a su historicidad.

Umbral de positividad: cuando una practica discursiva se individualiza y actda con un

Unico sistema de formacion.

Umbral de Epistemologizacion: Cuando tiene formas de verificacion y tiene una funcion

dominante.

Umbral de cientificidad: cuando los enunciados no responden solo a reglas arqueoldgicas

de formacion sino a reglas de construccién de proposiciones.

Umbral de formalizacion: cuando despliega para si mismo un edificio formal (Foucault M. ,
1970, pag. 317).

Se trata de ver a los discursos no como verdades cientificas, sino de verlos como resultado
de formaciones historicas, como préacticas discursivas con cronologias y niveles particulares

unos de otros.

Hasta este momento la funcion enunciativa y el enunciado han servido para comprender el

Discurso, pues estan estrictamente ligados ya que no se pude comprender el discurso sin
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comprender las reglas que le dan lugar, eso es la funcién enunciativa. El discurso entonces
no se trata de una unidad de analisis linglistico pues va més all, implica poder y lucha,
ademés implica la enunciacion como decision, pues no nombra todo, asi se lo puede
extender como un elemento de poder. La relacion entre el discurso y el sujeto no implica

una cuestion subjetiva, ni mucho menos una vision trascendental humanista.

El sujeto no es mas que una posicion desde la cual se enuncia, es decir que cumple el papel
de portador del discurso, ocupa el lugar de sujeto parlante segun el discurso lo requiera.
Dicha posicion puede ser tomada por méas de un individuo sin que eso implique un cambio
a nivel enunciativo. Al analizar un texto o un discurso no interesa el autor que lo nombré o
escribio, pues él viene a ser un objeto mas o una estrategia para que dicho discurso ponga
en practica sus reglas. El sujeto precisamente esté sujeto a las reglas planteadas por funcion
enunciativa, es un elemento al cual regulan y construyen a través de sus reglas y

exclusiones.

Es importante tomar en cuenta que el analisis no busca unificacion ni darle una unidad
racional al texto, se trata de comprenderlo como discontinuidad pues esta a travesado por
rupturas que no son mas que las transformaciones que influyen en las formaciones
discursivas (Foucault, 1970, pag. 296) .Aqui radica la diferencia con otros analisis que
hacen ver al texto como una unidad racional con un autor iluminado; por el contrario lo que
busca es describir expresamente lo dicho con sus condiciones propias, como un saber, lo
que implica que no siempre radicara en cuestiones racionales sino que “ puede intervenir
igualmente en ficciones, reflexiones, relatos, reglamentos institucionales y decisiones
politicas” (Foucault, 1970, pag. 308) El sujeto en el saber ocupa un espacio para poder
hablar de los objetos que plantea el discurso, pero siempre sabiendo que el sujeto es
siempre dependiente del saber que estd nombrando. “el sujeto estd necesariamente situado

y es dependiente, sin que pueda figurar en él (en el saber) como titular.” (Foucault, 1970,
pag. 307)

El sujeto en este tipo de andlisis no tiene trascendencia sino como otro objeto de
construccidn del discurso y de sus reglas singlares, pues impera la cuestion de la muerte de

dios y del hombre, donde el hombre est4 sujeto a las reglas planteadas en el discurso, “(el
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discurso) Es mds bien un elemento que habla por nosotros: discurso sin sujeto hablante”

(Sauquillo, 2001, pag. 94)

La relacion entre el discurso y el sujeto, es la relacién de poder, donde el sujeto solo ocupa
un espacio destinado por el discurso, y las instituciones se encargan de la ritualizacion de
ese pronunciamiento. El discurso a la vez que se repite una y otra vez, va haciendo que esta

lucha con el sujeto se normalice.

El discurso implica una serie de reglas singulares dentro de cada uno como habia dicho,
pero también tiene reglas de acuerdo a quien ocupa el lugar de enunciacion, se trata de un
ritual en el que define la cualificacién que deben tener los individuos que hablan, asi define
gestos, actitudes, etc. , es decir que perfila el sujeto que habla. Esto supone que no todos
lugares del discurso son accesibles al sujeto, pues éste no percibe el control que se esta
ejerciendo sobre él. Ademas implica la existencia de un sistema de comunicacién entre los

individuos que hablan, desde el discurso.

Luego de comprender la relacion de poder existente entre individuo y discurso, es necesario
aclarar que en el proceso de comunicacion los individuos no hacen un intercambio de
discursos sino que el saber estd monopolizado por el discurso en tanto que controla que
puede y no puede decir el sujeto, ademas que monopoliza el saber implicando que solo

ciertos discursos se puedan comunicar.

En “El Orden del Discurso” se plantea claramente la relacion entre sujeto y discurso, donde
la postura del sujeto esta sometida a las reglas del discurso. Si bien es cierto que para el
sujeto que habla la imposicion violenta del discurso pasa desapercibida ya que las
instituciones ritualizan la sujecién, normalizando el rol pasivo del individuo. Asi, el propio
Foucault plantea su desesperacion al conocer que €l mismo es un sujeto que esta dominado
por el discurso que pronuncia y que ya lo ha interiorizado. Los sistemas discursivos estan
disefiados para pasar desapercibidos por el sujeto haciéndole creer por el contrario que él es
quien domina lo que pronuncia, pero en realidad solo es una posicion necesaria para que el

poder del discurso siga reproduciéndose.

El discurso no puede estar desligado del poder, pues es la representacion del mismo. Es la

herramienta que se impone ante los individuos ya sea como sujetos parlantes o como
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sujetos de estudio, u oyentes. El discurso contempla cada uno de los sujetos como

localidades que cumplen una funcion.

La produccion del discurso se encuentra controlada a través de procedimientos de
exclusion, y prohibicién: la exclusion y seleccion de los sujetos por una parte vy la
prohibicion de habla de ciertas cosas, por otra. El éxito del sistema de poder consiste en el
control de la produccién de discursos, asi como su control interno ya sea de enunciados o
individuos. Es importante recalcar la relacién discurso poder, pues el discurso no solo
complementa al poder sino que él mismo es poder. El hecho enunciativo no es solo la
pronunciacion azarosa de palabras, sino que es el pronunciamiento de lo que el poder desea
que se diga y el silencio de lo que no le conviene. La palabra, el lenguaje, estan precedidos

por el poder, por todo un sistema que permite o no la enunciacion.

El sujeto, entonces queda atrapado en este sistema de exclusién y prohibicién, siendo
igualmente controlado para decir solo lo necesario; y ademas encajar su cuerpo con lo que

esta enunciando.

1.2 Microfisica del poder

Los trabajos arqueoldgicos difieren de las teorias estructuralistas no solo en cuanto a la
percepcion de enunciado y el discurso, ademas lo hace a través de la inclusion de poder en
sus analisis; es una percepcién distinta explicada desde las relaciones y coerciones mas

basicas de la esfera social.

La cuestion es que muchas teorias plantean el tema del poder, pero no se dan cuenta que
dicha estructura se encuentra enraizada en la misma conciencia y el cuerpo de cada
individuo de la sociedad, lo que implica que la sujecion sea aun mas fuerte pues se

encuentra en nuestra propia conciencia Y en nuestro cuerpo.

La construccién historica de discursos dentro de la sociedad moderna ha tenido un
elemento que se le contrapone, el cuerpo en el sentido que en su naturaleza el cuerpo en si
mismo no responde a un discurso sino al individuo, pero al necesitar de un sujeto parlante
el discurso se apropia del cuerpo construyéndolo a su “imagen y semejanza”. Siempre
habra una relacién antagdnica entre el discurso, la historia y el cuerpo, pues en si mismo el
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cuerpo representa la naturaleza y no la verdad en la que se supone estan construidos los
discursos legitimos. Se trata de una relacién violenta.
“Cuerpo del ejercicio mas que de la fisica especulativa; cuerpo manipulado por la autoridad,
mas que atravesado por los espiritus animales; cuerpo del encausamiento Gtil y no de la

mecanica racional, pero en el cual, por eso mismo, se anunciara cierto nimero de exigencias
de la naturaleza y de coacciones funcionales” (Foucault M. , pag. 159)

El cuerpo representa un elemento que el discurso debe dominar para ejercer su poder; esto
responde a las formas de punicién instauradas en la sociedad moderna en donde “e/ cuerpo
ya no debe ser marcado, debe ser dominado y corregido, el tiempo debe ser medido y
plenamente utilizado” (Foucault M. , 2005, pag. 49). El cuerpo como instrumento funcional

al discurso imperante, es decir al poder.

La construccién del cuerpo y la subjetividad también estan intervenidas por el poder, en
tanto que el discurso imperante exige un perfil no solo psicoldgico sino fisico del sujeto
parlante. El control y la vigilancia de cuerpo se han integrado de manera tal que dentro de
la conciencia del individuo el control del cuerpo ya esta inmerso, asi sin necesidad de que
el poder lo vigile, el cuerpo se construye de acuerdo al discurso.

La microfisica del poder actia a través de aparatos disciplinarios, que son los que se
encargan de neutralizar el desorden y evitar la movilidad incontrolada de los cuerpos; lo
hacen a través de la clasificacion, caracterizacion y ubicacion de los cuerpos y los espacios
en los que son ubicados. Se trata de toda una serie de técnicas, instituciones y discursos que
legitiman dicha construccién y vigilancia del cuerpo del individuo; no se trata solamente
del sujeto parlante sino todos los individuos encajando en cada discurso y lugar que le

corresponde.

La disciplina no solo coerciona el cuerpo, sino los gestos, y los lugares, los cuales siempre
buscan una estructura celular o individual para evitar la diversidad. De esta rigurosa
disciplina aplicada a los cuerpos nace también la circulacion de los mismos en un sistema
de relaciones previamente pensado y disefiado. Los lugares estan disefiados para permitir la
vigilancia y la socializacion controlada. Cada cuerpo esta disefiado para responder fisica,
gestual y emocionalmente a relaciones especificas dentro del lugar en el que fue

clasificado. Sin embargo el control del cuerpo y de los espacios no solo responde a la
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vigilancia sino también a la funcionalidad. Estando lo cuerpos disefiados, educados,
divididos y controlados se los puede adecuar para que ademas sean funcionales con la
sociedad en la que se encuentran. Por lo tanto se controla también los tiempos y la

sincronizacion de los cuerpos con sus gestos y movimientos respectivos.

Los tiempos y actividades que el cuerpo realiza son también controlados; se trata de un
tiempo disciplinado, de adaptar el cuerpo a un ritmo colectivo y obligatorio; el control del
tiempo implica una “anato-cronologia” (Foucault M. , p4g. 156). Esta disciplina impuesta
al cuerpo en cuanto al tiempo, tiene que ver con la concordancia entre los gestos y las
actividades del cuerpo; la microfisica busca el apoyo del gesto eficaz contextualizado con

la actividad y el tiempo adecuado.

Al organizar los cuerpos y los lugares de manera funcional se crean lugares complejos en
cuanto a arquitectura y jerarquias; se tratan de arquitecturas que favorecen a la vigilancia
constante del poder y ademas que garantizan la funcionalidad. En este caso se trata del
panoptico no solo como arquitectura penal sino como la arquitectura preferida de la
sociedad moderna. EIl pandptico como ldgica que favorece el control externo y ademas el

autocontrol; garantiza que los cuerpos sigan sujetos al discurso.

Los espacios en los que son ubicados los individuos responden a un orden jerarquico que
garantiza control desde los mismos individuos, la jerarquia es una de la herramienta usadas
por el poder para controlar los cuerpos; los individuos estan organizados de tal manera que
en una piramide jerarquica todos sean vigilados de arriba hacia abajo. La arquitectura es
un elemento importante para el control del cuerpo, la estructura de pirdmide y el
encasillamiento de ciudades siguen un esquema que permite el control mutuo, los espacios
privados son pocos, todas las instancias de la vida del hombre pasan a ser publicas para

permitir el control reciproco y jerarquico.

El pandptico es la estructura prevaleciente en instituciones modernas ya sean colegios,
escuelas militares u hospitales, todos ellos mantienen esa estructura que permite la
vigilancia y la correccion del cuerpo; ademas esas instituciones modernas son jerarquicas,
en el sentido que el que posee el “discurso de verdad” tiene poder, las relaciones maestro-

alumno son muy marcadas al igual que la relacién médico-paciente.
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Los cuerpos en cierto momento pueden dejar de responder a la disciplina para lo cual se ha
previsto instituciones que en primer lugar alejen los cuerpos disciplinados y luego se
encarguen de reeducarlos y reinsertarlos al sistema de relaciones, sin embargo pueden
existir cuerpos que no se adapten ya sea a los espacios o los tiempos destinados, en cuyo

caso se los encierra y divide en otros grupos e instituciones.

El control del cuerpo no es un hecho inédito de la sociedad moderna pues también se
controlaba al cuerpo en otras sociedades como la medieval a través de la satanizacion del
cuerpo femenino; sin embargo en la sociedad moderna ha implicado todo un aparato
sistematico y organizado dirigido a controlar el cuerpo. Nuestra sociedad supone todo un
aparataje complejo mas alla de la moral y la iglesia que controla el cuerpo de una manera

exitosa y ocultando a la vez la friccion existente entre poder y cuerpo o discurso y cuerpo.

La disciplina moderna es sutil y discreta casi imperceptible; sus formas de control penetran
en la esfera social de manera casi natural, el roce entre cuerpo y discurso casi no se siente
gracias a que el poder se ha ingeniado las formas de no ser visto naturalizando su control.
“Es un poder modesto, suspicaz, que funciona segun el modelo de una economia calculada
pero permanente” (Foucault M. , pdg. 175). La vigilancia se ha introducido con total

normalidad en la cotidianidad de los individuos y los espacios que estos frecuentan.

El individuo a corregir es el prototipo de individuo que maneja la sociedad moderna, en
otras sociedades se tratd de monstruos y se usé otro tipo de control; pero este prototipo de
individuo prevaleciente en nuestra sociedad ha permitido el despliegue de dicho aparato
disciplinario. La sociedad moderna esta dispuesta dejar de lado al monstruo al que alejaban
otras sociedades, para corregirlo y convertirlo en un cuerpo disciplinado. “La aparicion del
incorregible es coetanea de la puesta en préactica de las técnicas de disciplina que tienen
lugar en Occidente” (Foucault M. , 2005, pdg. 62). Para esta nueva clasificacion de los
individuos en las sociedades modernas, presupone todo este aparato de disciplina que ha
sido descrito. La formacion de instituciones y disciplinas de correccion moderna surgen a
partir de esta forma. El sujeto a corregir permite el aparecimiento y fortalecimiento de esta

estructura moderna de poder instaurada para los cuerpos.
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Existen 3 caracteristicas de este control moderno que lo hacen tan exitoso y diferente de
los de otras sociedades. Primero se trabaja o educa al cuerpo en partes, cada parte es bien
trabajada y sometida; segundo, no se enfoca en la conducta o el lenguaje sino en la
organizacion y la eficacia y el tercero es la coercion ininterrumpida, el cuerpo nunca deja

de ser vigilado, controlado y construido de acuerdo al poder. (Foucault M. , pag. 142).

La microfisica del poder implica que la dominacion politica penetra cada uno de los
cuerpos y subjetividades de los individuos, no existe un cuerpo que no haya sido
intervenido ya sea para usarlo como sujeto parlante o para corregirlo. Lo politico entonces
penetra cada una de las relaciones existentes en la sociedad y los cuerpos que pertenecen a
ella. “técnicas minuciosas siempre, infimas, pero que tienen su importancia, puesto que
definen cierto modo de adscripcion politica y detallada del cuerpo, una nueva microfisica
del poder; y puesto que no han cesado de invadir dominios mas amplios” (Foucault M. , pag.

142).

El control del cuerpo, penetra cada una de las instancias en las que éste se desenvuelve, el
hogar, el trabajo, la escuela, la economia, la politica; en cada instancia en este ubicado el
cuerpo implica un perfil que €l debe cumplir para permanecer en la sociedad, pero no so6lo a

nivel fisico sino también subjetivo y psicolégico.

La microfisica del poder comprende 3 instancias: la primera; la Optica que implica la
vigilancia contante y generalizada (panoptismo), todo debe ser observado. La mecénica,
implica el aislamiento y reagrupamiento de los individuos definiendo la localizacion de los
cuerpos. Fisiologia implica la definicion de normas, y el rechazo de cuerpos no adaptados;
implica lo terapéutico. (Foucault M. , 2005, pag. 49). Esta es la forma de funcionamiento
del poder en la sociedad moderna, a través del control minucioso de los cuerpos y las
conductas de los individuos a un nivel micro asegurdndose de que desde lo més pequefio

este controlado a su favor.

La cuestion de la microfisica del poder es comprender que la violencia ejercida por un
discurso es minuciosa, organiza cada cuerpo Yy espacio; ademas tiene la capacidad de pasar
desapercibida. Esta l6gica de poder incluye el principio del cuadro, que se encarga de

ordenar y disciplinar las multiplicidades; el cuadro deriva en la taxonomia como una
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funcién que se encarga de individualizar a los sujetos y a la vez se encarga de la
multiplicidad. Dicha taxonomia es la base de la microfisica del poder ya que crea
individuos celulares a la vez que estan conectados en relaciones especificas y formas

determinadas de “multiplicidad” o aparente multiplicidad. (Foucault M. , pag. 153).

La disciplina no solo maneja el cuerpo, los tiempos, las actividades ademas se encarga de la
sincronia entre todos estos y los objetos, “El poder viene a deslizarse sobre toda la
superficie de contacto entre el cuerpo y el objeto que manipula; los amarra el uno al otro”
(Foucault M. , p4g. 157). Al igual que el cuerpo los objetos también se construyen de tal

manera que sean usados para la funcionalidad del sistema a favor del poder.

La microfisica poder se ve reflejada en las formas de sujecion aqui descritas, las cuales se
encargan de disciplinar a los cuerpos para crear todo un aparato funcional de actividades de
acuerdo a los requerimientos del poder y su discurso. Asi, se puede decir que el sujeto no es
mas que un cuerpo que ocupa un lugar especifico en la sociedad, que realiza actividades en
tiempos previamente estimados y que ademas hace uso sincronico de los objetos que usa,

todo ello adornado con el gesto adecuado para mostrar la total coercion.

La sincronia entre el objeto y el individuo responde también a la exigencia de
funcionalidad, para la cual el cuerpo disciplinado debe estar en capacidad de crear y usar
objetos que favorezcan sus actividades designadas por el poder; la eficacia es el segundo fin
de la disciplina del cuerpo después de la vigilancia. La arqueologia no se encarga de
interpretar solamente la literalidad del discurso, sino ademas de traducir esta microfisica de
poder en esos discurso y en los objetos que han hecho aparecer cada uno, por esta razon es
tan dificil encasillara dentro de una corriente, se trata de una forma completa de ver el

funcionamiento de la sociedad moderna y contemporanea.

La microfisica del poder en realidad mas que una herramienta tedrica es un analisis de la
estructura de poder que manejan las sociedades modernas; sin tener en cuenta esta
estructura no se puede comprender la posicién del sujeto en la sociedad y el discurso. Todo
el proceso de disciplina del cuerpo no solo repercute en él, desde mi punto de vista la
creacion de identidades grupales segun la clasificacion hecha por el poder, no son mas que

identidades ficticias que favorecen la vigilancia y el autocontrol o a su vez reaccionarias a
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ese control. Cuando se hace una caracterizacion de un individuo con sindrome de Down, no
solo se lo esta ubicando en el panorama social y facilitando su control, ademas, se le brinda
una identidad especifica legitimada a través del discurso médico, que tiene la categoria de
cientifico y por lo tanto de verdad.

1.3 La medicina como disciplina de control del cuerpo: concepcion
moderna de la enfermedad

El control y la construccion de los cuerpos se ejercen a través de varias disciplinas
cientificas, que se encargan de perfilar y justificar el control del cuerpo, se encargan de la
construccion de un cuerpo social idoneo a las necesidades de funcionalidad del poder. Asi,
la modernidad ha previsto disciplinas denominadas cientificas en la medida en que cumplen
el papel de construccién del cuerpo y también su control por medio de la cientificidad como
herramienta legitimadora. La medicina ha sido una de las disciplinas mas exitosas por las

razones que voy a explicar en los siguientes parrafos.

La medicina tal como la conocemos hoy en dia es el resultado de varios cambios tanto a
nivel de discurso, asi como también de las practicas discursivas, es decir de condiciones
historicas que la han constituido en lo que es. Antes de querer introducirme en el analisis
del discurso en si mismo propongo dar una especie de caracterizacion de lo que es la
medicina moderna y la enfermedad como su unidad de anélisis, de los cambios que se han

percibido en ellas y de las estructuras ya identificadas en su construccion.

La concepcion de la enfermedad dio lugar al cambio en la concepcion social de la
medicina, sucede que hasta hace algunos siglos la enfermedad y el enfermo eran vistos de
manera totalmente distinta. La enfermedad tenia que ver con lo mitico, lo religioso, lo
sobrehumano. La racionalizacién del mundo y la disciplina moderna impuesta al cuerpo se
desligaron del lazo mitico que se unia con la enfermedad, se empez6 a dejar de lado al

monstruo incorregible para implantar un individuo a corregir dentro de su enfermedad.

La enfermedad ha sido asociada con una irrupcion funcional de algin 6rgano, musculo, y

por supuesto con una disfuncién mental. De igual forma también se ha explicado la
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enfermedad como la regresion de un proceso evolutivo, o la dificultad para adaptarse a las

circunstancias a las que esta sometido el individuo.

Existe una aclaracién sumamente importante que hacer, la enfermedad es un hecho social,
sobretodo la enfermedad mental. Michel Foucault en su libro “Enfermedad Mental y
Personalidad” intenta indagar y aclara las condiciones individuales de la persona enferma,
sin embargo llega a la conclusion que la enfermedad mental e incluso la organica son el
resultado de la sociedad; ningin enfermo mental est4 enfermo hasta que los otros lo notan.
“Desde hace tiempo, un hecho es lugar comun en la sociologia y la patologia mental: la
enfermedad no tiene realidad y valor de enfermedad mas que en una cultura que la

reconoce como tal” (Foucault M. , 1961, pag. 68).

La concepcion de la enfermedad se enmarca en el tipo de sistema de transgresion que se
ha planteado la sociedad moderna, ya que todas las sociedades se plantean un sistema de
transgresion, el de la sociedad moderna es particular; pues se basa en la separacion cuerpo-
alma donde el cuerpo es el objeto transgresor. El cuerpo es el que debe ser disciplinado por

ser el mas propenso a la transgresion.

El sistema de transgresion de la sociedad moderna tiende a definir a los cuerpos entre lo
normal y lo patoldgico, pero esta distincion se introduce en la medicina desde el siglo
XVIII; antes de este siglo la medicina no plantaba la patologia como un medio de distincion
sino usaba concepciones demoniacas para definir la enfermedad. Lo demoniaco siempre
tuvo que ver con el cuerpo desde concepciones religiosas, asi desde entonces la sociedad
moderna heredd esa concepcion demoniaca del cuerpo siendo él la base de la transgresion y
por ende del control. “El desarrollo del saber médico desde el siglo XVI no estd ligado a la
sustitucion de lo sobrenatural por lo patoldgico; sino a la aparicion de los poderes de

transgresion del cuerpo” (Foucault M. , 2005, pag. 19).

Si bien es cierto no se podria decir que se ha mantenido la concepcion de enfermedad desde
el siglo XVIII, lo que sucedid es que se ha fortalecido la patologia como disciplina médica,
esto cambia la relacion entre lo excluido y lo incluido; muchas enfermedades se han
modificado en cuanto a tratamientos, descripciones, etc. (Foucault M. , 2005, pag. 19) La

relacion entre lo incluido y lo excluido se concibe de acuerdo a las posibles desviaciones
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del cuerpo y su correccion, ademas de las condiciones sociales donde se desarrollan. Al
hablar de exclusién se trata de una mirada del individuo como extrafio, mientras que se
habla de inclusion en la medida en que se explican o intentan explicar la condicién del
individuo. En los ultimos afios se ha escuchado de la inclusion social de los nifios con
sindrome de Down, lo que implica que se han convertido en individuos corregibles y su

cuerpo ha sido medicalizado, 6sea ha sido objeto de teoria y practica médica.

La enfermedad ya no es el campo Unico y privilegiado de la medicina; la medicina
preventiva muestra que la enfermedad y las demandas del enfermo ya no son la prioridad
de la disciplina médica. En primer lugar se debe tomar en cuenta que ya no es el enfermo el
gue demanda atencién medica, sino que el médico interviene en tanto considera necesario;
por otra parte de igual forma ha dejado de indagar la enfermedad para adentrarse en la
salud. La medicina ha abandonado el campo exclusivo de la enfermedad para referirse a
todo lo concerniente a la salud. “La salud se convirtié en un objeto de intervencion médica.
Todo lo que garantiza la salud del individuo, ya sea el saneamiento del agua, las
condiciones de vivienda o el régimen urbanistico es hoy un campo de intervencion médica”

(Foucault M. , 2005, pag. 76).

La medicina ha llegado a ser completamente exitosa en la sociedad moderna, dicho éxito
es gracias a la invencion de la salud en tanto que derecho, estado corporal, unidad de
analisis y tratamiento. La salud ha permitido y justificado el papel prioritario que ha tenido
la medicina en la sociedad moderna como disciplina eficiente en controlar el cuerpo. La
salud ha introducido una serie de campos de estudio a la medicina que antes no implicaba;
ha sobrepasado el tema de la enfermedad para concentrarse en todo el cuerpo humano no

solo enfermo sino ahora también en cuerpos sanos.

Por otra parte, la medicina moderna no se permitiria ser lo que es sino hubiera tenido el
nacimiento de dos disciplinas que la complementan como ciencia, tanto la patologia asi
como la clinica han permitido una mirada particular tanto de la enfermedad como del
enfermo y los sintomas. La patologia moderna condensa la sintomatologia y la clasificacion
de las enfermedades modernas, mientras la clinica le da el estatus de racional, en tanto que
la convierte en una disciplina empirica donde cada caso es explorado empiricamente. Desde

el aparecimiento de la clinica el discurso médico se transforma de tal modo en el que el
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médico y le paciente mantienen una relacion en la que se explora el cuerpo de manera
particular. Tanto la patologia asi como la clinica permiten darle un fundamento racional a la
medicina como ciencia basada en lo empirico, es decir, en lo tangible y explicito. Asi en el
texto “el nacimiento de la clinica” se explica de manera clara que la vista como sentido
primordial del médico le permite llegar hasta el conocimiento empirico. La medicina en
tanto que ciencia moderna ha conseguido su éxito gracias a las dos disciplinas que se

desarrollan a partir del siglo XVIII.

La sociedad moderna concibe la enfermedad como una desviacion de un comportamiento
normal ya sea de manera fisiolégica como psiquiatrica; le ha dado un estatus de desviacion
corregible. Las correcciones o puniciones se han modificado de manera historica; la
sociedad moderna ya no castiga las deviaciones con exposiciones publicas por ejemplo, la
punicion moderna esta basada en la exclusion y reclusion. El encierro es el castigo o intento
de correccion privilegiado en nuestra sociedad. La exclusion del enfermo lo ha llevado a ser
parte de esta punicién como sujeto desviado con necesidad de ser corregido y reinsertado

en la sociedad.

La principal caracteristica de la punicién aplicada al enfermo es convertirlo en un sujeto
alienado de sus facultades y de sus derechos. El enfermo es desligado de la capacidad de
opinar sobre si mismo y sobre su condicién; todos hablan por él, sus palabras no tiene

importancia en comparacién con la credibilidad del médico.

Se debe tomar en cuenta que la alienacion del enfermo mental esta antes que el proceso
mismo de la enfermedad, es decir que antes de ser una consecuencia de la enfermedad la
alienacion es una causa para la misma. La psiquiatria y la medicina han incluido a la
alienacion de la realidad como una consecuencia de la enfermedad mental, sin embargo
Foucault platea que esa alienacidn es previa al proceso del enfermo. Es decir que en la
medida en que se le aliena de sus decisiones, de sus actividades, etc. Su enfermedad se

radicaliza.

La libertad promulgada en la Revolucion Francesa se ve contradicha por los enfermos, en
tanto que son alienados de sus propias decisiones. Asi existe una alienacion social, de la

cual se deriva la alienacion psicologica de la realidad. La condicion alienada del enfermo es
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el resultado del propio sistema social, en la medida en que se le quita la capacidad de
decision. “Debemos encontrar la condicion primera de la enfermedad en un conflicto del
medio humano, y que lo propio de la enfermedad es ser una reaccion de defensa

generalizada ante ese conflicto” (Foucault M. , 1961, pag. 103).

La enfermedad mental es el resultado de la alienacion social previa a la cual el sujeto
reacciona de manera inesperada; dicha reaccion es la que se clasifica como no funcional. La
enfermedad es valorada en términos de funcionalidad en el medio social; sin embargo no se
toma en cuenta el medio social para el diagnostico. EIl diagnostico de la enfermedad
mental implica, entonces una contradiccion de la que el enfermo no puede salir. Al estar
alienado socialmente, y por ende responder con la alienacion psicolégica el enfermo no
puede encajar en el sistema en la medida en que no se trate la causa, es decir la alienacion

social. Atrapado en esa contradiccion, el enfermo no es tratado sino con el encierro.

Asi, el enfermo se constituye en ejemplo de la no libertad y la no igualdad en la sociedad
moderna, es necesario excluirlo y corregirlo de ser posible. El poder no puede permitir que
un sujeto rompa con su dindmica. La cura de las enfermedades mentales incluye todos los
casos alienacion y exclusion; lo que implica un alejamiento de sujetos peligrosos para el

desarrollo funcional del sistema de poder.

Por otra parte, la medicina se ha encargado de normalizar la enfermedad, a través de la
disciplina patoldgica, es decir se ha encargado de incluir los sintomas como parte del
proceso natural del enfermo, asi implica una estrategia en la que el poder se encarga incluso
de controlar los cuerpos alienados. La cura sin embargo continda siendo la exclusion y
reclusion. El sindrome de Down, ha sido abordado no solo desde la medicina sino también
desde la psicologia y psicopatologia; disciplinas desde las cuales se emprende un
tratamiento para la inclusién de las personas diagnosticadas con este sindrome. Por ello es
importante tomar en cuenta las diferencias entre la medicina y la psicologia, aunque su

relacion sea muy cercana.

Ambas comparten la disciplina de diagnéstico como la neurologia y la genética. La
cercania entre estas disciplinas implica también una cercania en sus formas de curar como

el encierro. Sin embargo, y de manera especial, a la psicologia le ha costado mas reconocer
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la alienacion previa a la enfermedad mental. Lo cierto es que la enfermedad es una
condicion social, en la medida en que se considera algo como patoldgico existe detras la

alienacion previa a la que Foucault se refiere.

Pero es importante comprender a la enfermedad mental como una reaccidn al presente. “La
enfermedad engloba el conjunto de las reacciones de huida y de defensa mediante las
cuales el enfermo responde a la situacion en la que se encuentra” (Foucault M. , 1961,
pag. 43). La medicina y la psicologia insistian en la regresion evolutiva del enfermo, la
evolucion funcionando a la inversa. Sin embargo, dicha regresion se la veia como extrafia
pero no es mas que una reaccion consiente de huida a las condiciones actuales del
individuo, una vez méas se comprende a la enfermedad como reaccién al medio social. La
enfermedad mental es una forma de huir a las condiciones que perjudican al individuo; se
trata nuevamente de la alienacion social actuando antes que la enfermedad misma.
Aparentemente un enfermo no tiene ningun tipo de conexidén con la realidad y el presente,
pero en realidad se trata de un grado consiente a tal punto que busca escapar y reaccionar.
(Foucault M. , 1961, pag. 49). La base de la enfermedad es la angustia del sujeto ante sus

circunstancias presentes de control y de alienacion social.

La enfermedad mental tal como la explica Foucault no es irracional, mantiene una base
coherente que médicos y psiclogos no reconocen, y tampoco la incluyen para los procesos
de curacion, pues implica el reconocimiento de la falsedad de los postulados modernos
como la libertad y la igualdad. La enfermedad es peligrosa para el sistema en tanto que
deslegitima las creencias modernas. Por ello es importante que la enfermedad tenga un

tratamiento cuidadoso, ya sea normalizandola o excluyéndola completamente.

La concepcion moderna de enfermedad tiene una condicion previa, la contradiccion entre
el medio, la libertad prometida por la sociedad moderna y la usurpacion de la misma
libertad individual; las practicas de maltrato hacia los enfermos mentales en épocas pasadas
se cambia para alienarlos y hacerlos incapaces de decidir, una forma mas de separarlos del
cuerpo social sano. Asi existe la contradiccion mas famosa de la modernidad, la libertad. Si
la Revolucién Francesa nos promete el derecho a la libertad como inalienable, la ciencia lo
elimina a causa de la funcionalidad, asi que somos libres en la medida que somos

socialmente funcionales.
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El tratamiento de la enfermedad fundado en dicha alienacion no permite sino una
desconexién con el medio social y como resultado la alienacion mental. La alienacion
mental no es previa a la enfermedad sino se deriva de la alienacion social a la que se
somete el individuo. Es necesario comprender que la dinamica de la enfermedad es normal,
se entiende la enfermedad si la vemos como una reaccién al medio y de la misma manera se
administra el tratamiento. Mantener la condicion alienada del enfermo no es una forma de

superar la enfermedad.

La medicina y la psicologia son ciencias muy cercanas como se ha intentado demostrar en
lineas anteriores; si bien es cierto que la psicologia es una ciencia posterior a la medicina se
debe tener en cuenta que la psicologia y la psiquiatria se desprenden de la medicina, luego
de una larga lucha por parte de los psicélogos para conseguir dicha emancipacion. Asi,
muchos de sus métodos y disciplinas de apoyo son similares. Las dos ciencias han
intentado separar su objeto de estudio, sin embargo tienen un punto de encuentro, la
enfermedad. Muchos psicélogos diran que se trata de enfermedades mentales, pero como
vimos la génesis de las enfermedades es la misma, la disfuncionalidad, la alienacion y el
tratamiento, asi lo aclara Foucault: “la patologia mental encuentra su unidad con la

patologia orgdnica en esta nocion de perturbacion funcional” (Foucault M. , 1961, pag.
101).

Con ello, no quiero quitarle estatus cientifico o de credibilidad a ninguna de las ciencias, lo
gue intento es marcar la cercania gracias a la historia que pueden compartir. Dicha base de
exclusion de lo disfuncional en las dos ciencias es necesaria ya que la una sirve de apoyo a
la otra, al menos en el tema que se trata en este trabajo. El sindrome de Down es una
“enfermedad” a la que se le da atencion tanto psicoldgica como médica; una apoya a la
otra, sobre todo en la fase de tratamiento, especialmente la psicologia educativa. Este
apoyo al que me refiero es palpable cuando se vive de manera cotidiana con una persona
con sindrome de Down, personalmente puedo decir que el tratamiento de estas personas
esta sostenido y sustentado por estas dos ramas cientificas. Ademas sustento esta relacion
cercana entre dichas ciencias en la medida en que no se puede hacer una division del cuerpo
para remitir la mente y lo nervioso a la psicologia mientras el resto del cuerpo se remite a la

medicina. Se trata de un mismo cuerpo gue mantiene conectadas sus partes.
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La psicologia, por un lado, no puede remitir todos los desdrdenes a una fuente nerviosa, el
diagnostico psicolégico contempla o deberia contemplar segin Foucault las condiciones del
enfermo tanto personales como sociales e historicas, lo que inevitablemente conlleva una
concepcién global del cuerpo y por ende una verdadera ciencia materialista. “En otros
términos, cuando se relaciona la enfermedad con sus condiciones histéricas y sociales de
aparicion, nos preparamos para encontrar los componentes organicos, y hacemos un

andlisis realmente materialista” (Foucault M. , 1961, pag. 102).

La medicina y la psicologia al estar estrictamente ligadas por el objeto de estudio, deben
tomar en cuenta las condiciones sociales del enfermo, sus sintomas, dolencias y
preocupaciones antes de imponer diagnésticos. Aunque este trabajo estd encaminado al
analisis de un discurso médico, Foucault proporciona una comprension integral de
enfermedad, como enraizada en lo social més que en la comprension dividida del cuerpo.
La enfermedad es concebida como atravesada por el poder, la historia y la alienacién social
a la que se enfrenta el sujeto; y en la medida en que se contemplen estas variables los

tratamientos segin Foucault podrian ser compatibles con las enfermedades.
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CAPITULO II: El sindrome de Down y la medicalizacién extendida

Este capitulo dirige la mirada hacia la medicina como ciencia social, lo que implica una
serie de procesos histéricos por los que ha atravesado y los cuales la han convertido en
autoridad social moderna. Uno de esos procesos histéricos es el de medicalizacion
extendida, el cual aparece gracias a un tema en un principio politico, como es el derecho a
la salud, pero que con el tiempo se inserta en el objeto de estudio de la medicina
desplazando incluso a la enfermedad. El fortalecimiento de la medicina como autoridad se
dio gracias a este proceso historico del cual se desprende también la insercion de la

medicina en procesos econémicos.

La medicina moderna, es una ciencia atravesada por los postulados modernos, tanto a
nivel politico como econdémico. Su éxito es inminente en la sociedad moderna, por poder
introducir nuevas patologias disfuncionales con el sistema. Se ha convertido mas que una
ciencia de la cura en una ciencia del control. EI repaso por los términos modernos que
rodean al sindrome de Down, como la discapacidad y la inclusion brindan una mirada méas
amplia del ejercicio médico como social. La discapacidad y la inclusion muestran los
diferentes &mbitos en los que la medicina se ha introducido como la economia y la politica.
Este capitulo ademas recoge el contexto y plantea los enunciados extraidos del libro que se

busca analizar.

2.2 Medicalizacion generalizada

Habia dicho que la medicina es una ciencia social, pues ahora percibo como necesario decir
que le medicina no puede ser considerada una ciencia universal; a pesar de las muchas
objeciones que se puedan hacer ante esta afirmacion, no se la puede ver como una ciencia
universal, pues es relativa a la sociedad en la que se instaurd junto con el sistema de
transgresion. Asi, la enfermedad también es relativa. La enfermedad es aquello que se
encuentra practica y tedricamente medicalizado, en una época determinada y en una
sociedad concreta. (Foucault M. , 2005, pag. 21). Lo medicalizado es aquello que se

encuentra teorizado, definido o abarcado por la medicina.
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La medicalizacion describe el proceso en el que la medicina como disciplina ha ido
incrementando sus campos de estudio y tratamiento. Se trata de los habitos que pueden ser
abordados desde la medicina y tratados también desde ella. La medicina como ciencia se
han extendido mas alld de la enfermedad, hoy la salud se ha introducido en la discusion
médica. La salud concebida como un derecho, hace que el Estado la garantice y en la
medida en que la salud es un derecho se concibe paralelamente el derecho a la enfermedad.
La enfermedad desprende todo un ritual ya sea médico, laboral, personal, etc. hoy los
empleados reclaman atenciones a los enfermemos, seguros médicos e indemnizaciones
médicas; todo eso como resultado de la concepcién moderna de enfermedad, el enfermo
adquiere derechos. Una persona enferma tiene derecho al tratamiento, al reposo, y a todos
los cuidados necesarios; ademas la prevencion se convierte en el fuerte de la medicina.
Toda esta concepcion de la enfermedad y la salud, llevan a un mayor control del cuerpo de

manera legitima por parte del Estado.

La insercion de la medicina, la salud y la enfermedad como derechos que deben garantizar
el Estado, hacen de la medicina una ciencia que se introduce en la politica, no solo por las
garantias que ofrece el Estado sino por las discusiones que se han planteado al respecto en
los &mbitos politicos. No es de extrafiarse si los politos plantean en sus discursos el tema de
la salud, el derechos de los enfermos, etc. en la sociedad moderna la medicina y sus objetos

de estudio se convierten en temas politicos y por ende la medicina también se politiza.

El ingreso de la medicina al campo politico conlleva también su ingreso en la
macroeconomia no solo por movilizar grandes recursos estatales, sino que ademas existe la
privatizacién de la medicina, en tanto que diagnostica y en tanto que cura (medicinas). La
privatizacion del ejercicio médico también es una caracteristica importante de destacar en la
modernidad, pues implica su inmersion en el campo econdmico. La salud ademas de ser un
derecho se convierte en un servicio, a partir del cual se desprenden una serie de bienes

como medicamentos, insumos, protesis, servicios, etc.

La economia de la medicina es un tema muy extenso tratado por muchos actores criticos
sobre todo porque la privatizacion del ejercicio médico como un servicio se vuelve elitista y
el derecho a la salud se cumple solo para ciertas clases sociales. Histéricamente la salud se

ha convertido en un privilegio y un argumento para sustentar la lucha de clases como lo
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muestra Jean Claude Polack en su libro “La medicina del Capital”; pero mas alla de la
lucha de clases y el economicismo, la medicalizacion extendida deja ver todo un sistema
de poder mas alla del econémico, donde él ejercicio médico se impone ante otras instancias

sociales.

La salud y la medicina preventiva permiten el control justificado del cuerpo, los habitos
personales del individuo se ven controlados de la misma manera que los habitos en el
trabajo. Sucede, que a nivel privado la medicina preventiva controla como se debe comer,
dormir, tener relaciones sexuales; caminar, hacer deporte, etc. mientras a nivel publico la
medicina ocupacional controla la alimentacion de los trabajadores, los tiempos de trabajo,
las actividades idoneas para cumplir con el trabajo y por supuesto cuidar la salud del
obrero. Si bien es cierto que el obrero estaba controlado mientras se encontraba en el
trabajo, hoy la salud como derecho permite el control de la vida privada. La medicina
preventiva ha sido la modalidad que probablemente mas ha crecido en la disciplina médica.
Sin embargo, esto es el resultado de una “medicalizacion indefinida” (Foucault M. , 2005,
pag. 75). Es decir, la extension del objeto de estudio de la medicina desde la enfermedad

hasta todos los hébitos del individuo con su cuerpo.

Estos procesos de medicalizacién en &mbitos politicos y econémicos son complementados
con el avance tecnoldgico dentro de la medicina como es el descubrimiento de los
antibidticos y los avances en imagenologia (Foucault M. , 2005, pag. 70). Todos los
descubrimientos y avances médicos ayudan al éxito de esta ciencia como disciplina para el
control de los cuerpos modernos, el poder hace uso de la medicina en tanto que controla los

cuerpos y los construye de manera funcional al sistema.

Como resultado de esta medicalizacion extendida en todos los &mbitos de lo individual y
colectivo aparece una rama que complementa esta disciplina modernamente disefiada. La
administracion médica como una rama en la que se procesa el control de los individuos a
través de  estadisticas, datos, clasificaciones, etc. La medicina ha logrado una
medicalizacion colectiva por medio del hospital (Foucault M. , 2005, pag. 77). La
clasificacion médica de los individuos ha hecho de la medicina mas eficaz en el control del
cuerpo, lo que justifica su éxito. La figura del médico ha llegado a ser una autoridad

clasificadora a nivel social, la palabra del médico no puede ser refutada por el paciente, e
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incluso por otras autoridades. El discurso medico es mas legitimo que muchos otros, y mas
respetado, todo ello gracias a la construccion de la salud como un campo de estudio y
tratamiento. La clinica como disciplina para el diagndstico médico permite la intromision
del médico en la historia, el trabajo, los habitos e incluso la ideologia del paciente a traves

de su ficha clinica y la entrevista con el personal médico.

Las mismas disciplinas que construyeron la medicina moderna como la clinica y la
patologia la condujeron a una crisis. Una de las causas de la crisis se explica por el nivel de
cientificidad que la medicina ha alcanzado; pues mientras se enlazaba con lo mitico o lo
demoniaco no se esperaba resultados 100% exitosos pues el médico no mantenia el poder;
por el contrario y en la medida en que se constituye como una ciencia busca resultados
100% exitosos sin embargo no los encuentra. “La nocividad de la medicina se justificaba
en proporcion a su no cientificidad” (Foucault M. , 2005, pag. 71). Los avances médicos
han sido manchados por fracasos que los suceden. Histéricamente los descubrimientos
médicos que buscan salvar vidas terminan siendo un riesgo para ellas, algunos ejemplos son
el descubrimiento de la anestesia, los tratamientos anti- infecciosos, entre otros; Foucault
demuestra que esos descubrimientos por mucho tiempo no salvaron vidas, sino al contrario.
“Pero lo que surge desde comienzos del siglo XX es el hecho de que la medicina podria ser
peligrosa, no en la medida de su ignorancia y falsedad, sino en la medida de su saber, en
la medida en que se construye como ciencia.” (Foucault M. , 2005, pag. 71). La medicina
en la medida en que interviene el cuerpo lo modifica, lo lleva hasta umbrales desconocidos.
El peligro no refiere a errores médicos necesariamente, sino también a riesgos en nombre

de la cientificidad.

La biohistoria se encarga de toda esta medicina que ha logrado modificar genéticamente
las enfermedades, y al mismo hombre. La medicina se encuentra en la era de la genética
como madre de la vida, maneja la descendencia, las caracteristicas y toda la composicion de
un individuo. EI problema es que mientras la medicina méas sabe, mas conocimientos
adquiere, mas medicaliza. Aparecen constantemente enfermedades nuevas con nuevos
métodos de cura, sin embargo eso implica constantes intervenciones y cambios en los

procesos naturales del cuerpo. Por otra parte todo ello también tiene fines de poder, como la
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movilizacién de recursos en nuevos medicamentos, o el control de enfermedades que

pueden afectar al sistema social.

2.3 El sindrome como objeto enunciativo

Pues bien, luego de intentar construir un cuerpo tedrico que ayude a abordar el Discurso
médico del sindrome de Down qued6 claro que el andlisis del discurso es el andlisis del
enunciado. Asi, es necesario mirar en primer lugar el sindrome como resultado de ese
proceso de medicalizacion extendido. Las siguientes lineas buscan describir a breves rasgos
cémo y por qué la medicina introdujo el concepto de sindrome a diferencia de la

enfermedad; y las consecuencias de ello en la concepcion del sindrome de Down.

La medicina como ciencia moderna y herramienta de disciplina ha extendido su campo de
trabajo hasta espacios, personas y tiempos que antes no acostumbraba. Es evidente que el
sindrome de Down es una enfermedad o afeccion moderna, no hace mucho se habla de él,
ademas que los tratamientos y politicas han cambiado de manera drastica en las ultimas
décadas. Lo que preocupa es esa nueva vision ante este grupo, la disciplina que ejerce la
medicina sobre este grupo. La problematica que deseo abordar es el discurso desde la
medicina que termina en politicas publicas, familiares e incluso personales a raiz de los

enunciados que dan lugar a lo que se conoce como sindrome de Down.

El sindrome de Down es el objeto enunciativo del discurso médico, es decir es de lo que
habla y construye el discurso. El libro del que se extraeran los enunciados fue escrito en el
afio 2010, se enmarca en una época reciente, contemporanea, la época del auge de la
medicina como ciencia legitima y cientifica. La razon para escoger este libro es simple,
presenta preocupaciones comunes, preguntas y respuestas dirigidas a familias, pacientes y
un publico en general. Es decir que no se trata de un libro dirigido s6lo a publico
especializado en medicina, se trata de la percepcion médica presentada a la sociedad. Es la
construccion de una percepcion social; es decir que en la medida en que el discurso médico
perfila el sindrome de Down también construye una vision social del mismo a través del

mismo discurso pero con otro tipo de sujetos. Los sujetos como habia dicho no son sujetos
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trascendentales sino posiciones ante el discurso; en este caso se trata de una mirada de
varios sujetos no solo el medico y el paciente sino toda la mirada social de esta patologia.
Los discursos dirigidos a un publico m&s amplio permite mirara las condiciones de

posibilidad del discurso desde distintas posiciones.

El término Sindrome ha sido usado en la medicina desde hace muchos siglos para definir
diferentes tipos de sintomas, sin embargo desde el siglo XX el concepto se ha modificado
para la definicion patologica de enfermedades con cuadros clinicos complejos. Si bien es
cierto que el termino ha formado parte de la literatura médica por varios siglos, a partir del
siglo XX se lo usa de manera mas frecuente y con distinto fines. A lo largo de afios se ha
intentado llegar a un consenso sobre la utilizacion del término en la medicina, resulta dificil

de hacerlo pues engloba varios significados.

El sindrome es un término que segun el Francisco Cortés se usa desde el siglo 11 después de
Cristo en la disciplina médica, para denominar el conjunto de sintomas de una enfermedad.
Cortés dice que la palabra no buscaba ordenar los sintomas o clasificarlos, sino que lo
importante era curarlos, y justamente eso fue criticado por Galeno quien ya plantea el
término en la discusién médica. EIl término se usaba solo para referir sintomas sin una
explicacion racional. En el siglo XVI el término vuelve a surgir en la medicina pero con

una significacion dispersa. (Cortés, 2009)

Los diccionarios médicos no llegan a un consenso acerca del uso moderno del término sin
embargo el texto que aqui se va a analizar proporciona una definicion que permite la
concepcion actual del término. Se entiende por Sindrome al “conjunto de signos y
sintomas que se repiten en uno y otro individuo y conforman una entidad tipica o
caracteristica que le permite ser distinguida de otras entidades” (Jijon, 2010, pag. 26). El
significado que el Dr. Jijon proporciona muestra una nueva forma de concebir este término
en la medicina, ya que no es usado como en el inicio para referir solo un cumulo de
sintomas, sino que ademas caracteriza un grupo de individuos y los clasifica. Esta
concepcion del sindrome es totalmente compatible con la medicina moderna como

disciplina de vigilancia, catalogacién y categorizacion.
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Por otra parte, al hablar de signos se trata de algo diferente, segun Jijon el signo es algo
evidente, es una caracteristica fisica (Jijon, 2010), pero al tratarse de una caracteristica
fisica no necesariamente puede ser patoldgica; es decir que el signo no es percibido por el
paciente sino exclusivamente por el médico. Jean Claude Polack plantea el signo como una
caracteristica especifica de los sindromes: “Pertenece (el signo) a la entidad abstracta
imaginaria y conceptualizada de un sindrome” (Polack, 1971, pag. 71). La identificacion
del signo no tiene que ver con el paciente que lo posee, es identificado por el médico; asi la
autoridad médica no solo llega a los sintomas que un paciente puede sentir, sino que
ademas se enfoca en su forma fisica buscando signos que lo conduzcan a una clasificacion.
Esta forma de identificar a los individuos es la expresion de la clinica como disciplina, ya
que el médico como explorador busca incesantemente en el paciente formas patoldgicas sin

la necesidad de que el paciente muestre molestias o dolencias.

La principal caracteristica del sindrome es en primer lugar que a diferencia de la
enfermedad el paciente no percibe su patologia, sino que se deduce por el criterio médico.
El proceso de diagnostico ya no queda regido solamente a la percepcion del paciente, sino
que la autoridad médica puede diagnosticar o prescribir una patologia sin que el paciente la
haya percibido en su propio cuerpo. Queda entonces el sabor a cierta arbitrariedad
subjetiva, pues si se delega al ojo humano para identificar anomalias por mas médico que
sea, siempre existird una inclinacion, un punto de vista personal. Este problema la medicina
lo soluciond muy bien a través de la teorizacion del sindrome, plantea signos puntuales que
el medico ve y lo sustenta con su discurso cientifico, aunque de todas formas el paciente no

las percibe.

La diferencia entre enfermedad y sindrome no solo se refleja en el signo sino también en la
cuestion de la cura; al ser el signo algo fisico inherente a la persona significa que no se la
puede cambiar como por ejemplo las palmas de las manos en el caso del sindrome de
Down; al considerarse como un fenotipo implica que no se lo puede curar. Los sindromes
remiten a un fenotipo que aunque se pueda controlar un sintoma muchos de sus signos

nunca desapareceran.

La medicalizacién extendida ha incorporado nuevas formas de catalogar a los individuos,

ya no se trata entonces de la enfermedad, la cura, la salud y la salubridad como lo habia
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advertido Foucault; ahora también se encarga de las caracteristicas congénitas que no se
asimilan como normales para nuestra sociedad moderna. Asi, el diagnostico se convierte
en el principal ejercicio del médico mas alla de la cura. Los avances en tecnologias de
diagnostico lo comprueban. El ejercicio del médico se ha redirigido hacia una politica de

caracterizacion y catalogacion en la esfera social.

El sindrome permite el control de la medicina a través del diagnostico y tratamiento a pesar
de no existir cura, asi se ha extendido su poder més alla de la cura hasta el control a traves
del diagnostico. Algo alin méas curioso es que el sélo diagnostico garantiza la sumision del
paciente al médico aunque no exista la cura, el paciente esta destinado a acudir y seguir las

indicaciones médicas toda su vida.

Habia dicho que la enfermedad es relativa a la época y al discurso que la enuncia, de la
misma forma el sindrome de Down aparece en la medicina en una época especifica: en
primer lugar fue descrita clinicamente en 1846, posteriormente se la reconoce como
afeccion en 1866 y su explicacion cientifica no se da sino hasta 1959 (Jijén, 2010). Eso
significa entonces que entro en discusion solo hasta la modernidad, ¢qué sucedio antes con
este fenotipo como es denominado medicamente? La verdad es que no se trata de llegar
hasta las causas de aparecimiento, sino de recalcar que no ha existido siempre, es relativa a

la modernidad.

El siglo XIX fue el auge de la descripcion del sindrome de Down indicado por los médicos;
en 1846 Eduardo Seguin describié a un paciente al que se le atribuye modernamente como
Sindrome de Down pero Seguin lo nombré “imbecilidad furfurdcea”, John Langdon Down
en 1866 publicd una serie de caracteristicas fisicas de las personas con este sindrome. Pero
solo hasta 1959 se le da la explicacion cromosémica a este sindrome. Las décadas de los
60°s y 70°s se empiezan a fundar las escuelas especiales y se les da atencion pedagdgica.
La OMS reconoce al sindrome de Down como una patologia en 1965. Por mucho tiempo se
considero a estas personas como resultado de una regresion evolutiva. Luego mas que una
regresion se la consideré como un retraso; se los explica como individuos que no han

alcanzado el grado de evolucién que los demas.

36



El aparecimiento del retardo mental en la medicina abre la puerta a todo un sistema de
tratamiento para estas personas; se trata una serie de politicas publicas que no solo se
enfocan en el diagndstico médico sino ademas implican todo un aparato preventivo y de
tratamiento. Mas alld de una posible cura, la medicina como ciencia de control plantea
campanas preventivas y propone tratamientos que buscan la introduccion de este grupo de

personas en el sistema educativo y laboral.

El retardo mental fue incluido en la categoria de discapacidad que aparece despues para
nombrar a varios tipos de enfermedades, sindromes y condiciones fisicas; pero en el fondo
del término se trata de una categorizacion enraizada en lo funcional. Esta categoria cobra
un papel protagonico a nivel internacional y de los Estados, pues se plantean los derechos
de las personas con discapacidad, lo cual se introduce en las legislaciones individuales de
cada Estado. La discapacidad es el objeto de una serie de politicas publicas no solo de salud
sino de reclamo de derechos, lo que implica que las personas que se incluyen en este grupo

ya se identifican asi mismas como discapacitadas.

La discapacidad sobre todo ha servido para la legislacion, un campo que de cierta forma
también ha sido basado en la medicina como ciencia del diagnostico, ya que una persona
con discapacidad para acceder a las politicas publicas y los derechos de este grupo debe
necesariamente ser diagnosticada por el ojo médico. Desde cierto punto de vista, la
discapacidad es la continuidad del tratamiento, la aceptacion social del tratamiento médico
y la continuidad de dicho tratamiento a nivel del Estado. La diferenciacién hecha en la
medicina se la lleva al nivel politico consiguiendo una categoria diferente para hacer
efectiva la inclusién. Sin el reconocimiento politico de la diferencia no se puede hacer
efectiva la inclusion, la discapacidad es una categoria que ayuda al Estado estadisticamente
para reintroducir al sistema a esos cuerpos corregidos. La discapacidad es una legitimacion
politica de categorias médicas para hacer efectivo el tratamiento de reinsercion social con

bases juridicas.

Hasta ese momento las personas con sindrome de Down eran invisibles en la sociedad o
estaban inmersas en otros grupos excluidos como los enfermos mentales, un ejemplo de eso
es que justamente John Langdon Down quien “descubrié” el sindrome, trabajo en un

hospital psiquiatrico donde empezd a describir a este grupo. Sin embargo, las nuevas
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categorias médicas o psiquiatricas no lograban dar una explicacion o clasificacion a este
grupo, mucho menos un tratamiento. Sin una razén psiquiatrica o medica que explicase su
alienacion o retardo como se diria actualmente; no se los podia mantener bajo los
tratamientos del hospital. Surge entonces en primer lugar el deseo de clasificar y
categorizar a este grupo para mantenerlo controlado ya que la sociedad moderna capitalista

no necesita un grupo improductivo econémicamente.

Quiero que quede claro que hasta ese momento ninguno de eso individuos habia hablado,
se habia quejado de su condicion, pero la medicina si habia notado su diferencia o sus
signos. El tema a tratar es que la medicina en su afan de objetividad y cientificidad no podia
mantener a este grupo de personas bajo el encierro del hospital psiquiatrico pues no poseia
las herramientas que justifiquen dicho encierro. Asi el tratamiento pas6 del encierro a la
inclusion, cada uno con herramientas arquitectonicas que permite el funcionamiento; paso
del hospital a la escuela especial y luego una vez corregidos los individuos se reintroducen

al sistema de educacién normal.

Es necesario plantear el hecho de que para esta época las personas con sindrome de Down
ya no son vistas ni desde la medicina, ni desde la sociedad como monstruos sino como los
individuos a corregir, pero no es que la concepcién cambio de manera drastica sin una
explicacién. Sucede que ya no era posible el encierro, pues la ética de la sociedad cambi6
ademas la dinamica del poder ya no necesitaba el encierro. Veremos como se fortalece esta
concepcién en los tratamientos y arquitecturas que se destinan para este grupo de

individuos.

La ubicacion del discurso medico en el umbral de lo cientifico obligd a la medicina a hacer
dicho cambio en el tratamiento de esos individuos a corregir, lo que cambi6 fue el tipo de
punicion. La carcel y la escuela contemporaneas estan cambiando por que los discursos que
las justifican estan cambiando también. Sucede que la inclusion es la nueva forma de
punicion a través de tratamientos correctivos. El analisis de las condiciones en las que
nacen los discursos es totalmente necesaria, es decir nacen en un contexto y es necesario
tomarlo en cuenta, el sindrome de Down también es relativo a una época y a unas
condiciones especificas a la modernidad. Todo discurso se adscribe a las practicas

discursivas de la época o las reglas histéricas donde el discurso se desenvuelve. EI texto a
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analizar es interesante, pues no esta dirigido de manera exclusiva para médicos, sino se
postula como una guia para padres, eso da una vision mas amplia a nivel social de la
concepcion y el poder médico en la constitucion de sujetos de nuestra sociedad

contemporanea.

Resulta que la percepcion de padres proporciona la forma en la que los individuos con
sindrome de Down son sujetos al discurso no solo por la imposicion medica sino por el
circulo familiar. Los padres transmiten y ayudan a la construccién de la identidad personal
y social del individuo. Los individuos con sindrome de Down estan sujetos por dos

instituciones la medicina y la familia que legitima la primera.

El sindrome de Down se presenta como el objeto enunciativo del discurso médico, es decir
lo que el discurso se plantea como necesario construir, brindandole herramientas tedricas
que le permitan legitimarse no solo en el circulo médico sino que ademas sustente los
tratamientos e instituciones que se han erguido en su nombre a nivel social; manteniendo la

autoridad médica como herramienta de control tanto social como personal.

2.4  Corpus del Discurso

El corpus como esta explicado en el capitulo anterior de este trabajo, lleva al
reconocimiento de los enunciados que dan vida a toda la teoria del sindrome de Down
como discurso médico. El presente capitulo muestra los enunciados sin ninguna
interpretacion es decir, en su estado literal, tomando en cuenta cada una de las palabras que

se usan para la explicacion del SD.

En primer lugar es interesante mirar que el texto que se analiza se plantea propositos tanto
de tratamiento como de prevencién del SD. Estos propdsitos no pueden hacer referencia
individual al autor del libro ya que él funciona como un elemento de la formacion

discursiva.

Entre las primeras paginas del libro se encuentra el que desde mi punto de vista es uno de

los enunciados mas importantes, en el prélogo dice:
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“El autor hace referencia a una interesante metodologia de deteccién del S.D
basada en caracteristicas fisicas valoradas y que manejadas por un profesional de
salud, conducirian a la diferenciacion de un individuo trisomico de un sano.”

(Jijon, 2010, pag. 9);
Este enunciado es la base para todos los demas que se desprenderan para justificarlo,
argumentarlo y sostenerlo. Las caracteristicas en si mismas solo son una descripcién sin
ningun tipo de carga ya sea positiva 0 negativa. Se trata de una descripcion de propiedades
particulares de un cuerpo; no marcan en si mismas una diferenciacion sino una
particularidad, la diferenciacion o el contraste aparece en el momento en el que se aplica

otro cuerpo intentando igualarlos o compararlos.

Cuando se dice que la caracterizacion tiene el fin de dar valor al conjunto de caracteristicas
no solo implica un contraste sino ademas, existe ya una pauta 0 modelo que permita la
diferenciacion. La valoracion otorga un estatus ya sea positivo o negativo. El asignar un
valor es determinar una jerarquia de lo mas valioso y lo menos valioso dependiendo del
contexto en el que se esté valorando. Asi este enunciado muestra que las caracteristicas de
las personas con SD mas alla de ser solo caracteristicas particulares se dirigen a una
valoracion que diferencia a las personas con SD con un tipo ideal, es decir dejan de ser
particulares 0 personales, para compararse de manera general con un estereotipo. La
asignacién de un valor no queda como un ejercicio abierto a cualquier sujeto sino a los
médicos, ellos deben brindar esa valoracion que finalmente constituye un grupo

diferenciado en la sociedad.

El tratamiento definitivo de las afecciones genéticas y sobre todo el SD no existe pero la
medicina se ha planteado retos acerca de eso: “el entendimiento de este Sindrome, quiza
logre en algin momento involucrar a la genética del futuro para que lo controle ya sea
directamente bloqueando genes o combatiendo sus intermediarios proteicos” (Jijon, 2010,
pag. 9); lo que la medicina busca no es solo describir a este sindrome sino que desea en
algin momento controlarlo. A pesar de que los signos no son perceptibles a simple vista, la
medicina los construye y los diferencia con el objetivo de que en algin momento esos
signos que antes eran solo caracteristicas dejen de aparecer. Los individuos con SD a pesar

de no sentir su condicion sindromica deben ser controlados o prevenidos por el médico
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como autoridad social; pero, por otra parte al hablar de bloquear los genes que provocan el

SD, se habla de que las personas con SD dejen de nacer.

La resefia de una madre ante la noticia del diagnostico de SD en su hijo, muestra otra cara
que el discurso abarca, la forma en la que el médico le comunica el diagnostico es
importante en la medida en que el discurso médico no sélo involucra a médicos sino
pacientes y familiares:
“Mire sefiora, su hijo tiene el Sindrome de Down y no serd normal, esto le aviso para que lo
atiendan de otra manera” y continua, “mientras yo, nerviosa y sin atinar nada, buscaba en
mi hijo el Sindrome de Down, y no lo encontré , pues mi hijo era lindo y perfecto... con lo

gue el pediatra explicd lo Unico que nos quedo6 claro era que nuestro nifio tenia retardo
mental y era anormal” (Jijon, 2010, pag. 19)

La familia es el primer foco de resistencia ante la autoridad médica que promulga el
diagnostico que la familia no exigid, pero a pesar de constituir una fuerza de resistencia el
criterio de la familia queda absorbido por la autoridad cientifica de los médicos. La familia
termina introduciendo el diagnostico de anormalidad en su dinamica, quedando
comprometida a ayudar en el control médico- social de dicha anormalidad. Lo que se ve
reflejado en las siguientes lineas, “Después de un sin numero de entrevistas y
conversaciones, los padres terminaron por aceptar la realidad y ahora, ya sin alternativa
continuan en la cruzada de llevar adelante a su pequeiio” (Jijon, 2010, pdg. 19). La
autoridad social del médico se impone a las instituciones sociales que deben acatarla

porque constituye la primera diferenciacion dentro de lo social, lo normal y lo anormal.

Bien, adentrandonos en el libro, se encuentra en primer lugar la definicion de sindrome de
Down, como “el conjunto de signos y sintomas presentes en una persona, provocados por
una alteracion genética a nivel del cromosoma 21 y en conjunto determinan un fenotipo
caracteristico” (Jijon, 2010, pag. 25), el signo son aquellas caracteristicas fisicas, es decir
visibles que siendo comparadas con un factor comun resultan diferentes y se las termina
agrupando. Al contrario el sintoma tiene que ver con lo que no se puede ver a simple vista
pero que el paciente siente, es decir implica la palabra del paciente. Pero una cuestion
interesante en el enunciado planteado es que ya se hace la diferenciacién y agrupacion de
las personas que poseen SD. Al emplear la palabra fenotipo se trata de una etiqueta como

grupo que lo diferencia del resto de la sociedad.
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Entre algunos de los signos identificados en el texto se encuentra el retardo mental como el
signo mas significativo del SD. Para los médicos es un signo que al igual que los demas es
el resultado de la comparacion con la media de la sociedad, es decir con el prototipo ideal
de inteligencia. Se trata de un atraso en las capacidades cognitivas de la persona de acuerdo
a la personas no sindrémicas. El retardo mental es el signo que mas se desea mitigar, pues

implica el atraso en las capacidades funcionales de los cuerpos.

La malformacion congénita en cambio, mas alla de ser un atraso en el desarrollo como lo es
el retardo, se lo define de la siguiente manera:
“Malformacion: es todo cambio de forma, color, niUmero de una o mas partes del organismo
y que se produce en el estado de embrion... Congénito: quiere decir simplemente que algo

esta presente al momento del nacimiento y unas veces puede ser hereditario y otras no.”
(Jijon, 2010, pag. 31)

La malformacion implica un cambio, una transformacion; mientras lo congénito implica
una condicion de nacimiento. La malformacion congénita es una forma de catalogar lo
anormal, lo que sale de los rangos normales 0 comunes. Existe una contradiccién implicita
en este término médico, pues lo congénito implica que es natural y que que no poseia
estado previo; mientras que la malformacion hace énfasis en un cambio; pero no puede
existir un cambio en algo que no conoce un estado previo pues su naturaleza lo concibio

asi, no existe dicho cambio o alteracion en algo que no ha conocido otro estado.

A pesar de querer construir homogéneamente al SD como grupo social no se lo logra por
que los signos descritos por la medicina no los comparten todos los individuos, en realidad
cada cuerpo presenta situaciones distintas. “No hay grados, pero existen caracteristicas o
Signos que tienen unos casos, pero otros no lo tienen.” (Jijon, 2010, pag. 34). La medicina
no puede desarrollar grados o tipos de SD porque en realidad cada paciente es singular; los
signos que la medicina especifica no tienen una regla de aparecimiento en los cuerpos; cada
cuerpo con SD es particular aunque se intente hacer una caracterizacion general no se

puede ya que siguen predominando y apareciendo cuestiones individuales.

La falta de unién que les proporciona los signos fisicos al no existir ningin cuerpo con SD
igual a otro se lo llega a resolver con una caracterizacion subjetiva que veremos mas

adelante. De cierta forma, a pesar del esfuerzo de la medicina por construir un fenotipo
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especifico no lo puede hacer por que en primer lugar cada uno de los individuos no
comparten todos los signos, por otra parte muchos de los signos descritos no responden a
una complicacion patolégica sino a caracteristicas fisicas que cualquier persona puede

poseer independientemente del SD.

Ahora bien, el sindrome de Down junto con sus diversos signos ha sido descrito de manera
especifica desde la disciplina genética que es relativamente nueva, pero muy exitosa en
nuestros dias. La explicacion genética del SD implica el aparecimiento de una trisomia en
el par 21 de los cromosomas (GRAFICO EXPLICATIVO ANEXO 1); pero esta regla de
emparejamiento ha sido intervenida por el médico en el sentido en que los pares de
cromosomas que supuestamente se deben formar en realidad no se emparejan naturalmente:
“Logicamente en las células estos cromosomas estan en desorden, los “pares” se forman
por acomodacion por parte del genetista , se junta cada cromosoma con su homologo”
(Jijén, 2010, pag. 48); esto quiere decir que el método instaurado en la genética no se
dedica a describir lo que pasa en las células, sino que ha introducido una dinamica que es

independiente del proceso natural.

Si se toma en cuenta que la agrupacion de cromosomas es un método introducido por la
medicina genética como se explica en el texto anteriormente citado; entonces la trisomia 21
no estaria basada en un emparejamiento natural de los cromosomas, Sino en una estructura
celular ficticia introducida como necesaria por lo médicos. En realidad los cromosomas no
se emparejan, el cuerpo médico mas alla de solo describir los procesos patolégicos tal y
como se dan naturalmente introducen un método que les permite explicar ciertas patologias

como el SD.

El diagndstico del SD solo tiene 2 bases que desde mi punto de vista no se las puede
catalogar como objetivas: la primera los signos que ya sabemos que pueden 0 no poseer
todos los individuos con SD y que ademas no son exclusivos de este grupo, dependiendo
siempre del ojo medico para la determinacion de dichos signos” Ningun signo clinico del
SD es exclusivo de él, es decir cualquiera de ellos puede observarse en otros sindromes y
aun en personas sin este sindrome” (Jijon, 2010, pag. 53); la segunda base del diagndstico
es el emparejamiento de los cromosomas determinando la enfermedad en el caso de una

trisomia; pero también es un método subjetivo pues el emparejamiento no es natural, es
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decir que las parejas de los cromosomas no son naturales, asi también es un método
subjetivo no natural subordinado al ojo médico més que a la naturaleza del cuerpo. El
Cuadro 1 del texto del Dr. Jijon muestra los signos més frecuentes de nifios con SD como:
Hipotonia (musculos flacidos), braquicefalia (cabeza aplanada hacia atras), epicanto
(decaimiento del parpado superior), perfil facial achatado, cuello corto,
branquidactilia,(dedos cortos, anchos, regordetes) pliegue palmar transverso (consiste en
una linea trasversa que atraviesa la mano), boca siempre abierta, entre otros (ANEXO II).
Es imposible luego de conocer que los signos no son exclusivos del SD no plantear esta
pregunta: ;qué hace diferentes a las personas con SD si muchos podemos poseer algunos de
esos signos?; es la presencia de 5 0 mas signos diria un médico, pero francamente algunas

o muchas personas “normales” también podrian presentar varios de esos signos.

La descripcion de signos debe ser exhaustiva por parte del médico pues si no se describe un
signo puede resultar en que un cuerpo no encaje en la descripcion, aunque algunos de los
signos parezcan irrelevantes cuando no se tiene el rol de clasificar como lo tienen los
médicos. Signos que llaman mi atencion como la calidad del cabello que se describe de la
siguiente manera: “Pelo fino, liso y escaso: tendencia a remolinos de pelo en la linea
parietal media” (Jijon, 2010, pag. 62) 0 “lenguas fisuradas” (Jijon, 2010, pag. 70) ; se
muestran como signos del SD de Down pero como habia dicho pueden ser caracteristicas
de muchos otros cuerpos no sindrémicos. Aunque no todos los nifios con SD posean los
mismos signos y que muchos desaparezcan con la edad, es necesario tomarlos en cuenta
para poder reconocer a esos nifios en nuestra sociedad, ese es la funcién del reconocimiento

del signo mas alla de si causan o no afecciones en los cuerpos.

El texto incluyo en la definicion de SD los signos y sintomas pero a lo largo de sus paginas
no describe ningun sintoma sino solamente signos; es decir que nunca se presenta el punto
de vista del paciente ya que habiamos dicho que los sintomas se identifican de manera
exclusiva con ayuda del paciente ya que €l los siente.

El test para la identificacion de nifios con SD se instauré en 1966 e incluye los signos
antes mencionados entre otros a manera de cuestionario. (ANEXO 111). Para la lectura o
interpretacion del test se encuentran las siguientes especificaciones: “Segtn Hall las sefiales

marcadas con “+” son mas discriminativas en el recién nacido” (Jijon, 2010, pag. 96) ;
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dicha especificacion sostiene lo que ya habia planteado, que la mayoria de los signos se
atentan o desaparecen con la edad; pero de todas formas el diagndstico, catalogacion y
tratamiento no son exclusivos en cada edad donde se hacen presentes los signos, sino a lo

largo de la vida del sujeto.

La utilizacion de un test complementa la idea de lo heterogéneos que pueden ser los casos,
no todos comparten los mismos signos lo que hace necesario la implantacion de una tabla
que estima la posible presencia del SD a través de la cantidad de signos que pueda 0 no
tener una persona. Lo que también se subordina a la percepcion del médico. El test
aplicado a las personas con SD implica ademéas que se despejen las singularidades del
individuo, ya que solo se toman en cuenta los signos apartando las caracteristicas
personales 'y Unicas, el test homogeniza los cuerpos. La interpretacion del test es la
siguiente: “si se encuentran mds de 5 seiiales, es obligatoria la consulta genética” (Jijon,
2010, pag. 96). La disciplina genética es la forma mas veraz para la medicina y la sociedad

de confirmar un diagndstico por la legitimidad cientifica que ha adquirido.

Aunque, la medicina incluyé todos los signos médicos observables se encontré con el
problema de la heterogeneidad de los signos entre los pacientes, ahora bien, en cuanto a la
causa, se lo habia atribuido a la edad de la madre pero ha sido un factor que no se ha podido
comprobar, “El SD se presenta en cualquier edad, incluidas adolescentes y madres
Jjovenes” (Jijon, 2010, pag. 101), los cuadros 3 y 4 del libro del Dr. Jijon (ANEXO 1V)
muestran que existen mas casos de SD con mujeres de mayor edad pero como es obvio se
toma en cuenta lo siguiente:

“piénsese también que las mujeres muy jovenes no son realmente las que mas tienen hijos,

por ello, aunque el nimero de nacimientos sindromicos entre estas jovenes madres es bajo,

el nimero absoluto de nifios con SD en este grupo de edad es mas bien alto desde el punto
de vista estadistico” (Jijon, 2010, pag. 102).

Lo que quiere decir que tampoco la medicina ha acertado en la causa, asi es totalmente
desconocido el origen, el funcionamiento o la cura. En la medicina si esta presente la
necesidad de un seguimiento no solo fisico, fisioldgico, sino también un control a lo largo
de las distintas circunstancias que puede enfrentar el sujeto sindrémico. Es decir va mas

alla de buscar la causa, la cura o el tratamiento, desea un seguimiento de todas la etapas de
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la vida del sujeto como son la vida familiar, la vida sexual y reproductiva asi como también

sus afectos.

La reproduccion es un &mbito en el que la medicina se ha introducido en los Gltimos afios y
el caso del SD no sera la excepcion; “Tomese en cuenta que en el SD la infertilidad es la
regla tanto para hombres como para mujeres” (Jijon, 2010, pag. 108); la infertilidad es
concebida como una mas de las caracteristicas del SD desde el punto de vista del médico,
sin embrago esta postura se contrasta con el aparecimiento de dos casos de mujeres con SD
que han tenido hijos, casos que han sido expuestos en el mismo libro; lo que implica que
también es un signo relativo. No se puede decir que esta caracteristica sea comprobada en
cada uno de los casos, mas bien ha sido planteada como producto de la observacion y las

estadisticas.

Al plantearse el tema de la fertilidad, lo hace junto con la siguiente pregunta: “;Debe
permitirse que los individuos con SD puedan tener hijos?” (Jijén, 2010, pag. 101). Esta
pregunta nos lleva a pensar que la decision sobre reproduccién deja de ser personal o de
pareja. En el caso del SD existe un agente distinto al sujeto o a su pareja que decide el
destino de la reproduccidn, este agente estaria compuesto por la familia junto con el médico
tratante ya que ellos se han encargado de cuidar y construir a esos sujetos a lo largo de sus
vidas. Lo expone con la siguiente respuesta:

“los médicos jamas tomamos decisiones sobre los asuntos personales de los pacientes. Pero

tratandose del SD, tenemos la obligacion de hacer conocer los riesgos particularmente a su

entorno mas cercano, es decir la personas a cargo del caso, pero la decision final es exclusiva de
la familia en cuestion” (Jijon, 2010, pag. 101) .

El papel del médico se presenta como el de informante, pero unas lineas mas adelante
plantea el siguiente juicio: “La mayor parte de los individuos con SD viven en total
dependencia...;como podrian responsabilizarse de una paternidad?” (Jijon, 2010, pag.
101), esas ultimas lineas muestran que el médico si toma una postura en contra de la
reproduccion en la personas con SD. La causa para dicha oposicion es la relacion de
dependencia en la que las personas con SD supuestamente se encuentran, es decir por

razones funcionales.
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Al igual que la reproduccion, la sexualidad es un tema abarcado por la medicina en el SD,
asi que se plantea la siguiente pregunta: ;tienen deseos sexuales los individuos con SD?
(Jijon, 2010, pag. 113), a lo que se responde con una serie de signos como la pubertad
tardia en hombres con SD y acelerada en el caso de las mujeres con SD; ademas toma en
cuenta la heterosexualidad como orientacion correcta hacia la que se deben dirigir las
personas con SD: “El relacionamiento heterosexual — social, debe ser atendido con la
orientacion de acuerdo a las caracteristicas de cada caso; es necesaria la participacion

del psicologo para una correcta direccion” (Jijon, 2010, pag. 114)

Acerca del deseo sexual no se lo pregunta directamente a personas con SD sino que la
medicina responde con los signos atribuidos al sindrome. Ademas si establece la necesidad
de plantear una educacion sexual para evitar orientaciones homosexuales. La sexualidad no
es un tema que se prohiba desde el punto de vista médico, solamente se plantea una
educacion y guia al respecto siempre precedida por el médico y la familia. “no deberia
prohibirse la vida sexual de los individuos con sindrome de Down que logran esta
capacidad. La vida sexual es un acontecimiento propio de la persona y no implica

necesariamente tener hijos” (Jijon, 2010, pag. 114)

Aunque, no presenta una razon concisa para la imposibilidad de las personas con SD para
tener relaciones sexuales, si plantea que no todos tienen esa capacidad, ademas no presenta
una respuesta clara acerca del deseo sexual pero si reitera el hecho de no tener hijos. La
masturbacion y el relacionamiento afectivo son comportamientos posibles y permisibles
para evitar el aparecimiento de conductas homosexuales: “la prohibicion de la
masturbacion o la ausencia de una tinosa relacién afectiva en pareja heterosexual, puede

conducir equivocamente, a conductas homosexuales.” (Jijon, 2010, pag. 115).

La vision médica explica a través de los signos el desarrollo tardio de los 6rganos sexuales
en unos casos y acelerado en otros, a la vez que plantea la posibilidad de un desarrollo
incompleto de los organos sexuales. Sin embargo, no se hace la conexion de ello con el
aparecimiento del deseo sexual, pero si es claro al decir que no todos tienen capacidades

sexuales, ademas reitera en que la orientacion sexual correcta es la heterosexual.
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La medicina ha incursionado en todos los ambitos de vida de un sujeto con SD. Ademas de
la reproduccion y la sexualidad esta la descripcion de la escolaridad, afectividad y todas las
formas de socializacion que estos sujetos pueden presentar a lo largo de su vida. En cuanto
al crecimiento y desarrollo, se muestra una contradiccion pues en el primer parrafo se
expresa lo siguiente: “La comparacion del crecimiento y desarrollo de los nifios y nifias
Down con nifios y nifias que no lo son, no es valida, porque la constitucion genética no es
la misma de unos y otros” (Jijon, 2010, pag. 118). Sin embargo cada una de las categorias
y métodos usados para el diagnostico del SD se hacen en comparacion a individuos
“normales”, de lo contrario solo se los consideraria diferentes y singulares pero no
anormales o malformados. Asi, lineas méas adelante muestra que de manera general un
sujeto son SD no presenta complicaciones en su crecimiento o desarrollo a pesar de sus
signos: “El crecimiento y desarrollo de los nifios Down, como la de cualquier otro nifio,
van ligado a su estado de salud general y sus condiciones nutricionales” (Jijon, 2010, pag.
118). En realidad su condicién no les impide crecer y desarrollarse, estas dos variables solo

dependen del contexto en el que se desenvuelven.

En cuanto a la escolaridad la medicina plantea lo siguiente: (los nifios con SD) “pueden y
deben asistir a una escuela propia para ellos, una escuela con profesores especialmente
formados para enseiiar a estos nifios” (Jijon, 2010, pag. 124), y prosigue, “ a pesar de
algunas opiniones a favor , no se recomienda la asistencia a escuelas y colegios
regulares” (Jijon, 2010, pag. 124); es decir que la escuela como establecimiento que forma
es imprescindible para una persona con SD, sin embrago no se trata de una escuela regular
sino de una especial, de una sélo para personas con SD. Por otra parte, queda claro que la
inclusion escolar no nace desde la disciplina médica, pues por el contrario recomienda que
los nifios con SD no asistan a escuelas regulares no solo para protegerlos de los problemas
de discrimen que pueden enfrentar, sino porque no estan al mismo nivel de desarrollo
mental que los demas nifios.

“Probablemente la poca comprension del trastorno por los niflos y jovenes no sindrémicos de su

edad, asi como la insuficiente preparacion de los maestros en estos ambitos , son los mayores

obstaculos y riesgos, mas alla de que lamentablemente su disminuido desarrollo mental es un
impedimento natural” (Jijon, 2010, pag. 124)

48



Aunque se plantea como primera preocupacion la exclusion no deja de recalcar su
condicion disminuida en el desarrollo mental, a pesar de que en paginas anteriores habia
dicho que no se podia comparar el desarrollo de un nifio con SD con el desarrollo de un
nifio “normal”; nuevamente cae en la comparacion. Ademas existe la naturalizacion de su
condicion disminuida de desarrollo, es decir que al ser natural no se puede cambiar las
condiciones sociales que se le brindan, se normaliza su condicion “disminuida” y por ende

su espacio exclusivo, le escuela especial.

De manera general, el libro del Dr. Jijon plantea la escolaridad como necesaria siempre y
cuando sea especializada para este grupo de personas para que no se incluyan con los nifios
no sindromicos ; ademas plantea opciones para mejorar la socializacion como son
“deportes y competiciones especialmente concebidas para nifios y nifias con
discapacidad” (Jijon, 2010, pag. 124). Se recalca nuevamente actividades concebidas sélo
para ellos, no plantea el contacto con nifios no sindromicos ni a nivel escolar ni a nivel
cultural o deportivo, siempre plantea las instituciones sélo para individuos sindrémicos o

discapacitados como lugares idoneos para su movilizacién y socializacion.

Los signos descritos por la medicina para el SD incluyen ademas signos subjetivos
generalizados para todos los individuos con SD, como por ejemplo: “El sindrome de los
nifios felices” (Jijon, 2010, pag. 126) dicha denominacidn la plantea gracias a la pregunta
previa acerca de la agresividad; ademas plantea que existe entre ellos un patron de
comportamiento, “Es curiosa la facilidad para cambiar de estado de dnimo, subitamente
alguna cosa que les parece inexplicable, los cambia de actitud, pero enseguida retornan a

su patron de comportamiento” (Jijon, 2010, pag. 127)

La descripcidn acerca del caracter sostiene que una actitud positiva y feliz son el patron
comun, aunque pueden presentar cambio de caracter pero siempre regresan a su patréon. No
se plantea que el caracter ni la personalidad responda a factores personales o subjetivos sino
que de la misma forma que se describe signos fisicos se describen signos subjetivos. Esta
caracterizacion no da lugar a construcciones individuales o subjetivas en cuanto a caracter y

personalidad, no hace alusién tampoco a la psicologia que deberia hablar de estos temas.
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Luego de la descripcion detallada de signos tanto fisicos como subjetivos, la medicina
plantea lo siguiente en cuanto a los cuidados y la atencion a los nifios con SD: “El nifio
Down debe ser tratado de una manera especial en las esferas donde éste es especial; en las

que no lo son debe ser considerado como los nifios sin el sindrome” (Jijon, 2010, pag. 129)

Lo que implicaria que no en todos los ambitos el trato debe ser diferente o especial pues los
sintomas no afectan en todas las partes de sus vidas o0 sus cuerpos. La descripcién ha sido
tan exhaustiva que abarca cada una de las etapas de la vida del sujeto con SD, desde la
escolaridad hasta la sexualidad, entonces aunque aparentemente el médico presente un
ambito en el que no son diferentes, su descripcion no lo hizo ver asi.
“Un nifio sindromico si no presenta complicaciones, €s un nifio sano. Los nifios y nifias
Down deben ser cuidados como todo nifio, recibiendo, claro esta, especial énfasis en su

estimulacion porque a través de esta practica se busca aprovechar sus potenciales y
capacidades congénitas” (Jijon, 2010, pag. 131).

La estimulacion es un mecanismo que es recomendado para que el desarrollo de los nifios
con SD no sea retardado, sin embargo se trata de una practica relativamente nueva; antes el
tratamiento solo implicaba la separacion de la sociedad ya que trataba como la locura
desde la disciplina psiquiatrica.
“La estimulacion precoz ayudara al desarrollo del lenguaje, la comunicacion en general y
en particular promovera la mejor relacion afectiva con sus padres y el medio que los rodea.

Naturalmente, conforme avanza la edad del nifio se incorporaran aspectos musicales, juegos
y mas tarde, tareas de formacion educativa y escolar especiales” (Jijon, 2010, pag. 135).

Aunqgue la medicina reconoce que la estimulacion ayuda a la persona con SD en varios
aspectos no considera que con ella se pueda dejar de lado las instituciones especiales y
poder incluirlos, sigue recalcando los espacios diferentes y aparatados a pesar de la

independencia que puedan ganar con la estimulacion.

La medicina se ha encargado de construir estadisticas, las cuales establecen un promedio de
vida de 49 afios para las personas con SD, sin embargo y al igual que cualquier estadistica
se deben considerar algunas variables. “Hay estudios que reportan una expectativa de vida
que llega a los 60 afios; pero esto no es aplicable a todos los casos de SD, debido a su

diversa situacion clinica individual” (Jijon, 2010, pag. 140). Aunque se desee construir
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estadisticas comunes al grupo, la individualidad y heterogeneidad de los sujetos lo

complica.

Acerca del tratamiento del SD se dice: “los padres y madres no pierden la esperanza de
una posible cura del sindrome, la cual al momento “INFELIZMENTE, NO EXISTE”
(Jijon, 2010, pag. 142). Asi la estimulacion no es un tratamiento desde el punto de vista
médico, la cura no se ha encontrado; y aunque admite que los padres esperan dicha cura,
los médicos también la anhelan lo que se nota en el momento en el que se usa la palabra
“infelizmente” en letras mayutsculas. Enunciado que se complementa de la siguiente
manera: “el tratamiento integral del sindrome de Down continua en investigacion. Ojala
algun dia se lo consiga. De momento lo Unico valido es el tratamiento especifico de las
complicaciones, es la estimulacién y el desarrollo de las potencialidades y virtudes ya
existentes” (Jijon, 2010, pag. 145)

Aunque se pueda conseguir independencia y buen estado fisico, el tratamiento definitivo es
hacia donde la medicina desea llegar, mas alla de las mejoras lo que le interesa es que deje

de aparecer.

Al no existir una cura definitiva, la medicina plantea el tema de la prevencion como un
factor importante, asi se han implementado procedimiento de diagndstico en el proceso de
embarazo para un diagndstico temprano. ‘“se puede diagnosticar la presencia de un
individuo con sindrome de Down intrauterino” (Jijon, 2010, pag. 147). A este diagndstico
precoz el médico informa de la posibilidad de interrumpir el embarazo: “se les informara
de la posibilidad de terminar con el embarazo con justificacion genética médica, asi mismo
se les manifestara exhaustivamente en qué consiste el sindrome de Down sobre todo para

el caso de continuar el embarazo” (Jijon, 2010, pag. 151)

Un diagndstico temprano implica la posibilidad de la interrupcion del embarazo con un

justificativo médico, es decir con un justificativo para que no exista la penalizacion.

Todos los enunciados identificados y extraidos del texto han sido tomados en cuenta en la
medida en que rompen con esa continuidad supuesta por la racionalidad. Mas que ser
enunciados basados en la racionalidad cientifica muestran dispersién, discontinuidad y

sobretodo poder. La extraccion de enunciados implica romper con la imagen logica del
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discurso e introducirse en su misma dinamica; en sus reglas de formacion, es decir en las
verdaderas razones que conducen a la enunciacion sin dejar de lado el contexto historico y
social. Los enunciados planteados en este corpus conllevan focos de poder y de resistencia

que seran analizados en el siguiente capitulo.
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CAPITULO Il1I: Lectura de los enunciados

Luego de la extraccion de los enunciados, en este capitulo se establece las relaciones
existentes entre ellos; establece ademés el papel del sujeto con SD frente al discurso. Se
hace un acercamiento de los enunciados como focos de poder o de resistencia para la
construccion de imaginarios sociales y personales. Identifica las formas de construccion
del discurso y de los sujetos con sindrome de Down, a traves del rol social que cumple el
signo médico. Los conceptos que maneja el discurso médico como la malformacion o el
retardo mental son comprendidos en su contexto y en su relacién con el poder, la sociedad
y el sujeto con SD. En este capitulo se puede comprender como el discurso y la palabra

misma implican poder y cémo con ellos se puede lograr sujecion.

3.1 Lanueva medicina: del sintoma al signo

La postura del médico se aferra al diagndstico y la descripcion de signos, mas alla de la
importancia que podria darle a los sintomas 0 molestias del paciente, esto se puede apreciar
en los enunciados planteados en las lineas anteriores. En primer lugar debo dejar en claro
que este trabajo no intenta decir que el SD no existe, se dirige mas bien a ver como el papel
moderno de la medicina introduce términos clasificatorios y de diferenciacion a los
diagndsticos y descripciones médicas; intenta notar como la medicina mas alla de la
patologia misma dirige su mirada a lo funcional porque ese es el rol que cumple a nivel

social.

La diferencia entre el diagndstico médico antiguo y el moderno tiene que ver con la
extension del objeto de estudio de la medicina. Sabemos que en la medida en que la
medicina histéricamente ha luchado por la cientificidad, ha logrado convertirse en
autoridad moderna, y ademas ha logrado dejar de lado la enfermedad para convertir al
cuerpo en objeto de estudio. La medicina desde que adquirié su autoridad cientifica
adquirio también un rol social, el cual no admite. Su desplazamiento desde la enfermedad
hasta la salud, la sexualidad, la prevencion, la alimentacion, etc. ha logrado que cada una

de las practicas humanas pasen por su ojo clinico. Lo mismo sucedié con el SD, que en un
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principio pertenecié al objeto de estudio de la psiquiatria, pero como ésta no pudo justificar
el encierro, la medicina tuvo que introducirlo a través de la disciplina genética que

ultimamente ha tenido tanto éxito.

Lo que se busca en este trabajo es mirar como el discurso médico ha construido el SD
reflejando en sus diagndsticos la autoridad social del médico. Asi esta patologia mas alla de
ser un problema, una dolencia o un sintoma es una molestia para el poder y la dinamica
funcional de la sociedad. Y en esa medida el SD ha sido construido y controlado, como
una amenaza social mas que como una amenaza a la salud o al cuerpo del paciente. De
hecho a lo largo del texto que aqui se analiza en ninguna pagina se encuentra la postura del
paciente, o los sintomas que él presenta, tampoco se encuentran respuestas directas acerca
de los sentimientos y deseos, sino que siempre el médico advierte desde su postura de

autoridad.

Es por eso que en la medida en que la medicina sea una autoridad social, no puede permitir
que los cuerpos no cumplan con el perfil que la dinamica social requiere, es decir en la
sociedad moderna capitalista, cuerpos funcionales para el trabajo. El primer paso de la
medicina en este proceso de catalogacién, es la diferenciacion y descripcion patoldgica
para justificar cualquier tratamiento o ubicacion de los cuerpos no funcionales. Con estos
preceptos acerca del funcionamiento de la medicina en nuestra sociedad, se puede ver de

manera mas clara como se ha construido el SD en el discurso médico.

Cada una de las sociedades tiene una serie de parametros que construyen un tipo ideal de
sujeto, el nuestro se construye con los ideales del humanismo, cientificidad,
antropocentrismo, funcionalidad y éxito. En la medida en que las caracteristicas de un
individuo no encajan con este tipo ideal se construye un cuerpo social que las representa
para poder tratarlo de manera colectiva hasta que dichos individuos se puedan corregir. Asi,
se convierte al SD en una patologia con posibilidades de correccion social, los individuos
con SD en la medida en que son diagnosticados por la autoridad médica son introducidos
al sistema de correccion que se ha construido a su alrededor. En este caso las escuelas
especiales y las instituciones de insercion laboral cumplen el papel de corregirlos e
incluirlos en las dinamicas sociales. Pero se debe tomar en cuenta que la inclusiéon no

responde a fines humanitarios solamente, sino que también responde a la economia estatal.
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En la medida en que al Estado le costaba mucho dinero la mantencion de las personas con
SD en hospitales psiquiatricos, lo que se resolvio con una inversion en educacion especial,

la cual es retribuida cuando las personas con SD ya trabajan.

La autoridad de verdad que ha adquirido la medicina como ciencia, permite que sus
métodos y sus diferenciaciones como la del SD sean legitimas en la sociedad. La
cientificidad en un juego de poder ha adquirido credibilidad sobre otras formas de
percepciodn, por ejemplo la medicina identifica signos en el SD que para una percepcion
familiar no implican ningun inconveniente, como sucede por ejemplo con las caracteristicas
de los ojos, el cabello, e incluso el retardo mental. En realidad en la dinamica familiar estos
signos no afectan, empiezan a molestar cuando se los pone en contraste con el contexto
social. La construccion de discursos cientificos tiene que ver con el poder en la medida en
que son creados con un fin especifico de administracion de la sociedad, sobre todo en el

caso de la medicina.

El sindrome de Down se ha constituido como una patologia genética moderna cuyas
descripciones se basan en caracteristicas de varios individuos, esas descripciones en tanto
que caracteristicas no representaban ningun tipo de problema a nivel personal. Es decir, que
en la medida en que eran vistas como caracteristicas no tenian un valor, pues el valor
implica la comparacion con otra cosa. Al asignarles un valor significa que dejan de ser
caracteristicas personales y Unicas para convertirse en signos de algo patolégico aunque
para el paciente es imperceptible. Los signos del SD responden a la comparacion con el tipo
ideal de sujeto y en esa medida se les asigna el valor de “anormales™ en el lenguaje de

Foucault o “malformados” en el lenguaje médico.

Quisiera poner cierto énfasis en el hecho de la valoracion exclusiva del ejercicio médico.
De manera individual cada uno posee caracteristicas que han sido asimiladas por uno
mismo de una manera especifica y de igual forma en los contextos sociales en los que esos
cuerpos se relacionan; sin embargo la intervencién médica convierte esas caracteristicas en
signos, ubicandolas en un estatus patologico; ese hecho cambia totalmente la relacion
individual y la interaccion con el medio social. Se quiebra la identidad que uno mismo
construyd. Lo que busco es aclarar que esa diferenciacion no es perceptible a simple vista

ni de manera individual ni en lo social, la diferenciacion se hace solo en la medida en que
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la medicina provee esos signos para construir de manera sélida una percepcion social de

€S0S cuerpos.

La prueba de que la medicina mas que cientifica es una ciencia social, es que valora con
los pardmetros de la sociedad mas que con pardmetros exclusivos de su ejercicio. El paso
de los pardmetros de enfermedad y cura hacia los parametros de funcionalidad y control
muestran ese cambio del rol médico. Por otra parte, la ciencia ain mantiene métodos que
pueden ser subjetivos como el de la valoracién, ya que el ojo médico no deja ser algo
subjetivo, en el momento de valorar signos como normales o patolégicos. La determinacion
de signos y la diferenciacion social que se da gracias a ello tiene un solo objetivo que es el
control; pero lo que llama la atencion es que esos signos no representaban en si mismos un
riesgo ni para el paciente ni para su medio social, solo aparece la necesidad de controlarlo
cuando le da el valor de disfuncional con el tipo ideal que nuestra sociedad mantiene.

La medicina es la ciencia del control, de la clasificacion y el tratamiento; se convierte en la
policia social; el control violento que se acostumbraba antes en otras sociedades ha sido
eliminado por el humanismo, lo que queda es un control mas sutil e imperceptible y por
supuesto mucho maés exitoso. Foucault ya lo habia dicho, el humanismo ha desarrollado
mecanismos de control mucho mas sofisticados que en otras sociedades pero también
mucho mé&s precisos. Se trata de la microfisica del poder, es decir el control desde la
construccién del cuerpo y de sus subjetividades en esferas muchas mas precisas y
singulares. El discurso de la salud abrio las puertas para que la sociedad asimile todo lo que
pudiera atacarla, asi el SD aunque en si mismo no cause dolencias o sintomas, no es un
cuerpo sano segun la valoracion del médico. El control de los cuerpos ha sido materia
médica desde su entrada en el mundo moderno, pues al dejar formas miticas de enfermedad
se inmiscuyo en esa necesidad moderna de control de los cuerpos para un funcionamiento

Optimo del poder.

El control sutil esta presente cuando se dejan de lado los sintomas, las dolencias de los
pacientes 0 su punto vista, para tomar en cuenta las cuestiones funcionales en relacion al
medio social. Asi, se construye un grupo de individuos incapaz de salir de las instituciones
de control porgue es vigilado no solo por la medicina, sino por su familia y por si mismo en

la medida que ha introducido las descripciones médicas. La construccion de los cuerpos con
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SD se hace acorde a los requerimientos de la sociedad y el poder, méas alla de los
requerimientos del paciente. El control de los cuerpos no solo se hace en la medida en que
se los diagnostica y trata, sino ademas a traves de las descripciones médicas de signos. Los
signos son aquellas caracteristicas que los encierran en un grupo, que les da identidad. Esa

identidad es introducida a través de las instituciones como la familia o la escuela.

Una de las cuestiones que Ilaman la atencion es que el grupo de signos gque presenta el SD
no son exclusivos del mismo y ademas no se trata de un nimero determinado de signos que
predicen el sindrome sino que son relativos. Muchos de los signos descritos en personas
con SD pueden presentarse en personas “normales”, 1o que hace pensar que en realidad el
reconocimiento de los signos es arbitrario e incluso que no tiene objeto méas que la
diferenciacion funcional. La descripcion de los signos no ayuda al reconocimiento
patoldgico solamente sino también al reconocimiento social como un grupo especifico en el
contexto social. La diferenciacion fenotipica mas que una herramienta médica se convierte
en una forma de catalogacion que la medicina adopto entre sus funciones desde el siglo
XIX.

La definicion del sindrome de Down incluye la consolidacion de un fenotipo, una
diferenciacion ya marcada y justificada con los signos. El signo cumple su funcién de
diferenciacion cuando se constituye un fenotipo, cuando se ha logrado introducir esa
diferencia no solo dentro de la medicina sino dentro de lo social. EIl signo cumple la
funcién de consolidar al SD como grupo, es importante esta construccion como grupo
porque para el poder es mas facil corregir a un grupo de personas con un mismo tratamiento
que hacerlo individualmente. El grupo se construye para el funcionamiento del poder, en
realidad, y de acuerdo a mi experiencia, el grupo de personas con SD no responde a una
unidad por afinidad, sino a esa union arbitraria hecha por la medicina y las instituciones. El
grupo de personas con SD no han logrado llevar su unién a un nivel de lucha y unidad
verdadera, no usan su unidad como instrumento de lucha sino hasta ahora sigue

respondiendo solo a los fines de funcionalidad del poder.

El aparecimiento del signo es lo que permitié que las personas con SD puedan someterse a
la autoridad médica, la importancia de verdad que nuestra sociedad le ha otorgado a los

conceptos cientificos ha ocultado otras formas de entendimiento; lo que conlleva a que el
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signo se imponga al paciente a través del ojo clinico del médico. EI médico se convierte en
el juez de la normalidad més alla de la enfermedad y la cura, creando fenotipos a través de
la observacion. Sin embargo, el signo termina siendo una concepcion imprecisa que no
encaja con los parametros de cientificidad; ya que muchos de los signos del SD  pueden
presentarse en personas “normales”, es decir que no son exclusivos e indicativos de dicho
sindrome. Lo que indica que la medicina en su afan de agrupar termind confundiendo
caracteristicas singulares que puede presentar cualquier individuo como signos de una

patologia.

El signo tiene una carga homogenizante y de poder; en primer lugar porque es visto por el
paciente solo como una caracteristica personal, mientras que el médico la asocia con una
patologia. Por otra parte, le es impuesta de manera arbitraria al paciente, lo que hace que se
planteen las siguientes preguntas: ;en qué momento es un signo patologico el tamafio del
cuello, el grosor del cabello, las lineas de la palma de la mano, Si se pueden presentar en
cualquier individuo no sindrémico? ;Cdémo se los clasifica como diferentes si los signos los
puede poseer cualquier persona sin ninguna complicacion grave de salud? Estas preguntas
se responde cuando se toma en cuenta la autoridad social del médico cuya funcion es
controlar los cuerpos para que sean funcionales, en el caso del SD se vio obligada a
construir un cuerpo patologico que legitimara el tratamiento y la diferenciacion. El signo
elimina cualquier tipo de singularidad dentro del grupo constituido con SD, pues lo singular
implica una amenaza al poder en el sentido que no le permite clasificar y encasillar los

cuerpos.

El signo esté estrictamente ligado con el poder porque es impuesto al individuo con SD; lo
que para el paciente son solo caracteristicas fisicas para el poder es un signo; un signo de
anormalidad. Es un juicio de valor que aparece por sobre el sujeto, y los valores con los que

sustenta el juicio tienen que ver con la funcionalidad del sistema social.

El signo ejemplifica el proceso de medicalizacion extendida hacia instancias en las que el
paciente no demanda un diagnostico; por lo que ha dejado en segundo plano el concepto de
sintoma, que por el contrario si tomaba en cuenta la palabra y opinion del paciente. El
signo es una herramienta del poder médico en la sociedad porque implica la administracion

social de los cuerpos independientemente de ellos mismos. EI signo es relativo al sujeto, al
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medio, y al ojo médico por eso necesita el apoyo o la legitimizacién de un examen

cientifico como el examen genético, que le da la veracidad que necesita en el marco social.

El signo cumple otro papel importante dentro de la medicina; es el de brindar las
caracteristicas que deben poseer los sujetos. Cada cuerpo esta pensado previamente por el
poder, porque no le interesa tener individuos diferentes e impredecibles; por el contrario
mientras mas manejables sean la correccion se dara de mejor manera. Es la creacion del
estereotipo que se va a introducir e interiorizar a nivel social y a nivel personal. El signo es
la base del discurso con sindrome de Down porque gracias a él se pueden sujetar a los
sujetos a esas descripciones; sin la figura del signo el sindrome de Down no seria mas que
un grupo de personas con ciertas complicaciones pero muy heterogéneas. En la medida en
que el signo homogeniza los cuerpos los introduce en el sistema de correccion, les da la

unidad necesaria para que sean relegados a ciertos espacios y a ciertas instituciones.

Los signos mas significativos identificados en SD son el retardo mental y la malformacion
congénita, los dos muestran la jerarquizacion de la sociedad en relacion con personas
normales. Estos signos no representan una dolencia o molestia para el sujeto, sino lo son en
la medida en la que no pueden encajar en los ritmos y tiempos que se han planteado como
disciplinarios en la sociedad. Existe una jerarquizacion de lo inteligente y rapido o de lo
bonito y normal sobre cualquier alternativa diferente, aunque no exista ninguna
complicacidn fisioldgica de por medio. Asi, el retardo mental y la malformacion méas que
signos del paciente son signos sociales, no implican un problema para el paciente sino para
la sociedad; o lo son para el paciente en la medida en que se relaciona con un tipo
especifico de sociedad.

El retardo mental se presenta como un atraso en las condiciones cognitivas del sujeto con
SD, aungue eso no implica que no puedan alcanzar las actividades necesarias para el
desarrollo como caminar, hablar, comer, etc. Este signo se presenta como un problema en
tanto se lo compara con el prototipo de normalidad, entonces el atraso es significativo a
nivel social en la medida en que ese cuerpo no puede ser insertado al sistema por no
cumplir con los ritmos que este plantea. El retardo mental no presenta, al igual que otros

signos, dolencia para el paciente, de hecho, es imperceptible para él de la misma manera
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que sucede con los otros signos, si representa en cambio un problema para el poder, porque

el sujeto no alcanza a cumplir con los tiempos de trabajo, o estudio que el poder requiere.

El caso de la malformacion congénita involucra ademas una contradiccion pues al definirse
como un cambio en las partes del organismo conlleva un estado previo, pero al tratarse de
un embrion no existe dicho estado previo, solo es lo que es, no ha cambiado pues apenas se
formd. En todo caso de existir una alteracion no es a nivel del individuo, lo es si se compara
con la media de los cuerpos sociales. EI cambio no es a nivel fisico individual sino a nivel
social cuando se compara con el comdn denominador de los sujetos. Deja de ser natural en
la medida en que interactta con la sociedad, en realidad la malformacion mas alla de ser
una categoria cientifico médica es una categoria social de poder, pues, hace ver la
malformacién como no- natural cuando en realidad es natural porque no ha sufrido
modificacion; el cambio que la malformacion menciona solo tiene lugar en lo social y

cultural pues implica un cambio en la dindmica funcional de la sociedad.

Ademas, desde mi punto de vista un malformacion congénita es una categoria fuerte que no
es exclusiva de las personas con SD, en realidad todos y cada uno tenemos algln tipo de
“malformacion”, es decir nuestros cuerpos aungue parezcan normales no pueden encajar de
manera precisa con las exigencias del poder. Asi son muchos los casos de personas que
nacen sin un rifién, con el Utero ubicado en un lugar diferente, en fin muchas caracteristicas
fisioldgicas que no necesariamente son un problema mayor para el paciente pero que no se
las puede agrupar y tratar como grupo como se lo hace con el SD, no porque sean menos

dafinas para el paciente sino porque son menos dafiinas para el poder.

La malformacion congénita al igual que el retardo alimenta ese sentido clasificador y
agrupador de la medicina; porque se plantean desde una constante comparacion con lo
“normal”. Mas all4 de un interés de mejorar las condiciones de los signos y sintomas, la
medicina se dirige a fortalecer su estatus de anormales gracias a sus descripciones y por
ende relegarlos a espacios diferentes. Ese esfuerzo por consolidar un grupo con
caracteristicas propias que permitan la correccion social se refleja en la medida en que el
primer esfuerzo de la medicina fue construir los signos comunes y luego buscar la
explicacion cientifica del SD. La prueba de esto es que el SD no nace desde un examen

cientifico donde se descubren las caracteristica diferentes de un individuo, sino empieza
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como una descripcion subjetiva de un ojo particular cargado de las premisas de cada

sociedad que luego desarrolla el examen cientifico para comprobar dicha anormalidad.

Sucede que las primeras descripciones del SD, se hacen por un médico que presenta
caracteristicas al azar, sin ningin método para identificarlas, y los posteriores métodos
también se desprenden de esa descripcion arbitraria. A ese médico le llaman la atencidn
esas personas precisamente porque no son funcionales, por eso la denomina “imbecilidad
furfuracea”. Es decir que desde sus inicios, el SD se plante6 como problema funcional con
la sociedad, no como un tema de salud o enfermedad. En tanto se legitima su estatus de
anormales a traves del signo, la sociedad y la medicina pueden disponer para ellos espacios

diferentes que no estorben con la dinamica de la sociedad.

La creacion del sindrome de Down como patologia, responde a la necesidad de control de
estos individuos en tanto que no son funcionales mas no a la necesidad de mejorar sus
condiciones de vida. La busqueda de la justificacion cientifica, implica el afan de la
medicina de crear todo una percepcion que sostenga esa “anormalidad” para también
sostener el control. La creacion del SD responde a condiciones histéricas mas que médicas;
porque desde sus inicios se tomo en cuenta a estos individuos por su funcionalidad y no por
su condicién médica. El sindrome de Down es la muestra que las enfermedades son

sociales, en tanto que intervienen en la dindmica social son atendidas.

La descripcion de signos fisicos por parte de la medicina se ha hecho desde hace varios
afios, pero la explicacion cientifica solo aparece con la introduccion de una nueva
disciplina, la genética. Ni la patologia, ni la clinica le proporcionaron a la medicina las
herramientas para constituir como objeto de estudio varias patologias entre ellas el SD; por
lo que el aparecimiento de la genética no era solo oportuno sino necesario para solidificar y

recuperar la medicina de varias crisis ya identificadas por Foucault.

La genética es la disciplina moderna mas util para la medicina, pues a través de ella se
explican todas las patologias que un individuo puede tener, ademas de ser el camino para
que la medicina se constituya como una ciencia factica que puede predecir. Sucede que el
éxito de la genética consiste en decir todas las enfermedades que el individuo posee o va a

poseer. Asi la explicacion del SD se lo hace desde el factor genético, la trisomia 21 o un
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cromosoma mas en donde debia unirse solo un par, el par 21. Bien, la explicacion genética
aparece mucho después de haber ya categorizado el SD como una patologia, es decir que la
cientificidad de las descripciones solo se alcanza tiempo después.

La genetica introdujo la categoria de signo de cual ya se ha hablado considerablemente;
pero también ha introducido nuevos métodos como el del emparejamiento de los
cromosomas para determinar una patologia. Pero, si se analiza el método de agrupamiento
de los cromosomas se encuentra que en realidad puede ser muy cuestionable, ya que de

igual forma responde a una comparacion en el fondo social.

La clasificacion de una patologia genética responde a la comparacion con una media de la
sociedad. La critica a este método estd basada en que muchas personas podrian ser
portadoras del cromosoma 21 sin presentar signos o sintomas; pero no por ello se los
cataloga como sindromicos. El analisis de signos va de la mano con el examen genético en
la medida en que son considerados como sindrémicos cuando interfieren con la dinamica
de la sociedad; de esta forma la genética fortalece y le da el nivel cientifico a las practicas

médicas.

En realidad la trisomia es el resultado de un agrupamiento ficticio hecho por el genetista,
lo que puede ser cuestionable, todo proceso de seleccion o agrupamiento que no es natural
implica un juicio de valor en este caso el valor se mide por la funcionalidad. EI método
considera como normal cierto nimero de cromosomas gracias a que se han encontrado de
tal forma en varios cuerpos considerados “sanos”; sin embargo el par 21 por ejemplo, no
existe en realidad, es decir no se agrupan naturalmente. Los pares no existen en si mismos;
sin embargo muchas patologias responden a anomalias en las agrupaciones cromosémicas

ficticias.

Si los pares de cromosomas no son naturales ¢quién determina que una trisomia no es
normal? , la respuesta es que la sociedad determina que una trisomia no es natural en tanto
no es funcional;, se trata de la percepcion social de normalidad y funcionalidad que
atraviesa la ciencia médica dandole sus fundamentos y el rol de legitimacion y catalogacion
de los individuos . Nuevamente el médico asigna un valor de acuerdo a su autoridad en la

sociedad, desde otro punto de vista fuera del poder se podria decir que la trisomia es
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natural, en la medida en que se formé a partir de un proceso natural del cuerpo ; pues solo

deja de serlo cuando se la compara con un contexto social.

Es importante considerar que no se lo puede tratar como antinatural cuando se ha dado
lugar en un proceso natural, quiza implique ciertas complicaciones pero no es antinatural.
Plantearlo como antinatural implica que se legitima el control y el re ingreso a lo natural,
es decir se justifica la exclusion. Lo que no es natural es el valor negativo que se asigna,
pues eso implica ya un tipo percepcion social que lo califica, en la medida en que se lo vea
como antinatural se legitima el maltrato. Es imposible no criticar el método o por lo menos
los conceptos que se derivan de éste ya que implican una fuerte diferenciacion,
jerarquizacion y exclusién, quiza la medicina deba replantear los conceptos que deriva de

sus métodos; o quiza replantear los métodos y sus objetivos.

Otro de los métodos de diagnostico que ha introducido la medicina es el test de signos para
determinar el SD el cual era el m&s comdn antes del aparecimiento del examen genético.
Este test como muchos otros de diferentes temas buscan una sola cosa, convertir los
heterogéneo en homogéneo; es decir que de una persona singular y Unica se le aplica un
estereotipo médico. En el caso de que dicho test marcase positivo se impone ya una
descripcion médica, eliminando no solo la posibilidad de palabra sino de accion fuera de
ese encasillamiento. Todos los mecanismos médicos de diagndstico para el SD eliminan
como dije, el papel del sintoma y por ende del paciente; lo convierten en un cuerpo
previamente pensado, disefiado y controlado, sin dejar espacio a lo singular, lo subjetivo

que puede nacer de cualquier individuo sindrémico o no.

La medicina se ha dedicado exclusivamente al diagnostico y control del SD, ya que no
explica sus causas, funcionamiento o cura, la medicina en tanto que ciencia social de
control le interesa la vigilancia y el tratamiento de estos cuerpos que no se integran
completamente. La introduccién del SD como una patologia médica, es el resultado de un
proceso histérico. Las personas con SD no son exclusivas de la modernidad, en la medida
en que si hubo personas con SD en otras épocas, pero no se hablaba de ellas porque las
sociedades y los discursos no lo requerian. En épocas antiguas me hace pensar que recibian
cuidados familiares, ya que la dindmica agricola lo permitia; pero las dindmicas modernas,

mas rapidas y mas exigentes, no permiten ese cuidado familiar, por lo que se hizo necesario
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un aparato de poder que se les imponga para controlarlos. Entonces la psiquiatria lo intento,
pero no logré dar una explicacion cientifica para el encierro, sin embargo la medicina
gracias a la genética logré introducir el SD como patologia que requiera control médico y

estatal.

3.2 Construccion de la subjetividad desde el discurso

El reconocimiento de los signos del SD dentro de la propia subjetividad del sujeto conlleva
a asumir el papel de “sujeto a corregir” que les toca segun la jerarquia social. En tanto la
medicina los ubica en un grupo anormal, retardado y malformado, ellos lo asumen asi,
porque en su crecimiento escucharon siempre esas limitaciones no solo por parte del
médico sino de la familia, por ende ellos también creen en cada uno de los signos que se les
otorga en la medida que han sido aprendidos a lo largo de su proceso formativo, de

educacion y socializacion.

Al igual que Foucault nombra la alienacion previa como causa misma de la alienacién
social que presentan los locos, tengo una postura similar en tanto a estos signos adoptados
en la medicina. Mientras se los cataloga como sindrémicos no se les permite entrar en las
dindmicas de la sociedad, no porque no puedan sino porque al poder no le conviene, y
mientras son separados de la realidad reaccionan a esa separacién con mas alienacion ya
que es algo desconocido e inexplorado. En tanto se limita objetiva y subjetivamente con
estas categorias a la personas con SD, en su inconsciente ya han asumido esas posturas de
inferioridad, lo que no les permite aflorar sus verdaderas capacidades. Muchos diran que en
realidad eso no tiene sentido porque el diagnostico se lo hace cuando los nifios son muy
pequefios y no pueden entender su condicion; sin embargo los padres si lo asimilan, y su
trato es diferente y manteniendo siempre el cuidado y la reserva sobre el desarrollo de sus
hijos porque ya han introducido en sus mentes que no llegaran a ser normales. Asi hay
padres que optan por enfocarlos en cosas que supuestamente si pueden hacer o a su vez por
estimularlos para ver hasta qué punto pueden llegar, pero siempre tomando en cuenta los

signos y limitaciones.

La medicina le da mas importancia a los signos que a los sintomas pues mas le interesa lo

que la sociedad ve y necesita que el sentir particular del paciente. Los signos se plantean
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desde el punto de vista del médico como autoridad del cuerpo funcional dejando en
segundo plano las demandas del paciente. La eliminacion de la palabra del paciente
responde a la alienacidn previa a la que Foucault hace alusion en libro “Enfermedad mental
y personalidad”; la palabra del paciente queda eliminada como verdad a tal punto que se le
impone el saber medico en todo ambito, incluso el emocional. La vida de las personas con
SD estd a travesada por individuos o instituciones que hablan por ellos, se trata del
encubrimiento del otro, de la supresion de su punto de vista en su propia realidad. Entonces
se deberia dar la palabra a aquellos pacientes que se someten a las condiciones médicas sin

haberlas exigido.

La subjetividad de la persona con SD es limitada, porque no se le permite su propia
construccion de personalidad y caracter, ya que eso estd previamente disefiado por la
medicina. La subjetividad también es construida en relacion con el propio cuerpo, pero si el
cuerpo ha sido descrito por completo como patoldgico, la relacion con él no va a ser
positiva. En la medida en que el cuerpo y los signos que se le han otorgado representen la
diferenciacion y exclusién que se les hace a las personas con SD, ellos no van a tener una
buena relacion con ellos mismos. La medicina al catalogarlos como malformados conlleva
una construccion de la identidad personal negativa. El papel del signo elimina la relacion
intima y de autoestima entre el sujeto y su cuerpo, en la medida en que su cuerpo es

considerados un signo social de anormalidad.

La consolidacion del sindrome como un objeto de estudio de la medicina muestra la
extension que esta ha sufrido hacia otras esferas mas alla de la enfermedad, lo sindromico
no se puede curar porque se trata en si mismo de una parte de la persona, abarca todo el
cuerpo, las actitudes e incluso lo subjetivo, todo se lo ve como un signo. Si bien es cierto
gue no se trata de una enfermedad fue necesario introducir estos cuerpos poco disciplinados
dentro de una ciencia que los pudiera controlar, en un principio se tratd de la psiquiatria,
pero no se puedo sostener por mucho tiempo ese control por que ciertamente no es una
enfermedad mental. La medicina con su proceso de medicalizacion extendido la ha

introducido gracias a su discurso del signo.

La definicion del SD habia incluido tanto el signo como el sintoma pero en el texto nunca

se explica o describe un sintoma solo se habla de signo, pues en realidad no le interesa
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aliviar algun tipo de afeccion fisiologica, sino clasificar a través de los signos obvios para
la sociedad. La descripcidn de signos es indispensable para que la medicina pueda cumplir
con su rol de catalogar y clasificar los cuerpos contrastdndolos siempre con los

requerimientos del poder.

La medicina desde el siglo XVIII se ha introducido en el ambito de la sexualidad y la
reproduccion y en el caso del SD no iba a ser diferente, la infertilidad se ha planteado como
regla para las personas con SD, lo que la convierte en el Gnico signo descrito por la
medicina como regla para todos los cuerpos afectados por el SD, pero no tardaron mucho
los casos que quiebren esta regla. Algunas mujeres con SD han tenido hijos, asi la medicina
no podia sostener la infertilidad generalizada. ¢Como se lleg6 a considerar a la infertilidad
como un signo del SD?, podrian pensarse que junto con los examenes que se realizan en el
diagnostico y seguimiento médico del SD se incluyan examenes de fertilidad, pero no es
asi. Sucede que ese al igual que algunos signos ha sido planteado basandose en una
observacién generalizada, lo cual puede conducir a un error. Es decir, si nos basamos en la
observacion, cuantos sujetos con SD vamos a ver con hijos, ninguno o0 con suerte uno, pero
no necesariamente obedece a un caso de infertilidad generalizada sino a condiciones
sociales a las que esta expuesto el sujeto. Es decir, si se concibe al sujeto con SD como
dependiente del nucleo familiar y ademas existe una vision infantilizada de ese individuo,
cémo van a concretar una vida sentimental, sexual y reproductiva si estan atados fisica y

psicolégicamente a sus familias.

El tema de la infertilidad seria mas bien social, es decir la alienacion acerca de sus propias
decisiones conlleva a una infantilidad promovida desde la familia, dicha infantilidad no
concibe lo sexual en un ser infantil y tierno por lo que de cierta forma lo castra. En la
medida en que la familia tome las decisiones en lugar del sujeto, no podra conocer su
subjetividad ni su sexualidad, mucho menos relacionarse sexualmente con otro sujeto. La
observacion como método para generalizar la infertilidad en los cuerpos con SD no
funciona en la medida en que no toma en cuenta las condiciones de alienacion y la
existencia casi nula de la vida sexual en este grupo. Quizd no se han dado casos de
fertilidad de personas con SD porque el contexto en el que la medicina y la familia los

pone, no los ubica en el plano sentimental ni sexual; por ende los espacios en los que se
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pueden mover los cuerpos con SD no son contemplados para la reproduccion, es una vez

mas la forma en la que esos cuerpos han sido clasificados.

El tema de la infertilidad conduce hacia una pregunta: ¢por qué sélo la infertilidad se ha
planteado como una regla en el SD?, existen dos razones que podrian responder a esa
pregunta. La primera porque la mayoria de personas con SD cuando llega a edad adulta no
concretan una pareja estable ya que los espacios en los que se mueven no se dirigen hacia
la reproduccion, lo que impediria concretar el acto reproductor. Y, la segunda razén en
cambio podria ser que se ha planteado como regla para que no se normalice en la sociedad
la reproduccidn de las personas con SD; es decir en la medida en que la medicina construye
los cuerpos gracias a las descripciones de signos, no contempla la reproduccion porque no
le conviene al poder. O a la vez puede ser una mezcla de las dos razones, pues en la
medida en que la medicina construye los cuerpos, también construye los espacios donde
estos se mueven. En el caso del SD nunca se considerd la reproduccién porque no le
convenia al poder, y por ende se dio el proceso de castracion social en el cual ni las

familias, ni los médicos ni siquiera ellos mismos concebian el tema reproductivo.

Ahora bien, habiendo aparecido casos de personas con SD que han podido tener hijos la
medicina se pregunta si se les debe permitir la reproduccion. La permisibilidad implica
poder sobre las personas con SD, sus acciones deben ser valoradas y permitidas por los
médicos y familiares. A pesar de que la reproduccion ha sido planteada como un tema
privado en nuestra sociedad, la castracion y el control que se les da a las personas con SD
no les permite tener esa vida privada, mucho menos tomar decisiones acerca de ella. En el
caso de las personas con SD se lo pone en discusion entre familiares y médicos, una vez
mas se elimina al paciente de las decisiones de su propia vida, la autoridad médica lo ha
alienado de sus decisiones. El enunciado extraido a propoésito de la reproduccion muestra
que en un principio el médico intenta s6lo describir las posibles complicaciones médicas en
cuanto a la reproduccion, pero al final plantea una postura al respecto, que es obviamente
gue no se les deberia permitir tener hijos. La autoridad como médicos no les permite la

imparcialidad al respecto, ya implicaria mayor control a mas cuerpos.

A la medicina y al aparato social no le interesa que las personas con SD tomen sus propias

decisiones pues pueden afectar al control de la sociedad; ademas no quieren arriesgarse a
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que existan mas personas con SD pues eso significa méas cuerpos que deben ser corregidos.
Las personas con SD han sido alienadas completamente de su capacidad de decision sobre
si mismos. La medicina ha ejecutado un control del que ellos no pueden librarse, todas y
cada una de la etapas de su vida son consultadas primero al médico. Todas las acciones,
pasiones, gestos, pensamientos, etc. han sido pensados y descritos médicamente para que a
nivel individual y social se asimile esas descripciones y los cuerpos y espacios se

construyan de acuerdo a ellas.

Los deseos sexuales son descritos desde el punto de vista médico, pero nunca se considero
preguntar a una persona con SD acerca de ello. Es inconcebible que no se les pregunte
acerca de sus deseos sexuales o pasiones, ya que ellos las poseen como cualquier otra
persona. La medicina los ha castrado a tal nivel que ha silenciado la vos de sus pasiones y
deseos; los ha relegado a tal nivel de anormalidad que no considera sus pasiones, las
considera morbidas. Este es el punto mas alto del control, aquel en el que se silencia la voz
del oprimido a tal nivel que suprime incluso las pasiones mas comunes y basicas en un ser
humano. Aqui se muestra la figura del monstruo que se les ha otorgado, pues no se concibe
para ellos una vida normal y sentimientos normales; se los ha pensado, controlado,

idealizado a tal punto que lo humano como la sexualidad no les es atribuida.

Ademas, existe una contradiccién al respecto; el desarrollo acelerado o tardio de los
organos sexuales no es la causa directa para una imposibilidad sexual, sin embargo se la
plantea como la causa principal para dicha imposibilidad. Cuando en realidad la falta de
una vida sexual plena puede ser el resultado del control excesivo, la infantilizacion, la
alienacion de sus decisiones, los espacios en los que se les deja estar que no permiten la
socializacion para la reproduccién. En realidad, el desarrollo de los 6rganos reproductivos
no es un impedimento porque ademas las relaciones sexuales no sélo implican el coito, sino
también caricias, besos, etc. lo cual no requiere un desarrollo completo de los érganos
reproductivos. La premisa médica de la imposibilidad sexual solo responde a la
construccidn social de cuerpos mas que a causas fisioldgicas; una persona con SD puede ser
perfectamente capaz de tener una vida sentimental y sexual plena en tanto se despoje de las

descripciones e impedimentos medico-sociales.
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La reproduccion junto con la sexualidad plantean un reto para la medicina en el sentido en
que estos dos ambitos son privados y personales, sin embargo los aborda de tal manera que
pareceria normal que las decisiones no las tomen los propios individuos. Es decir, que la
alienacion para la toma de decisiones no solo tiene que ver con lo médico o lo escolar sino
también lo privado y personal. La descripcion de anormalidad y retraso mental han hecho
de las personas con SD individuos dependientes psicolégicamente de sus familias y
médicos. El discurso médico del SD ha logrado tal nivel de control y legitimidad en la
sociedad, que ha normalizado la discusién publica de la vida privada de las personas con
SD, parece normal que no puedan tomar sus propias decisiones cuando es en realidad la
falta de decision responde a que psicoldégicamente no se creen capaces de hacerlo, pues la
medicina a lo largo de su vida les planted sus capacidades como reducidas.

No existe ninguna razén médica que impida que las personas con SD puedan tomar
decisiones pues no tienen una enfermedad mental que los saque de la realidad; ellos son
perfectamente capaces de discernir, aunque a lo largo de sus vidas se los haya intentado
alejar de la realidad a través de la alienacion, si se deja de lado la alienacion se creerén
capaces de la toma de decisiones. EI SD presenta complicaciones fisicas y retraso en
ciertos procesos, pero no tiene nada que ver con alteraciones psicoldgicas o neuroldgicas,

lo que significa que son perfectamente capaces de tomar sus decisiones personales.

Al presentar una imposibilidad sexual, se les pone una barrera subjetiva para su vida
sexual, en su interior se plantea el miedo a no poder tener vida sexual por lo que muchos no
lo consideran. Ademas, la alienacidn acerca de sus decisiones les impide retomar el mando
en estos temas, es decir todas las decisiones son tomadas por la familia, y el tema sexual y
sentimental casi nunca se toma en cuenta. Las cuestiones personales también le han sido
alienadas a las personas con SD, es decir ese infantilismo al tratarlos los ha hecho
dependientes de la familia sin que eso sea necesario. Con el control del cuerpo por parte de
la medicina, su reproduccion y sexualidad también se les ha arrebatado para ser discutida

entre el médico y la familia.

Todos los ambitos de la vida de un sujeto con SD son considerados por la medicina pues
involucra el control total del cuerpo, de sus tiempos, de sus relaciones, de los espacios en

los que se debe mover; asi el crecimiento y desarrollo implican una explicacién médica. El
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crecimiento y desarrollo de una persona con SD son contemplados en los enunciados , al
igual que los temas mencionados anteriormente. El desarrollo de un nifio con SD presenta
un reto para la medicina porque estd obligada a admitir que no son tan diferentes en los
procesos cognitivos y de desarrollo como podria pensarse. Este tema es complejo, ya que
textualmente plantea que son diferentes pero no lo plantea como un problema. Es decir
reconoce su diferencia pero no le aplica un juicio de valor, esta seria la propuesta para la
medicina, no aplicar su juicio de valor ante la diferencia de las personas con SD.

3.3 Dependencia Ficticia

El desarrollo y el crecimiento son reconocidos como diferentes pero no como anormales
por la medicina lo que conlleva algo positivo; sin embrago hay algo oculto, aunque se
reconozca esa diferencia sin juicio de valor no surge ninguna diferencia en las condiciones
de vida de las personas con SD, porque todo el resto de su cuerpo y su personalidad ya
estan construidos en base a la comparacion con lo normal. La personalidad y el cuerpo de la
persona con SD ya esta construida gracias a los conceptos y métodos que ya han sido
explicados, por eso aungue se dé cierta libertad en cuanto al desarrollo éste no se va a poder
alcanzar plenamente porque ya existe la barrera social y psicoldgica planteada en el

discurso e interiorizada en lo social, a nivel personal e institucional.

Ahora, ¢qué hace que la comparacion deje de ser valida cuando se trata del crecimiento y el
desarrollo?; sucede que en ese &mbito si serian normales, es decir, al igual que otros nifios
su crecimiento y desarrollo depende del contexto. Si la comparacion se planteara también
en este nivel resultaria que el SD no es un problema en el crecimiento y desarrollo,
entonces es méas conveniente para la medicina decir que si es diferente pero que no cabe la
comparacidn, para no expresar que no representa un problema en realidad para la persona o
la familia. Un nifio con SD puede alcanzar su desarrollo normalmente sin complicaciones
graves, y pasar por todas las etapas necesarias, quiza un poco mas tarde que el comdn de
los nifios pero en realidad no implica un problema para él o su familia, sino en la medida en

que no encaja con los tiempos sociales.

La medicina a ratos admite que solo son diferentes pero de todas formas no deja de

controlarlos. Si el crecimiento y el desarrollo solo dependen del contexto, la infantilizacion
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constante y la transmision de incapacidad que les ofrecen sus contextos los hacen inseguros
de sus capacidades, sin que eso sea parte fisioldégica de su condicion sindrémica. La
dependencia y la incapacidad para ciertas cosas estan solo en su contexto, solo que ellos lo

introducen gracias a la educacion para luego reproducirlo.

En cuanto al desarrollo de los nifios con SD, existen corriente psicopedagdgicas muy
fuertes que apoyan el desarrollo como normal de un nifio con SD; a propdsito de este tema
existe una conferencia dictada en Quito en el afio 2013 por una psicopedagoga para
maestros de nifios con SD (ANEXO 5). La psicopedagogia a pesar de que en sus bases
tiene raices médicas, se ha desplegado hacia sus propias ramas entre ellas el desarrollo.
Sucede que estas corrientes plantean la necesidad de la inclusion no solo educativa sino
social, lo cual ya implica una posicién contraria a la de los médicos; estas corrientes han
logrado demostrar que muchas de las limitaciones asignadas a las personas con SD son

ficticias y que se pueden superar.

El desarrollo de un nifio, tenga 0 no SD, responde no solo a conocimientos sino a
capacidades comunes como comer, caminar, socializar, etc. EIl desarrollo tiene que ver con
el ambiente, con la estimulacion y en la medida en que los nifios con SD son bien
estimulados pueden responder favorablemente. De cierta forma estas corrientes
psicopedagdgicas han representado una amenaza para la medicina ya que desmitifican y
rompen con muchos estigmas planteados por la ciencia médica para las personas con SD. Si
bien es cierto que este trabajo se enfoca en el discurso médico es importante considerar

otros discursos paralelos que aportan también a los focos de resistencia.

La psicopedagogia ha logrado mirar a los nifios con SD como diferentes pero no inferiores
ni anormales, como sujetos de derecho; diferentes como cualquier individuo, han logrado
mirarlos sin estigma, pero su error ha radicado en que a pesar de esa resistencia que han
aportado siguen estando atados al control que plantea la medicina, usando sus teorias y

métodos solo en espacios reducidos.

Estos espacios a los que se ha reducido las corrientes psicopedagdgicas solo permiten la
inclusion en los lugares que el poder permite, la inclusién no ha sido generalizada porque

los cuerpos y las conciencias ya introdujeron las limitaciones que la medicina les atribuyo
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a la personas con SD. La inclusion deberia ser un proceso fuerte que rompa con las
limitaciones innecesarias y por ende romper con conciencias normalizadoras. Mientras la
inclusion sea parte del mismo proceso del poder no se logrard que las personas con SD
tengan independencia, se debe cuestionar los planteamiento de las ciencias como la
medicina, los procesos de control y los procesos de alienacion para que se empiece a incluir
realmente a estas personas y comprender que son diferentes pero no inferiores y que la

diferencia no solo se aplica para ellos sino para todos.

La medicalizacion extendida del objeto de estudio de la medicina implica no sélo la
intromision en temas de fertilidad y sexualidad, sino temas como la escolaridad y la
afectividad. En cuanto a los enunciados acerca de la escolaridad existen varios puntos que
[lamaron mi atencion, pues se presenta nuevamente una contradiccion; a pesar de haber
dicho primero que no se puede comparar el desarrollo de un nifio son SD con otro que no lo
es, plantea la diminucion en el desarrollo mental, lo que ya implica una comparacion pues
para que exista la condicidn disminuida se la debe comparar con algo. Ademas la condicion
disminuida que plantea el discurso médico es legitimada en el marco social, asi las
capacidades reducidas, la alienacion y la dependencia son absorbidas en la sociedad como
legitimas y reales. Es decir, se normaliza la exclusion no solo a nivel social sino a nivel

personal.

La escuela socioldgicamente ha sido concebida como la principal institucion disciplinaria
de los cuerpos; marca e inserta en los cuerpos las actividades, los tiempos y espacios que
le han sido asignados por el poder. Pero, un cuerpo con SD implicaria un cambio en esa
dinamica dirigida a lo funcional y disciplinario; un cuerpo que no encaja en los tiempos o
actividades es relegado a otros lugares especializados en disciplinarlo como las escuelas
especiales. Estas instituciones se encargan en primer lugar de corregir a estos cuerpos
disfuncionales en la medida de lo posible y ademas, les imponen dindmicas que no

interfieren con los ritmos y tiempos de los demads cuerpos “funcionales”.

Las escuelas especiales y todas las instituciones que manejan estos cuerpos sindrémicos
tiene el mismo fin, mantener a estos sujetos fuera de las dinamicas funcionales de la
sociedad, en la medida en que no estorben al funcionamiento mecanico de la sociedad,

ademas en la medida en que son controlados no permiten poner en duda los procedimientos
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de control ni los ideales de la sociedad. Por la mima razén se plantean como naturales la
disminucion de sus capacidades, para que no exista ningun intento de cambiarlo, o de
concebirlo solo como diferente, en la medida en que se considera natural también se
naturaliza su exclusién, lo que conlleva que el mismo sujeto con SD vea como normal su
condicion disminuida infantilizandose a si mismo y a la vez naturalizando su exclusién a

solo espacios dirigidos para ellos.

El caracter y la personalidad, son factores que también describe la medicina, la felicidad y
los cambios de humor son signos que el médico describe, buscando siempre la
homogenizacién para hacer mas efectivo el tratamiento, pues mientras mas similares sean
las personas mas facil es hacer que todas acaten a la vez un tratamiento. Aparentemente la
personalidad y el caracter son dos cuestiones que se construyen de manera individual y
subjetiva, es decir que sélo pertenecen a la realidad del individuo que las experimenta, sin
embargo en el SD la personalidad y el caracter les son ajenas en la medida en que han sido
predeterminadas en su condicion sindrémica. Es decir que para la medicina la personalidad
y el caracter de un sujeto con SD no se construye individualmente sino que aunque no haya
ninguna explicacion cientifica para esas descripciones se los califica como “el sindrome de

los nifios felices” , una vez mas se los aliena de la construccion de su subjetividad.

La medicina no toma en cuenta las experiencias subjetivas que construyen tanto la
personalidad como el caracter, lo hace porque necesita que tanto la sociedad como los
mismos sujetos con SD asimilen y construyan sus personalidades de acuerdo a la
descripcion médica. De manera que todas las reacciones y actitudes sean previsibles para la
medicina y por ende para el espacio social al que han sido designados; pues de lo contrario
implicaria que los métodos de correccidn y catalogacion, asi como las instituciones que los
sustentan deban lidiar con sujetos distintos. El papel autoritario del médico se muestra en
este caso cuando al referirse al caracter o a la personalidad del sujeto con SD no hace
alusién a la psicologia como ciencia especializada en ello, por el contrario plantea su
propuesta generalizada de caracter sin ninguna medida, asumiendo su papel de autoridad de

los cuerpos frente a otras ciencias.

Aunqgue se describe también signos subjetivos de manera detallada no existe ningin sostén

del médico para dichas afirmaciones, es decir no puede explicar por procesos fisioldgicos o
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fisicos el porqué de esa personalidad especifica designada a estos sujetos. La medicina no
hace una conexidn entre los signos fisicos y los subjetivos porque no existe una explicacion
para un caracter o una personalidad determinados; asi los cambios de humor en las personas
con SD suceden como en cualquier persona y su felicidad se presenta de la misma forma
que todos los nifios. Técnicamente la medicina no deberia inmiscuirse en temas de
personalidad o caracter pues no implica una dolencia o un sintoma; pero en la medida en
que se concibe como ciencia social de control necesita que la idea de que los sujetos con
SD son alegres se introduzca no solo para la sociedad sino por ellos. De manera que no se
conciban como singulares y Unicos sino como un grupo patolégico homogéneo. Todos los
métodos planteados por la medicina llevan a esa concepcion para que no representen
ningun problema al sistema; aunque a la vez les quiten la posibilidad de construir sus
propias personalidades independientemente del SD. Son perfectamente capaces de construir

su propia personalidad y caracter desde sus contextos y vivencias individuales.

Tanto los signos fisicos como los signos subjetivos conducen al mismo punto, evitar la
diversidad subjetiva, es decir evitar individuos independientes con personalidades
diferentes y auténomas. La libertad de las personas con SD no le conviene al poder porque
en ese caso deberia implicar la fuerza fisica para corregirlos, lo que es imposible hoy en
dia, ya que el humanismo no permite la violencia fisica, es por eso que es tan importante
para poder controlar cada una de las instancias de la vida de los sujetos. Los tiempos
modernos implican en sus Estados las ideas de libertad, igualdad y fraternidad; sin embargo
estas practicas de control las violan, es por eso que deben ser imperceptibles. La fuerza no
es mas el medio de control, sino el control subjetivo e imperceptible. Qué mejor que el
propio individuo con SD se controle a si mismo con la premisa de ser malformado o
retrasado. En la medida en que los signos y diagnosticos del SD son absorbidos por los
sujetos con SD y sus familias el control estd garantizado y efectivamente estan sujetos a
esos signos sin poder salir de ellos, no porque en realidad no puedan sino porque en un
principio el médico inculcé esa imposibilidad. Esa es la forma en la que opera el control del
cuerpo a través de la medicina con todos nosotros, pero, aun mas en aquellos cuerpos que
son disfuncionales, en ellos el control es mas fuerte, mas violento y méas penetrante; pues si
no se llegara a controlar podria terminar deslegitimando los postulados modernos de

libertad e igualdad.

74



De manera reiterada el saber médico plantea que el trato no deberia ser diferenciado en las
cosas en las que no son diferentes, pero a lo largo del texto ha planteado una comparacion
constante que implica una diferencia tanto a nivel fisico como afectivo; por lo tanto no
existirian sino un trato diferente para estos nifios en todos los ambitos ademas de una
constante vigilancia de padres, médicos y maestros. Existen muchos casos de nifios con SD
gue no presentan sino uno o dos sintomas menores, pero los signos los condenan a ese trato
diferente que no solo implica diferencia sino que esta cargado de infantilismo y exclusion.
Es decir que en la medida en que los signos estén presentes y a pesar de que no exista
malestar fisico, el trato diferente y la designacion de espacios separados estard presente,
porque no se trata de un malestar fisico individual sino de un malestar social que condena la

poca productividad y la diferencia.

Puede existir un nifio con SD que sea absolutamente sano, es decir que sélo tenga signos
fisicos, pero de todas formas las medidas de control ya han sido implementadas a nivel
subjetivo en la policia interna, sin necesidad del médico o la familia, el mismo sujeto se
restringe. Alli se muestra de manera mas clara cémo el objetivo de la medicina, por lo
menos con el SD, no es expresamente evitar o eliminar dolencia o sintomas, sino que

obedece a su funcion social de clasificacion y control de cuerpos.

3.4 Las expectativas médicas de cura

La estimulacion es planteada por la medicina como una alternativa para alcanzar un mejor
desarrollo del nifio con SD, es decir alcanzar mas rapido ciertas destrezas que sin
estimulacion se tardarian mas tiempo. Pero cabe recalcar que no se trata de una cura, se
plantea mas bien como una alternativa que permite mejoras en los sintomas que presenta el
SD como la hipotonia. Es una alternativa para que los nifios con SD alcancen
independencia a pesar de que la medicina los haya condenado a una dependencia total.
Mas que una alternativa presentada por el médico ha sido planteada desde las corrientes
psicopedagogicas ya mencionadas anteriormente, las cuales han demostrado que si se puede

conseguir grandes logros con la estimulacion temprana, la terapia fisica y la terapia de
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lenguaje, ante pruebas fehacientes de mejoras, a la medicina no le quedd mas que aceptar

esas practicas y presentarlas como alternativas.

La medicina presenta la estimulacion como alternativa pero no como un tratamiento, el
tratamiento de la medicina para el SD hasta ahora es solo la prevencion, sin embargo como
disciplina sigue buscando caminos para la cura'y con ello la eliminacién de los sujetos con
SD. Aungue consigan independencia gracias a la estimulacién aun no son aptos para los
ritmos y tiempos que plantea la sociedad, asi que la estimulacion termina siendo
beneficiosa para ellos en la medida en que pueden desarrollar sus destrezas.

Todas estas corrientes que implican mejoras para el paciente con SD no son consideradas
por el médico como un tratamiento serio y riguroso, sino como una alternativa. Y en la
medida en que la estimulacion y las corrientes psicopedagdgicas estén atadas a la medicina
no podran conseguir una verdadera independencia. Si la psicopedagogia y la estimulacion
no transgreden esos espacios a los que se los ha relegado no podran conseguir mejor

calidad de vida para las personas con SD.

La estimulacion se convierte en un arma de doble filo; en primer lugar se le puede
considerar una forma de seguir controlando los cuerpos por parte del poder ya que nunca se
desliga del médico, pero a la vez implica conseguir independencia de las personas con SD
en la mayoria de actividades. Lo que falta para que las personas con SD logren transgredir
el sistema de control y por ende reclamar sus derechos como iguales a cualquier otro ser
humano, es que se les otorgue esa independencia en otros espacios mas amplios. Si la
estimulacion y la psicopedagogia en verdad sobrepasaran las limitaciones que ponen los

médicos, podrian eliminar esa imagen del mosntruo que la medicina ha alimentado.

Por esa razon, y de manera muy inteligente la medicina no propone la estimulacién como
un tratamiento, no busca mejorar las condiciones de vida del sujeto ni fisica ni psicoldgica
porque podria implicar la ruptura del sistema de control. Aunque la estimulacion mejore las
condiciones de vida de los sujetos con SD vy les brinde independencia, la medicina corta
esta libertad afirmando que la estimulacion no es la cura del SD. El deseo de la medicina
en tanto ciencia de eficacia de los cuerpos, es encontrar la cura definitiva del SD, es decir

no importa si en su diferencia logran independencia o no tienen sintomas graves, el tema es
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la funcionalidad, asi la cura se plantea como el mayor reto para la medicina para la no

proliferacion de cuerpos que no estan adaptados a los ritmos funcionales de la sociedad.

Al no existir la cura deseada para el SD la medicina implementd técnicas de diagndstico
que detectan el SD en el proceso de embarazo, lo cual tiene un fin especifico, abrir la
posibilidad de la interrupcion de ese embarazo, es decir para qué otra cosa puede servir un
diagnostico temprano sino para la brindar esa posibilidad. En una sociedad donde el aborto
es penalizado con excepcion de los casos que son justificados medicamente, queda mas
claro que los valores de cientificidad y funcionalidad han superado las cuestiones morales,

religiosas e incluso éticas.

El tema del aborto deja ver como la medicina y las ciencias en general se anteponen a
pensamientos religiosos, morales e incluso éticos; en la medida en que en nuestra sociedad
existe una gran oposicion al aborto sin embargo se cambia de opinion cuando se introduce
un justificativo médico. En el caso del SD diagnosticado en el proceso de embarazo en las
16 semanas aproximadamente, existe el justificativo a favor del aborto a lo cual no se le
aplica juicios de valor a pesar que se trata del mismo procedimiento en una etapa del
embarazo en la que el feto ya ha desarrollado considerablemente. Esto, a mi parecer
responde a la interiorizacion de la funcionalidad como premisa de nuestra sociedad; la cual
es legitima gracias a la medicina. Esto sélo sostiene la tesis de Foucault de la muerte de
Dios y del hombre en la sociedad moderna, en la medida en que la cientificidad y el poder
se han apoderado de las decisiones y conciencias. Entonces, el aborto no es penalizado ni

socialmente ni personalmente si se tiene la autorizacion del médico, 6sea del poder.

La prevencion es la dltima alternativa, ya que es mucho mas eficaz para la medicina pues
ya no debe preocuparse por el tratamiento y el control; ademas la prevencion es un ejemplo
mas de la extensién del objeto de estudio de la medicina que mas alla de la enfermedad, se
ha dedicado a prevenir. La extension de la medicina hasta la prevencién implica que se
vigilen todas las préacticas del ser humano para evitar que aparezcan cuerpos disfuncionales.
Se controla desde la alimentacion, el ejercicio, el descanso, la sexualidad, etc. con el fin de

mantener los estereotipos necesarios para la reproduccion del sistema social.
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De esta manera se ha logrado comprender como la medicina en su discurso, y a través de él
logra el control y el equilibrio a nivel social. Con las descripciones médicas logra construir
un imaginario social y una vision personal acerca del sindrome de Down. Lo objetivo y
subjetivo estan previstos de tal manera que no afecten a la dinamica de la sociedad, asi los
cuerpos son construidos mas que descritos por la medicina. El discurso médico penetra en
los cuerpos creandolos de acuerdo a lo que el poder necesita; y si son disfuncionales mucho
mas ya que necesitan mas control. La concepcion de enfermedad o de anormalidad del
sindrome de Down no es natural, es social; se da solo si se la pone en contexto con el

estereotipo que la sociedad construye en una época determinada.

La condicion de sujetos de las personas con SD radica justamente en que no se les permite
tomar sus propias decisiones, en que su cuerpo y mente se ven limitados hasta donde el
poder necesita. La condiciéon de sujetos implica que estan sujetados a las descripciones
médicas como una ley, como una condicion inalienable, estan sujetos al sistema y a la
época. El ser sujetos no les permite salir de ese control y explorar sus verdaderas
capacidades, el discurso cientifico medico los ha construido con tanta fuerza que no se les

permite ir mas alla de los espacios a los que se les ha limitado.
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3.5 Conclusiones

Después de haber analizado y comprendido el discurso del sindrome de Down con

herramientas arqueoldgicas, dejando de lado falsos trascendentalismos y humanismos; se

ha logrado comprender la dindmica de la medicina en la construccion del sindrome de

Down como su objeto de estudio. A través de los enunciados se pudo despejar las bases que

sostienen el discurso en la dindmica social. Y, finalmente comprender en contexto y de

manera relativa que el sindrome de Down al igual que todas la enfermedades responde a

una época y a una sociedad especifica, con un sistema de poder y punicion determinado.

Por lo que se llego a las siguientes conclusiones:

La medicina méas que una ciencia factica es una ciencia social que administra los
cuerpos dentro del sistema social; dejando de lado los cuerpos disfuncionales entre
ellos el SD. La construccion del discurso del SD, implica la construccion misma de
un prototipo de sujeto que sea docil ante el control. Ese prototipo garantiza la
sujecion al sistema y al control. Mientras se controle cada una de las instancias de la
vida del sujeto con SD esa sujecion esta garantizada. Este tipo de control silencioso
y justificado con lo cientifico garantiza la imagen de una sociedad libre e igualitaria,
ante la cual él sujeto con SD no puede reclamar, ya que el control y la violencia que
se ejerce ante él esta justificada con la cientificidad y el humanismo. Esta
construccion de sujetos esta totalmente clara en las descripciones especificas tanto a
nivel fisico como subjetivo que hace el discurso médico sobre el SD.

El rol social de la medicina ha dejado de lado su verdadero objetivo, curar. La cura
0 el mejoramiento de las condiciones de vida de las personas con SD no son el
objetivo de la medicina. Si ese fuera su fin, no plantearia las ideas de infantilismo e
incapacidad sino por el contrario buscaria potenciar sus capacidades. El objetivo de
la medicina es tener cuerpos idoneos a la dindmica social, por eso se impone al
sujeto a pesar que éste no sienta sintomas o dolencias; de todas formas lo

diagnostica y lo trata.
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La principal herramienta de control y legitimacion ante el SD ha sido la genética,
como una disciplina moderna que encaja con los requerimientos del poder. La
genética ayuda a la medicina en la medida en que justifica cientificamente las
condiciones sindromicas y los signos. Sin la disciplina genética no hubiese sido
posible la introduccién del sindrome de Down en la medicina.

La genética introdujo un concepto que permitié dejar de lado la opinién del paciente
para sélo tomar en cuenta el papel del médico y su control. El signo permite que se
anule la figura del paciente como centro de la discusion, por el contrario la palabra
del paciente se deslegitima y sélo se toma en cuenta la percepcion del médico y de
lo funcional.

El signo permitio la alienacion social previa a la alienacion mental que presentan los
sujetos con SD. El signo permitié anteponer la palabra del médico ante la
subjetividad del sujeto con SD, es decir permitié el encubrimiento del otro. La
incapacidad de tomar decisiones o de hacer ciertas cosas, responde a la descripcion
de signos planteados por la medicina que se han introducido en lo social y personal.
El signo cumple el papel de convertir caracteristicas del sujeto en signos sociales de
anormalidad.

Todos y cada de los signos planteados por la medicina implican una comparacion
con un estereotipo que el poder necesita para seguir reproduciéndose. La
malformacién y el retardo mental son los signos mas fuertes descritos por la
medicina, son lo que le proporcionan identidad social y personal al sujeto. Son los
principales focos de poder ya que gracias a ellos se concreta la sujecion. Los dos
signos sélo responden como anormales en un contexto donde se toma en cuenta lo
social funcional, de lo contrario no implican ningin problema a nivel personal o
familiar.

Los signos descritos por la medicina llevan al sujeto con SD a un estado de
alienacion total, sin que eso sea necesario; las complicaciones en la salud de una
persona con SD no implica ninguna de ellas que no comprenda la realidad o que no
pueda tomar decisiones sin embargo la ciencia médica lo ha construido como
incapaz. El estereotipo de SD que la medicina construy6 implica en primer lugar la

incapacidad, la dependencia y la infantilizacion. Estas tres limitaciones son la base

80



del control de esos cuerpos, pues en la medida en que la sociedad, la familia y el
propio sujeto las introduzcan en sus vidas cotidianas el control est4 garantizado.

El proceso de medicalizacion extendida en el que la medicina se introdujo permitio
el control de cada uno de los &mbitos de la vida del sujeto con SD; ademés permitio
la introduccidn del sindrome de Down en otras discusiones a nivel del Estado y de
politicas publicas siempre con el aval de la ciencia médica. A partir de la insercion
del SD en la medicina, se desprenden una serie de politicas publicas que responden
a la autoridad politica que adquirié también el médico, la principal discusién es la
inclusion.

Las corrientes de psicopedagogia y estimulacion que ayudan a la mejora de
condiciones de vida de las personas con SD, no plantea la inclusion de manera plena
ya que no se desligan de las descripciones y limitaciones médicas. Se encuentran
relegadas a los espacios destinados por la misma medicina. La inclusion se
introdujo también como un derecho, pero las limitaciones médicas no permiten su

pleno cumplimiento porgue siguen siendo relegados a ciertos espacios.
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ANEXOS
ANEXO |

GRAFICO EXPLICACION TRISOMIA
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FIGURA Y

Cariotipo masculino Down 47, XY + 21

Todos estan en pares, menos el 21, que en vez de dos, tiene tres
cromosomas, Es la trisomia “libre” o “regular”.
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ANEXO Il

SIGNOS ATRIBUIDOS AL SINDROME DE DOWN

CUADRO I "

NINOS Y NINAS DOWN*

HOSPITAL DE NINOS “BACA ORTIZ" Quito — Ecuador
TOTAL DE CASOS (1992 - 2009): 171

SIGNOS CLINICOS PREVALENTES

DISCAPACIDAD i
v e SCRENED BRI £ L LU T Lo SEOC R 100%
HENDIDURA PALPEBRAL

i A RSN RS SRS L
e e T e R S RO -t g PR 95%
PERFIL FACIAL

F I N WU 91%
e R N LS PR R P T « 92%
PUENTE NASAL

DEPRIMIDO........ AR OAST A NS A S b A 920%
ELARRREY EENE TR o h s iisiasit ssbinisinanisodtasen tosis 0%
BRAQUICEFALIA REEPT— 70%
CLINODACTILIA...... - SRR, -
PLIEGUE PALMAR

L IRETRIR EIEINEY & o oncnas s kit i e eostat S vaconontss 60%
CARDIOPATIA

COUNIRENETAL. . oo naocsscsnsssssconsvie sepsenstosionidasuetn 5%

Investigador: Milton Jijon

* Pacientes del Servicio de Genética, no corvesponden a la totalidad
de casos hospitalarios, debido a errores de registro y referencia
insuficiente. Deben ser mas.
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CUADRO 2
SIGNOS CLINICOS DESCRITOS

EN ORDEN DE FRECUENCIA
(Varias series mundiales)

- Retardo mental

- Hipotonia

- Braguicefalia

- Epicanto

- Hendidura palpebral oblicua
- Perfil facial achatado

- Puente nasal deprimido

- Cuello corto

- Braquidactilia

- Pliegue palmar transverso

- Clinodactilia

- Boca siempre abierta

- Lengua protruida

- Lengua escrotal

E Alteracidn de los dermatoglifos. Trirradio axial
- Cardiopatia congénita (CIA, CIV, Tetralogia de Fallot)
- Hernia umbilical

- Exceso de piel en la nuca

- Laxitud articular

- Orejas displasicas

- Microcefalia

- Cabellos finos, lisos y escasos
- Piel seca

- Luxacion de cadera

- Catarata congénita

- Convulsiones
- Leucemia
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ANEXO Il

TEST BASADO EN SIGNOS

00.

SENALES CLINICAS

baja estacum relagiva............... -
remardo neuro motor / mental...

cobellos finos lisos y escasos
perfil facial achasado. ...

hendaduras palpebrales oblicuas,

Orgjas despldsscas...........

Laxitod articulae.......ocniiiinm
mancs pequedias y anchas ...
5" dedo de B mano corto® ...
Clinodactilia del 5* dedo de la
Pliegue palmar transverso..........
Aumento intervalo digital entre
1y 2* dedos de bos pies.........

Preseste  Awmwents  No Obteervado
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85




INTERPRETACION

N’ de senales presen-

Segiin Hall (1966) las sehales marcadas con "+ " son mas
discriminativas en el recien
BRI .. oo v sos itbmtpdoiii s RS i s oS

Segiin Jackson (1976) las sefales con "+ son mas
discriminativas hasta la edad de dos
F T TR P—

Segiin Lee v Jackson (1972) si se toma en cuenta las
seiiales con “ "' los pacientes que se reunan solo 5, pueden
ser excluidos, hasta 13 serdn sospechosos y, mas de 13
serdn considerados sindromicos

*Se considera positivo si aun es unilateral

Dicho de otra manera, si se encuentran mas de 5 sefales,
es obligatoria la consulta genéiica y la realizacion de
cariotipo.
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ANEXO IV

CUADRO 3

RELACION ENTRE EDAD DE LA MADRE Y PACIENTES DOWN

HOSPITAL DE NINOS
" BACA ORTIZ"
Quito - Ecuador
TOTAL CASOS
(1992- 2009); 171

CUADRO 3
PACIENTES DOWN Y LA EDAD DE SUS MADRES

(EDAD MATERNA CASOS |
16 aios 1
Menos de 20 43
2025 14
25.35 19

( Masde3s )

Investigador Milton Jijdw

Obsérvese como, si bien es cierto que sobre los 35 aiios de
edad esta la mayoria de las madres, el SD se presenta en
cualguier edad, inciuidas adolescentes y madres jovenes.
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CUADRO 4
RIESGO UNIVERSAL DE OCURRENCIA DEL SD
RELACIONADO CON LA EDAD MATERNA

EDAD INCIDENCIA (Nacidos Vivos )

15229 1x1500
30 a 34 1 x 800
35a39 1x270
40 a 44 1 x 100

|45 o mas 1x50
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ANEXO V
RESENA DE LA COFERENCIA ACERCA DE LA INTEGRACION

RESENA CONFERENCIA FUNDACION REINA DE QUTO ACERCA DEL
SINDROME DE DOWN Y LA INCLUSION EDUCATIVA

Quito, 7 de mayo 2013
Introduccion directora del Centro Infantil Aprendiendo a Vivir

Son nifios o adolescentes con sindrome de Down si pero también con los mismos derechos
y con las mismas oportunidades que todos nosotros, gracias a ustedes este suefio que hace
15 afios lo veiamos como imposible ahora es una realidad; nosotros tenemos en este
momento alrededor de 25 escuelas colegios que estan trabajando con nosotros. Juntos de la
mano estamos posibilitando que estos chicos terminen no solamente la primaria sino la
secundaria; y como anécdota y como caso importante debemos decirle que en paises como
Espafia, Argentina alcanzan la Universidad; talvez ese es un suefio mas lejano para
nosotros pero no imposible. Y creo que ahora con ustedes aqui estdn demostrando que
cuando hay interés, cuando hay voluntad, y cuando hay corazon para darles a todas las
personas, no solamente a los nifios que lo necesitan como los nuestros, sino a todos, creo
que este mandato de la vida de servir a los demas ustedes lo estan cumpliendo a cabalidad
y por eso muchisimas gracias.

Ponente:

No estoy acostumbrada a hablar asi en publico seguro ustedes tienen muchisima mas
experiencia en este campo. Yo trabajo en un equipo multidisciplinar que fue creado hace
casi 50 afios, tenemos casi 50 afios de experiencia en el desarrollo de las capacidades de los
nifios distintos. Pues ¢para qué? Para integrarlos el dia de mafiana como un adulto
responsable que se pueda integrar en la sociedad en la que les toque vivir, seguramente la
que estamos viviendo ahora.

Para nosotros la integracion escolar es la Unica salida hacia la integracion social. Primero
la integracion debe ser familiar. Para nosotros ¢qué es un nifio distinto?; un nifio distinto es
aquel que no hace lo que la mayoria hace o que hace aquello que la mayoria no hace; o que
tiene algo que no tiene la mayoria; o no tiene algo que la mayoria tiene. Hace lo que no se
espera que haga y pensamos que un nifio de la misma edad hace cosas distintas; pues vamos
a clasificar y organizar la educacién o el sistema educativo no en base a la edad y si en
base al desarrollo. Para nosotros el desarrollo debe ser arménico pues vivimos en una
sociedad que necesita, que demanda procesos mas rapidos y estamos forzando al nifio ya
desde muy pequefio en todo lo que son aprendizajes y lo que necesita el nifio es
desarrollarse. (Como se desarrolla? Pues un nifio se desarrolla jugando. Nosotros tenemos
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en nuestro material genético toda la informacion de siglos y siglos de evolucion y estan
como paquetitos, y tenemos que ir abriendo y desplegando cada uno de esos paquetitos.

Para nosotros el desarrollo es unico, para todos los nifios es el mismo, da igual que sea
aqui en Ecuador, sea en Africa 0 sea en Europa, para todos es el mismo desde hace miles de
afios y serd asi no sé hasta cuando, si va a cambiar la evolucion no lo sé (risas), pero hasta
ahora el desarrollo es el mismo para todos. Nuestros nifios tiene un problema, cada uno
tiene un problema distinto, lo que hace que el desempaquetar esos paquetitos de
informacion se nos haga mas dificil. Debemos desempaquetar igualmente toda esa
informacidn genética que tenemos. Para nosotros la genética es una parte, una parte
importante, es el 50 % del desarrollo ultimo que el nifio va a lograr, pero el otro 50% hace
que un nifio con una patologia con un problema bien dirigido, bien llevado, bien
estimulado sea capaz de llegar hasta niveles que no sabemos qué nivel pueda alcanzar.
Puede alcanzar el nivel de cualquiera de los que estamos aqui. Un nifio sin patologia que
tenga una genética excelente y extraordinaria, pues sino tiene un ambiente estimulante, no
tiene una familia que lo ame, y si no se le motiva por ejemplo, puede no desarrollar todas
sus potencialidades y acabar fuera de la sociedad.

No sé si ustedes conocen, a este respecto dos casos muy famosos el de Ana Sullivan vy el
caso de Victor. Para mi son pues dos umbrales que son muy importantes porque marcan
nuestra filosofia de trabajo. Ana Sullivan es el caso una nifia que vivié sin problema, que al
afio y medio tiene una cefalitis y queda ciega y queda sorda; eso hace ya 200 afios. En esa
época no habia lo que existe hoy, y claro esta nifia queda como desconectada de toda su
familia, no consigue conectar, vive como un animal porgue nadie consigue comunicar con
ella. Hasta que llega Ana Sullivan cuando la nifia tenia 7 afios y encuentra una nifia que no
conecta, que no se sabe comportar. Pero ella tiene la esperanza de que esta nifia pueda
Ilegar y entonces se dedica a estimularla. Ella cree que la nifia es inteligente, lo que pasa es
que no sabe como conectar. Ella esta segura de que esta nifia aunque tenga un problema de
vision y de audicion ella puede incluso ir a la universidad. Ella empieza a trabajar; como
esta nifia no oye y no ve pues utiliza lo Gnico que puede, el tacto. Y con el tacto ella
consigue comunicar y conectar a Helen con el mundo. Ella se enamora de Helen y logra
gue Helen se enamore, y que siga como ella, se muestra como su modelo. Lo que usamos
siempre es un modelo basico. Entonces consigue que ella siga gracias al modelo en que se
ha convertido. Al final Helen llega hasta la Universidad dedicando su vida a formar a otras
personas y a dar conferencias incluso con su propia voz, que para una persona sorda hasta
hoy es una cosa muy complicada de hacer.

Entonces lo que nos demuestra es que una persona con discapacidad al principio importante
puede llegar a niveles insospechados; no debemos pensar que porque un nifio tiene un
problema y no va a llegar. Nosotros creemos que como tiene un problema su limite esta
aqui, pues si lo vemos asi efectivamente va a llegar hasta ahi. Pero si nosotros pensamos
que no hay limite, vamos trabajando y trabajando hasta que podamos; como el caso de
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Helen que llegd a escribir libros, a dar conferencias. En cambio tenemos a Victor, es un
nifio que a los 2 afios se pierde en el bosque francés, y a los 10 afios lo encuentran, y es un
nifio que ni siquiera camina, ni siquiera habla, es mas es un nifio que no ha conseguido
establecer un contacto con personas, entonces no consigue hablar. Esto qué nos quiere
decir, que aunque él tenga toda su genética completa y perfecta, sino tiene alrededor un
medio que lo estimule, sino tiene unos padres que hablen, caminen etc. no logra abrir y
desarrollar los paquetitos que deciamos de nuestros genes. A Victor cuando lo encontraron,
un médico se encargd de él y emperezo a trabajar, pero a trabajar no como Ana Sullivan,
ella se entregd a la nifia. A nosotros nos han ensefiado en la Universidad a que no debemos
inmiscuirnos emocionalmente en la crianza del nifio , pero si td no te entregas al nifio y no
crees que es capaz pues no lo vas a conseguir. ;Qué pasé con Victor?, con él pas6 que si
hubo alguien que se encargara de €l, que lo llevo para su casa, que le dio comida cobijo y
todo, pero no se entrego al nifio. Se dedico al estudio de lo que era un nifio salvaje y no
consiguid esa relacion maestro- nifio, modelo. La persona que se encarga del nifio debe ser
un modelo, tiene que estar proximo, tiene que amar al nifio. Esa es la funcion que como
maestros os toca realizar, tenéis que ver al nifio como una persona.

Por ejemplo, si yo pienso que este nifio tiene sindrome de Down pues voy a buscar y voy a
decir va a llegar hasta aqui o hasta aqui. Y le voy a empezar a poner limites o voy a pensar:
ah no, todo nifio con sindrome de Down es agresivo entonces cada cosa que haga el nifio es
porque es sindrome de Down; si le toca el trasero a una compafierita pues va a ser porque es
un sindrome de Down y no lo vamos a atribuir a que no lo han educado en una forma
correcta. Entonces se dice que son carifilosos, pensamos que si te abraza es porque es un
sindrome de Down porque sabe o se ha escuchado que todos los nifios con sindrome de
Down son muy carifiosos. Pues bueno estas cosas no tienen nada que ver con la patologia,
con el problema; puede ser que tengamos un ritmo mas lento, nuestros nifios no siguen
ritmos pero eso no significa que sea mas 0 menos carifioso; mas 0 menos agresivo. Los
nifios que tienen una dificultad de conexion igual; nosotros vamos y miramos autismo y de
inmediato pensamos el nifios es asi y asi; y ya no le pedimos mas, porque pensamos si s un
nifio que no conecta yo no voy a intentar conectar. No, no. Precisamente cuando un nifio
tiene un problema es cuando méas tenemos que esforzar o cuando mas tenemos que trabajar
esa area que al nifio le cuesta mas. Por ejemplo, un nifio con lesion cerebral si le cuesta el
movimiento ¢que tengo que hacer?; no serd ponerlo en una silla sino intentar que mueva al
maximo posible. Porque si necesita moverse un milldn de veces mas que un nifio, si lo dejo
en la silla resulta que no se mueve un millén de veces mas sino un millon de veces menos.

Y un poco lo que tenemos que intentar también como padres 0 educadores es no caer en
todos estos mitos y leyendas que han sido construidas sin fundamento. Para nosotros lo
importante es desarrollar, no aprender. Los primeros afios son como los cimientos de un
edificio, cuando mas alto quieres llegar con el edificio, mas fuertes tienen que ser los
cimientos. Entonces, si yo quiero que un nifio llegue a la universidad, primero debo trabajar
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mucho en los cimientos. Primero tengo que trabajar todo lo que son vivencias, lo que es
desarrollo. Mostrarle palabras, trabajar los contenidos, tengo que hacer que todo sea muy
experimental que lo viva, que lo sienta. Cuando tu has conseguido un nivel de desarrollo,
pues cuando estas aprendiendo lo grabas; si tu no tienes el nivel de desarrollo adecuado y
empiezas a grabar aprendizajes, ellos muy facilmente los van a perder. Por ejemplo, para
aprender la lectoescritura se necesitan herramientas basicas que se trabajan desde el
momento del suelo. En el momento que un bebé se mueve por el suelo aprende lo que es el
plano horizontal, cuando se pone de pie por si mismo, conoce el mundo y conoce lo que es
el eje vertical, y luego pues esta en movimiento y hace que el propio cuerpo tenga
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conciencia del espacio. Luego lo vas armando en el plano, entonces una “p” no es mas que
una vertical con un circulo arriba a la derecha, si es una “q” es una vertical con un circulo
arriba a la izquierda, si es una “d” es una vertical con un circulo abajo a la izquierda.
Entonces, si yo no conozco mi propio cuerpo, Si Yo no conozco el espacio, pues se me va a

ser muy dificil la lectoescritura.

Un poco el desarrollo es primero la base, debemos intentar en nuestras clases no tanto
aprendizaje. Estamos presionando a los nifios de 4 afios ya con la lectoescritura cuando
pues como les contaba a las chicas, en Finlandia que es el sistema educativo que esta en el
primer lugar del mundo. Alli, la escuela empieza la lectura y la escritura a los 7 u 8 afios, y
la escuela infantil es todavia como un maternal, es un maestro para 4 o 5 nifios y se traba
solo con experiencia, todo lo que es el desarrollo. Cuando llegar a primer afio con 7 afos es
cuando empiezan la lectura y la escritura; ellos ponen toda una base para trabajar.

La primera integracion debe ser familiar, para nosotros la primera persona importante para
el bebé es la mama y después la familia. Si no hay una integracion familiar. Si la mama o el
papéa o la familia todavia no creen en ese nifio, es muy dificil hacer una integracion escolar.
Pues lo primero que hay que hacer es la integracién y la aceptacion de la familia hacia el
nifio. Después hay que hacerlo con conciencia, no hay que coger a un nifio en la escuela
porque me toca; hay que hacerlo todo con mentalizacion. A mi lo que me ayud6 mucho,
cuando yo empece, trabajaba con nifios con paralisis cerebral y yo empecé a trabajar en una
escuela infantil con un bebé que tenia lesion cerebral; y mi objetivo fue estudiar mejor de lo
que estaba hasta el momento en la asociacion. Eso era mi motivacion, llegar a hacer mas
que aquellos, una vez ;qué me pasd? , ibamos a unos campamentos y generalmente todos
los afios nos ibamos a diferentes ciudades como Barcelona, Madrid pero esa ocasion
teniamos poco dinero asi que fuimos cerquita de casa. Fuimos un albergue y lo
compartimos con una residencia de personas ya adultas que ya no tenian familia que
pudieran cuidarlos. Habia muchos que tenia todavia buena comunicacion, eran personas
que estaban muy bien. Un dia, pues estabamos alli y uno de los chicos de la residencia paso
por nuestros espacios, abria las puertas de las habitaciones y se bajaba los pantalones para
tocarse claro, y eso era una cosa inaceptable asi que todos decian jfuera, fuera! y claro él se
fue. Y lo paso es que nadie le habia puesto limites; yo me quede impresionada, nunca habia

92



visto este tipo de comportamiento con los chicos que nosotros llevdbamos. Entonces me
empecé a informar y me dijeron que en ese albergue habia personas que ni siquiera podian
bajar, como no podian bajar, estaban encamados. Entonces yo pensaba jmadre mia! Pues si
los que estan aqui abajo son los que mejor estan, no me quiero imaginar como estan los de
arriba. Me preguntaba ;qué pasa si ellos quieren hacer algo, ir al bafio, comer? Si alli no
habia nadie que los pudiera atender. A partir de entonces me di cuenta que si no esta la
familia, pasa que los nifios que no hemos logrado integrar, sin familia van a estas
residencias y se van degenerando como personas, porque no tiene con quién comunicar.

Eso lo que a mi me hizo pensar y cuando yo estoy trabajando con un nifio, no quiero por
nada del mundo que llegue hasta alli. Tengo muy clara mi ilusion de que llegue, las ganas
de que llegue a trabajar, a vivir, a tener novia, a casarse, a tener un trabajo, y vivir como
cualquiera de nosotros. No hace falta, trabajar en la NASA, no, con tener un trabajo, que te
dé dinero para poder vivir, ser responsable y dirigir tu vida, es bastante, yo siempre voy
buscando ese objetivo. Y sobre todo tengo por detrds de mi un ledn que me va comiendo, y
que me va diciendo jno, por ese camino no!. Entonces hay que inventar lo que sea para que
no llegue hacia alld, si tu tienes muy claro hacia dénde quieres ir y muy claro hacia donde
no quieres, entonces vas buscando los caminos que te lleven a alcanzar ese suefio. Eso lo
que a mi personalmente me hizo dedicarme por completo a mis nifios, yo me implico de la
forma que pueda. Claro, vosotros como profesores, como directores de escuela tenéis esa
responsabilidad de si un nifio viene a vosotros para que lo ayudes, tener en cuanta todo esto.

Yo os invito a todos a ver la pelicula de Helen Keller y ver a Ana Sullivan trabajando, esa
nifia vivio en una de esas residencias. Esta luchando claro para que Helen llegue lo mas alto
que puede, porque cree en ella pero también huyendo de aquello que ella tanto teme, es
decir que Helen acabe en una residencia. Cuando vosotros aceptéis a un nifio distinto tenéis
que ir con esta idea, recordando esos centros donde estan los adultos que ya no tienen
familia, ya no hay nadie que se comunique con ellos, eso por dos cosas. Para tener la
ilusién cuando tienes un nifio que ha llegado con 5 o seis afos y esta lleno de vida, de
ilusion y de energia. Claro y te imaginas donde podria llegar si tu trabajas, si te implicas si
participas. Y, por el contrario a donde podria llegar si no conseguimos integrarlo; pensar en
eso te va a motivar.

Para nosotros lo que nos ha funcionado muy bien, siempre ha sido el integrar al nifio con el
grupo por desarrollo, no por edad. O sea , si es un grupo de 6 afios, pues el nifio no esta
listo. No porque tenga 6 afios tiene que estar en el aula de 6 afios sino segun su maduracion;
si su maduracion llega a nifio de 5 afios debe incluirselo ahi. Ahora, incluirlo no es tenerlo
en la sala en una esquinita haciendo plastilina; sino que tiene que vivir como el resto de los
nifios que estan en clases, él tiene que convivir, tiene que competir y tiene que comportarse.
Porque la escuela no solo es un lugar donde se va aprender cosas, es un lugar donde
aprendemos a convivir, se trata de desarrollar un monton de capacidades para convivir en
nuestra sociedad. El que aprenda a leer y escribir, pues bueno estd muy bien; pero no es lo
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fundamental. Que aprenda a multiplicar y dividir estd muy bien, pero les repito no es lo
fundamental. Lo fundamental es que €l aprenda a convivir con el grupo, a competir con el
grupo, a jugar con el grupo y desarrollar esas competencias. Yo me acuerdo cuando yo
jugaba con mi prima, y lo que haciamos era poner en préctica todo lo que ibamos
aprendiendo. Todo es un aprendizaje, pues las matematicas a algunos no nos han gustado
mucho, pero se la necesita para la vida real. Cuando un nifio sale a comprar con su madre
no lo pone en practica, porque le da todo hecho; pero cuando estd con sus iguales va a
empezar a usar todos estos conceptos que vamos ensefiando en la escuela. En el patio del
colegio, el nifio tiene que estar integrado, no debe quedarse en la clase. Si esta integrado va
a jugar, va a aprender normas. Y bueno, con mi prima recuerdo que jugabamos al mercado,
entonces cogiamos ramitas, bolitas, rocas y nos montabamos un mercado; ademas
cogiamos monedas e ibamos y comprabamos. Haciamos un montén de juegos, y ¢qué
estdbamos aprendiendo? pues aprendiamos primero a clasificar las cosas; luego poniamos
en practica la lectoescritura, poniamos carteles; ademas aprendiamos calculo. Poniamos en
practica todo lo que es relaciones sociales, porque yo veia a mi mama cémo iba al mercado
y pues lo hacia igual. ¢Qué pasa con los nifios distintos, sino tienen con quién jugar? Todas
las cosas que aprendemos y desarrollamos, todo lo que en la escuela se ensefia, se pone en
practica jugando con los iguales y si no los desarrollamos en ese &mbito no lograremos
integrarlos. Ellos tienen que aprender jugando, conviviendo. Para poder jugar en el patio
libremente ellos deben estar primero integrados en el aula. El profesor debe colaborar muy
activamente, tiene que decir a este nifio lo mismo que al resto de nifios, no tiene que pensar
en los problemas que va a tener con los papas, no lo debo pensar como dificil y estar
agobiado con todos los prejuicios. Lo Unico que va a ser diferente, posiblemente, es la
metodologia para ensefiar a ese nifio las mismas cosas que les voy a ensefiar a los demas.
Su relacion con el nifio debe ser exactamente la misma, entonces si yo a los demas no les
permito ciertas cosas, a €l tampoco. Por ejemplo, a este que le ha pegado a otro nifio yo lo
castigo y lo pongo a copiar 100 veces no se puede pegar, pues si lo hace el nifio distinto es
exactamente lo mismo, tiene que estar castigado, tiene que saber comportarse.

Con el nifio diferente es exactamente igual que con el resto de nifios. Por eso es importante
que el desarrollo del nifio sea equivalente al desarrollo del resto de la clase, solo asi tu sabes
hasta donde puedes exigir al nifio. Pues si él puede llegar hasta aqui le voy a pedir hasta
aqui. Si los nifios de la clase tienen deberes él también tiene que tener deberes. Es posible
que tengamos que adaptar el libro por ejemplo, eso nos va a suponer un esfuerzo extra
como profesores para adaptar lo que estoy dando al grupo con nuestro nifio, pero él tiene
que seguir llevando tareas a la casa, tiene que hacer exdmenes, tiene que ser igual que con
el resto de nifios. Porque él va aprendiendo a que se le exige, y si tu lo sigues haciendo, el
nifio va a formarse bien.

Yo recuerdo el caso de 2 nifios, el uno es Joel y el otro es Marc, los dos son nifios con
sindrome de Down, los dos son nifios que tienen la misma edad, los dos son nifios que
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viven en el mismo pueblo, que van al mismo equipo terapéutico y que la contextura es la
misma. Pero uno va a una escuela diferente del otro. En una escuela, Marc se queda
siempre en una esquina, siempre haciendo pintura y haciendo plastilina; no sé si es que los
profesores no saben o tienen miedo, y entonces no se implican en los que es la educacion
especial. En la otra escuela pasa lo contrario, es una escuela que ha vivido una experiencia
exitosa de integracion. Hubo una nifia con sindrome de Down y termind la escuela sin
mayor problema, entonces llegd Joel y no lo vieron como un obstaculo o como un
problema; sino se lo vieron como un reto. Y las personas que dirigieron todo este proyecto
de integracion de Joel, se involucraron mucho. Cada vez que habia un problema lo
consultaban, buscaban ayuda, lo discutian con el grupo de ayuda terapéutica. Este grupo
que habia en la escuela adaptaba los libros con Joel, él tenia sus libros realizados por las
profesoras, él tenia sus exdmenes y era exigido como el resto, estaba integrado en la escuela
con los demaés, entonces veian llegar a Joel y era jeh Joel como estas!. Estaba integrado
como todo nifio, jugaba con los demas, interactuaba con los demas y ¢por qué es eso?, pues
porque la escuela se habia quitado el miedo. El otro dia estaba conversando con una mama
y esa mama decia es que esta escuela aceptan nifios con sindrome de Down pero no aceptan
nifios con autismo. Puede ser que hayan tenido una mala experiencia y esa mala experiencia
los ha marcado y ya no quieren coger a nifios con autismo; pero han tenido una buena
experiencia con un nifio con sindrome de Down y eso los ha motivado para seguir
integrandolo. Cuando vienen nifios diferentes, debes intentar verlo a futuro y ver hasta
dénde quieres que llegue, ver hasta donde quieres exigirle.

Otra de las cosas que ha dado muy buen resultado es que haya un equipo multidisciplinar
que vaya guiando, porque claro un profesor necesita un apoyo, y si hay un equipo
multidisciplinar que conoce al nifio que sabe cdémo tratarlo ya sea algo psicolégico o
médico es de mucha ayuda. Asi, los profesores, los directores tienen un apoyo ahi detras
que los encaminen de manera correcta para llegar a la integracion. Al principio lo que
usualmente nos pasa a los profesores es que no sabemos liderar lo que es un grupo, nos
faltan herramientas para poner en practica liderazgo de grupo. Si el profesor es un lider, es
un modelo para los nifios; si él acepta y llama a este nifio diferente, y se compromete y se
vive por él, pues el resto de nifios van a aprender de esa persona porque la tiene como
modelo, la tienen como base y entonces cuando salga de la clase o en la misma clase van a
ayudar al nifio a integrarse, van a tomar la misma actitud que tiene el maestro con el nifio.
Y luego cuando salga al patio, si el nifio es criticado por el maestro el resto de nifios hara lo
mismo criticando su comportamiento, pero si el profesor le ayuda, vive por él, el resto de
nifios van a aprender del maestro como modelo.

Como adultos somos modelos de nuestros nifios si nos ven en esta actitud reacia a la
integracion no les estamos ensefiando integracion, aunque en las clases de hable de valores,
de igualdad, etc. Ellos necesitan vivirlo, entenderlo como el profesor, si nosotros no lo
hacemos ¢,como vamos a exigirlo a los demas nifios?. Ellos van a ser el politico de mafiana,
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el profesor del mafiana, nosotros queremos que ellos tengan una serie de valores no sélo
para los nifios especiales sino para todos los nifios de la clase. Y, para el profesor si se lo
toma como un reto también es bueno y positivo, porque va a darle unas herramientas para
luego poder enfrentar problemas en la clase y en la vida. Todos los nifios son nifios
distintos en un momento determinado o en alguna parte de su vida; y si el profesor aprende
a lidiar con las diferencias pues le va a resultar mucho mas facil en el dia a dia en su aula.
Si aprende a hacer sus aulas mas motivantes, mas ricas en contenidos, mas experimentales
va a ayudar mucho al resto de nifios y al nifio mismo que en realidad no son tan distintos,
aunque tenga una patologia le cuesta pero no es imposible. Desde alli, pues motivar a los
directores de escuelas para formar a los profesores, darles herramientas, hacer cursos para
liderar grupos y que tengan herramientas distintas de ensefianza aprendizaje. Porque no es
solo para un nifio distinto sino para todos los nifios la base es el juego.

Y bueno las ideas que yo queria pasar a ustedes es que el desarrollo es el mismo para todos
los nifios, que hay que conseguir que ellos vayan superando todas las etapas, y que hay
que hacerlo y comprometerse. Hay que hacerlo con conciencia, con mentalizacion. Que la
integracion hay que hacerla dentro de un grupo del mismo nivel de desarrollo, que el
profesor colabore, que mientras mas pronto de haga la integracién mejor. Se hace bajo el
control y la direccion de un equipo multidisciplinar, si se hace asi se consigue la integracion
sobre 100 en el 80 % de los casos. Pero claro, lo normal no es que tenga todas estas
herramientas porque la integracion se ha vuelto como una ley pero no han dado
herramientas en los colegios, ni a los profesores para hacerlo. Se cuenta, entonces con esas
motivaciones y esas ganas del profesor por integrar a estos nifios, y si conseguimos todo
esto, el éxito esta asegurado. Son niveles muy altos de integracion social que se consiguen
si el nifio esta integrado primero en la familia. La primera base es la familia; el nifio se mira
en la familia como un espejo, y cuando yo me veo reflejado en un espejo como pobrecito,
como incapaz pues Voy a Vivir como incapaz y voy a comportarme como un incapaz. Si en
la familia primero no hay una integracion, si no ha habido una aceptacion, pues luego es
dificil que en la escuela se consiga. Primero ante todo la integracion tiene que ser familiar,
como papas no pueden esperar que la escuela los integre y que la escuela haga el milagro si
ellos mismos no han aceptado y no han hecho su parte y puesto su granito de arena, si no
han ayudado en todo lo que es el desarrollo del nifio desde sus primeras bases. Y bueno me
parece que he terminado.

Foro de preguntas:

Intervencion 1:Tengo un nifio de 9 afios totalmente diferente a los que me habian tocado en
los afos anteriores y esta en primer afio de educacion béasica, estamos hablando de que
recién hace 6 meses él estd aprendiendo a masticar y a deglutir, no comia solidos solo le
daban licuados, no va solo al bafio, no usa cubiertos, es un nifio muy dependiente de su
familia. Lastimosamente esta pasando por un momento triste porque su mama se enfermo
hace 5 meses y no participa en nada, no juega sus compafieros tratan de incluirlo pero es
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muy dificil, no habla, unicamente hace sonidos guturales. La pregunta va por ahi, ¢cémo
crees que podamos ayudarlo, hemos intentado de varias formas mas con el método de juego
de rincones pero no se integra?

Ponente: su nivel de desarrollo ¢cual es, de un bebé?
Intervencion 1: hablamos de un bebé de dias de nacido

Ponente: entonces, deberia estar con nifios de su mismo nivel de desarrollo. Mi primera
experiencia fue con Diego, diego tenia 4 0 5 afios, él tenia una lesion cerebral y él no se
movia absolutamente nada. El estaba integrado en una escuela infantil con nifios
chiquititos. Claro yo estaba con el las 8 hora que él estaba en la escuela, yo era una interna.
Los papéas estaban empefiados en hacer la integracion y haciamos la terapia dentro y luego
hacia afuera integrando con un grupo, pero no conseguiamos que €l aceptara la presencia de
otros nifios hasta que él no tuvo desarrolladas una serie de capacidades basicas. Primero yo
tenia que hacer la terapia hasta que él pudiera tener el mismo nivel de sus compafieros.
Claro como comentaba antes, lo primero es la familia, lo primero es tener un desarrollo
parecido o del mismo nivel al grupo donde a incluirse, sino es muy dificil hacer la
integracion. Claro si te dan un nifio que 6 afios que todavia es un bebe.

Intervencion 1: El problema es que aqui los padres estan conscientes entre comillas y le
han puesto un membrete a su hijo; es decir €l tiene sindrome de Down y no te preocupes, él
no puede mas, solo tenle paciencia pero él no va a aprender, él no puede hacer ciertas cosas

Ponente: Pues ahi estd, ayer hablamos con los papas, que cuando un nifio es un nifio
distinto los papas hay veces que dejan de sofiar, cudindo una mama se queda embarazada
empieza a sofiar en su hijo, ella piensa que va a ser el mas guapo, va a ir a la escuela, no
tiene dudas de eso. Pero cuando la mama de que tiene un nifio distinto ya deja de sofiar en
esas cosas y empieza a tener miedo; y si no habla, y empieza a creer en estas etiquetas en
estas cosas y estan empezando a poner barreras en su desarrollo. Claro si la familia no ha
puesto esas bases, en la escuela es muy dificil. Por lo que veo en la escuela si que se tiene
pues muchas ganas y estan muy pendientes y comprometidos para ayudar a este nifio. Pero
claro si desde la familia no se ha hecho nada es imposible porque lo que necesitas es una
mama que lo vaya estimulando a desarrollarse. Si estas primeras etapas de desarrollo no se
han cubierto se lo ponen a competir y competir con nifios no va resultar.

Ponente ¢alguna otra pregunta?

Intervencion 2: Bueno muy buenos dias, yo pertenezco a la escuela amigo sabio, soy
psicologa del colegio y tenemos a cargo 4 nifios distintos como los Ilama usted, uno de
ellos tiene sindrome de Down es la mas chiquita de los 4 y con ella la experiencia que
hemos tenido desde hace 2 afios, es que ellas ha avanzado mucho. Desde que lleg6 tuvo
problemas de conducta, también tenia algunos déficit en ese sentido que toca resolverlos
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con el apoyo delos padres, sin embargo hay un poquito de problemas en esa situacion. Pero
lo que me ha agradado es la maestra con al que esta, ahora ya reconoce fonemas, de lo que
no podia hacerlo porque en realidad hay que mirar el nivel de madurez para que el nifio
pueda estar socialmente adaptado. En este caso si pudo hacerlo, al principio la estabamos
integrando con 2 o 3 nifios y ahora ya esta jugando con mas nifios, se le esta tratando de
integrar con juegos grupales. Lo que pasa es que mantiene un poco el egocentrismo, lo que
me ha gustado es la maestra porque ha tomado mas conciencia del apoyo que debe recibir
de manera individual, se dedica mucho a ella, ya esta entrando en lectoescritura, coge
dictado y lee también. Eso a mi me ha dado gusto ver cdmo la maestra se dedica. A
nosotros nos interesa que Doménica alcance la madurez que corresponde para la edad que
pueda alcanzar. En este afio no podemos alcanzar que escriba en manuscrita pero podemos
llegar a que pueda contar hasta el nimero 10 reconociendo como se escribe, si es que eso lo
reconoce para mi esta bien. Realmente estamos avanzando. la Unica inquietud que se
presenta es ¢Por qué un nifio puede retroceder si estaba avanzando muy bien en adaptacion,
estdbamos mejorando conductas, estabamos trabajando conjuntamente con papas de repente
cambid. Ahora retrocedié hasta el inicio donde no quiere hacer nada, no quiere obedecer y
eso nos complica porque uno quiere trabajar no quiere obedecer, ahora se sale de clases
entonces es como que retrocedioé pero entendemos por qué, he hablado con papas pero no
sabemos qué medidas tomar, la profesora se desespera y yo también a veces le ayudo,
intento conversar con ella pero retrocedio. Me puede dar una estrategia de como ayudar en
la parte conductual.

Ponente : por eso yo digo que es importante que haya un equipo multidisciplinar detréas de
cada integracion, este caso concreto debe evaluarse por un psicologo para ver qué es lo que
ha pasado. Porque si la nifia ya estaba yendo hacia adelante, ya estaba motivada, ya estaba
con ganas de aprender, ya estaba integrada yo no puedo decir que ha sucedido
especificamente con la nifia o la familia, pero es una cosa puntual que haya hecho que ella
ya no tenga ganas de enfrentarse al mundo. No podria decir porque no conozco el caso.

Intervencion 2: ¢y técnicas para controlar dentro del aula?

Ponente: Sin conocer la nifia no puedo, porque cada nifio es diferente y ademas depende de
qué es lo que le ha pasado. Si es que ha pasado una cosa y ya no quiere convivir, tienes que
ponerte como amiga y como maestra intentando que te cuente qué es lo que pasa. Por eso es
importante el contacto con todo el equipo multidisciplinar para que puedan discutirlo de
manera conjunta imponiendo las mismas reglas. Hablalo con el equipo, que una psicéloga
lo evale.

Intervencion 3: a mi me queda claro lo que td nos has dicho que debemos integrar a
nuestros nifios en el nivel que ellos se encuentran, digamos por ejemplo que mi hija se
encuentra en un nivel de los nifios de 4 afios pero a medida que van avanzando, los nifios
regulares se van a desarrollar méas rapido que mi hijo por lo tanto qué pasa con mi hija se va
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quedando de afio, le hacemos que repita el afio 0 hacemos que siga con el mismo grupo
pero va forzadndose. ;Qué hacer?. Otra pregunta, es que no sé, como madre qué puedo
esperar de un colegio en términos de inclusion, escucho que la inclusion es obligatoria, etc.
¢qué realmente puedo esperar o exigir a un colegio para que incluyan a mi hija?.

Ponente: hay que separar conocimientos de tipo pedagdgicos y lo que es el desarrollo
psicoldgico y social, hay un momento en el que los nifios cuando son mas mayorcitos van
desarrollandose mas, su pregunta es cuando tenga 10 afios u 11 afios, claro cuando ya haya
desarrollado la parte empaética, cuando ella sea una personita, cuando esté integrada en esa
aula debe avanzar paralelamente, debe estar junto con la misma aula subiendo de nivel y lo
unico que va a cambiar es la metodologia y los libros que van a adaptarse a sus necesidades
especiales. Va a seguir con el grupo con el que ha empezado y con el que empieza debe ser
pues su nivel.

Intervencion 3: es decir que los nifios especiales deben tener una materia distinta a la del
resto, es decir que no podemos esperar que tengan el mismo nivel de conocimiento, es decir
depende mas de lo emocional y social.

Ponente: Claro no, no pueden tener los mismos conocimientos al mismo ritmo. La parte
que importa es lo psicolégico, lo emocional porque a nivel de integracion ya esta
preparado para convivir con ese grupo. Pero claro si su nivel de vivencias de expectativas
es muy distinta, si su desarrollo va con nifios de 4 afios estard bien, pero si su nivel de
desarrollo social y de interés es el mismo entonces debe seguir con ese grupo. Lo que va a
cambiar es la metodologia a la hora de ensefarle las matematicas, la escritura , eso es
distinto va a su ritmo. Pero lo que es su persona y su desarrollo psicolédgico va a ir junto
con el grupo inicial .Luego, si por una parte esta bien que tengan unas ayudas externas es
decir que tengan aulas de repaso, terapias etc. pero tiene que ser para momento muy
puntuales. No puede estar mucho tiempo porque estaria muy apartado del aula y no se va
integrar con el grupo, y para el grupo también va a ser extrafio, seria visto como el nifio de
educacion especial. Intentar integrar el mayor tiempo posible dentro de la misma aula.

Intervencion 4: para complementar nada mas, ¢los procesos de integracion se acomparian
de una asesora dentro de aula?

Ponente: No, no necesariamente. Claro en el caso de Diego, que les comenté, €l si porque
no podia moverse, no conectaba nada, era como un bebé neonatal y claro, dentro del aula
necesitaba cuidados y presencia materna. Ahi si era necesario, porque €l no sabia qué hacer
ni los niflos tampoco. Cuando un nifio ya tiene una estabilidad, comunicacion, es
independiente en lo basico como comer, ir al bafo, etc. no es necesario.

Intervencion 5: En mi caso Romeo escribe en letra imprenta y cursiva, Romeo suma, resta y
hoy he tomado una evaluacion a mis pequeios y Romeo me dijo: “Yo solo”. Y ¢l cumplio
la evaluacion solo. Entonces yo tengo una satisfaccion por el trabajo que hacemos con el
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junto con la Fundacion. La familia de Romeo siempre esta pendiente, el apoyo de ellos ha
sido vital. Mi pregunta es ¢como podemos trabajar en el desarrollo de disciplina porque ahi
tenemos dificultades a pesar de tener normas claras dentro de la clase?.

Ponente: Tienes que comportarte con él igual que lo haces con los otros chicos de la clase.
si a ellos no se les permite levantarse e irse del aula a él tampoco. El comportamiento hacia
un nifio distinto tiene que ser el mismo que hacia cualquier otro nifio que tenga un
desarrollo igual. Seguramente tengas que decirselo mas veces porque para gravar algo tiene
que repasar 1000 veces mas. Cuando un nifio comun quiere meter los dedos le dices “no” a
la primera ya le queda gravado ese “no”, a lo mejor a nuestros nifios tengas que decirselo
100 veces. Es armarse de paciencia y seguir con la misma orden y la misma orden; y le vas
indicando el camino correcto, impidiendo los caminos que no son adecuados. Y cuando te
pregunte por qué no explicarle, tu le dices: ¢ves que yo lo haga?, ¢ves que tus amigos lo
hacen? Entonces tu tampoco, y decirle no puedes hacer lo que te dé la gana y que se debe
comportar como el resto de compafieros. No se deben rendir, no se trata de que bueno estoy
cansada por hoy te dejo, no, hay que ser constantes y hacerlo con mucha paciencia.
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