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La Identidad como foco desde el que construir un camino.

Identity as a focus from which to buid a road.

Fernandez, L., Asociacion Down Coruiia, If.alvarez@downcoruna.org

Resumen: Mejorar la calidad de vida de las personas con Sindrome de Down a través de su inclusion en
la sociedad, es la brujula que guia el trabajo de los profesionales en la Asociacion Down Corufia.
Entendemos que el trabajo desde la identidad, es el camino para que las personas con discapacidad
tengan un lugar como sujetos, reconociendo la palabra de cada chico y chica para que puedan construir
un “yo soy” en continuo cambio. Pretendemos en este articulo tratar sobre el cdmo vamos tejiendo
nuestro trabajo, y qué resultados encontramos, al funcionar desde este lugar donde identidad, itinerario,
palabra, escucha o deseo aparecen como significantes fundamentales. El objetivo es mostrar como el
acompaiiar en la construccion de la identidad de cada sujeto es un enfoque imprescindible para llegar a
la autogestion, a la construccion de un proyecto de vida y a la mejora de la calidad de vida de las
personas con Sindrome de Down. Todo esto, teniendo en cuenta que movilizar los procesos personales
implica enfrentar crisis desde las que poder construir algo nuevo para hacer surgir los deseos que guien
el camino de las personas con discapacidad, y por lo tanto el lugar desde el cual, como profesionales,
poder apoyarlos y acompaniarlos.

Palabras Clave: Identidad, Itinerario, Proyecto de Vida, Escucha, Ayuda, Orientador, Planificacion
centrada en la persona.

Abstract: Improve the quality of life of people with Down Syndrome through their inclusion in society, it
is the compass that guides the work of professionals in the Coruiia Down Association. We understand
that working from identity is the way that people with disabilities have a place as subjects, recognizing
the word of every boy and girl so they can build an "I am" in flux. We intend in this article discuss how we
weave our work, and what results are, to run from this place where identity, itinerary, word, or desire
listening appear as fundamental signifiers. The aim is to show how accompany the construction of the
identity of each individual is a prerequisite for reaching self-management, to build a life and improving
the quality of life of people with Down syndrome approach. All this, considering that mobilize personal
processes means facing crises from which to build something new to emerge desires that guide the way
people with disabilities, and therefore the place from which, as professionals, to support them and
accompany them.

Keywords: Identity, Route , Project Life, Listen, Help , Counselor , The person centered planning.
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1. Introduccion.

Me gustaria comenzar partiendo de la definicion de Sindrome de Down; partiendo de
aquello, que segun la RAE es el Sindrome de Down. Es lo que cualquier ciudadano mas
0 menos ajeno al Sindrome de Down encuentra en su busqueda por entender algo de
este concepto. Dice la RAE: “Anomalia congénita producida por la triplicacion del
cromosoma 21, que se caracteriza por distintos grados de discapacidad intelectual y un
conjunto variable de alteraciones somaticas, entre las que destaca el pliegue cutaneo
entre la nariz y el parpado”.

Parto de esta definicidn pues el titulo de este trabajo tiene la palabra Identidad como
motor fundamental. La Identidad, la construccion de una identidad es el motor desde
el que en Down Corufia organizamos, decidimos, actuamos, intervenimos,
acompafiamos, diariamente a personas con Sindrome de Down, ¢Por qué?

El ser humano, cuando nace, necesita de un Otro; y no es tan solo, por una cuestién de
cubrir necesidades de tipo fisiolégico; un recién nacido necesita del lugar que le da el
Otro (principalmente materno) para constituirse.

¢Como darle un lugar a ese Otro? A través del lenguaje; a través de los significantes.
Cada sujeto, toma algunos de esos significantes que vienen del discurso del Otro y
gueda marcado (identificado siguiendo a Freud) por esos significantes llamados por
Lacan significantes amo.

¢Qué implica esto? Que un sujeto queda asi “enganchado” de algunas palabras con las
gue se identifica. Esto permite a cada persona poder decir “Yo soy esto u esto otro”
pues es aquello a lo que se ha identificado.

Estos significantes (S1) vienen a ocupar un vacio, sobre el que se constituye el sujeto.
¢Podriamos entonces referirnos a algunos significantes como fundamentales en la
construccion de un sujeto, cuando, dese que nace, hay palabras que vienen del
discurso del Otro que se repiten como algo fundamental? Asi lo constata la escucha de
los chicos y chica con SD.

Palabras como SD o discapacidad se presentan como marcas a las que las personas se
identifican; marcas que constituyen en muchos casos el “Yo soy...”; “Yo soy una
persona con SD o con discapacidad”.

Es cierto que hace afios, las personas con SD crecian en muchas ocasiones sin que se
les hablase de este significante, pero con un tabu; el tabu de lo nombrado. Podian
saber de una diferencia; pues la perciben, la constatan; pero, al no nombrarla dejaba
un vacio, una falta en ser desde la que quedaban mads en el lugar de objeto. Algo del
enigma, de no saber que me pasa, se fijaba en este “Yo soy”.

Trabajar orientados en la construccién de la identidad, es poner en juego todo esto. Es
poner en juego la construccion de cada sujeto; desde lo particular.

Lacan revoluciond la idea del significante y significado; mostrandonos que no hay una
relacion directa entre ambos. Esto significa, que para hablar de Sindrome de Down no
basta con irse a la definicion de la RAE de la que partiamos. Es decir, hay una definicién
técnica; una definicién en la que si que significante y significado parecen casar; pero
hay también toda la elaboracion de cada sujeto de la que hemos estado hablando. Asi,
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en nuestro trabajo diario constatamos como para cada persona, para cada sujeto este
significante: Sindrome de Down, es algo particular. Cada uno ha recibido este
significante que normalmente se convierte en un fundamental; pero lo ha recibido
vinculado a una historia, la historia propia de cada sujeto; a una forma diferente que
cada uno tiene de interpretar, incluso de interpretar lo que sus personas cercanas,
esas fundamentales en su vida, han hecho con ese mismo significante. Nos
encontramos asi que no se trata simplemente de hablar del Sindrome de Down, no se
trata de dar informacion objetiva sobre lo que es o no es el Sindrome de Down; se
trata de poder rescatar al sujeto, a la persona que hay detrds de este significante y
poder dar valor a sus palabras, a su historia, a sus interpretaciones, y a lo que a fin de
cuentas ha ido tejiendo y elaborando con este y el resto de significantes
fundamentales de su vida.

Mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual a través de su
inclusion en la sociedad, es la brujula que guia el trabajo de los profesionales en la
Asociacion Down Corufia; por eso, entendemos que trabajar desde la identidad es el
camino para darles un lugar de Sujeto, reconociendo la palabra de cada chico/a, para
gue asi pueda ir construyendo un “Yo soy...” en continuo cambio.

Entendemos por lo tanto, que la inclusién y le calidad de vida, tienen que ver con el
tener un motor que ponga el deseo a circular; esto es, tener unas expectativas, poder
elaborar lo propio para ir marcando nuevas metas que partan no solo de los Otros que
estan alrededor de cada chico, sino de su subjetividad y de si mismo, dando forma asi
al proyecto particular de cada usuario.

2. Una vineta

C. es un chico de 29 afios. El viene a la Asociacién desde que tiene unos 13 afios. Es un
chico que ha ido ganando autonomia, ha acabado sus estudios en Centros ordinarios y
ha pasado por diferentes puestos de trabajo en distintas empresas de la ciudad. A dia
de hoy tiene un trabajo a media jornada y acude a la entidad a programas de Vida
Independiente y de Autogestion.

Este aflo C demanda tener sesiones semanales en los Espacios de Escucha. Atendemos
a su demanda, y desde el silencio y la escucha, él empieza a plantearse, esas preguntas
que dice, se hace a si mismo cuando habla solo aunque cree que es algo que no
deberia hacer.

Esas preguntas tienen que ver con su vida, con lo que hace “la gente de la calle” y él
dice no saber por qué “nosotros no hacemos”. Se refiere a salir de noche, a invitar a
amigos a casa a ver un partido, a salir a cenar cualquier dia. No se trata de que C no
haga estas cosas, las hace con su grupo de amigos de la Asociacidn; pero parece que
para él hay algo que no funciona; escucharlo va descifrando de qué se trata.

Poco a poco C va hablando de su lugar, de ese lugar que mas alla de lo instrumental
tiene en las cosas de su vida; y parece que estd bien lo que se hace con cierta
organizacién, con cierta prevision; pero no lo espontaneo: Parar a tomar una tapa al
salir de la Asociacion; entrar él en un bar a leer el periddico; escribir en el wasap a sus
amigos cosas de “hombres”, etc... Hay una idea que va tomando fuerza y que refleja

ISBN 978-84-608-6325-0 3



IV Congreso Iberoamericano sobre el sindrome de Down
Libro de Actas en CD

muy bien su posicion: no entiende por qué no puede quedarse un fin de semana en su
casa mientras el resto de la familia va a la aldea como estdn acostumbrados a hacer
desde siempre. El no quiere ir a la Aldea, pero va; y se cuestiona como hizo su
hermano, que a su edad vivia en un piso alquilado.

C. nunca ha hablado de esto. Pero siente que algo en su vida no “arranca”. Asi,
arrancar empieza a repetirse una y otra vez en cada sesion, y aparece la pregunta
fundamental ¢Qué es lo que no arranca?

Esto le lleva a hablar de su historia. Trae recuerdos de cuando en el colegio, se
guedaba atrds en las actuaciones de fin de curso. “era timido”. Hablamos de esta
timidez y dice “Si me ponia delante todos verian que tengo SD”. Cuenta como esto lo
ha ido superando. Cuando se encontré con una dificultad buscd una forma de
“arrancar”. “Hice todo lo que me decian que tenia que hacer”. Esto marca un antes y
un después; cuando, rescatando estas dos frases vemos que no es lo mismo Arrancar
que Hacer lo que me dicen.

A C, hacer lo que le decian, “los consejos” le sirvido durante muchos anos; pero siente
gue en algo no estd funcionando mas; con 29 afios, hay algo de su vida que tiene que
ponerlo a funcionar él; y ahi “no arranca”. El consejo esta del lado de los Otros; el
arrancar esta del lado de él. Reconoce su dificultad actual para decirle a su madre lo
gue quiere mas alla de los consejos de ella. “Con ella sigo siendo timido”, dice.

C. comienza a hablar de esto en casa. Se hace voluntario en el equipo de futbol de su
barrio, y esta abordando en casa la posibilidad de quedarse un fin de semana en lugar
de ir a la aldea. Sabe que para eso necesita apoyos, y lo ha comentado con el
responsable de VI. Por su parte, la familia ha tenido que nombrar también con C. los
miedos que tienen a que algo no salga bien; y C. estd comprobando que no solo él se
encuentra con dificultades para introducir cambios.

3. Como trabajamos.

Esta vifieta nos sirve para adentrarnos mas en lo que dice el titulo de esta ponencia: la
identidad como foco desde el que construir un camino.

El caso de C. nos muestra como plantear el trabajo desde los “servicios” da un lugar a
las personas con SD determinado; un lugar mas pasivo, en el que vienen en posicién de
recibir, de ser aconsejadas, de “aprender” como dicen la mayoria de los chicos/as. Este
aprender les coloca en una posicion mas de eternos alumnos, que a la hora de poder
construir un proyecto de vida, de tomar decisiones, de querer algo diferente a lo que
perciben que quieren o consiguen encajar familiares y profesionales, no les ayuda.

Se trata por lo tanto de enfocar la Entidad de otra manera; de enfocarla desde el uno
por uno. Asi, en lugar de tener servicios para personas con discapacidad, tendremos un
espacio dénde las personas que necesitan de apoyo para determinados aspectos de su
dia a dia puedan poner el motor a funcionar.

éPoner el motor a funcionar?
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4. Organizacion y Metodologia

Ajustar la metodologia a todo lo expuesto hasta ahora, implica plantear una forma de
trabajo individualizada, partiendo de las necesidades, caracteristicas y particularidades
de cada usuario; y poniendo en funcionamiento los recursos que sean necesarios en
cada caso.

Este enfoque parte por lo tanto de cada usuario como eje central, teniendo en cuenta
a la familia y los apoyos que cada chico/a tenga disponibles en su dia a dia.

Para ello se crea la figura del orientador. El orientador sera el referente para cada
chico y su familia en la entidad. Se trata de que cada usuario participe en la entidad no
de forma separada; sino que sea él el eje central, y tengo un referente que le
acomparie a realizar su itinerario personalizado partiendo del compromiso familiar y el
trabajo de identidad.

Objetivo:

Alcanzar la mayor autodeterminacién posible del usuario en funcién de sus
capacidades y potenciales.

Elementos claves para alcanzarlo:

= Usuario protagonista en el disefio de su itinerario y en la toma de decisiones
sobre el mismo.

= Referente profesional (orientador) que guie, acompafe y coordine las
intervenciones entre profesionales, familia y usuario.

=  Compromiso familiar de apoyo al itinerario.

* Trabajo con el usuario para el fomento de su identidad personal y la vivencia
consciente de su etapa evolutiva y de su plan de futuro.

Mision del referente profesional (orientador):
= Ser la figura de referencia para familia y chicos tutorizados.

= Favorecer la individuacién, autonomia y autodeterminacion de los usuarios a
través del trabajo de identidad y en funcion de sus capacidades.

= Ser hilo conductor en el disefio, ejecucién y valoracién del itinerario.
= Coordinar a profesionales, familia e intervenciones en torno a dicho itinerario.
Funciones del referente profesional (orientador):

Funciones generales: disefio y seguimiento del itinerario personalizado, coordinacién
de intervenciones/ programas con profesionales y familia,

Seguimiento del compromiso familiar, derivacién a espacios de escucha si es
conveniente/ valoracion del itinerario y propuestas de futuro.

Funciones concretas:
=  Cubrir paai (octubre-noviembre).

= Cumplimentar los instrumentos de evaluacion por usuario.
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= Cubrir “mi ruta personalizada” (trabajo de identidad).
= Cubrir informe anual individual.

= Establecer coordinacidn con profesionales de referencia de los programas y con
profesionales externos (derivacién a espacios de escucha si conviene y/o a
servicios externos de interés).

= Establecer reuniones con las familias de mediacion, acompafamiento y
seguimiento (incluyendo al usuario cuando sea conveniente).

Pero poner este motor a funcionar no esta exento de dificultades. Pues al fin y al cabo
cuando uno se centra en si mismo, se encuentra también con todas sus resistencias; y
con las de los que estan a su alrededor; y esto nos lleva entonces a plantearnos lo
siguiente:

5. éQué papel tenemos entonces los profesionales y las familias?
Es necesario aqui traer otra palabra de esas que llamamos fundamentales: La ayuda.

La ayuda, vemos que regula en muchas ocasiones el lazo social de muchas personas
con Sindrome de Down. Esta ayuda ya no es tanto con relacion a lo que “soy”, sino con
relacion al lugar que ocupo para el otro.

Normalmente, una persona con SD, ha estado desde muy pequefia acompafiada de
profesionales de diferentes ambitos, ademas de familiares y adultos en general que
evallan constantemente, valoran y estipulan cuanta ayuda necesitan.

Nos encontramos asi, en muchos chicos y chicas resistencias o dificultades en la
gestion de esta ayuda; partiendo de la idea de que necesitar ayuda es algo malo:
“Tengo que ser mayor, hacer todo yo solo”. O “No puedo independizarme porque no
sé ir a la compra yo solo”, etc...

Es a partir de aqui que podemos plantearnos interrogantes cruciales en el trabajo
como profesionales con personas con discapacidad y sus familias:

Partiendo de la realidad en cuanto a la necesidad de ayuda de una persona con
discapacidad para poder gestionarse, para realizar pequenas cosas del dia a dia, para
aprender determinadas habilidades; ¢CoOmo ayuda sin ser ese Otro que evalla y que
fija mas las identificaciones de las personas a las que queremos apoyar?

Es imprescindible en nuestro trabajo esta reflexidn, precisamente para partir mas de la
escucha y poder asi profundizar mas en el acompafiamiento desde la identidad, que en
la valoracién y evaluacidén constante de un conjunto de capacidades y/o habilidades;
que si bien se ponen en juego; pueden encontrar formas funcionales de ir
abordandose.

Naturalizar con los chicos y chicas esta ayuda, incluso con sus familias, permite llegar a
la autoderminacion de los chicos; a que ellos gestionen esta ayuda que realmente
necesiten; y a que puedan solicitarla de forma autéonoma. No juzgar, estar abiertos a
las posibles necesidades que nos planteen; ayudarles a gestionarse; no dar las cosas
por sabidas de antemano, se presentan como aspectos fundamentales a tener en

ISBN 978-84-608-6325-0 6



IV Congreso Iberoamericano sobre el sindrome de Down
Libro de Actas en CD

cuenta para ubicarse en un lugar profesional que invite a hacer surgir a la persona mas
que a valorarla.

La escucha a las familias, y las intervenciones individuales y grupales con familiares, es
por lo tanto otro pilar fundamental. Colocar a cada chico en el centro, ayudarle en la
construccidon de su propio proyecto, supone también movilizar miedos y resistencias
familiares. Si bien, la experiencia nos va mostrando como son los propios chicos los
gue van poco a poco gestionando esto con sus familias; pues la palabra llega también
de forma mas eficaz al dia a dia familiar; y hablar de lo que ellos desean y de las ayudas
gue necesitan, modifica en muchas ocasiones, posiciones en los miembros de la
familia.

6. Espacios de Escucha.

Cuando hablamos de identidad nos encontramos con la parte, podemos decir, menos
“educable” de cada persona; pues tratamos con lo mas particular, con la historia
personal y familiar, las interpretaciones conscientes e inconscientes que cada persona
va haciendo de todos sus procesos.

Conocerse a si mismo, pasa por darle un lugar a la discapacidad; por reconocer las
dificultades personales; por aceptar los miedos propios y familiares; por sentirse parte
de una historia familiar propia y particular que acompafia cada paso que se va dando,
etc... y esto coloca tanto a las personas con DI como a sus familias en situaciones
dificiles; especialmente cuando aparecen las crisis de identidad tipicas del desarrollo
de cualquier persona como son la llegada a la adolescencia, o la inclusidon en el mundo
de los adultos.

Como consecuencia de esto, se detectan determinadas situaciones como son:

- Dificultades a la hora de gestionar la aparicion de nuevas relaciones y
emociones; como son la elaboracién de amistades mas consolidadas; la gestién
de los enamoramientos; o la identificaciéon con un grupo de iguales con el
poder crecer y desarrollarse socialmente.

Todas estas situaciones requieren de un conocimiento de uno mismo; de
identificar deseos e intereses; de superar etapas mas egocéntricas para
desarrollar la empatia; de darle un lugar a la discapacidad desde el cual poder
buscar la relacidn con el otro y con el entorno; de un desarrollo psicosexual,
etc...

- Dificultades para introducir cambios.

Los cambios llevan implicita la incerteza, la posibilidad de fracaso y la falta de
control. Cambiar supone apostar; y muchas veces nos encontramos que
aparecen dificultades a la hora de hacer frente a los cambios tanto pequefios
como importantes en la vida de las personas con DI (acabar la etapa escolar,
aparicion de nuevas relaciones personales, inclusion en nuevos proyectos,
hacer frente a situaciones de autonomia novedosas, inclusién en el mundo
laboral, cambios en la estructura familiar, etc...)
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- Repeticidon de conductas y actitudes que reflejan resistencias y dificultades
personales y familiares.

Nos encontramos en muchas ocasiones, ante situaciones que son comentadas
una y otra vez por el equipo de profesionales. Casos que son llevados a valorar
por profesionales de diferentes ambitos porque aparecen determinados
aspectos que se presentan como una repeticion ante la cual parece no haber
alternativa.

Esta repeticidon puede suponer una forma de manifestar una dificultad interna,
un conflicto personal, que ante la no elaboracién del mismo se manifiesta unay
otra vez de esta manera: con la repeticion de determinados patrones
desadaptativos.

- Dificultades familiares.

Como es normal, todo esto moviliza a menudo las resistencias y miedos
familiares; las dificultades de cada familia para acompanar los procesos de sus
hijos con DI y para ayudarles a desarrollar su identidad desde la autonomia.
Construir una identidad propia pasa por que sus hijos deseen de forma
diferente a como ellos tenian pensado; o teniendo que hacer frente a
situaciones arriesgadas para las que los padres también necesitan
acompafiamiento y respaldo.

Todo esto hace que se haya puesto en funcionamiento un dispositivo en la Asociacion:
Los Espacios de Escucha.

Se trata de un espacio individual en el los usuarios puede dar un lugar a esas
dificultades personales con las que se encuentras en el camino, y que a menudo
requieren de una atencién mas intensa y con un caracter terapéutico. Elaborar y
encontrar un “cdmo hacer” con esas resistencias y dificultades es el objetivo de estos
espacios; a los que acceden los chicos y chicas por demanda propia o por derivacion
profesional.

7. Resultados

Toda esta metodologia y este construir desde la identidad, esta permitiendo sobre
todo poder enfocar el trabajo desde la PCP. Entendemos que hablar de PCP implica
que los chicos y chicas puedan, junto con sus familias y apoyados por profesionales dar
forma a sus proyectos; pero esto se ve dificultado si no se enfoca el acompafiamiento
desde este lugar que moviliza su conocimiento personal, la construccién de su
identidad, y la autogestidn; que les permita conocerse a si mismos, pensares en futuro,
y a partir de ahi poder tomar decisiones.

A la vez, es un enfoque que moviliza a los profesionales a salir de cualquier zona de
confort en la que podamos vernos instalados; pues deja de haber un saber hacer valido
para todos; deja de haber una Unica via desde la que intervenir; y pasa a abrirse un
mundo de posibilidades que exige formacién, creatividad, ilusiéon, y mucha, mucha
escucha.
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