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Resumen

El objetivo de este artículo es realizar una reflexión
sobre la construcción de la identidad de la persona
con discapacidad intelectual, así, anteponiendo el sus-
tantivo persona al calificativo discapacidad. Concep-
tos como discapacitado, deficiente, subnormal, dismi-
nuido, etc. engloban y califican a la persona de tal
manera que le dejan poco lugar para desarrollar sus
capacidades. Subnormal quiere decir por debajo de lo
normal. Deficiente es falto o incompleto. Discapaci-
tado, que no es capaz, es decir, que no tiene capacida-
des y disminuido significa que está empequeñecido,
falto de algo. Una persona así definida: ¿Qué salidas
tiene? ¿Cómo puede construir una identidad mediana-
mente aceptable? La identidad es una necesidad fun-
damental para cualquier persona.

Este artículo propone una reflexión sobre cómo el
ser humano construye su propio yo, su imagen de sí
mismo y su propia autoestima; sobre la representa-
ción o la idea que ha tenido y tiene la sociedad de las
personas con discapacidad. Es sabido que lo que se
espera de uno, el proyecto de futuro, el proyecto de
vida, las expectativas del otro, son fundamentales
para el desarrollo de la personalidad. Si el mensaje es
que no se sirve para nada, difícilmente se llega a
algo. Por eso, la representación social de la persona
con discapacidad es determinante en el desarrollo
psíquico de la misma.

Palabras clave: Identidad. Imagen de sí mismo. Au-
toestima. Construcción del yo.

Down’s syndrome and identity.

Abstract

The purpose of this paper is to reflect upon cons-
tructing the identity of persons with intellectual disa-
bility — thus placing the emphasis on the noun «per-
son» rather than the adjective «disabled». Concepts
such as disabled, deficient, subnormal, diminished,
etc., encompass and classify people in such a way as
to leave little potential for their development of abili-
ties. «Subnormal» means less than normal. «Defi-
cient» means missing or incomplete. «Disabled» me-
ans that the person is incapable, i.e. has no abilities,
while «diminished» means reduced in size, lacking
in something. What ways out are there for people so
defined, how can they build an identity that is half-
way acceptable? For identity is a fundamental need
for everybody.

This paper puts forward some ideas about how
human beings construct their ego, their self-image
and their self-esteem; about the way society portrays
disabled persons, the idea it has held and does hold
about them. It is well-known that what is expected of
a person, plans made for the future and for life, the
expectations others have for a person, are fundamen-
tal for personality development. If the message is
that a person is useless, then they are unlikely to be-
come anything. The social portrayal of persons with
disability is thus decisive in their mental develop-
ment.

Key words: Identity. Self-image. Self-esteem. Cons-
truction of ego.

A lo largo de la historia de la humanidad, la re-
presentación social de la persona con discapacidad

Avances psicopedagógicos

Síndrome de Down e identidad



ha ido variando, desde ser considerada un monstruo
de la naturaleza –como ocurría en el Imperio Ro-
mano– pasando por ser entendida como un hijo del
pecado (aceptada socialmente, pero de una manera
parcial, como sucedía en el siglo XVI) o un enfermo
peligroso (la discapacidad se asoció a la desviación
social y se construyeron centros psiquiátricos en los
que los pacientes con retraso mental quedaban segre-
gados y tratados como locos –esto pasaba en el 
s. XIX–), hasta el siglo XX en el que la imagen de la
persona con discapacidad se ha equiparado a la del
eterno niño al que hay que proteger y cuidar. Así na-
cen las instituciones en las que pasan su vida tratados
como niños e instalados en lo infantil. El abordaje de
sus necesidades se hace desde lo terapéutico, sin te-
ner en cuenta referentes de normalidad.

¿Qué ocurre actualmente? Es evidente que no es-
tamos muy lejos de alguno de los modelos anterio-
res. Todavía no se considera a la persona con disca-
pacidad como una persona adulta. Como dice
Esperanza Pérez de Plá en su libro Sujeto, inclusión
y diferencia: «Son eternos niños a los que se impone
una temporalidad detenida; son, también, seres des-
conocidos que despiertan todo tipo de sospechas
(agresividad, rarezas etc.)». La persona con discapa-
cidad percibe perfectamente lo que el otro siente ha-
cia ella. La mirada que se dirige a la persona con dis-
capacidad puede ser terrible. 

El concepto de discapacidad oculta a la persona
que hay detrás. Cuando nace un niño con síndrome
de Down (SD), el síndrome engloba al niño, como si
todos los niños con SD fuesen iguales, perteneciesen
a una raza diferente o no tuvieran nada que ver con la
normalidad. Sin embargo, aunque posean unos ca-
racteres morfológicos concretos, las personas con
SD son seres humanos muy diferentes entre sí, con
gustos, intereses y contextos familiares diversos. Por
tanto, es necesario que cada niño se constituya como
sujeto, lo que le permitirá un desarrollo afectivo e in-
telectual equilibrado y diferenciado de los que le 
rodean.

¿Cómo construye el ser humano su identidad? Un
bebé es un ser en proyecto que tiene que realizar el
trabajo de constituirse como sujeto. Para ello, deben
coincidir, en un primer momento, el esfuerzo del
niño y el de la madre, porque el niño crece en rela-
ción con el otro, se ve tal como fue mirado y se iden-
tifica con la imagen que el otro tiene de él. Esta pri-
mera identificación sustenta el desarrollo del Yo. A
medida que va creciendo, el niño va recogiendo la
imagen que le ofrecen los demás y, junto con la per-
cepción interna de sí mismo, va configurando su
identidad, va conociéndose y reconociéndose. El
niño enseguida sabe si es listo, torpe, simpático, sen-

sible, tímido y va construyendo una imagen de sí
mismo que le va a servir para enfrentarse, de una ma-
nera u otra, a la vida, a las relaciones afectivas y al
trabajo. Por otra parte, la identidad comienza a con-
figurarse ya antes del nacimiento. Durante el emba-
razo, los padres «imaginan» un hijo, casi siempre
maravilloso, en el que proyectan todos sus deseos.
Sin embargo, ese hijo imaginario casi nunca coincide
con el hijo real, que llora o come mal, se pone en-
fermo o no duerme lo suficiente.

La comunicación que se establece con un bebé es
intensa. Está basada en sonrisas y gestos. La madre
emite un estímulo y recibe una respuesta y así, en la
relación con el otro, el niño va creciendo y constitu-
yéndose como persona. En la relación con el bebé
también hay un proyecto de futuro muy claro: se le
habla para que aprenda a hablar, se le sujeta en pie
para que aprenda a andar. El mensaje es que crezca y
la fantasía es que ese bebé se convertirá en un hom-
bre o en una mujer independiente: crecerá, tendrá pa-
reja, se reproducirá ...

¿Qué ocurre cuando el niño tiene una discapaci-
dad? Evidentemente, la comunicación del diagnóstico
genera un shock en los padres. La llegada de un hijo
con SD pone a prueba su capacidad humana. Los de-
seos y proyectos quedan perturbados por el hecho
mismo de la discapacidad. La depresión de los padres
y la dificultad para identificarse con el hijo («¿A
quién se parece?»), van a interferir en los primeros
momentos de su desarrollo pues, en ese momento el
concepto de discapacidad se antepone al de normali-
dad confundiendo e induciendo a pensar que en ese
bebé no habrá un funcionamiento normal. Entonces
aparece la pregunta acerca de cómo son estos niños.
Este sentimiento de extrañeza y de desconocimiento
produce mucho malestar en los padres, que necesitan
un tiempo para adaptarse a la nueva situación. Existen
diferentes fases, descritas en los libros, del duelo por
el que se pasa tras el nacimiento de un niño con una
discapacidad: desde la negación («Los médicos se
han equivocado») hasta la tristeza, pasando por la ra-
bia («¿Por qué a nosotros?») hasta llegar a la acepta-
ción y reorganización de la familia en torno al niño.

Una reacción habitual es la de ponerse a «traba-
jar» rápidamente con el niño para estimularle, para
ayudar a que su desarrollo mental y cognitivo se po-
tencie al máximo, intentando que se aproxime lo más
posible a la normalidad, que no sea muy retrasado.
«La rehabilitación y la medicina –dice Montobbio–
son inversiones que se hacen con el objetivo impro-
pio de reparar al niño para restituir así el niño soñado
a la familia.» Parece que falta tiempo. Tiempo para el
intercambio, para la comunicación, para el juego.
Desde luego, la estimulación es importantísima, pero
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no nos tenemos que quedar ahí. «La vida psíquica de
cualquier bebé se organiza en función del deseo in-
consciente de quien ejerza la función materna y esto
es y debe ser espontáneo» (Esperanza Pérez de Plá)
Detrás del SD o de cualquier patología orgánica hay
un niño que necesita lo mismo que todos los niños:
que jueguen con él, que se disfrute de ese juego, que
se le tenga en cuenta, que se le valore, «ya que este
niño está sometido a los mismos principios básicos
que todos los demás seres humanos para su constitu-
ción como sujeto psíquico». Enrico Montobbio dice
que lo que necesita una persona con discapacidad
son referentes de normalidad. Si una persona recibe
estímulos normales, la respuesta será normal. «Y la
normalidad no viene dada por cuestiones orgánicas
(SD) sino por las vicisitudes educativas en las que in-
curre la persona con discapacidad a lo largo de su
vida: un niño con SD alberga siempre un niño nor-
mal que hay que descubrir y educar». Explica el pro-
fesor Montobbio que el rol social de ciertos grupos
de sujetos suele verse más determinado por la perte-
nencia a una categoría (SD) que por las característi-
cas individuales de la persona. Así, si una persona
«normal» hace ejercicio, está haciendo gimnasia,
pero si la persona tiene una discapacidad, diremos
que hace «terapia psicomotriz.» 

Un síndrome es un conjunto de síntomas que de-
finen una alteración. En todas las personas, la cons-
trucción del yo va indisolublemente ligada a la di-
mensión social del yo. «¿Cómo puede una persona,
que tiene que construirse una dimensión social del
yo, acceder al mundo y moverse en él llevando una
etiqueta que lo define como un conjunto de síntomas,
como un síndrome?» (Montobbio). 

Constantemente se le dice a la persona con disca-
pacidad lo que tiene que hacer y cómo lo tiene que ha-
cer. La identidad, sin embargo, lleva consigo la con-
cepción de sujeto activo. Muy pocas personas con
discapacidad llegan a ser sujetos activos de su propia
vida. La automatización y la exigencia a la que se les
somete puede llevarles a ahogar su deseo y a desco-
nectar de su vida afectiva. Nos olvidamos de escuchar
y de interesarnos por sus inquietudes, sentimientos y
emociones esperando siempre una adaptación, una in-
tegración por parte de la persona con discapacidad. Si
a una persona no se le ha asignado un rol social, se ve
privada de poder reconocer el rol de los demás. 

La integración escolar es un paso adelante que be-
neficia a todos. Sin embargo, los niños que asisten a
escuelas ordinarias, hacia los 5 o 6 años, empiezan a
darse cuenta de que no dibujan o no hablan o no
aprenden como los demás. Si un día, al ver que su
compañero de mesa hace un dibujo que él no puede
hacer y lleno de rabia, le rompe la hoja, enseguida se

le deriva al psicólogo con el cartel de niño agresivo.
El niño, entonces, se percibe a sí mismo como
«tonto» o como malo. A veces, los padres y también
los educadores, sobre todo de niños pequeños, creen
que éstos no se dan cuenta de sus dificultades, pero
el niño seguramente las percibe y las vive como una
herida narcisista, a su amor propio. Aparecen, enton-
ces problemas de conducta, tristeza y hasta aisla-
miento de los otros niños. La adaptación social se les
hace difícil y puede enfrentarse a rechazos.

Este es el momento de explicarle que tiene el SD,
que hay cosas que le cuesta más trabajo hacer y otras
que hace exactamente igual que el resto de los niños.
Se trata de evitar que se identifique masivamente con
la discapacidad y que se sienta incapaz. Al explicarle
que hay un motivo para sus dificultades, se mitiga su
angustia. No hablar del problema se vuelve un agra-
vante, ya que el secreto le conduce a equívocos y le
desconcierta. El niño tiene que pensarse a sí mismo
como capaz, porque sino se sentirá siempre como
una parte de sus padres, sin identidad ni deseos pro-
pios. El niño deberá descubrir sus recursos y posibi-
lidades y no se beneficiará si se le da todo resuelto.
El prejuzgar que es incapaz y mirarle con lástima le
inutiliza y paraliza su desarrollo. Los niños crecen
aprendiendo a tolerar frustraciones y así maduran y
se convierten en adultos. La sobreprotección y el en-
gaño impiden el crecimiento e instalan al ser humano
en lo infantil y alienado, en la incapacidad. 

Una etapa crucial en cuanto a la construcción de
la identidad es la adolescencia. Una de las diferen-
cias existentes entre un chico con discapacidad y otro
sin ella es que este último pide, exige. Quiere salir de
noche, quiere libertad, quiere independizarse y va
consiguiendo paulatinamente una mayor indepen-
dencia. Los padres pactan. Exigen más y, a cambio,
dan libertad. En el caso del hijo con discapacidad
esta situación genera mucho sufrimiento en las fami-
lias, pues los padres siempre ven a sus hijos más pe-
queños o más vulnerables de lo que realmente son y
tienen miedo de lo que les pueda pasar en sus rela-
ciones sociales, es decir, fuera de la protección y del
control familiar. Por su parte, el joven con discapaci-
dad no pide, o pide menos y no tiene la fuerza sufi-
ciente para oponerse al instinto protector de los pa-
dres, no consigue distanciarse de la protección
excesiva que le dan y se crea así una dependencia
que dificulta el proceso de separación-individuación
que caracteriza esta etapa de la vida. Esta dependen-
cia es tranquilizante para los padres pero favorece el
estancamiento del desarrollo y las regresiones, tan
habituales, que enlentecen el crecimiento y reducen
el mundo de relación.

Si el desarrollo se ha efectuado adecuadamente la
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adolescencia es un período muy movido. Cuando no
hay cambios estamos ante las discapacidades muy
graves o ante las personas que permanecen como ni-
ños eternos y que en este período no hacen más que
consolidar lo estático, sin perspectivas sobre su si-
tuación psíquica y vital.

La persona con discapacidad llega a la edad
adulta con todo lo que recibió de cariño, de autono-
mía, de comprensión y de respeto y con todo lo que
no recibió. Las carencias a este nivel son lo que le
impide madurar, lo que le impide sentirse importante
para el otro y lo que le lleva a colocarse en el lugar
del deseo del otro para no ser rechazado («Soy lo que
tú quieras»), sin llegar a saber lo que realmente de-
sea, sin que le sea reconocida la posibilidad de ser,
empobreciéndose así su mundo interno y bloqueán-
dose su voluntad. 

La adolescencia es, en definitiva, la etapa que va a
desembocar en la asignación de un rol social sin el
cual no hay posibilidad de una identidad real para la
persona con discapacidad; rol que es primero de es-
tudiante, pero que debe ir dirigido a lograr un papel
social en el mundo de los adultos.

El aspecto laboral es esencial y, aunque sea limi-
tado ayuda a las personas con discapacidad a conso-
lidar su identidad. Citando de nuevo a Montobbio,
«La identidad adulta está íntimamente ligada al rol
laboral y, a su vez, el rol es el vínculo entre el indivi-
duo particular y la complejidad social y el regulador
de toda relación entre personas en las sociedades
complejas». A las personas a las que no se les asigna
un rol social, les es imposible reconocer el rol de los
demás. Por tanto, para que la sociedad vea a las per-
sonas con discapacidad como adultos, debería posi-
bilitar su plena inserción en el mundo de los adultos
y esta integración pasa por lo laboral, pues la entrada
en el mundo laboral representa la entrada en el
mundo de los adultos. 

Para comprender la estrecha relación entre trabajo
e identidad no hay más que fijarse en cosas cotidia-
nas: «¿En qué trabajas?» Soy fontanero, médico,
agricultor, abogado... «En el momento en que una
comunidad no es capaz de dar un rol social a perso-
nas débiles contextualmente, las homologa a la cate-
goría de los sin rol» nos dice Montobbio. Y, parafra-
seando a Freud «Nada liga más al individuo a la
realidad que el trabajo, que lo incorpora a una parte
de la realidad, a la comunidad humana». 

«Posiblemente, como explica Màrius Peralta, es
en el trabajo donde, por primera vez, la persona con
discapacidad deja de jugar un rol pasivo (los otros
me enseñan y me cuidan), para pasar a ser un agente

activo: yo produzco. Y el resultado de esta actuación
se hace palpable y provoca un cambio en las activi-
dades, no sólo de conducta (aprendizajes, cambios
relacionales, técnicas, vocabulario, hábitos) sino
también mentales, que se manifiestan dentro y fuera
del entorno laboral».

La construcción de la identidad adulta es un con-
tinuo con las demás fases de la vida, no ocurre im-
provisadamente y no se resuelve nunca definitiva-
mente. Para la persona con discapacidad los tiempos
de esta construcción son, a menudo, particulares y la
propia construcción puede ser parcial y, a veces, in-
completa. Es evidente que todavía se tienen que pro-
ducir muchos cambios en la sociedad que posibiliten
que la persona con discapacidad pueda desarrollarse
y crecer según sus posibilidades.

Las personas con discapacidad deben tener un
proyecto de vida. Nuestro próximo reto consiste en
reconocer y respetar los tiempos de crecimiento y en
saber aceptar una condición de adulto en lugar de
una eterna infancia. Si estamos convencidos de que
las personas con discapacidad tienen posibilidad de
crecer y de formar parte activa de la sociedad, seguro
que son capaces de responder a su proyecto. Si no te-
nemos un proyecto de futuro para ellas, crecerán sin
esperanza, sin valorar sus propios logros y se man-
tendrán en la posición de niño, en la que llevan insta-
ladas desde hace ya muchos años. 
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