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La trasmisidon genética y las fantasias de culpa
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“"Las palabras que van a surgir saben de nosotros lo que

nosotros ignoramos de ellas
René Char (1977)

La contingencia se opone a la necesidad, a aquello previamente programado. Se
trata de lo que sucede por accidente o por azar, aquello que puede producirse, pero
gue también podria no haber tenido lugar. El ser humano se enfrenta a lo largo de
toda su vida a la contingencia. Un dia, de una manera totalmente inesperada, la
enfermedad llega y toca a uno de los miembros de una familia. La vida toma una
direccién insospechada, radicalmente diferente de aquella que habria sido esperable.

El momento es terrorifico, el pensamiento fijo, rumiante o acelerado, las imagenes
se superponen. Imagenes de la vida pasada se imponen como secuencias de un filme
que desfilan delante de uno. Esta vuelta al pasado puede contribuir progresivamente,
tanto a una puesta en perspectiva, como a una tentativa de encontrar un sentido a
aquello que irrumpe y causa un dolor veces indecible: la enfermedad genética de un
hijo.

Las fantasias de culpa han sido definidas por Ciccone (2001) como escenarios
imaginarios reconstruidos “aprés coup” en los cuales los padres se designan a si
mismos como los responsables de la enfermedad de su hijo. A partir de la situacion
clinica de una familia afectada por el anuncio de una enfermedad genética de su hijo,
mostraremos que la trasmision genética refuerza y alimenta estas fantasias que tie-
nen un estatus de pharmakon. Desde el punto de vista de la curacion, ellas participan
de un verdadero “trabajo de culpa” tal como fuera definido por Ciccone y Ferrant

(2015) y poseen una funcién protectora por el trabajo de subjetivacion que ellas
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promueven; desde un punto de vista téxico, ellas pueden inducir autorreproches,
pérdida de la autoestima, autocastigos y una necesidad irresoluble de reparacion.

El descubrimiento brutal o progresivo de la enfermedad genética de un hijo puede
producir en los padres un sentimiento de desorganizacién y, a veces, un cambio ra-
dical en la direccién de la vida familiar, asi como una pérdida de referencias, un
sentimiento de desorientacion, un vacio, un tunel y también -no olvidemos sefalarlo-
puede ofrecer la posibilidad de un crecimiento psiquico, el descubrimiento de un po-
tencial, a veces insospechado y sorprendente, para enfrentarla.

Mi trabajo de psicéloga clinica en un medio hospitalario con familias afectadas por
enfermedades genéticas me ha conducido frecuentemente a pensar que estas situa-
ciones clinicas producen una especie de “concentrado de humanidad” tal, que ellas
revelan y amplifican los procesos ordinarios de la vida psiquica. Digdmoslo clara-
mente: ilas fantasias de culpa no son privativas de los padres afectados por la en-
fermedad genética! El sentimiento de culpa es propio del ser humano, la parte in-
consciente de la culpa se aloja en las experiencias precoces reprimidas e inaccesibles
a la conciencia. Las fantasias de culpa traducen en escenarios construidos una parte
de este enigma alojado en las profundidades de la vida psiquica individual.

Lo que es especifico de estas enfermedades es que los sentimientos que todo
padre experimenta con relacién a su hijo son amplificados por la dimensidn genética
de la enfermedad, representada como habiendo sellado el destino del nifio. La enfer-
medad hereditaria remite necesariamente a los origenes y a la filiacién: “éMis padres
son realmente mis padres bioldgicos?” “éCémo ha aparecido la enfermedad en mi
familia?” “¢Qué falta habra cometido mi familia para ser castigada de este modo?”
Es por esto por lo que los individuos afectados por una enfermedad genética obligan
frecuentemente a su familia a realizar un trabajo acerca de la verdad muy dificil de
vivir. Cada uno es presionado para develar antiguos secretos escapados de la me-
moria familiar; es decir, que habian sido siempre silenciados. El arbol genealdgico es

necesariamente revisitado y el linaje familiar puede ser puesto en cuestion.

La primera entrevista psicolégica en el hospital después del anuncio

La primera vez que recibi a la madre de Juan, ella se presentd sola a la entrevista,
puesto que su marido habia sido retenido en su trabajo. El encuadre de las consultas
psicoldgicas que yo habia propuesto era bastante flexible, en cuanto al ritmo y a la
presencia de los diferentes miembros de la familia en cada consulta. Yo recibia a

veces a los padres juntos, en funcién de sus posibilidades y demandas; a veces,
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individualmente; a veces con Juan, de tres afios y a veces con la hija mayor de diez
anos. Yo pensé que era importante al principio acogerlos y permitir que pudiera
emerger un pedido de psicoterapia, pero sin saber aun cual podria ser la mejor indi-
cacién: écon quién? équé tipo de psicoterapia? éun psicoanalisis? éuna terapia fami-
liar? éun seguimiento psicoterapéutico para el nino? épara la hermana?... Me tomé el
tiempo necesario para observar y comprender, antes de hacer una propuesta.

La madre de Juan, desde la primera entrevista me hizo participe de una serie de
acontecimientos que se encarg6 de describir en detalle, sobre todo aquellos relacio-
nados con el periodo de tiempo que habia precedido al anuncio del diagndstico. Me
di cuenta de entrada de la importancia que ella daba a la narracién cronoldgica de
los hechos. Era como si ella quisiera explorar en mi presencia cada rincén de su
“Odisea”, que la habia conducido a la revelacion del diagndstico. Deseaba que yo
pudiera experimentar esta “"Odisea” y ciertamente necesitaba sentir lo que ella pro-
vocaba en mi. Mis intervenciones eran, sobre todo, intervenciones de apuntala-
miento. Yo tenia el sentimiento de que ella deseaba sentir mi presencia y mis reac-
ciones, aun silenciosas. Yo tuve la ocasion de ofrecerle un significado, en un momento
preciso de la entrevista, cuando evocando la pena que ella sentia con relacién a Juan.
me preguntd: dusted...usted tiene hijos? Yo no respondi a su pregunta, pero le pro-
puse la siguiente construccion: “usted desea saber si lo que usted siente es algo
normal para otras madres, pero que solo siendo madre podrian sentir.” Ella asintio y
me dijo: “si, yo tengo necesidad de ser comprendida.”

Me contd con precisién que fue el dia del segundo cumpleafos de Juan cuando ella
pensd, por primera vez, que podia estar aquejado de una enfermedad. Hasta enton-
ces, se habia consolado falsamente, cada vez que él se caia, o que alguien en su
familia le sefalaba sus dificultades para caminar, levantarse del suelo o subir las
escaleras. Me explicé cdmo ella misma y su entorno habian organizado un catalogo
de argumentos tranquilizadores: “Juan es fragil, es muy apegado a su mama”, “es
muy bebé”, “no quiere crecer”. Estos argumentos la reconfortaban por un tiempo,
pero en el fondo ella sentia lo que llamaba “un mal presentimiento”. Me conté que,
en aquella época, creia que se habia vuelto loca. Su marido no veia las mismas cosas
que ella y le decia: “ideja de preocuparte y de ver problemas donde no los hay; yo
también caminé muy tarde!”.

Un afio después convencid al pediatra de que los enviara a un especialista. Frente
a su insistencia, él le habia indicado un dosaje de enzimas musculares, que resulto
anormal. Juan tenia tres afios. Cuatro meses mas tarde, ella y su marido fueron a la

cita tantas veces esperada en un gran hospital parisino. El Dr. H los recibio y después
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de examinar el dossier de Juan le pidid que se sentara en el suelo y se levantara. El
médico concluy6 al observarlo que se trataba de una miopatia.

¢Miopatia? Habian leido ese nombre en Internet y les caydé como una condena. Las
palabras tienen una vida propia, son portadoras de sentido, pueden calmar, hacer el
bien, pero también pueden incluir una violencia extrema. La enunciacién del nombre
miopatia funciond para ella como una amenaza, ya que el porvenir de pronto se volvio
sombrio. Me contd que en esa ocasidén ella sintié un negro total, “*como en un teatro,
cuando la luz se apaga antes de que la pieza comience”. La metafora teatral no se
me escapo: yo le pregunté de un modo interrogativo: ¢Ha tenido el sentimiento de
vivir una tragedia y de ser simultdneamente actriz y espectadora de lo que sucede?
Ella asintié y yo continué: ¢Ha conocido, este sentimiento en el curso de su vida en
otras circunstancias? Su respuesta nos retrotrajo a su infancia. No me voy a detener
en este punto, pero deseo sefialar que un traumatismo pasado puede resurgir por un
evento actual por efecto del “aprés coup”. Habia observado ya el mismo fendmeno
en otros padres. El anuncio de una enfermedad vy el caracter genético de la patologia

I\\

hacian con frecuencia reaparecer a la conciencia, por efecto del “aprés coup”, otro
evento del pasado que habia quedado mas o menos adormecido. La nocion de “aprées
coup” se define por el hecho de que las experiencias, las impresiones y las huellas
mnémicas son reactualizadas posteriormente, en funcion de las nuevas experiencias.

I\\

En el “aprés coup” freudiano, un acontecimiento de la vida de un sujeto puede en-

contrar un sentido cuando otro acontecimiento viene, por un trabajo asociativo, a

I\\

recordar el primero y asi, por efecto del “aprés coup”, instalarlo como la causa prin-
cipal.

La flecha del tiempo se revierte. Ella va del presente al pasado, proveyéndole
significaciones nuevas. De este modo, la pérdida que constituye la revelacion del
diagndstico puede actualizar pérdidas pasadas. Es por esto por lo que el anuncio del
diagndstico funciona como detonador del pasado y determina la apuesta traumatica
en funcidn de la historia del sujeto. El pasado tiene una importancia mayor en la
manera de vivir el aqui y ahora del anuncio. Por un trabajo de historizacion, el sujeto
sera llevado a evocar y ligar los hechos del pasado, reales o fantasmaticos, que po-
dran adquirir frente al traumatismo externo y real del anuncio una nueva significa-

cion.
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El traumatismo paterno

Ferenczi (1934), en su articulo “Reflexiones sobre el trauma” explica que “/a con-
mocidn psiquica sobreviene siempre sin preparacion y debe ser precedida por el sen-
timiento de estar seguro de si mismo, del cual, por el desarrollo de los acontecimien-
tos, uno se ha sentido decepcionado; anteriormente uno se sentia muy seguro de si
y del mundo que lo rodeaba,; después, muy poco o absolutamente nada”.

La madre de Juan me conté que jamas habia imaginado que uno de sus hijos
pudiera estar aquejado de tal enfermedad. Ni su marido ni ella tuvieron ningan indi-
cio, durante el embarazo, que les permitiera presagiar lo que habria de suceder: “Yo
estaba tan feliz durante el embarazo, esperabamos un varén, un hermano para nues-
tra hija mayor. Mi marido se imaginaba un comparnero de deportes”.

Ferenczi (1934) explica que la intensidad del trauma es proporcional a la falta de
preparacion psicoldgica: la persona no ha podido movilizar las defensas para poder
integrar el acontecimiento. El nos dio también las claves para poder comprender las
reacciones de los padres frente al descubrimiento de la enfermedad de su hijo. Ex-
plica que el individuo vive en la loca ilusidon que una cosa asi no puede sucederle y

I\\

que la incredulidad que sucede al trauma, el “no a mi”, no permitiria movilizar las
excitaciones necesarias, dejando lugar al impacto y a la ruptura. A pesar de que la
madre de Juan habia vivido largo tiempo inquieta en lo concerniente a su hijo, el
anuncio del diagndstico de una miopatia no habia sido nunca avizorado. Ella no pudo

ni anticipar, ni prepararse a lo que vividé luego como una sentencia.

El trauma, la angustia y la anticipacion

Es a Sylvain Missonnier a quien debemos el mayor numero de trabajos y los avan-
ces en relacién con el concepto de angustia senal y la anticipacién, en el campo de
la perinatalidad. Fue él quien, en 1999, en el marco de una investigacion, puso en
evidencia la funcién antitraumatica y protectora de la anticipacion parental. En su
investigacion, los padres que habian anticipado antes del nacimiento la hospitaliza-
cion de su bebé, nacido a término, afrontaban la prueba en mejores condiciones
psiquicas que los padres que no habian tenido registro. La angustia sefial, término
introducido por Freud en la reformulacidon de su teoria de la angustia (1926), designa
un mecanismo puesto en movimiento por el yo frente a una situacion de peligro, de
modo de evitar ser desbordado por el flujo de excitaciones. ¢En el contexto de la

enfermedad genética de un nifio y su familia sin ningln antecedente, como imaginar
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la eventualidad de una enfermedad para ese nifio tan esperado y sofiado con buena
salud ? Cuando ella se revela surge el terror.

Después de haber visto a la madre de Juan supe, a través de una de las enferme-
ras, que en el momento en que el Dr. H comunicd el diagndstico de miopatia a los
padres, el padre de Juan hizo un episodio vasovagal en el box de la consulta y recu-
perd el conocimiento en la camilla. Ciertamente, él habia leido algunos articulos con-
cernientes a esta enfermedad en Internet, pero no habia podido imaginar que fuera
el mal que afectara a su hijo. Cuando el Dr. H pronuncié la palabra miopatia, todo
tomo una nueva dimensién. La palabra tuvo la fuerza de un rayo. Una de las enfer-
meras converso con el padre cuando le llevo un vaso de agua azucarada y le tomoé la
presion. Le dijo entonces que, para él, la palabra miopatia significaba paralisis pro-
gresiva, silla de ruedas y muerte anunciada.

Bajo el efecto del “darse cuenta”, no solo las fuerzas del yo se desbordan, sino
que, a veces, el cuerpo también. Es el tiempo de la conmociéon descrito por Ferenczi:
“El trauma es equivalente al adormecimiento del sentimiento, de la capacidad de
resistir, actuar y pensar con el propdsito de defender el Si mismo”. Para él, bajo el
trauma los 6rganos que aseguran la preservacion del Yo abandonan o reducen sus
funciones al minimo. Nos explica de manera muy vivida como la conmocién psiquica
engloba el colapso, la pérdida de la forma propia del sujeto y la aceptacion facil, sin
resistencia, indicandonos como la persona puede transformarse frente al terror. El
desmayo del padre de Juan era un modo de significar el ataque que acababa de sufrir.
Se manifestaba por una pérdida de conocimiento, como si este nuevo conocimiento
que acababa de escuchar le hubiera arrebatado, por un instante, su conciencia.

Cuando recibi a los padres por segunda vez, ellos acababan de entrevistase con el
genetista. Este le habia propuesto a la madre de Juan hacerse una prueba genética
para saber si ella era la portadora del gen responsable de la enfermedad de su hijo.
A mi pregunta acerca de qué era lo mas dificil para ellos en este momento, contesté:
“no comprendo como una madre puede trasmitir una enfermedad a su hijo varén.”
Dijo ademas que hubiera preferido padecerla ella misma... que le resultaba muy dificil
comprender cémo una mujer puede trasmitir “eso” a un hombre.

En relacion con el padre de Juan, era muy dificil saber qué era lo que podia hacer
para ayudar a su hijo. Pensaba en la mudanza, ya que vivian en una casa inapropiada.
Sentado, las manos sobre mi escritorio, tamborileaba nerviosamente los dedos y
mostraba signos de impaciencia. A veces golpeaba con el pufio sobre mi escritorio
para acentuar alguna de sus frases, queriendo significar que las cosas no iban sufi-
cientemente rapido. Yo le propuse en ese momento una larga construccion interro-

gativa: “éusted se pregunta qué hace aqui en mi consultorio? éQué es lo que este
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tiempo que pasamos juntos puede aportarle, ya que no soy médica y no puedo curar
a su hijo? éTiene usted el sentimiento de que no tiene tiempo para hablar de todo
esto? Yo entiendo y comprendo su impaciencia, pero también su impotencia.” El pa-
dre de Juan asinti6 identificado con lo que le habia sefialado como construccion, se
emociond y respird profundamente como suspirando.

Ferenczi (1934) se interroga sobre como la forma de superar una prueba puede
significar y propone dos caminos posibles: el primero es dejar de lado la causa de la
perturbacion (lo que en el caso de los padres de Juan parecia imposible); el segundo
es producir una representacion referida al cambio futuro de la realidad en un sentido
favorable: “El hecho de ligar a estas imagenes representaciones que pongan el acento
en el placer “in spe”, nos vuelven capaces de “soportar” este displacer; es decir (al
menos), no sentirlo como tal.

Es cierto que, en un trauma agudo, la anticipacion del futuro “sin displacer” puede
producir un efecto anestesiante contra el dolor experimentado aqui y ahora. Este es
el camino que el padre de Juan comenzd progresivamente a imaginar para poder
tolerar la tortura que sufria: contribuir activamente a encargarse de su hijo y con-
vertirse en miembro de una sociedad de padres que luchaban para hacer avanzar la
investigacion en el campo de las enfermedades poco comunes. Tales modalidades
defensivas de la elaboracion de las pérdidas pueden tener una eficacia que no se

debe desatender.

La madre frente al descubrimiento del origen genético de la enfermedad

Algunos meses mas tarde, la prueba genética de la madre reveld que ella era
portadora del gen. iTrasmisora! iPortadora! Ella no habria querido entender ni pro-
nunciar tales palabras... mas bien hubiera deseado dejarlas de lado. Pero, sin em-
bargo, formaban parte de su vida e interrogaban lo que ella habia recibido en heren-
cia de sus antepasados, lo que ella pudo o podria trasmitir a su descendencia.

Estas palabras pronunciadas por el médico fueron entendidas como una voz su-
peryoica acusadora. Una voz interna que replica un sentimiento de culpa preexis-
tente: haber dado a luz un nifio enfermo, portador de la marca de una falta real o
imaginaria y que en consecuencia impone una deuda.

“Usted es portadora de una anomalia genética, usted se la trasmitio a su hijo, su
hija tiene un riesgo del 50% de haberla recibido y trasmitirla a su descendencia” le
dijo el genetista a la mujer. Trasmitir, dar, portar, recibir... he aqui las palabras con

las cuales se conjuga la trasmision genética.
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Después de haber pronunciado tales palabras, el genetista la impulsé a repetirlas
a otras mujeres “en riesgo”, en su familia. Ella debia anunciarles el riesgo corrido por
cada una, ya que, del mismo modo que ella, podrian haber heredado, haber trasmi-
tido o trasmitir en el futuro la misma anomalia genética. Le aconsejo vivamente ha-
blar con su madre, sus hermanas, sus tias, sobrinas e hijas. Hablar de esto no siem-
pre es facil: el silencio, lo no dicho, los fragmentos de verdad, la denegacién, la
represiéon y, a veces, una alianza inconsciente, operan frente a la informacién reci-
bida, aunque no siempre comprendida, asimilada e integrada. Ciertas informaciones
médicas, especialmente las genéticas, pueden adquirir el estatus de impensables.
Para ser asimiladas y comprendidas, muchas veces sera necesario el tiempo, no estar
solo, estar frente a otro suficientemente acogedor como para poder aceptarlas.

M. Perez, padre de un adolescente aquejado de miopatia de Duchenne comenté
como pudo dimensionar muy pronto hasta qué punto las mujeres que descubren que
sus hijos padecen esta enfermedad, ademas del sufrimiento psiquico que les produce,
se encuentran desoladas por representaciones que la medicina y la genética contri-
buyen a darles de ellas mismas. El autor sefiala, desde su lugar de esposo, de padre
de un nifio enfermo, de una nifia en riesgo de ser portadora, que algunos profesio-
nales, tratando de explicar lo que viven los padres de los nifios aquejados por la
enfermedad afirman que “es un verdadero drama para los padres responsables de la
trasmisién del cromosoma o del gen defectuoso” ¢Responsable? ¢A los ojos de quién?
¢Son ellos conscientes de que su afirmacién alimenta el drama? (Perez 2010, p.240).
Para él “los padres trasmiten la vida; es todo. Ellos no tienen ningun control sobre lo
gue pasa a nivel de la maquinaria celular y genética, que se les escapa totalmente.
Uno no trasmite los genes, ellos se trasmiten, independientemente de toda volun-
tad...” (ibid., p. 239).

Propone, por lo tanto, cuestionar la semantica en la comunicacién entre los profe-
sionales y las familias: “Encontrar las palabras justas que permitan comunicar sin

herir. Las palabras justas atormentan menos, y a veces tranquilizan”.

Vergiienza y culpa

En las enfermedades genéticas hereditarias la familia entera puede sentirse por-
tadora y trasmisora de una especie de maldicidn sobre su linaje; los padres se sienten
culpables de haber trasmitido “el gen malo” a uno de sus hijos. El anuncio de una
enfermedad genética y su modo de trasmisidn se caracteriza por el encuentro con el

tema de la culpa, pero también con el de la injusticia.
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Ciccone (2001) precisa que las fantasias de la culpa son escenarios imaginados
reconstruidos aprés coup, en los cuales los padres se designan como responsables
de la enfermedad del hijo. Estas fantasias tienen, segun el autor, una doble funcién:
la primera, es la de atenuar el impacto traumatico por el pasaje del estatus de indi-
viduo pasivo que padece al de un individuo activo que crea y esta en el origen de lo
gue le sucede. La segunda, es la de permitir la apropiacion por la cual una persona
deviene sujeto de una historia que se le impone. Un hecho a sefialar es que las
fantasias de culpa no tienen en cuenta la realidad objetiva de la trasmisién y se
nutren de otros hechos psiquicos reprimidos, insuficientemente elaborados.

La madre de Juan me habl6 de sus fantasias de culpa en una entrevista algunos
meses después de nuestro primer encuentro. En esa ocasién asocié con un aconte-
cimiento ocurrido cuando estaba embarazada de Juan. Habia tenido una fuerte dis-
cusion con su propio padre, con quien mantenia una relacién conflictiva desde su
adolescencia. Lo hacia responsable de la infelicidad de su madre, fallecida algunos
afnos antes. Su fantasia de culpa se anunci6 ese dia por primera vez: ella pensaba
que habia estado muy dura con su padre, que le habia dicho palabras terribles y que
esas palabras se habian dirigido al nifio ella llevaba. Habia tenido siempre remordi-
mientos en relacion con su padre y la enfermedad de su hijo podia ser el castigo, la
prueba del mal que creia haber hecho. En consecuencia, cuando supo que la enfer-
medad de su hijo estaba ligada al cromosoma X y que era de origen genético, el
anuncio de una causa médicamente establecida no le impidié construir explicaciones
irracionales sobre la enfermedad, como forma de ligar el acontecimiento con su his-
toria.

En tal contexto, es posible sefialar que quizas exista en los profesionales una es-
pecie de “ilusidn informativa” que consistiria en creer que el médico puede dar a su
paciente una mera informacion cientifica, sin tomar en consideracién la realidad psi-
guica del sujeto. La informacién, en tal caso, podria estar investida del poder de
“desculpabilizar” a los padres por la sola explicaciéon médica racional, en la medida
que todo padecimiento genético reenvia a su vez a la trasmision bioldgica, en el
sentido patrimonial del término, asi como al conjunto de representaciones que un
sujeto puede tener acerca de la historia transgeneracional, en la cual se encuentra
situado e implicado.

Cuando comencé a trabajar como psicologa, aun inexperta, comprendi que los
intentos de desculpabilizar a los padres eran moneda corriente en el servicio hospi-
talario en el que trabajaba. Tales intentos de desculpabilizar eran frecuentes en las
consultas médicas, en los intercambios informales entre el personal a cargo y las

familias. Para mi sorpresa, frases tales como: “usted no tiene nada que ver en la
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enfermedad de su hijo”, “usted no lo eligié” o “esto no es un error suyo” no producian
el efecto deseado. éCual era la razén? Probablemente, ello se debia a que el senti-
miento de culpa traduce también en una persona la voluntad de “estar alli de alguna
manera”. La enfermedad tiene un efecto particularmente doloroso y es que ella priva,
por lo menos durante un tiempo, de la impresion de manejar la propia vida. La vo-
luntad de decidir el curso de las cosas o, al menos, de controlar los peligros, aparece
brutalmente irrisoria. La confianza en si mismo, en la capacidad de construir, prote-
ger y dar felicidad es cuestionada. Despojada, la persona puede reencontrarse de
improviso confrontada a su angustia e impotencia. Y éste es, quizas, el sentimiento
mas intolerable. Puede ser también el sentimiento que hace falta urgentemente aca-
Ilar, a riesgo de perderse completamente.

Ciccone insiste sobre el hecho de que la persona debe acceder “ella misma” a una
posicion de inocencia: los otros no pueden volverla inocente a sus propios ojos. Con-
viene respetar la temporalidad de este proceso, sin ofrecer la desmentida. Solo la
elaboracion de la culpa es la garantia del trabajo psiquico necesario. Este trabajo
personal puede implicar el pasaje por un tiempo de depresion, después de su supera-
cion. Las fantasias de culpa, aun siendo dolorosas para el sujeto, testimonian la evo-
lucién de lo humano, en el sentido de que certifican el acceso a la posicién depresiva
caracterizada por el miedo de haber dafiado a la madre y por el consecuente deseo
de reparacion, en la medida de la agresividad y de la envidia experimentadas. Es
asi como lo propone Gammill, cuando evoca la posicidon depresiva al servicio de la
vida, a lo largo de la vida (Gammill; 2011). El autor subraya la importancia de no
reducirla a una etapa del desarrollo, ni confundirla con un estado patoldgico. Esta
capacidad depresiva seria, en su opinion, el motor y la esencia del trabajo psiquico,
frente a las separaciones y las pérdidas. Asi, |las fantasias de culpa pueden ser com-

prendidas como formas de rechazo al sufrimiento depresivo.

Los efectos del sentimiento de culpa

Segun Ciccone y Ferrant (2009), “si la culpa es seguida de la experiencia de haber
perdido un objeto de amor, de haberlo dafiado, la verglienza proviene de la expe-
riencia de ser perdido o dafiado por el objeto”. Para Goldberg, la busqueda de la falta
puede ser una forma de luchar contra la angustia: es preferible ser culpable antes
que ser invadido por una angustia vacia de representacion. El autor subraya que para
conjurar el sentimiento de culpa, el sujeto puede ir por delante del castigo come-

tiendo una falta o anticipar el castigo para enfrentar una falta que él no conoce: “e/

110



Controversias en Psicoandlisis de Nifios y Adolescentes
Afo 2018, N° 23

castigo que sufre es claramente la prueba que él la ha cometido” (Goldemberg y
Laplanche, 1985,p.83). En este caso, se trata de una forma de interpretacion retros-
pectiva del pasado: todo pasa como si el acontecimiento actual viniera a probar,
confirmar y sancionar una falta cometida, pero a la cual el sujeto no ha tenido acceso.

El sentimiento de culpa llevado a su paroxismo, puede transformarse en un senti-
miento de vergiienza que arrastra a la persona en una espiral que va, desde la caida
de la autoestima, al odio a si misma. El perseguidor esta en el interior de ella misma:
es una parte de si; “soy yo mismo quien me condena, me juzgo y me destruyo frente
a mi propia mirada acusadora”. Este sentimiento es ademas vivido en una gran so-
ledad. La vergienza enferma el ser en si mismo. Contrariamente a la culpa, que es
una tentativa de reapropiarse del origen del drama, la verglienza lleva a la huida,
crea una irresistible impulso a desaparecer. Es mas dificil de identificar, ya que las
personas evitan hablar de aquello que los averglenza; tienen verglienza de su ver-
glenza.

Los sentimientos de culpa se traducen en autorreproches que producen una sed
insaciable de reparacién de la falta, ligada con los aspectos mas conscientes del Ideal
del Yo y a continuacion de la culpabilidad inconsciente. Es importante sefialar que el
sufrimiento moral se origina en una culpa que el sujeto reconoce conscientemente.
Tales sentimientos no son necesariamente patoldgicos; sin embargo, una culpabili-
dad excesiva puede ser destructiva y conducir a someter el cuerpo y el alma a un
castigo masoquista, a una incapacidad de disfrutar los placeres de la existencia o a
una tentacién de encontrarse en situaciones penosas, satisfaciendo asi una necesidad
inconsciente de castigarse o de estar constantemente frente al fracaso.

Ciccone y Ferrant (2009) proponen compartir el afecto como paradigma del pro-
ceso de cuidado y acompafamiento. Para los autores, el encuentro y el contacto con
el otro son nociones y experiencias fundamentales del cuidado y tanto la culpa como
la verglenza se tratan primero compartiéndolas. En el “usted no esta para nada”
expresa la experiencia de repudio, cuando el terapeuta repite una experiencia trau-

matica ya vivida por el paciente.
Conclusioén

Las enfermedades genéticas son atractoras de fantasias de culpa, mas alla de que
tales fantasias de culpa pueden existir en todas las enfermedades de un hijo (por
ejemplo, cuando se trata de una deficiencia adquirida al nacimiento), aunque no se

deriven de causas genéticas. Para acompafiar a las familias a lo largo del seguimiento
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del hijo, no es suficiente explicar; mas bien es fundamentalmente necesario impli-
carse, para que sea una experiencia afectiva compartida. La explicacién del sufri-
miento no alcanza. Es necesario comprenderlo, experimentarlo y compartirlo.

El psicélogo clinico, el psicoterapeuta, el psicoanalista deben poder protegerse de
la tentacion de ir del lado de la explicacion con la tendencia a la prediccion retros-
pectiva que liga, necesariamente, la causalidad entre el presente y el pasado.

El acompanamiento psicoldgico, como lo hemos dicho, no debe buscar desculpa-
bilizar a la persona. Se trata, en cambio, de hacerle tomar consciencia del sentimiento
de culpa que la habita, a fin de liberarla de sus excesos patolégicos. Para M. de
Solemne y P.Ricoeur (1988), el sentimiento de culpa puede convertirse en responsa-
bilidad; es decir que el cuestionamiento puede devenir positivo. Cuando uno se
vuelve responsable, no lo es solo delante de lo que sucede, ya que uno se sitla en
relacion con otro. Uno deja de esconderse, uno evoluciona en una solidaridad comu-
nicativa. A partir de que se vuelve responsable, uno puede responder por cada uno
de sus actos. El comportamiento se transforma en un movimiento que va de la repa-
racion a la solidaridad. Este punto me parece una pista interesante para explorar con
los padres, puesto que compromete directamente la relacion afectiva con el nifio. Los
padres deudores pueden volverse responsables del nifio y asi contribuir a desarrollar
un potencial de autonomia en ellos mismos.

Para terminar, recordemos que en las historias de las familias que nos encontra-
mos y con las cuales compartimos el proceso, existe siempre una parte de algo ines-
perado, una contingencia que abre caminos imprevisibles. Se trata para ellas, como
para nosotros, de un destino que no es preconstituido, pre-escrito, pre-dicho pero

que se constituye en una temporalidad.

Resumen

Los "fantasias de culpabilidad" son escenarios imaginarios reconstruidos «aprés coup » por los
padres en los que se designan como culpables de la enfermedad del nifio. A través de la
situacidn clinica de una familia afectada por el anuncio de una enfermedad genética en su hijo,
demostraremos que la transmision genética de la enfermedad alimenta estos fantasmas. Estos
fantasmas tienen las caracteristicas del phamakon : el lado remedio participa a un trabajo de
subjetivacion, el lado veneno induce auto reproches, auto punicion y una necesidad de repa-
racién dificil de contener.
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Fantasies of guilt in parents of children with genetic diseases

Summary

"Guilt fantasies" are imaginary scenarios reconstructed aprés coup in which parents identify
themselves as responsible for the illness of their child. Through the clinical situation of a family
concerned by the announcement of a genetic disease of their child, we will show that genetic
transmission can reinforce these fantasies which have the status of pharmakon. Side remedy,
it participates in a real work of subjectivation. The poison side, they can induce self-reflection,
self-punishment, and an irrepressible need for redress.

Key words

Announcement, genetic disease, parents, children, guilt fantasies.

Transmission génétique et fantasmes de culpabilité

Résume

Les « fantasmes de culpabilité » sont des scénarios imaginaires reconstruits aprés coup dans
lesquels les parents se désignent comme responsables de la maladie de leur enfant. A travers
la situation clinique d’une famille concernée par I'an- nonce d’une maladie génétique de leur
enfant nous montrerons que la trans- mission génétique peut venir renforcer et alimenter ces
fantasmes qui possédent un statut de pharmakon. Coté reméde, ils participent a un véritable
travail de subjectivation ; coté poison, ils peuvent induire des autoreproches, de I'auto- puni-
tion et une nécessité irrépressible de réparation.

Mots-clés

Annonce, maladie génétique, parents, fantasmes de culpabilité.
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