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RESUMEN

Los padres de nifios con discapacidad auditiva enfrentan el impacto del
diagnoéstico y corren el riesgo de convertirse en auxiliares de la rehabilitacion. La
hipotesis central es que el uso temprano de la lengua de sefias es un mediador
simbdlico para ellos.

El objetivo principal es la indagacion sobre las funciones parentales de sostén
y separacion, imprescindibles para la subjetivacion del nifio. También es indispensable
el abordaje de la situacion de discapacidad en sus diversos atravesamientos, sociales,
culturales, politicos, legales, subjetivos, etc.

La estrategia metodoldgica empleada consiste en la obtencién de fragmentos
discursivos de los padres en distintos espacios en los que participan a partir del
tratamiento de estimulaciéon auditiva de sus hijos. Luego se realizan entrevistas con
parejas de padres y con profesionales de distintas disciplinas, desde el ambito privado
y publico de la ciudad de Rosario.

Los resultados obtenidos dan cuenta de que la afectacion de las funciones va
a depender en gran medida de los anclajes identificatorios con los que cuenten los
padres. Algunos encuentran identificaciones habilitadoras y construyen una manera
entre gestual y oral, basada en la lengua de sefas, que les permite relanzar sus
funciones y generar nuevas significaciones de su problemaética.



Introduccion

El nacimiento de un hijo con discapacidad auditiva provoca en los padres gran
sufrimiento psiquico y perplejidad. Esta situacion tiene efectos decisivos en el nifio y
en el resto de la familia y, sin embargo, ha sido un tema poco investigado. Varios
factores confluyen y hacen posible el abordaje de este estudio desde una perspectiva
psicoanalitica y social: el contacto frecuente con padres de nifios con esta
discapacidad y con distintos profesionales, la inclusion en &mbitos clinicos en los que
se trata esta la problematica, asi como la incursién en la lengua de sefas y en la
Comunidad Sorda de la ciudad.

La discapacidad es una construccion social que depende del modo en que la
sociedad capitalista y neoliberal trata esta particular diferencia. Las personas sordas
han luchado por el reconocimiento de la lengua de sefias como una lengua propia y
autogenerada, con igual valor comunicativo y linguistico que las lenguas orales.
Numerosos estudios en el campo de la sociolinglistica demuestran actualmente su
validez y su caracter de producto cultural. En este trabajo, se reconocen los avances
en materia de derechos humanos y se describen sus efectos habilitadores para los
padres de nifios sordos.

Asimismo, la investigacion destaca la importancia de la comunicacién y la
transmision de significantes de padres a hijos en el marco de los vinculos tempranos.
Con este proposito, se busca visibilizar la situacion de algunos padres de nifios
hipoacusicos que llevan a sus hijos a cumplimentar intensas rutinas de estimulacion
fonoaudioldgica de la oralidad, y a su vez se valen de rudimentos de lengua de sefias.
Esta particular perspectiva es del todo novedosa y permite posicionarse desde una
mirada que atienda a la prevencion subijetiva. Por otra parte, la teoria de Castoriadis
(2005) y los planteos de Silberkasten (2006) permiten ubicar estos recursos como una
mediacion simbdlica que podria generar nuevas inscripciones en la trama social.

En el Capitulo | se presentan los lineamientos principales de la tesis. Se alude
al riesgo que implica la identificacion entre las funciones parentales y el rol de los
padres en tanto auxiliares de la rehabilitacion. Sin embargo, también se evidencia que,
en la interseccion entre los tratamientos de estimulacion auditiva, de corte
rehabilitatorio y las nuevas teorias sociales de la discapacidad, surge en algunos
padres el recurso a la lengua de sefias como anclaje para relanzar sus funciones.

La hipétesis es que este uso temprano es un mediador simbdlico que
garantiza la habilitacion de la parentalidad y a su vez, genera un acto creativo que
tiene efectos en el plano social. El objetivo propuesto es analizar las funciones
parentales , a partir del diagnostico, en parejas de padres con nifios de entre dos y
cinco afios aproximadamente. En concreto, se indaga la funcién de sostén, (que
incluye el despliegue de la transicionalidad y la trasmision cultural) y de separacion |,
en el contexto del proceso filiatorio.

En otro orden de cosas, el capitulo da cuenta de los principales aportes desde
el psicoanalisis a la cuestidon de la herida narcisistica que sufren los padres ante la
llegada de un hijo con una discapacidad. Se destaca también, la causa de esta
afectacion vinculada a la falta de anclajes o mediaciones simbdlicas en el imaginario
social. Esta carencia impide que asuman sus funciones y a su vez, obstaculiza la
identificacion con otros padres.

En otro apartado, se detallan los antecedentes especificos al tema de
investigacion. Skliar (1997), Silberkasten (2006), Sachs (2004), Schorn (2008) y
Lopatin (2009) entre otros, constituyen los autores mas relevantes en el campo de
estudio, ya que se ocupan de los padres de nifios sordos. Asi mismo, los estudios e



investigaciones mas recientes se describen y analizan teniendo en cuenta su
adscripcion a los paradigmas de la discapacidad. De este modo, se da cuenta de
visiones sesgadas y parciales.

Al final del capitulo, se presenta la alternativa metodoldgica utilizada. Dentro
de la investigacion cualitativa, se considera el relato de fragmentos discursivos de
parejas de padres de nifios que realizan tratamientos de habilitacion oral. También se
han obtenido relatos de distintos padres a partir de encuentros fortuitos en salas de
espera y en los talleres realizados en el marco de la investigacion. Se recurre a su
vez, a entrevistas con distintos profesionales ligados a la problematica.

El Capitulo Il afirma la vigencia del término discapacidad con relacion al
entramado representacional en el presente. En este contexto, la eleccién del término
discapacidad para nombrar la situacion de los nifios que portan una determinada
disminucion auditiva posibilita visualizar las derivas sociales de que exista una
deficiencia en la infancia

La Clasificacion internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM) de 1980, y la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud, (CIF), de 2001, dan cuenta de distintos modelos de
comprension del fendbmeno discapacidad. En este capitulo, se describen estos
paradigmas: el modelo de la prescindencia, el modelo médico o rehabilitatorio y el
modelo social. En el campo de la sordera existen también dos visiones opuestas:
la clinica terapéutica y la socio-antropologica. Desde la ultima, se destacan el
biculturalismo y el bilingliismo como modalidades de ensefianza. Esta perspectiva
sostiene que los sordos pertenecen de modo real o potencial a una comunidad
propia, hablante de la lengua de sefias de cada pais o regidn y tienen rasgos
culturales diferenciales. Las posturas mas radicales llegan a considerar que no
deberian denominarse discapacitados.

En cuanto al modelo médico , se analizan las determinantes sociales de la
concepcion biologicista de la discapacidad. Se ubican alli los conceptos de normal
y anormal. Tal como plantea Foucault (2011), existe desde el siglo XVIII un poder
positivo que busca disciplinar a los sujetos. Para Rosato y Angelino (2009), la
naturalizacion de la idea de déficit como productor de la discapacidad es fruto de
un largo proceso determinado por la ideologia de la normalidad. Belgich (1996),
sostiene que el discapacitado se inserta en lo social, pero, a partir de su no
realizacion como sujeto de este campo. En palabras de Skliar (2011), esa alteridad
deficiente es producida desde la mismidad y desde la nhormalidad.

A partir de alli, se desarrollan los nuevos modos de disciplinamiento,  que
implican la medicalizacion y patologizacion  de la infancia y de la infancia con
discapacidad. Bianchi (2013) plantea que el proceso medicalizador implica
concebir al nifio como objeto de saber, blanco de poder y campo de mdultiples
intervenciones. La situaciéon de discapacidad en un nifio lo hace mas vulnerable a
las clasificaciones e intervenciones desubjetivantes. Los padres de nifios con
discapacidad auditiva relatan sus experiencias sobre el diagnéstico y los
tratamientos. Describen como el discurso medico tifie con sus concepciones la vida
de las familias. En este punto del recorrido, ese discurso demuestra que la
deficiencia puede convertirse en aquello que identifica al sujeto y limita a los
padres. O, muy por el contrario, puede ser cuestionada como Unico rasgo
identificatorio.

El Capitulo Ill describe un recorrido que incluye leyes, politicas y circuitos
profesionales de la sordera en la ciudad de Rosario. Dentro de la normativa nacional
que atafie a la discapacidad, se describen la Ley 22.431 de Sistema Integral de



Proteccion de los Discapacitados (1981), la Ley 24.901 de Prestaciones basicas de
atencion integral (1997) y a partir de 2008, la Ley 26.378 a través de la cual se adhiere
en el pais a los principios de la Convencion de Derechos de Personas con
Discapacidad (CDPCD), creada por la Organizacién de las Naciones Unidas en 2006.
En lo que respecta a la discapacidad auditiva, en 2001 se crea, a partir de la Ley
25.415, el Programa de Deteccion Temprana y Atencion de la Hipoacusia.

Las leyes actuales cubren la mayoria de los derechos de las Personas Con
Discapacidad (PCD). Sin embargo, en lo concreto, muchas normativas no se
respetan y se da una situacion de ambivalencia entre la ampliacion de los derechos
y las carencias reales que enfrentan las PCD. Dentro de las politicas publicas sobre
discapacidad se destaca la funcién del ex Consejo Nacional para la Integracion de
la Persona con Discapacidad (CONADIS), con relacion a la coordinaciéon de
politicas y control de cumplimiento de leyes. En este trabajo se mencionan sus
funciones en distintos momentos histéricos y su reciente eliminacion en el marco
de una politica que no repara en las organizaciones de PCD ni en los logros del
trabajo en la gestion anterior.

En este sentido, se analiza la incidencia de la cultura neoliberal en la vida
de las PCD. Se destaca la mercantilizacién de las practicas, evidenciada en la
proliferacion de intervenciones centradas en los aspectos bioloégicos y por
rehabilitar. Los padres comienzan a recorrer el circuito de la discapacidad a partir
del otorgamiento del Certificado Unico de Discapacidad (CUD) y dan cuenta de la
angustia que implico el transito por esa situacion. Angelino (2014) plantea que este
tipo de certificacion tiene efectos performativos en los padres ya que parte de una
idea de normalidad centrada en los aspectos médicos.

Mas adelante, se describen algunas diferencias entre aquellos padres
cuyos hijos tienen cobertura de obras sociales y aquellos que acuden a los
sistemas publicos de atencion. Aunque el interés se enfoca en el sector privado,
se valoran los programas municipales que contribuyeron a una real equiparacion
de oportunidades en la ciudad de Rosario. Con respecto a la hipoacusia, resulta
insoslayable la labor del Centro Integral de la Audicién que funciona en el CEMAR,
con funciones preventivas, de formacion y rehabilitacion.

Particularmente en el ambito privado, se advierte la incidencia sobre la
familia de la incorporacion temprana de un equipo que se encarga de la
rehabilitacion del nifio y que demanda una gran disposicion de este y de los
padres. También se sefialan las caracteristicas de los tratamientos de habilitacion
oral de varias décadas atras y en la actualidad.

El Capitulo IV trata especificamente sobre la problemética de la
discapacidad auditiva en el contexto actual. Se analizan las diferentes aristas de
esta problemética que, como se menciond antes, ha sido poco investigada. En otro
apartado, se enumeran los ultimos adelantos tecnoldgicos y se revisan los grandes
avances en materia de reconocimiento de las lenguas de sefias. A su vez, se
enfatiza sobre la fragmentacion del campo y la dificultad para que los padres
dispongan ampliamente de dichos avances.

Mas adelante, se aborda la situacion de los padres frente al diagndstico de
sordera. Los entrevistados dan cuenta de lo disruptivo de esos momentos. Es
posible encontrar diferencias en los relatos en lo que refiere al grado de
informacion, al contacto anterior con la problematica y también a las caracteristicas
e historia de cada padre. Por ultimo, se notaron diferencias en cuanto al modo en
que les fue trasmitido el diagnostico.



Estas distinciones muestran la importancia de las representaciones y
experiencias previas de los padres a la hora de enfrentar la discapacidad de un
hijo. En este punto, resultan valiosos los encuentros en salas de espera, momento
en gue los padres comienzan a preguntarse por la comunicacién con sus pequefios,
por la lengua de sefas, y a hablar entre ellos sobre sus temores, a construir
saberes propios y compartidos. En consecuencia, resulta evidente la necesidad de
una funcion de prevencion, en el sentido de estar advertidos de las dificultades
gue se pueden dar en los vinculos tempranos cuando existe un diagnéstico de
discapacidad y propiciar, de este modo, las inscripciones positivas.

En la misma linea, resulta importante sefialar el momento de inflexion que
representa para los padres el encuentro con la lengua de sefas. Ellos mismos
relatan esta parte de su historia como un momento en el que todo se encontraba
detenido. Ante la imposibilidad de comunicarse con sus hijos, deciden que la
comunicacioén y el encuentro deben estar en primer lugar. Se desarrolla también, a
través de los fragmentos discursivos obtenidos, como la utilizaciéon de la lengua de
sefas en el seno familiar fue para ellos el recurso que relanzé el proceso filiatorio.
En este capitulo también se analizan las funciones parentales a través del juego,
la transmision intergeneracional y las posibilidades de separacion, todo desde la
incorporacion de la lengua de sefas.

En este punto, se constata la emergencia de un espacio de transicionalidad
como oferta de parte los padres: la donacion de una historia que incluya al pequefio
y se vaya modificando desde su llegada, asi como la posibilidad de pensar un
sujeto diferente y con un futuro deseante. Los padres realizan todo un trabajo de
mediaciéon  simbdlica para trasmitir significados intergeneracionales
compartidos . La lengua de sefias como mediador simbdlico implica el valor
creativo de la experiencia de los padres y sus posibilidades de generar nuevas
representaciones en el plano social.



CAPITULO |

Los padres ante el diagnéstico de discapacidad de u n hijo

Los padres y la discapacidad

En este primer capitulo, se presentan las caracteristicas fundamentales de
la discapacidad. Antes, es preciso sefialar que el contacto asiduo con distintas
instituciones que diagnostican y aplican los tratamientos de habilitacion oral para
niflos sordos, asi como la participacion en equipos interdisciplinarios dedicados al
tema (en el aspecto clinico y en el educativo) y por ultimo, la experiencia de
inclusion en talleres sistematicos de lengua de sefias dictados por personas sordas
de la comunidad sorda de Rosario, han determinado un profundo y comprometido
interés en la investigacion en esta area de conocimiento.

Como se adelanté en la Introduccién, dentro de la variedad de aristas que
presenta la problematica de los nifios con diagnostico de discapacidad auditiva y
sus familias, la situacion de los padres es un tema escasamente estudiado pese a
los efectos y dificultades que suscita a posteriori en los hijos. Lo inesperado del
diagndstico unido a otros factores como la afrenta narcisistica que este supone y
ademas, la falta de anclajes para identificarse en tanto padres y la escasez de
informacién —asociada con la reduccion de la problematica de sus hijos al aspecto
meédico rehabilitador—, abrieron interrogantes que motivaron la iniciativa de la
investigacion.

Luego de recibir los primeros indicios de un diagndéstico cuyas
consecuencias los padres usualmente no logran dimensionar, se precipita la
urgencia de un tratamiento fonoaudiologico intenso que demanda horarios,
disposicién y esfuerzo, tanto del nifio como de sus padres. Cabe aclarar que en
este trabajo se aborda la situacion de los padres desde una perspectiva
psicoanalitica y social.

En lo que al nacimiento de un nifio con alguna discapacidad respecta, el
modo en que los padres lo reciben deviene trascendental. La manera en que
pueden pensarlo, lo que esperan de él, como se reorganiza la familia y el contexto del
nifio, entre otras cosas, van a marcar diferencias en las posibilidades de subjetivacion
de ese nifio.

Para el desarrollo de este trabajo, se recurrié a gran cantidad de bibliografia
al respecto y a experiencias que confirman la importancia de este alojamiento
temprano. Sin embargo -y en una direccidn opuesta—, se advierte que en los
altimos afos, cada vez con mayor intensidad, la infancia y los procesos que se dan
en este tiempo estructurante, suelen ser nomenclados e intervenidos con
interpretaciones contundentes ligadas, en ocasiones, a las neurociencias o
vinculadas con discursos psicologizantes, que tienden a cerrar y estereotipar.

En este sentido, Untoiglich (2014) menciona la simplificacion a la que se ve
reducida en la actualidad la clinica psicoldgica, concentrada en ocasiones en la
mera produccion de un listado de conductas que fundamentan pretendidos
diagnosticos y ademas provocan una confusién entre las descripciones
fenomenoldgicas y los diagnosticos psicopatologicos. Tal como expresan Janin
(2014a; 2014b), Untoiglich (2014), Benasayag (2011a, 2011b), Benasayag y Ferreyra
(2011), Vasen (2011), Punta de Rodulfo (2011), entre los autores mas destacados,



estos discursos no le dejan un lugar prioritario a la dimensién del contexto, de lo
familiar y del acontecimiento y tienden a parcializar al sujeto.

El marco neoliberal presente  nos propone soluciones rapidas y preformadas
para patologias cada vez mas variadas. Por tratarse de nifios con una patologia
clasificada como discapacidad, esta situacion se intensifica, lo cual deviene en
exigencias tanto para el nifilo como para su familia. La creciente patologizacion de
la infancia como problematica social y cultural ha afectado también la situacion de
la sordera. Tan es asi que, en este contexto, tienden a perderse de vista los
avances logrados en décadas anteriores, como la creaciéon de los equipos
interdisciplinarios con participacién de los padres y la priorizacion de la cuestiéon
subjetiva y familiar. Este tema se retoma en los capitulos siguientes de este trabajo.

En el campo de la sordera, el recurso a los modos gestuales de
comunicacion ha sido objeto de profundas controversias a lo largo de la historia.
En la actualidad, se advierte un reconocimiento cada vez mas unanime de esta
lengua creada por las distintas comunidades de personas sordas del mundo. Hasta
el momento, existen dos modos de utilizar la lengua de sefas. El primero consiste
en la practica de las lenguas de sefias como modo predominante de comunicacion
de las comunidades no oyentes del mundo. La lengua de sefas ha sido reconocida
por la linglistica como lengua natural de los sordos (Massone y Machado, 1999).
Dentro de los postulados socioantropolégicos de la sordera, desarrollados
ampliamente por Skliar (1997), se describe a la comunidad como un grupo social
hablante de una lengua propia, la de sefias, y como perteneciente a una cultura
compartida, con caracteristicas predominantemente visuales.

Antes de proseguir, cabe aclarar que, por tratarse de una lengua de
generacion espontanea en un determinado grupo humano, las lenguas de sefias
cambian segun los paises y las regiones. A su vez y como consecuencia de su
pertinencia para los sordos, se desarrolla como lengua para la comunicacion y la
enseflanza de los nifios sordos en las escuelas especiales para este tipo de
discapacidad. La segunda manera de utilizacion de la lengua de sefias es como
herramienta de apoyo para el abordaje de la problematica de la hipoacusia y
sordera. En ocasiones, algunos de sus recursos gestuales se usan para producir
una ligazén de conceptos entre la lengua oral y la sefiada, tema que se desarrolla
mas ampliamente en el Capitulo 1V.

Tal como plantea Maggio De Maggi (2004), los tratamientos para los nifios
sordos incluyen la participacion fundamental de otorrinolaringélogos vy
fonoaudi6logos especializados en sordera y tienen como finalidad la estimulacion
de los restos auditivos. En este caso, la lengua de sefas sirve ocasionalmente para
el refuerzo conceptual a la lengua oral. De todas maneras, aunque algunos nifios
no alcancen el objetivo de desenvolverse de manera oral, la meta de los
tratamientos de habilitacion auditiva es la de estimular y propiciar la oralizacion.

Para los padres de nifios con discapacidad auditiva, el acercamiento a la
lengua de sefias suele ser complejo. En parte, porque temen que, si sus hijos
aprenden lengua de sefias, no puedan hablar oralmente. Esto estaria motivado por
la comodidad que supuestamente les ofrece a los a los nifios el recurso gestual.
Asimismo, los padres suelen asociar la lengua de sefias con la discapacidad, con
la mudez y el aislamiento. Algunos, incluso, temen que sus hijos queden recluidos
en un grupo pequeio de personas que solo hablen esta lengua. Esto deriva en que,
en muchos casos, se demore el uso de la lengua de sefas y, en tantos otros, la
familia nunca se aproxime a ella.
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En este marco, se analiza la experiencia de algunos padres que, motivados
por distintas situaciones, se acercaron a la lengua de sefas en los primeros afios
de vida de sus hijos. Ellos utilizan este recurso en el seno familiar y en simultaneo
sus hijos realizan los tratamientos de estimulacion auditiva. Por lo tanto, se integra
la nocién de uso de rudimentos de lengua de sefias como recurso habilitador de la
continuidad del lazo de los padres con ese hijo. Se entiende por ello el recurso a la
utilizacion de palabras sueltas o a la mezcla entre lenguaje de sefias oficial y gestos
caseros que adaptan los padres, independientemente de la eleccidn posterior del
niflo con respecto a su lengua prioritaria de expresion.

Este empleo temprano de la lengua de sefias en el seno familiar ha sido
escasamente abordado como tema de investigacion a pesar de ser uno de los
factores que garantizan la continuidad del vinculo de los padres con ese hijo que
porta una discapacidad auditiva.

Por otro lado, en estudios previos, Mannoni (2011) y Nufez (1991) se
detienen en el rol determinante de las madres de nifios con discapacidad. Mannoni
analiza la fantasmatica materna frente a la llegada de un hijo con discapacidad.
Para ello, describe la angustia y la culpa como los principales pilares de ese vinculo
temprano del cual el padre queda excluido. NUufiez (1991), por su parte, relaciona
esta predominancia del cuidado materno con el tiempo que la madre invierte en los
tratamientos y ocupaciones del nifio sordo, y ubica al padre por fuera de la dupla y
sin posibilidad de intervencion.

En esta investigacibn se aborda la situacion de ambos padres,
fundamentalmente en tanto agentes de parentalidad. Funcion materna y funcion
paterna denotan la funcion filiatoria. En conjunto estan implicadas en la nocién de
parentalidad e involucran una funcién de sostén (Winnicott, 1996a; 1996b),
asociada con la transmision familiar, mitica y cultural de padres a hijos y una
funcidn de interdiccion. A estas funciones que actian en conjunto se las denomina
en adelante funciones parentales.

La nocion de funcion implica una accién, un movimiento que posibilita un
proceso, mas alla del individuo concreto, bioldgico, que realiza el cuidado parental.
De ahi que la funcibn materna y paterna puede ejercerlas, indistintamente, todo
aquel que tenga condiciones y disposicién para hacerlo. Por su parte, Winnicott
(Winnicott, 1996a; 1996b), se refiere al cuidado de los padres, en tanto ellos
sostienen un ambiente facilitador en el cual se despliegan las capacidades
heredadas. Los padres constituyen ese ambiente facilitador, espacio de trasmision
de la cultura y los mitos e historias familiares.

El presente es un estudio cualitativo y exploratorio que toma como
poblacién a un grupo de padres cuyos hijos realizan tratamientos de estimulacion
auditiva en la ciudad de Rosario. Para tal fin, se trabaja con el material producido
en encuentros fortuitos en sala de espera de los tratamientos de estimulacion
auditiva a los que concurren los niflos varias veces a la semana. A su vez, se realiza
el seguimiento de un grupo de padres que participaron de talleres para padres en
2014 y se recortan fragmentos discursivos de aquellos que han usado
tempranamente rudimentos de lengua de sefias para comunicarse con sus hijos.

Por otra parte, se mantuvieron entrevistas con dos fonoaudiologas
especializadas en la tematica. Una de ellas, una audidloga reconocida y la otra,
fundadora de uno de los primeros consultorios de atencion a pacientes sordos en
Rosario. Otra de las entrevistas se efectud con una psicologa de vasta experiencia
en el area discapacidad, que se desempefia en el ambito municipal. Se
mantuvieron charlas informales con una psicologa especializada en sordera que
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trabaja en el ambito privado, con ella ademéas se compartié la coordinacion de los
talleres para padres.

Cabe agregar que, en el marco de los talleres, se contd con la participacion
de una docente de sordos, miembro de la comunidad Sorda, que se encuentra
implantada y ensefia lengua de sefias a la comunidad. También se dialogé de manera
informal con numerosos profesionales que ejercen su actividad prioritariamente en
este campo en el ambito publico y privado, y tanto en el aspecto clinico como
educativo.

Por ultimo, a partir del trabajo como psicologa clinica con pacientes sordos
y como miembro de un servicio de apoyo a la integracion escolar de la ciudad, se
alcanzaron conocimientos sobre las particularidades de las escuelas de sordos. Y
en el marco de la incursion de la autora en el aprendizaje de la lengua de sefias,
se entro en contacto con las asociaciones de personas sordas de la ciudad.

Con el objeto de comprender la situacion de los padres, se recurre a los
aportes de distintos autores dentro del psicoanalisis y también de autores de
diferentes campos del conocimiento, como la sociologia, la educacion, la filosofia, etc.
También se profundiza la cuestion de la afrenta narcisistica que un diagndstico como
el de sordera produce en los padres. Ademas, se hace hincapié en la falta de un
sostén identificatorio para los padres.

Los estudios de Silberkasten (2006) dan cuenta de un analisis novedoso de
la problematica de los padres de nifios diagnosticados con distintos déficits. El
propone desnaturalizar la cuestion de la herida narcisistica para poner el foco en la
carencia de un discurso cultural que brinde posibles herramientas a los padres. En
este sentido, y para comprender las particularidades del entorno cultural en el que se
enmarcan los padres, es necesario recurrir a la historia y las concepciones sociales
de la discapacidad.

Castoriadis (2005) establece: “Todos somos en primer término fragmentos
ambulantes de la institucion de nuestra sociedad...” (p.68). Las instituciones producen
individuos y estos mismos se ocupan de reproducir las instituciones de una sociedad.
Para este filosofo y psicoanalista, el sentido se encuentra creado y determinado
socialmente. Son estas significaciones imaginarias sociales las que animan la
sociedad y cobran cuerpo en sus instituciones. Estas significaciones no encuentran
asiento en lo racional o en la realidad, sino que se construyen por creacion. De
manera que, para acercarnos a la realidad, se hace necesaria la mediacién de
simbolos. A su vez, los medios simbdlicos hacen posible un acercamiento que nos
orienta en el ambito cultural, pero siempre es posible estar advertidos de que es la
institucion de la sociedad la que determina lo que es real y desde alli también es
posible pensar su potencialidad instituyente.

Las representaciones acerca de la discapacidad han variado a lo largo de
la historia y de las sociedades. En la antigiiedad, la existencia de déficits organicos
particulares era condicion suficiente para eliminar al nifio. A partir del surgimiento
de la revolucion industrial y el advenimiento del capitalismo, se deprecia la
discapacidad porque se la entiende como una traba en el desarrollo de las
relaciones sociales. La distincion normal/anormal surge en este contexto con la
intencién de volver déciles y Gtiles los cuerpos. Desde esta perspectiva, los déficits
deben ser identificados y corregidos para alcanzar mayor productividad. Rosato y
Angelino (2009) llaman a este modo cultural de pensar la discapacidad ideologia
de la normalidad, en tanto existen pardmetros objetivos que permitirian
diagnosticar y certificar la condicion de los sujetos segun ciertas caracteristicas
fisicas, genéticas particulares.
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En la actualidad, surgen nuevos modos de conceptualizar la problematica. La
idea de discapacidad como construccion social es producto de los analisis realizados
por las mismas personas que padecen la discapacidad y la exclusién social. Los
disability studies —Barton (1998), Oliver (1998)— o estudios en el campo de la
discapacidad, son un conjunto de producciones tedricas y politicas que recuperan la
perspectiva de los sujetos y se centran en los derechos humanos.

Por lo tanto, se parte de una concepcion de discapacidad como fenémeno
complejo, determinado por factores organicos, sociales, culturales, legales,
educativos y subjetivos. La eleccion del término discapacidad para nombrar la
situacion de los nifios con disminucién auditiva no es azarosa. Ese modo de
nombrarlo posibilita visualizar las desventajas que implica socialmente la existencia
de una deficiencia en el contexto actual. Asimismo, la Convencion sobre los
Derechos de las Personas Con Discapacidad (CDPCD), creada por la Organizacion
de las Naciones Unidas en 2006 y a la que Argentina adhiere mediante la Ley
26.378 (2008), utiliza este término desde la perspectiva del cumplimiento de los
derechos humanos. Considera, en el articulo 1°:

Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participacién plenay efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con las demés. (CDPCD, Ley 26.378, 2008)

A su vez, los términos hipoacusia, sordera y discapacidad auditiva son
tomados aqui alternativamente y como sinGnimos, con la intencién de permanecer en
la interseccion entre, por un lado, los estudios que difunden y valorizan la lengua de
seflas como lengua natural de la comunidad sorda (con los cuales muchas personas
sordas se sienten identificadas) y por otro, las producciones teoricas sobre
discapacidad, que vinculan la tematica con los aspectos legales, filosoficos y sociales.

Vale mencionar que todavia no es clara la distincion tedrica entre estos tres
conceptos, hipoacusia o sordera, discapacidad auditiva y Sordos (con mayusculas).
Si bien en el campo médico se la puede relacionar con una diferencia en los grados
de pérdida auditiva, en el plano social tienden a generarse confusiones y disputas por
la utilizacion de uno u otro término.

En conceptualizaciones anteriores (Chamorro, 2011), se analizan las
diferencias entre los conceptos de hipoacusia y sordera, Sordos y discapacidad
auditiva. Fonoaudidlogos y personas sordas coinciden en que la hipoacusia se
relaciona con la idea de déficit o noxa organica, fundamentalmente, con la falla en
la funcion auditiva. Implica disminucion de la funcion y la idea de grados de fallo.
Los Sordos (nétese el nombre propio que implica la mayuscula) se denominan a si
mismos como miembros de una cultura y de una comunidad linglistica particular.
Para los médicos y fonoaudidlogos, en cambio, la sordera seria la pérdida casi total
de la funcion, el nivel cero de audicién. Y finalmente, la nocién de discapacidad
auditiva queda vinculada con las otras discapacidades, permitiendo ubicarla dentro
de la definicién de discapacidad de la (CDPCD), o sea con relacion a las barreras
sociales de accesibilidad.

Como se menciond antes, la aceptacion de la discapacidad permite la
visibilizacion de ciertas limitaciones sociales que interferiran en el acceso a los roles y
bienes sociales generales. Y desde la perspectiva subjetiva, el reconocimiento de su
existencia habilita la produccién de un duelo sin el cual podra ganar terreno la
negacion de la problemética. Sin embargo, esta nocidbn que asocia sordera y
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discapacidad genera controversias en algunos grupos de sordos en tanto no se
consideran discapacitados, ya que suplen su falta de audicion con la lengua de sefias.

En cuanto a la nocion de Persona Con Discapacidad (PCD) y la idea de sujeto
con discapacidad, aqui se trabaja indistintamente con los dos términos, aunque
implican algunas diferencias. La nocion de PCD surge de los movimientos sociales
gue reclamaron por sus derechos en Estados Unidos y en Europa, alrededor de los
afios 1960. A su vez, estos movimientos de PCD han participado activamente en el
armado de la CDPCD.

Por otro lado, la idea de sujeto con discapacidad o que porta una
discapacidad, toma la idea de sujeto del psicoanalisis e implica la relevancia de
garantizar la dimension subjetiva. Desde esta perspectiva, se parte del lugar
trascendental del otro en la constitucion subjetiva y la importancia de sus marcas
significantes. En la produccion de Lacan (1972/1973), el sujeto esta marcado de
manera inevitable por el lenguaje y alienado en lo significante. La castracion instaura
el sujeto segmentado y dividido del lenguaje, del inconsciente y del deseo.

Desde una perspectiva clinica, Fainblum (2004) establece que una posicion
que se enfoque en garantizar el despliegue de la dimension subjetiva implica una
posicidon ética en cuanto a la condicion humana. Ademas, destaca dos dimensiones
implicadas en la subjetividad: la primera, en la cual prevalece el orden simbdlico, el
lenguaje y la cultura; la segunda, singular, que implica la marca propia e irrepetible en
la que se hace presente un sujeto.

En tanto, Belgich (1996) entiende que, desde el psicoanalisis, un individuo
sera considerado sujeto cuando “...haya quien lo nombre y a través del nombre le
asigne un lugar en la diferencia de los sexos y en la sucesion de las generaciones”
(p. 80). El sujeto lo serd cuando encuentre una matriz simbdlica que lo preexiste y
cuando encuentre su lugar en el seno familiar. El autor plantea que, en este
escenario, sostenido por distintos atravesamientos culturales y sociales, el sujeto
asumira una relacién consigo mismo y con su deseo.

En este marco, las preguntas que guian la tesis son las siguientes: ¢ Cual
es la situacion actual de los padres de nifios con discapacidad auditiva? ¢ Cémo
inciden las intervenciones y practicas planteadas desde el modelo médico en los
padres? ¢Qué repercusiones tiene la perspectiva socioantropolégica de la
sordera? ¢Cuales son los efectos del uso temprano de lengua de sefias en las
funciones parentales? El supuesto fundamental es que el uso temprano de
rudimentos de lengua de sefias en el seno familiar, en especial como actitud propia
de los padres, es un mediador simbdlico para ellos ya que brinda anclajes
identificatorios para sus funciones.

La idea de la necesidad de establecer mediaciones simbdlicas para las
funciones parentales implica la interrelacion de causantes subjetivas y sociales en
la fractura de las funciones de sostén de los padres ante un diagnostico de
discapacidad en un hijo y la consiguiente necesidad de establecer mediaciones que
restablezcan las funciones. Por lo tanto, los objetivos que se proponen son:
conocer en profundidad la situacién de los padres de nifios con diagnéstico de
discapacidad auditiva, visibilizar la experiencia de los padres que se valen del
recurso del modo gestual para comunicarse con sus hijos y evidenciar la incidencia
del uso de lengua de sefias en las funciones parentales.

Las categorias que permiten responder a las preguntas antes planteadas y
poner a prueba la hipotesis son: los relatos de los padres con relacién a la
recepcion del diagnéstico y la afectacion de la familia por la discapacidad, sus
decires referidos a la lengua de sefias y al lugar que le otorgan a su utilizacion en
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el seno familiar y los relatos relacionados con los efectos que tiene este uso
temprano en los vinculos filiatorios y en procesos de separacion paulatina entre el
nifio y la madre.

Herida al narcisismo y carencia de mediaciones simb  dlicas

Diversos autores y estudios hacen referencia al desfallecimiento de las
funciones parentales que se produce con la llegada de un hijo con discapacidad.
En esta linea, encontramos los aportes de Levin (2008; 2011; 2012), Dolto (2005),
Coriat (1996 y 2006), Mannoni (2011) y Anzieu (1995 y 2007), entre otros. Estas
conceptualizaciones plantean la importancia de la estructura familiar y la trama
mitica que sostiene al nifio con lesidon organica.

En 1964, Mannoni escribe El nifilo retardado y su madre. Este libro
constituye uno de los primeros aportes psicoanaliticos sobre la problemética de los
niflos con discapacidad. El libro se inscribe en la tradicion freudiana y lacaniana, y
destaca la importancia de la historia subjetiva y la comprension de los trastornos
psicologicos. Mannoni (2011) se propone examinar la cuestion de los nifios
anormales, denominacion bajo la cual se incluye a aquellos que nacen o adquieren
una deficiencia organica y también a los que quedan impulsados a la anormalidad
como consecuencia de un destino familiar.

Principalmente, se trata de un estudio de las fantasias maternas
despertadas por el nacimiento de un hijo que no colma las expectativas
configuradas antes del nacimiento. De manera que ese nifio no tiene que afrontar
solo sus dificultades innatas y organicas, sino también los modos en que su madre
utiliza ese defecto en un mundo fantasmatico que culmina siendo comun a ambos.
La autora desarrolla los efectos del diagnostico y alude a consecuencias directas
en la subjetividad de la madre:

La irrupcién en la realidad de una imagen del cuerpo enfermo va a causar en la
madre un shock: en el instante en que, en el plano fantasmatico, un vacio era
llenado por un nifio imaginario, surge el ser real que, por su enfermedad, no solo
va a despertar los traumas y las insatisfacciones anteriores, sino que impedira
mas adelante, en el plano simbdlico, que la madre pueda resolver su propio
problema de castracion. (p. 22)

Por su parte, Fainblum (2004) sostiene que el nacimiento de un hijo con
discapacidad es un acontecimiento disruptivo, que provoca conmocion a la familia.
La autora enfatiza también el efecto traumatico y alude al establecimiento de una
grave afrenta narcisistica en los padres. Asimismo, da cuenta de la necesidad de
produccién de un duelo por aquel hijo no nacido, el hijo que los padres esperaban.
Sostiene que

Nunca la realidad de un hijo se articula exactamente con lo imaginarizado
respecto de él; siempre se identifica una hiancia. Pero al nacer un hijo con alguna
limitaciébn orgénica, se tornaran imposibles un gran numero de aquellas
proyecciones futuras. (p. 42)

En esta misma linea de pensamiento, Baraldi (2005) plantea que, ante el
nacimiento de un hijo con discapacidad, se produce una decepcion traumatica que
provoca el desfallecimiento de las funciones maternas y paternas con resultados
gue pueden ser mas bien maniacos o negadores. En estos casos los padres bien
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oscilan entre el cuidado excesivo y agobiante del nifio, sin registrar las dificultades
gue lo acompafaran siempre y que generarian la idea de un limite que no puede
aceptarse; o bien, los padres se sumen en la negacion restando importancia a la
problemética del nifio o incluso descuidandolo en distintos aspectos.

También Coriat (1996), en El psicoanalisis en la clinica de bebés y nifios
pequefios, da cuenta de su vasta experiencia y de su recorrido en el centro Lidia
Coriat en el tratamiento de los llamados, por algunos autores, Problemas del
Desarrollo. Alli, la autora relata la experiencia de los padres de nifios con Sindrome
de Down. En este sentido, destaca la consistencia que adquiere el diagnéstico,
eclipsando en ocasiones al nombre propio del nifio. “Los padres de un nifio
mongolico se ubican siempre como padres de un nifio mongélico, no les queda
lugar para ubicarse como padres de un nifio” (p. 24). En consecuencia, expresa la
sensacion de vacio y la respuesta a la que son llevados los padres frente a la
incertidumbre del diagnéstico.

Hay madres que estan especialmente preocupadas por alimentar a sus bebés. Tan
preocupadas estdn que cualquier llanto de su hijo lo interpretan como pedido de
comida, entonces, al instante, taponan la boca con alimentos. Establecido este
didlogo de sordos, pasado un cierto tiempo, nos encontramos con un bebé anoréxico,
un bebé que se niega a recibir alimento a punto tal que corre riesgo de muerte.
Corremos el riesgo de que nos ocurra lo mismo con los “alimentos funcionales”.
Exquisitos menus psicopedagdgicos estan a nuestra disposicion en las excelentes
librerias-heladerias; elaborados por el mismisimo Gato Dumas. (Coriat, 1996, p.27,
las comillas pertenecen al original)

Sobre esto mismo, Levin (2008) establece la paradoja acuciante que
enfrentan los padres de nifios con discapacidad. Por un lado, el hijo esperado,
imaginarizado, ideal; por el otro, el hijo nacido con una falta, una falla organica que
hace imposible esta completud inicial esperada. Como consecuencia de este
shock, el autor alude a la gran dificultad, en los padres, para el armado de un lazo
con ese hijo. “El contraste con el hijo ideal genera un siniestro contrapunto que
cuestiona en muchos casos la propia genealogia, lo familiar y la herencia simbdlica
que ese hijo habria generado si la discapacidad no hubiera acontecido” (Levin,
2008, p. 38).

Ademas, este autor inaugura el concepto de hijo discapacitado en tanto
nombre que congela y coagula el sentido del sujeto desgajado de la historia y la
sexualidad. También le da el nombre de tragedia a esa situacion, lo cual connota
el quiebre emocional que implica para los padres. En los relatos de los padres de
niflos con discapacidad auditiva, frente al diagnéstico surgen expresiones como las
qgue siguen: “Fue terrible”, “...el dia del diagndstico fue devastador”, “...fue una
sensacion horrible” (comunicacion personal, 30 de octubre de 2016)

Fainblum (2004) y Silberkasten (2006) también teorizan sobre el lugar del
nombre en los nifios que nacen con una discapacidad. Estos autores plantean que,
no solo en ocasiones queda suspendido el nombre que le esperaba a ese nifio
antes de nacer y que ya le otorgaba un lugar en el linaje familiar, sino que en
muchas ocasiones, esos hombres propios, tienden a ser sustituidos por otros que
no se refieren mas que a la condicion de la discapacidad. Toman ejemplos y entre
ellos se destaca la eleccibn de nombres impersonales ligados a cuestiones
religiosas, como Milagros o Jesus.

Los diagnésticos de hipoacusia y sordera prelocutiva (o sea, adquirida con
anterioridad a la adquisicion del lenguaje) suelen ser sorpresivos para los padres,
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ya que en muchas ocasiones no se asocian a otras discapacidades mas visibles.
Hasta hace pocos afos, eran frecuentes los diagndsticos tardios, entre los 3 y los
7 o incluso 10 afios.

Actualmente, gracias al Programa de Deteccién Temprana de la Hipoacusia
o Pesquisa Neonatal Auditiva (Ministerio de Salud de la Nacién, 2014), los
diagndsticos se producen practicamente en el momento del nacimiento, lo cual ha
generado una tendencia a la consulta temprana en otorrinolaringologia y
fonoaudiologia. Sin embargo, aunque se ha naturalizado la importancia de los
tratamientos médicos y de habilitacion oral para los nifios sordos, no se reconoce
aun la necesidad de una contencidon y acompafiamiento temprano de las familias.
Esta situacion es mas visible aun en el plano privado, ya que hay una tendencia a
priorizar practicas rehabilitadoras en lugar de las inclusivas.

Como ejemplo de esta necesidad, el relato de una madre: “El dia que nos
dieron el diagndstico de sordera de mi hijo fue devastador”. Otra madre de una nifia
que padece una discapacidad detectada con anterioridad a la sordera alude a la
dificil situacién que tuvieron que atravesar como padres. La sensacion de que
“...eso no podia ser”, “...no se nos ocurria pensarlo” (comunicacion personal, 06
de agosto de 2016).

En este sentido, Silberkasten (2006) amplia la mirada del psicoanalisis
frente a la discapacidad e indaga en los aspectos representacionales al trabajar las
cuestiones traumaticas en los padres de nifios con discapacidad. En una primera
instancia, el autor desarrolla las representaciones sociales vinculadas a la
discapacidad, detallando que los discapacitados aparecen asociados a la idea de
resto, falta de gracia, carencia de dones y expectativas a futuro. Luego, al hablar
de los padres de nifios que nacen con una discapacidad, la advertencia es que se
evite la confusion de que la probleméatica se concentraria en aspectos mas bien
depresivos, ligados a la herida narcisistica que este nacimiento provoca en los
padres. Sugiere que los padres carecen de mediadores simbdlicos para tamizar
esta situacion, ya que no forma parte de ninguna expectativa.

Muestra de esto es el relato de una madre, que describe la falta de sostén
dentro de su ambito familiar:

(...) otro tema es la dificultad de la familia ampliada, los abuelos, tios y demés, para
comprender la situacion de los nifios sordos. En la familia, hasta el dia de hoy, a
veces no saben cédmo hablarle, ni que decirle. Los amigos no tanto, pero los abuelos
tienden a hablarle muy rapido, muchas cosas. O les gritan o empiezan a remontarle
la conversacion y ellos no entienden nada. Cuando se le pusieron los audifonos, en
la familia pensaron que inmediatamente iba a escuchar, pero no, la cosa es la
diferencia entre escuchar, entender y poder procesar la respuesta. La familia lo
comparaba con un anciano. (Comunicacion personal, 06 de agosto de 2016)

El padre del mismo nifio relata:

A un anciano se le coloca un audifono y logra escuchar. Para los nifios que todavia
no han adquirido el lenguaje la cosa es muy diferente. A mi también me parecia que
era asi hasta que comprendi que no, que tiene que poder entender primero que es
ese sonido que estan escuchando para que el cerebro pueda después procesar la
respuesta. (Comunicacion personal, 06 de agosto de 2016)

Silberkasten sostiene que para los padres es imposible pensar una
situacion a la que no le encuentran asidero, ya que acontece desgajada de toda
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historia. Con base en Aulagnier, alude a la “...caida de la funcion maternizante por
falta de sostén en el discurso cultural” (Silberkasten, 2006, p. 20). Por su parte,
Aulagnier desarrolla el concepto de anclaje identificatorio como asiento cultural de
la funciéon materna. En La violencia en la interpretacion (2001), la autora
conceptualiza el modo en que el discurso materno va al encuentro del infans, desde
sus propias proyecciones: “...ella le demanda a este cuerpo cuidado, mimado,
alimentado, que confirme su identidad con la sombra. Es de ella que se espera una
respuesta, que no suele estar ausente ya que se la preformul6 en su lugar”. (p.118).
A partir de estas observaciones, conceptualiza sobre lo que es una madre:

El término madre se referird a continuacion a un sujeto en el que suponemos presentes
los siguientes caracteres: a) una represion exitosa de su propia sexualidad infantil; b)
un sentimiento de amor hacia el nifio; ¢) su acuerdo esencial con lo que el discurso
cultural del medio al que pertenece dice acerca de la funcion materna; d) la presencia
junto a ella de un padre del nifio, por quien tiene sentimientos fundamentalmente
positivos. (p.118)

La autora deja en claro que existen algunas condiciones en las cuales esta
sincronia entre la madre y el reencuentro de sus proyecciones en el nifio no se da,
y por lo tanto surgen contradicciones.

Sin embargo, la posibilidad de contradiccion persiste, y quien puede manifestarla es el
cuerpo: el sexo en primer lugar, como hemos sefalado, y también todo aquello que en
el cuerpo puede aparecer como signo de una falta, de una carencia: falta de suefio, de
crecimiento, de movimiento, de fonacién, y en un momento relativamente precoz, falta
de saber pensar. (Aulagnier, 2001, p.120, las cursivas pertenecen al original)

Punta de Rodulfo también da cuenta de la importancia de los modos de
significar de los padres. Para ello, retoma los conceptos vertidos por Winnicott en
Realidad y juego (1996b) y expresa, en referencia al nifio pequefio: “...una
descripcion emocional de una subjetividad no puede hacerse solo en términos de
este, sino que la conducta del ambiente es parte del desarrollo personal del
individuo y por lo tanto hay que incluirla” (Punta de Rodulfo, s.f., p. 1). Por otro
lado, Comastri (2016) establece, desde la perspectiva del psicoandlisis de
orientacion lacaniana, que la familia tiene un lugar privilegiado en la transmisiéon de
la cultura, las tradiciones espirituales, los mitos y las costumbres. La autora retoma
a Lacan, en el texto La familia, y da cuenta de que:

Asi como el desarrollo psiquico, la organizacion de las emociones, la base de los
sentimientos y las estructuras de conducta y de representacién desbordan los limites
de la conciencia e instauran una continuidad psiquica entre las generaciones, ya no
genética, sino de orden mental y que se transmite por el lenguaje. (Comastri, 2016,
p.71)

En tanto, Skliar (2011) analiza las significaciones sociales de la discapacidad
y encuentra la asociaciéon del discapacitado con el extranjero, con una alteridad
radical, con una otredad que se torna maléfica en tanto desconocida e
incontrolable. Las significaciones sociales llegan a constituir modos particulares de
transcurrir la nifiez.

Por su parte, Frigerio (2011) profundiza en el modo en que las condiciones
culturales imperantes determinan los modos de nombrar y percibir la infancia. La
autora sefiala como preocupacion a aquello que persevera en el registro simbdlico
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y en el universo imaginario, y que habita en los adultos acerca de las infancias. Se
trata de lo que no parece haberse conmovido sustancialmente con los cuerpos
normativos que, a su modo, marcaron hitos en la historia legal. Por otro lado, la
misma autora se pregunta por los efectos del despliegue de estos fantasmas en
los adultos. Y encuentra, en el etiguetamiento y el confinamiento, una especie de
proteccion del adulto ante el horror de la diferencia mas radical. En el caso de la
sordera, el fantasma de que el nifio no pueda acceder a la posibilidad de hablar es
causante de reacciones defensivas e inhabilitantes.

El logos ha sido valorizado a lo largo de la historia y se asocia la posibilidad
de hablar con el pensamiento (Alisedo, 1988). En este sentido, se advierte que uno
de los mitos mas frecuentes es asociar sordera y mudez. En el relato de los padres
aparece con frecuencia este temor, que se presenta bien de manera explicita, bien
a partir de reacciones defensivas ante la amenaza de su aparicion. Una de las
madres plantea: “Pensar en que mi hija no podria hablar me destruia, por eso le
hablaba mucho, la estimulaba todo el tiempo, lo cual no sé si fue bueno”
(comunicacion personal, 05 de diciembre de 2015). Y un padre: “Me cuesta mucho
hablarle, siento que no me va a entender’” (comunicacion personal, 10 de
septiembre de 2016).

En muchas otras situaciones, estas reacciones no se han podido verbalizar
y se hacen visibles sus consecuencias en el vinculo padres-hijo. Frigerio (2011)
enfatiza sobre la oferta filiatoria que recibe el nifio aceptado y reconocido como tal y
la que recibe aquel otro nifio, considerado diferente al niflo, no como un nifio. Tomando
la idea del arbol genealdgico, Frigerio denomina arbol del menor “...a la oferta filiatoria
qgue propone y expresa una desafiliacion de lo comun” (Frigerio, 2011, p.2, en cursivas
en el original).

Para los nifios no como los nifios los adultos construyeron discursos y practicas en
las que se plasmé una ambigtiedad. Bajo el discurso de la filantropia, la caridad, o el
futuro del pueblo, que aludia al cuidado de los nifios adjetivados, se ejercian y
ofrecian practicas relacionales afines al principio re-educador (en muchos casos no
exento de crueldad o sadismo). Lamentablemente en algunos territorios la
adjetivacion persevera y las practicas que de ella se deducen también. (Frigerio,
2011, p.2, en cursivas en el original)

También los nifios con discapacidad pertenecen a una infancia otra, que
pareciera estar determinada intrinsecamente por la discapacidad. La discapacidad,
asociada por lo general con la nocién de déficit, produce una marca que, en
ocasiones, colapsa al sujeto. Aun cuando nuevas maneras de pensar la
problematica van ganando terreno, las viejas concepciones que asocian
discapacidad, anormalidad y falta de expectativas siguen vigentes en el imaginario
social. Los padres de nifios con discapacidad, por estos motivos, enfrentan un
trabajo psiquico grande y los recursos culturales para sobrellevarlo son escasos.

Finalmente, la nocion de mediador simbdlico se asocia a la falta de un
discurso cultural que delimite ciertas caracteristicas sobre qué es ser padre de un
ninio con discapacidad (Silberkasten, 2006). En el marco de estas
conceptualizaciones, el uso temprano y familiar de lengua de sefias es un
instrumento social compartido, que puede contribuir en el armado de una red de
significados comunes para los padres.
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Discapacidad y funciones parentales

Los principales postulados dentro del campo del psicoanalisis hacen
referencia al lugar trascendente del Otro (Lacan, 1954-5/1983) en la constitucion
subjetiva. Tanto Freud (1895/1992, 1900a/1991a, 1900b/1991b, 1914a/1990,
1914b/1990, 1920/1993, entre otros), como Lacan (1956-7/1994, 1957-8/1999,
1959-60/1988, 1964/1995, 1966/2003, 1968-9/2012, 1972-3/1985), a lo largo de
sus extensas producciones, dan cuenta de la importancia del Otro en el devenir de
un sujeto.

El vinculo temprano entre madre e hijo ha sido destacado desde los
planteos freudianos, por autores como Anna Freud (1985, 1993), Aulagnier (2001),
Bowlby (1998), Spitz (1972), Stern (1978, 1991), Malher (1975), Lebovici (1988) y
Bick (1964), entre otros. Lagache (1961) explicita que el modelo de relacion
intersubjetivo significativo para los nifios por venir existe antes de nacer y alude al
hecho de que antes de existir para él mismo, el nifio ya existe para los otros.

(...) el modelo de relacion intersubjetiva significativo de los nifios por venir, existe
antes de su nacimiento. Antes de existir en si mismo, por si mismo y para si mismo,
el niflo existe para y por el prgjimo; es ya un polo de expectativas, de proyectos, de
atributos. Lo que es verdad antes de su concepcion seguird siendo verdad en la vida
e incluso después de la vida. (Lagache, 1961, p. 9)

En este mismo sentido, Paolicchi (2017) plantea que “Para comprender la
subjetividad del infante es necesario descubrir y observar sus condiciones de
partida, y éstas se asientan en la subjetividad del adulto” (p. 58).

El advenimiento del sujeto difiere del acto biolégico del nacimiento. Antes
de este acontecimiento, ese nifio por venir es ya un cumulo de ideales, nhombres,
expectativas y proyectos. El hijo no nacido aun, soporta ya el ideal de sus padres,
que inventan o crean un hijo de acuerdo con ese ideal, anudado a su deseo. Sin
embargo, y mas alla de este importante despliegue simbdlico que es esperable que
ocurra en los padres, cuando nace un nifio, lejos esta de cumplir ese sinnimero de
expectativas proyectadas sobre él.

En su notable indefension, una de las caracteristicas esenciales de su
desarrollo, es la prematurez neuromotora, rasgo que determina su acuciante
dependencia al Otro. Como dice Levin, “Cada fragmento sensorial y motor se
organiza y ordena independientemente del otro [...] La nocion de unidad corporal
no es una nocion innata...” (Levin, 2008. p. 23). Es el Otro, en la puesta escénica
que corresponde a las funciones materna y paterna, quien le permite al nifio
ordenar sus funciones corporales, sus necesidades, sus sentidos, etc. “En la
escena que ese Otro monta, el nifio anticipa su unidad y diferencia. Pero para
hacerlo, el Otro tendra que anticipar un sujeto cuando todavia no lo hay...” (p. 23).
Este es el tiempo de la anticipacién simbdlica en el que el nifio empieza a existir
como hijo a partir de los sentidos que decodifica el Otro. Los padres estan
sostenidos por un saber experiencial e histérico de lo que es ser madre o padre y
por otro lado, por un saber ligado a la propia infancia.

Rodulfo (2009), al preguntarse por el nifio, plantea que la cuestion sobre lo
gue es un nifio conduce a la prehistoria y no solo en el sentido de los primeros afios
de la vida, que luego sucumben a la amnesia infantil tal como fuera establecido por
Freud. El autor también se refiere al medio mitico al cual el nifio ingresa y que lo
precede mucho antes de su nacimiento, y alude a la importancia del entramado
particular que constituye, ya no solo su historia singular, sino la prehistoria con
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respecto a las generaciones anteriores. Por consiguiente, denomina a este
entrecruzamiento de significaciones como el mito familiar de un nifo.

A la vez, este espacio sutil al que adviene el nifio es tan importante como
el aire que respira, en el sentido de que no solo se apuntala en lo biol6gico, no es
solo de la leche de lo cual va a depender su existencia, sino que su existencia
subjetiva emergera en ese espacio no sustancial. El autor alude a que “el mito
familiar es aquello que el nifio respira alli donde es colocado” (Rodulfo, 2009, p.
36). Mas adelante, destaca que el mito familiar es equiparable al oxigeno, es lo que
se trasmite a través de las practicas cotidianas que incluyen actos, dichos,
ideologemas, normas educativas, regulaciones del cuerpo, etc. (p. 36).

En este orden de cosas, Aulagnier (2001) desarrolla la idea de espacio al
que el yo puede advenir. La autora destaca el hecho de que todo sujeto nace en
un espacio hablante, con lo que alude a las condiciones necesarias de habitabilidad
conforme a las exigencias del Yo. Asimismo, habla del microambiente que
interviene como eslabén intermedio entre la psique singular y el ambiente psiquico.
Y describe el modo en que, el medio familiar, en tanto mindsculo fragmento del
campo social, se convierte para el nifio en equivalente y reflejo del todo. Los dos
organizadores de ese espacio familiar son: el discurso y el deseo de la pareja
paterna. Para Aulagnier (2001), “Lo humano se caracteriza por el hecho de
confrontar desde el origen a la actividad psiquica con otro lugar que se presentara
bajo la forma que le impone el discurso que lo habla” (p.115)

Precediendo en mucho al nacimiento del sujeto, hay un discurso preexistente que le
concierne: especie de sombra hablada, y supuesta por la madre hablante, tan pronto
como el infans se encuentre presente, ella se proyectara sobre su cuerpo y ocupara
el lugar de aquel al que se dirige el discurso del portavoz. (Aulagnier, 2001, p.117,
en cursiva en el original).

Winnicott (1996a, 1996b) produce una teoria del desarrollo emocional
primitivo en la cual sobresale la importancia del mundo externo o medio ambiente
en la crianza del nifio. Dentro de sus teorizaciones, subraya la importancia de la
experiencia en tanto productora de la subjetividad. En este contexto, el lugar que
le otorga al ambiente y a sus cualidades es transcendental. El autor describe las
funciones del cuidado materno: holding o sostén, handling o manipulacion, y
presentacion de los objetos (1996a, 1996b). Describe también, un cuarto elemento
gue es el lugar del padre como agente facilitador de estas funciones (Winnicott,
1996a).

Dentro de las funciones del cuidado materno, la funcion de sostén es
aquella que permite determinar el lugar simbdlico del nifio para los padres.
Winnicott (1996a) indica que sostén, implica la capacidad de la madre de sostener
emocionalmente al bebé frente a los sentimientos de desamparo de este. En el
desarrollo emocional primitivo, la nocidn de holding describe la funcion de la madre
que permite la continuidad del ser del bebé: todo lo que la madre es y hace con
devocion corriente.

La madre que sostiene al bebé con tranquilidad (sin miedo a dejarlo caer),
adecuando la presion de sus brazos a las necesidades de su bebé, lo mece con
suavidad, le susurra o le habla calidamente, proporcionandole la vivencia
integradora de su cuerpo y una buena base para la salud mental. El sostenimiento
facilita la integracion psiquica del infans (Winnicott, 1980). Una madre que acentla
este sostén es una madre que no le exige al nifio que la colme a ella, que no ubica
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al nifio como aquel que sutura su falta narcisistica. De alli que el nifio cuente con
un reservorio libidinal para utilizar lidicamente en su vida (Amigo, 2003).

La experiencia de los padres de nifios con discapacidad auditiva muestra
las dificultades en la produccién y sostenimiento de la funciébn de sostén. Los
padres relatan el desconcierto que sintieron frente al diagnostico, la falta de
recursos simbdlicos para enfrentar la problematica y en ocasiones, las demoras y
confusiones provocadas por el encuentro con profesionales que no manejaron bien
el tema.

Para Dio Bleichmar (2016) la funcion materna es como “...una red de
sostenes mutuos” (p.47): la madre al nifio, el padre a la madre y la idea de que el
sostén podria ser ejercido por todo aquel con la disposicién y las condiciones
suficientes. Bion (1987), por su parte, establece el concepto de reverie como la
capacidad de la mente de la madre de recibir y alojar lo que el bebé le transmite,
en su urgencia y falta de organizacion, sin panico y pudiendo metabolizarlo. A su
vez, Kohut (1996) introduce el concepto de especularizacién. El aporte narcisista
de los padres es esencial para el desarrollo del Self del pequefio. El infante
necesita idealizar e identificarse con sus figuras parentales y que ellos lo valoren y
reconozcan de forma empatica.

Para Aulagnier (2001), la funcidbn materna exige apoyarse en un modelo
gue sea invocado como referente, razén o ley y fundamento de su accién. “El
soporte que, segun las diferentes culturas, sostiene ese rol de representante del
discurso de los otros no es indiferente para el destino psiquico del sujeto, como no
lo es la valoracion del modelo por parte del grupo” (p.318). Las caracteristicas de
la funcion paterna incluyen:

a) La interpretacion que la madre se ha hecho acerca de la funcién de su propio
padre; b) la funcion que el nifio le asigna a su padre y la funciéon que la madre le
atribuye a este Ultimo; c) lo que la madre desea transmitir acerca de esta funcion y lo
gue pretende prohibir acerca de ella. (Aulagnier, 2001, pp. 149-150)

Para Aberastury y Salas (1978), en coincidencia con los postulados de
Lacan (1972), la funcidén paterna representa una funcion reguladora del deseo y el
goce, que censura el incesto y la fusion madre-hijo. Es una funcién de corte, es
decir, interdictora del eje diadico, imaginario, narcisista madre-hijo inscrita dentro
de la ley del padre. “Segun esta concepcion, el padre se coloca mas dentro del
registro simbadlico y su papel se relaciona con un distanciamiento de lo biolégico,
de lo instintual” (Arvelo Arregui, 2004, p.94).

A su vez, Lampugnani (2014) advierte una inclinacién a pensar la figura del
padre como una funcidn institucional que organiza un orden de asimetria en el lazo
social, un orden genealdgico que implica tanto al padre como a la madre de un
nifio, y que hace salir al sujeto del acoplamiento totalizador. Al situar a la pareja
parental en la cultura a la que pertenece, Aulagnier (2001) destaca que la madre
es el primer representante del Otro, en tanto alteridad y el padre es el primer
representante de los otros, con respecto al entramado social. Se refiere de este
modo al modelo de pareja parental:

(...) el padre hereda un poder de jurisdiccion, ejemplificado por el derecho romano,
gue en una primera fase llegaba incluso a conferirle un derecho de vida y de muerte.
[...] En la estructura familiar de nuestra cultura, el padre representa al que permite a
la madre designar, en relacion con el nifio, y en la escena de lo real, un referente que
garantice que su discurso, sus exigencias, sus prohibiciones, no son arbitrarias, y se
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justifican por su adecuacion a un discurso cultural que le delega el derecho y el deber
de transmitirlos. La referencia al padre es la mas apta, para testimoniar ante nifio que
se trata, efectivamente, de una delegacion y no de un poder abusivo y autarquico.
(Aulagnier, 2001, p.150)

Jerusalinsky (2011) realiza un andlisis conjunto de la funcion materna y
paterna segun distintos niveles, que condensa lineamientos tedricos
fundamentales. Este autor plantea que, en un nivel puramente formal, la Unica
funcion es la paterna, en tanto introduce la dimension simbdlica. Sobre la base de
los aportes de Lacan, alude a la “...prematura existencia del cachorro humano
guien requiere la presencia real de un agente que lo reciba en un espacio virtual
(lugar de la falta), espacio en el cual el infans se espeja...” (Jerusalinsky, 2011, p.
55, en cursivas en el original).

La existencia de ese espacio virtual en la madre solo es posible en la
medida en que haya en ella una referencia a lo simbdlico. De este modo, es
necesario que la madre esté capturada por la castraciéon simbdlica, inscripta
metaforicamente en el nombre del padre. “Solo asi el hijo es objeto de deseo; y
solo asi la madre inscribe en su cuerpo las marcas de lo simbélico” (Jerusalinsky,
2011, p. 58). En este nivel de andlisis, que se podria denominar simbdélico, la madre
cumple su funcidon transmisora desde el actuar significante: “...la madre es la
encargada de transmitir la falta, si no quiere que su funcién se transforme en una
disfuncién” (Dio Bleichmar, 2016, p.48).

En la misma linea, Glocer Fiorini (2016) detalla que estas funciones son
simbdlicas y no tendrian que estar necesariamente asociadas a diferencias de
género. Para Benjamin (1995), esta concepcion implica reconocer a la madre con
capacidades simbolizantes. Desde esta concepcion, la funcion paterna deberia
denominarse funcién tercera ya que es independiente de quien la ejerza. En esta
tesis, se recurre al relato de ambos padres puesto que se destaca el lugar de las
funciones parentales simbdlicas.

En este sentido, Rojas (2005) destaca que es posible que en la actualidad
las funciones parentales sean ejercidas por el padre, la madre, de manera indistinta
o incluso, por una sola persona. Y subraya que es primordial poder identificar
cuales son las funciones fundantes de la subjetividad. Destaca, asimismo, la
funcidn parental de sostén fundada en la asimetria de la relacion paterno-filial, la
funcion de interdiccion y la renuncia pulsional al incesto, y a la violencia fisica y
psiquica sobre los hijos y hacia los conyuges.

Dio Bleichmar (2005) se refiere a las funciones parentales como aquellas
que facilitan y fomentan el desarrollo saludable de las potencialidades del infante,
procurando tanto contener la ansiedad y regular los estados afectivos del nifio, asi
como también establecer una proximidad fisica y contacto emocional que satisfaga
las necesidades de apego, la autoestima y la erogeneidad del cuerpo del infante.
Wettengel (2009) sefiala que el trabajo de la parentalidad excede el trabajo
psiquico de tener un hijo e implica la produccion de contenidos psiquicos que
producen movimientos subjetivos tanto en el adulto como en su descendencia.

En sintesis, se advierte a partir de los encuentros con este grupo de padres,
gue ya no son unicamente las madres las que se ocupan de llevar sus hijos a los
tratamientos y no son las Unicas que plantean dudas, temores y sentimientos de
profunda incertidumbre. Si bien pueden aparecer mas dificultades de separacion
en el vinculo madre-hijo, también los padres dan cuenta de su imposibilidad de
poner limites y registran temores a desplegar esta funcion de interdiccion o funcién
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tercera. Muchos padres adjudican la dificultad a la discapacidad y a la falta de
recursos simbdlicos propios.

Para Kammerer (2000), los padres trasmiten, desde sus funciones
conjuntas, la posibilidad de humanizaciéon de ese nifio. Ademas, desarrolla el
concepto de deuda de vida. Segun este autor, las generaciones se suceden unas
a otras transmitiéndose una deuda que posibilita la filiacién. Esta deuda es un
compromiso que adquieren los padres al momento de decidir traer un nifio al mundo
y que implica comprometerse a estar, a un compromiso de presencia, y de
establecer los limites y prohibiciones propios de la sociedad a la que pertenecen
padres e hijos. Segun este mismo autor esta deuda, sin la cual los sujetos generan
situaciones de violencia y desamparo, se fundamenta en las funciones materna,
paterna y en las funciones parentales conjuntas.

La nocion de funciones parentales es la categoria de analisis que se
utiliza e implica una funcion filiatoria y de transmision familiar y cultural de padres
a hijos, funcién que incluye a ambos padres. Rojas (2007) alude a la transmision
intergeneracional de significaciones, las cuales inciden tanto en la conformacion
del psiquismo como en sus patologias.

Los padres modelan al sujeto en esta funcién que intitulo como simbolismo. Lo que
estrictamente quiere decir, no que el nifio sea el principio de un simbolo, sino que la
manera en que le ha sido instilado un modo de hablar no puede més que llevar la
marca del modo bajo el cual lo aceptaron los padres. Sé muy bien que esto presenta
toda suerte de variaciones y de aventuras. Incluso un nifio no deseado, en nombre
de un no sé qué que surge de sus primeros bullicios, puede ser mejor acogido mas
tarde. Esto no impide que algo conserve la marca del hecho de que el deseo no
existia antes de cierta fecha. (Lacan, 1991, p. 124)

A partir de las conceptualizaciones sobre las funciones parentales que se
vienen desplegando, surgen los objetivos fundamentales de la investigacion. Las
funciones por indagar, a partir del relato de los padres de nifios con discapacidad
auditiva, son fundamentalmente dos: la funcién de sostén y la de separacion.
Dentro del sostén se considera la transmision intergeneracional de significantes y
la habilitacion de un espacio de transicionalidad.

Winnicott (1996b) habla de la funcién del espacio potencial posibilitador de
la cultura. A este espacio o fendbmeno lo llama transicional. En Realidad y Juego,
analiza esta zona intermedia de experiencia:

(...) se trata de una zona que no es objeto de desafio alguno, existiendo como
lugar de descanso para el individuo dedicado a la perpetua tarea humana de
mantener separadas y a la vez interrelacionadas la realidad exterior e interior (...)

(p- 19)

Para el autor, esta zona de ilusién es condicion del vivir creador y del
acceso a la cultura. “Si el nifio no cuenta con esta posibilidad, se convierte en
inquieto e incapaz de jugar y posee una experiencia empobrecida en el terreno
cultural” (p. 137). Garcia Reinoso (1981), por otro lado, reflexiona sobre el concepto
winnicottiano de espacio potencial, y alude a que ese espacio entre la madre y el
bebé es creado por la madre y en el cual puede comenzar a desplegarse un juego.
El autor lo identifica con el discurso de la madre, emplazando alli la posibilidad de
transmitir un momento de ilusién y también las coordenadas que posibiliten
introducir la diferencia entre la madre y el nifio. “Alli se organizara un juego,
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fantasma incipiente del nifio (momento de creacion del nifio, de autonomia),
entretejidos con los de la madre y soportados por objetos, como el famoso juego
del carrete descripto por Freud” (Garcia Reinoso, 1981, p. 113).

Winnicott asienta su teoria en la valoracién de la paradoja como indicador
de una capacidad en el desarrollo emocional primitivo. Indica el punto de partida
en cuando el bebé usa el objeto transicional que modula lo interno-externo y regula
la presencia-ausencia materna. Para Winnicott, el objeto transicional es el objeto
(osito, sonajero, trozo de tela, etc.) que ayuda al nifio al transito de la vigilia al
suefio, a soportar privaciones y frustraciones, a superar las angustias depresivas,
a enfrentar situaciones nuevas, a relacionar la realidad subjetiva con la realidad
compartida y a asumir lo creado de nuevo. Sobre esto ultimo, Lacruz Navas (2011)
plantea:

La transicionalidad salva la discontinuidad entre objetivo/subjetivo, interno/externo,
propio/ajeno del pensamiento dualista, donde la realidad no es disputada. De este
modo la paradoja adquiere especial relevancia en la simbolizacion de lo psiquico. La
cohesion de su tension interna es lo que produce la calidad de significacién, y todo
intento de resolverla implica una caida en la racionalizacién o intelectualizacion que
determina la pérdida de su riqueza psiquica. (p. 673-674, en cursivas en el original)

Aunque un porcentaje importante realiza tratamientos de habilitacion oral
desde los primeros meses de vida, los hijos cuyos padres participaron de esta
investigacion no son todos bebés. Se puede afirmar que la habilitacién del espacio
de transicionalidad e ilusién creadora del nifio esta en plena vigencia en la vida de
estas familias. Ademas, el retraso en la adquisicién del lenguaje que presenta la
mayoria de los nifios sordos, demanda una oferta parental mas dedicada y
comprometida con la emergencia de este espacio intermedio, convertido también
en espacio de produccion del juego de adquisicion del lenguaje.

Sin embargo, la conmocion que implica un diagnéstico de discapacidad de
un hijo es muy fuerte. Varios padres manifiestan de diferentes maneras temor al
uso de la lengua de sefias, temor a preguntar por el ingreso escolar, temor a que
sus hijos hagan deportes y se lastimen. Estas son las dificultades en la donacién y
la transmision que surgen ante la discapacidad. Otros padres de nifios mayores
dan cuenta de lo dificil que les resulté la crianza. Las fonoaudidlogas consultadas
relatan casos de pacientes con situaciones familiares muy complejas, en las cuales
prevalece la negacion, el rechazo o la sobreproteccion.

Los padres de nifios con discapacidad con frecuencia colapsan en sus
funciones, al exigir a sus hijos que, mediante los tratamientos de rehabilitacion,
recompongan esa falta narcisista ocasionada. El hijo esperado, al nacer, resignifica
el ideal esperado por sus padres, pero los nifilos que nacen con alguna
discapacidad confrontan a los padres con el cuestionamiento de su propio Ideal del
Yo y narcisismo. De esto deriva la dificultad en el armado del lazo con ese hijo que
no termina de ocupar esa posicion, comparado siempre con el hijo ideal no
advenido.

Garcia Reinoso (1981) retoma las conceptualizaciones de Pichdon-Riviere
(1999) al considerar que, en ciertas ocasiones, se depositan sobre uno de los
miembros del grupo familiar las ansiedades que pertenecen a todo el grupo. Y
rescatando aportes de Mannoni, destaca que, en ciertas situaciones, la madre o el
padre expresen con su palabra la perennidad de su presencia en los sintomas del
hijo, anulando la posibilidad de separacién madre-hijo.
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Como sostiene Tesone (2009), nombrar es hacer entrar al nifio en el orden
de las relaciones humanas, de ahi la importancia que cobra el nombre que se
otorga. Elegir dar un nombre a un nifio, es hacerle una donacion de una historia
imaginaria y simbolica familiar. Esa donacion lo inserta en la continuidad de una
filiacion, lo inscribe en los linajes materno y paterno, hilo de Ariadna
transgeneracional que le indica un camino, pero no lo traza de antemano, dado que
el nombre hace de ese sujeto un ser irremplazable, que no se confunde con
ninguno de los otros miembros de los linajes.

Por su parte, Silberkasten (2006) retoma los desarrollos de Bleichmar
(2000, 2011) sobre el narcisismo trasvasante para referirse a la situacion que
enfrentan los padres de nifios con discapacidad. Para la autora, el cuerpo propio
solo llega a serlo, en la medida en que alguien, generosamente, cede una
propiedad sobre una parte de si mismo, que deviene ajena.

De esto hablamos cuando decimos “narcisismo trasvasante” de la madre, un
narcisismo que no se agota en la madre misma, ni en el otro concebido simplemente
como metonimia carnal del cuerpo propio. (Silberkasten 2006, p. 19, entre comillas
en el original)

El autor expresa de modo claro y contundente que lo que ocurre cuando un
hijo nace con una discapacidad no obedece sola ni fundamentalmente a que no se
cumple con las expectativas narcisisticas; sino que lo prioritario es la imposibilidad
misma de poder pensarlo, representarlo y por tanto, la imposibilidad de
trasvasamiento narcisistico. Los padres que participan del presente estudio
manifiestan atravesar situaciones inmanejables en las que no es posible
comunicarse con sus hijos y que, por esta causa, los invade la desesperacion y la
falta de recursos. A lo largo de este estudio, se describen las dificultades que
enfrentan, la incidencia del contexto socio-cultural actual y los recursos que van
construyendo en los intersticios de los tratamientos auditivos de sus hijos.

Estado actual de la produccién de conceptos sobre d iscapacidad auditiva

Los estudios que anteceden constituyen valiosos aportes con relaciéon al
objetivo de la tesis. A partir de las conceptualizaciones mencionadas hasta aqui,
se advierte la relevancia de una mirada que ponga el acento en los padres de nifios
con discapacidad desde una perspectiva psicoanalitica. Sin embargo, en lo que
atafie a la discapacidad auditiva, se produce una situacion particular. Solo algunos
pocos escritos e investigaciones desde el psicoandlisis se abocan a esta
problematica. Y esto no se debe a la inexistencia de dificultades graves, de origen
familiar y subjetivo. Al contrario, tal como plantea Lopatin (2009), se observan
problemas de suma importancia en el desarrollo subjetivo de los niflos que nacen
con esta discapacidad.

Entre estos problemas, el mas repetido, es una suerte de anorexia del
lenguaje que afecta la construccion misma de este y por ende del pensamiento
(Aronowicz 2009b, p. 97). Esta problematica se encuentra asociada al vinculo del
sujeto sordo con sus padres, en tanto la palabra se le presenta al nifio sordo como
un saber absoluto. Esa suerte de rechazo a la adquisicién de la palabra estaria
determinada, segun la autora, mas por factores subjetivos que por dificultades en
la audicién y se asocia a un recurso defensivo que intenta poner coto a un Otro
omnipotente y sin fisuras.
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De modo que, el material que se presenta a continuacion como antecedente
y que incluye la problematica de los padres de nifios sordos, proviene de distintas
disciplinas y constituye un importante punto de partida para ampliar las
conceptualizaciones desde una perspectiva psicoanalitica. Resultan de gran valor
las obras de Skliar (1997, 2011), Skliar, Massone y Veinberg (1995) y los aportes
de Saks (2004).

En La educacion de los sordos, Skliar (1997) realiza un analisis critico de la
historia singular de la sordera y de los sordos a nivel mundial. Alli revela la potente
asociacion entre sordera y patologia que ha determinado la pregnancia del discurso
médico rehabilitador en el abordaje de la problematica. En el texto mencionado,
Skliar profundiza sobre la cuestion de los supuestos retrasos cognitivos en los
sordos. Al respecto, explicita que esta posicién deja de lado variables como la
experiencia educativa de los sujetos, las interacciones sociales y comunicativas en
las que participaron desde temprana edad, y la representacion social de la sordera
y de la lengua de sefias en la familia y en la comunidad de oyentes en la que vive
el nifo.

Es nuestra opinidn que el nifio sordo posee sus potencialidades linguisticas y
cognitivas intactas, es decir no afectadas por la deficiencia auditiva. El sordo podria
desarrollar tales potencialidades, seria capaz de adquirir una lengua, podria formarse
representaciones sobre el mundo, etc.; pero la importancia del medio es decisiva para
gue la trayectoria del desarrollo de estos nifios sea equivalente funcionalmente,
aungue diferente estructuralmente, a la de los nifios oyentes. (p. 86)

Por consiguiente, se ocupa de analizar las condiciones del medio,
destacando la representacion social de la sordera, y de la lengua de sefias que
cada cultura o region establece. Y también sefiala la particularidad de la situacién
de los padres oyentes de nifios con discapacidad auditiva, con lo cual deja en
evidencia el aislamiento en los nifios sordos, como respuesta psicoldgica
temprana.

Los padres oyentes demuestran dificultad en el establecimiento de un formato de
atencion conjunta; por lo general condicionan el contacto comunicativo con sus hijos
sordos a la aparicion de respuestas auditivas y orales, y desatienden los indicios
visuales. En virtud de esto Ultimo, tiende a dificultarse la creacion de un formato de
memoria compartida [...] la mayoria de los comentarios se convierten [...] en temas de
referencia visual, con contenidos del AQUI Y AHORA. (p. 90, en mayusculas en el
original)

En tanto, Sacks (2004) subraya la importancia de la participacion de los
padres y los adultos significativos para el nifio en la adquisicion del lenguaje y
profundiza en las dificultades de los nifios sordos y sus interacciones tempranas
con padres oyentes: “...si la comunicacion falla, ese fallo afectara al desarrollo
intelectual, al intercambio social, a la formacion del lenguaje y a las actitudes
emotivas. A todo a la vez, simultanea e inseparablemente” (pp.108-109).

Schlesinger y Meadow (1972) han realizado estudios detallados sobre la
situacion de los nifios sordos en Inglaterra. Sacks (2004) plantea que estos autores
consideran trascendental el papel mediador de padres y maestros, y dan cuenta de
la enorme frecuencia en que estas formas de mediacion son deficientes en el caso
de los nifios sordos. El autor destaca una importante diferencia dentro los nifios
sordos, entre aquellos a los que considera intelectual, linguistica, social y
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emocionalmente normales y los que presentan dificultades de acceso al
simbolismo. Plantea que esta diferencia notoria es causada por experiencias
posteriores al nacimiento y marcadas por el complejo didlogo madre-hijo.
Schlesinger (1988) describe los diferentes modos en que las madres hablan con
sus hijos.

Unas hablan con sus hijos y participan sobre todo en el didlogo, otras hablan sobre
todo a sus hijos. Unas apoyan en general los actos de sus retofios, y en caso contrario
explican por qué no lo hacen; otras controlan sobre todo los actos de sus hijos y no
explican por qué [...] Unas describen un mundo grande en el que sucedieron
acontecimientos en el pasado y sucederan en el futuro; otras solo comentan lo que
sucede en el momento (...) (Sacks, 2004, p.111)

De acuerdo con Wood, Wood, Griffths y Howrath (1986), los nifilos sordos,
hijos de padres sordos, tienen la posibilidad de ahorrarse grandes problemas
comunicaciones ya que sus padres se manejan con un codigo visual. Erting,
Prezioso y Hynes (1989) explicitan que los nifios sordos muestran, desde el
principio de sus vidas, una organizacion diferente y requieren otros modos de
reaccion de sus padres. Los autores plantean, que los padres oyentes sensibles,
pueden percibir esto en cierta medida y llegar a adquirir también ellos una gran
pericia en la comunicacioén visual. Asimismo, Erting et al. (1989) sostienen que, por
mucho que se esfuercen los padres oyentes, no lograran ser seres visuales por
completo y que los nifios sordos necesitan de esa comunicacion visual mas
profunda para desarrollar su identidad propia y Unica. Ademas, agregan que esta
solo puede aportarla otro ser visual, 0 sea, otra persona sorda.

En tanto, en el campo de estudio sobre la sordera es fuerte la posicion que
aboga por la falta de condiciones necesarias en los padres oyentes de los nifios
sordos. Aqui, en cambio, se plantea una pregunta sobre esa afirmacion, ya que se
analiza la cuestion desde el punto de vista de la filiacion y la transmision familiar y
cultural de padres a hijos. Incluso, con relacion a sus efectos en los procesos de
subjetivacion.

En coincidencia con las investigaciones descriptas anteriormente, Morales
(2006) aborda la cuestion del implante coclear desde una posicién critica
fundamentada en el modelo socio-antropolégico de la sordera. Esta autora sostiene
una posicién totalmente contraria al implante coclear, del cual considera que
conlleva mas perjuicios que beneficios a la persona que es sometida a esa
intervencion quirurgica. Explica, también, las dos posturas dicotdmicas que existen
en la actualidad en torno a la sordera: oralizacion versus lengua de sefias y cultura
sorda. Incluso, aborda el dificil lugar de los padres frente a la decision de someter
a ese hijo a la cirugia que implica el implante coclear, sus riesgos y beneficios.

Dentro del mismo grupo de estudios, derivados del modelo
socioantropolégico de la sordera el presentado por Garcia Benavides (2002), da
cuenta de un trabajo comparativo entre hijos sordos de padres oyentes e hijos
sordos de padres sordos, con respecto a las posibilidades de comprension del
lenguaje de sefias en ambos grupos. Si bien da cuenta de la busqueda de una
comunicacion total o con los recursos posibles y de la importancia del trabajo con
los padres y su acercamiento a los lenguajes de sefias de manera temprana, los
objetivos se circunscriben a la valorizacién de la lengua de sefias peruana tanto en
el plano social como educativo.

La tesis de Maestria en Trabajo Social realizada por Francisco Martinez
(2011) se aboca al estudio de los significados construidos por un grupo de pre-
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adolescentes sordos que concurren a la escuela bilingle. La autora tiene el objetivo
de construir un significado positivo, distanciado del de discapacitado y relacionado
con la construccion de una identidad propia, que vincule a los adolescentes entre
si en funcién de una lengua y una cultura comunes. En esa investigacion, la autora
relaciona el impacto del modelo médico con representaciones negativas de los
adolescentes sordos sobre esta discapacidad.

En esta serie de trabajos recientes, se inserta el de Mancilla (2008), quien
propone una guia para introducir a los padres oyentes en la cultura sorda
venezolana a través de ejemplos sencillos. De este modo, brinda respuesta a
ciertas preguntas frecuentes. El trabajo tiene la intencién de ayudar a quienes se
estan iniciando en la cultura del sordo y aborda tres elementos especificos: el
motivo de la denominacién Sordos, el modo en que los sordos consideran las
clasificaciones en tipos de sordera y, por ultimo, problematiza la unificacion de la
Lengua de Sefias Venezolana. Sefala, ademas, como recomendacion para quien
pretende conocer esta cultura, que la manera mas sencilla es acercarse a ella y
vincularse con las personas sordas bajo una actitud libre de prejuicios y tomando
en cuenta que conforman una cultura diferente.

Estos antecedentes dan cuenta de la sordera como una condicién humana
diferente, que implica la creacion de lenguas y culturas propias. La referencia a los
padres, en estos estudios, remite a la aceptaciéon de las caracteristicas culturales
de sus hijos que implican la pertenencia a la comunidad sorda.

Por otro lado, y en una perspectiva muy diferente, se encuentran los
antecedentes abocados a distintos aspectos de la habilitacion y rehabilitacion
auditiva. En estos, el lugar de los padres es tenido en cuenta, pero solo a los fines
de lograr una mejor estimulacion del canal auditivo. Estos estudios se enfocan en
el aspecto auditivo, fundamentalmente, sin relacionarlo con los otros medios de
expresion, ni ahondar en la participacion de las familias. Por lo tanto, estan
orientados de manera exclusiva a la estimulacion correcta del resto auditivo.

Manrique, Cervera-Paz, Huarte, Martinez, GOmez y Vazquez de La Iglesia
(2004), en el articulo Audicion y lenguaje en nifios menores de 2 afios tratados con
implantacion coclear, se ocupan de valorar los resultados auditivos y de lenguaje
en niflos con sordera congénita tratados mediante implantacién coclear antes de
los dos afios de edad. Analizan, también, las complicaciones surgidas en el proceso
de seleccidn, cirugia, programacion y seguimiento de estos nifios.

Los resultados se limitan a los aspectos auditivos, sin profundizar en
cuestiones subjetivas o diferencias en la apropiacion por parte de los nifios. La
conclusion a la que arriban es que la audicion y el lenguaje mejoraron
significativamente en todos los nifios, mas alla de la edad, a partir del implante
coclear. Los resultados, sin embargo, fueron mejores en los nifios implantados
antes de dos afios. Las pruebas mostraron que el desarrollo del lenguaje en estos
ninos es comparable al de niflos normo-oyentes y la tasa de complicaciones no
aumentoé en los niflos menores de dos afos. Sin embargo, la implantacion coclear
antes de los dos afios ofrece unos resultados auditivos y de lenguaje mejores y
mas rapidos, en comparacion con los alcanzados por nifios de mayor edad, sin
aumento de las complicaciones.

En esta misma linea, ligada a los distintos aspectos que favorecen la
habilitacion y rehabilitacion auditiva, se encuentra la investigacion de Stuchi,
Nascimento, Bevilacqua y Brito Neto (2007) y que lleva por titulo Oral language in
children with a five years of use coclhear implant (Lenguaje oral en nifios con cinco
afios de uso de implante coclear). El objetivo del estudio fue trazar un perfil de
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lenguaje oral receptivo y expresivo en los nifilos implantados a los 5 afios y a los 5
afios y 11 meses, y verificar la influencia del tiempo de privacion sensorial. La
conclusion a la que arribaron los autores es que, aun realizados en una etapa tardia
del periodo critico de adquisicion del lenguaje, el implante coclear es una
herramienta fundamental para la adquisicién gradual.

Por otro lado, Quique (2013) aborda los métodos unisensoriales para la
rehabilitacion de la persona con implante coclear y los métodos musicoterapéuticos
como nueva herramienta de intervencion. El objetivo es documentar los aspectos
relevantes de los métodos unisensoriales para la rehabilitacion de personas con
pérdida auditiva, usuarias de implante coclear y otras ayudas. Estos métodos son
la terapia auditiva verbal y el método verbotonal. Ademas, ofrece un panorama de
lo que se esta realizando desde musicoterapia en esta misma poblacion, con el fin
de promover puentes de comunicacion y trabajo entre fonoaudiologia y
musicoterapia. El fin de esta investigacion es brindar nuevas perspectivas y
herramientas en la intervenciéon con la poblacion usuaria de implantes cocleares y
otras ayudas auditivas.

La participacidon de padres en este programa consiste en su inclusion en las
sesiones de trabajo con el fin de que ellos observen y practiquen técnicas para
estimular habla, lenguaje y cognicién. Ademas, se los incluye con la intencién de
planear estrategias e integrarlas en las rutinas y experiencias diarias. También
deben informar al terapeuta acerca de los intereses y habilidades del nifio,
desarrollar técnicas de manejo de comportamiento adecuado, grabar y discutir
partes del proceso. También, se espera que entiendan los objetivos a corto y a
largo plazo, que desarrollen la confianza en la interaccion de padres-hijos y que,
en consecuencia, tomen decisiones en favor de estos. En resumen, la préactica
auditiva verbal se apoya en la participacion de los padres, buscando que los nifios
con pérdida auditiva crezcan en un ambiente de aprendizaje continuo para que
adquieran independencia y participacion en la sociedad.

En los estudios que se detallan hasta aqui, se aborda la cuestion auditiva y
el logro del mayor rendimiento de la funcién. En este tipo de investigaciones, en
general, aparecen pocas menciones a los padres o a las familias. En todo caso, lo
hacen atendiendo a una necesidad de reforzar ciertas conductas de estimulacién
auditiva.

Dentro de los estudios que si aprecian la importancia del trabajo con los
padres, desde distintas ramas de la psicologia, Fantova Azcoaga (2000) afirma que
la vision de un mejor futuro para las PCD depende en buena medida de la
colaboracién entre padres y profesionales. Sin embargo, para que esto ocurra no
basta con tener buenas intenciones, se necesitan ademas un debate y una
clarificacion de los roles especificos de unos y otros.

Ademas, Fantova Azcoaga (2000) muestra una variedad de formas de
abordaje que considera necesarias para las familias con un miembro con
discapacidad: la informacion, la orientacién, el apoyo emocional, la formacién, la
asesoria, la promocion de la participaciéon y la terapia. Destaca, ademas, que estas
formas de intervencion no deben tomarse como compartimentos aislados, puesto
gue, en ocasiones, se ejercen de modo simultaneo. En todas ellas, se enfatiza
como eje primordial a la familia y la relacién con los profesionales.

Suéarez y Torres (1998) seflalan que los padres oyentes con hijos sordos
tienen que enfrentarse a experiencias que son desconocidas, y ademas, tratar de
comprender a través de su descendiente algo que ellos no han vivenciado en su
desarrollo.
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Aramayo (2001, 2005) aborda, desde una perspectiva global, la evaluacion
de la persona con discapacidad y su familia, en los ambientes sociales en que se
dificulta su insercion. Desde una mirada cualitativa, estudia la experiencia de la
discapacidad tomando en cuenta el punto de vista de un pequefio grupo de
venezolanos, para alcanzar elementos descriptivos que contribuyan al disefio de
politicas en el area, pues, en su opinion, el problema de la discapacidad no es sélo
meédico o educativo sino también politico. El autor promueve la construccion de un
modelo venezolano de la discapacidad que no sélo ayude a mejorar las condiciones
de vida de estas personas, sino que ademas contribuya a la formacién de
estudiantes de pregrado y posgrado en disciplinas afines a la salud y la educacién.

Por su parte Valladares, en su tesis Familia y discapacidad (2011), analiza
las vivencias de madres y padres oyentes con respecto a sus hijos con
discapacidad auditiva:

(...) en algunos casos no existia una relacién eficiente entre padres e hijos, siendo el
ambito comunicativo el mas afectado. Los progenitores comentaban lo dificil de su
tarea como padres y madres de estos nifios y la ausencia de lugares de apoyo para
su condicidn, sintiéndose incluso desorientados en el cumplimiento de su rol. (p.11)

El objetivo general del proyecto es conocer la vivencia de padres y madres
oyentes de Caracas ante la deficiencia auditiva de un hijo. Como objetivos
especificos, se plantea describir las fases y momentos que experimentan los
padres, desde la sospecha de la existencia de la discapacidad, hasta el momento
en que se asume. Asimismo, propone analizar las significaciones que construyen
los padres sobre la discapacidad y también asociadas a su rol. A su vez, da cuenta
de los cambios que se producen en el interior del microsistema familiar ante una
discapacidad, asi como las relaciones entre el microsistema y el contexto social.

Por otra parte, entre los autores mas relevantes que se han ocupado de las
problematicas subjetivas de los nifios sordos desde una perspectiva psicoanalitica,
se encuentran Nufiez (1991, 2003, 2007), Schorn (2005, 2008, 2010, 2013), Kazez
(2010), Rella (2001), Diaz (2009), Petrucci Solé (2005), Aronowicz (2009a, 2009b),
Lopatin (2009) y Miazzo (2010).

Nufez, en El nifio sordo y su familia (1991), describe la perplejidad de los
padres ante el diagnostico de discapacidad auditiva de un hijo. Alli también da
cuenta de que esta situacion es por completo irreconocible y extrafia para ellos. Y
ademas, establece la importancia de la circulacion de la informacion necesaria. En
otras investigaciones (2003, 2007), muestra su experiencia de trabajo con familias
gue conviven con la discapacidad.

Desde una perspectiva psicoldgica, describe el proceso de crisis y
adaptacion ante la situaciéon de tener un hijo con discapacidad y analiza los
conflictos vinculares mas frecuentes por los que transitan los padres y madres en
esa situacion. La autora sefiala que las familias que tienen un hijo con discapacidad
constituyen una poblacion en riesgo. Sin embargo, estos conflictos no surgen como
consecuencia directa de la discapacidad, sino que se asocian con las posibilidades
de la familia de adaptarse o no a la situacion.

Por otra parte, considera necesario, para el sistema familiar, que el pediatra
y los demas profesionales intervinientes puedan servir de apoyo y acompafar a los
padres desde el momento del diagndéstico. Su propuesta de trabajo se enmarca en
un lineamiento de prevencion primaria en salud mental familiar. La autora hace
referencia a la dificultad de los padres de nifios sordos en la ensefianza del manejo
de los celos, la envidia y la puesta de limites (1991). Para ella, la funcion de auxiliar
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de la rehabilitacién suele convertirse en el eje de la vida familiar y en la funcién
mas caracteristica de los padres.

A su vez, analiza la situacion de las madres y los padres de nifios con
discapacidad auditiva por separado. A través de este analisis, encuentra la
reiteracion de una actitud de entrega completa de la madre a las actividades y
obligaciones de ese hijo, y un desinterés por el resto de la familia. El juego y la
trasmision de la historia y costumbres familiares no son estimulados por las
madres.

La familia no le ofrece al nifio un espacio para que pueda disfrutar de sus creaciones
lidicas o de cualquier experiencia de exploracidén, descubrimiento, en un contacto
directo con el medio en el que puede mirar, tocar, probar, sentir (...) (NUfiez, 1991, p.
35, en cursivas en el original)

Los padres, por su parte, quedan relegados por fuera de esa dupla madre-
hijo, lo cual conlleva fallas en la funcién de interdiccion. El padre se muestra
inconsistente en su funcién de sostén de la dupla y se generan situaciones de
confusion y carencias en la habilitacion del contacto con el medio externo.

En Psicologia preventiva y sordera (1991), Rella plantea que, la llegada de
un discapacitado auditivo a la familia es una situacion inédita que produce una
crisis de las denominadas “...accidentales pues provoca una inevitable conmocion
de los Yoes que impide el funcionamiento conveniente de los integrantes del nicleo
familiar” (p. 27). A su vez, describe que esta gran crisis del diagndstico se
reactualiza en distintos momentos del desarrollo. La autora despliega, a lo largo de
su libro, diferentes situaciones-problema que pueden desencadenar crisis y
trastornos mentales. Estas situaciones-problema, que son relativas a cada
discapacidad, confrontan a los padres, en distintos momentos de la vida, a la
dicotomia entre el hijo deseado y posible, entre el hijo sano y el hijo discapacitado.

La misma autora hace referencia a la falta de informacion que afecta a los
padres. Destaca la importancia de que estos conozcan las caracteristicas relativas
a la adquisicion del lenguaje en el nifio sordo, sobre las comunidades de sordos,
sobre las distintas metodologias utilizadas para su ensefianza, etc. Y alude a las
dificultades que atraviesan con respecto a la aceptacion del diagnéstico, frente a
la seleccion de los audifonos y sobre la eleccién de la escuela y el transito por
distintos momentos de la escolaridad.

Otra autora, Schorn (2005, 2008, 2010, 2013), se aboca a la indagacion de
distintos aspectos de la problematica subjetiva de los nifios sordos y sus familias.
En La capacidad en la discapacidad (2005) aborda la cuestion de la discapacidad
intelectual, la sordera y el autismo. Alli considera que capacidad y discapacidad no
son términos excluyentes. Ademas, profundiza en los modelos de vinculacion entre
familia e hijos con capacidades diferentes, desde el aspecto de la convivencia, la
sexualidad y el crecimiento.

Asimismo, en La conducta impulsiva del nifio sordo (Schorn, 2008) —
antecedente importante para este trabajo—, sostiene que muchos de los sintomas
de impulsividad de los nifios revelan un sufrimiento psiquico, ya que no encuentran
la palabra mediadora (lengua de sefias o lengua oral) que dé cuenta de su
necesidad de expresion. La autora indaga en las diferencias entre nifios sordos que
incursionaron de manera temprana en la lengua de sefias y aquellos otros que
fueron estimulados y abordados desde su mas temprana edad exclusivamente con
la metodologia oral, analizando en cada caso cuéales fueron las dificultades
reconocidas en los procesos de vinculacién y subjetivacién. Este libro es el fruto
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de una investigacién sobre la problematica observada corrientemente en nifios
sordos entre uno y cinco afos, los cuales se expresan y manifiestan a través de
rasgos de impulsividad que en si no son mas que la incapacidad del nifio a
expresarse con significantes lingtisticos apropiados.

En 2013, se reedita el libro Discapacidad. Una mirada distinta, una escucha
diferente, en el cual la autora se dedica a cuestiones de prevencion, diagnéstico,
abordajes psicoterapéuticos e integracion. Alli se remarca el valor de padres y
educadores como agentes de salud para el logro de una identidad sana. Por altimo,
plantea la necesidad de un cambio de actitud frente a la sexualidad de los
discapacitados.

Lopatin, Nudman, Diaz, Aronowicz, Nembrini y Guzman (2009), en el libro
Mitos en torno a la sordera, analizan la situacion familiar de los nifios sordos y las
consecuencias en los procesos de subjetivacion. Nudman (2009a, 2009b) sefiala la
dificultad en el logro de identificaciones simbdlicas en los nifios, y la imposibilidad de
inclusion de esa subjetividad en la historia familiar. Los mitos familiares son sustituidos
por los profesionales, y los niflos se convierten en hablantes-oyentes ideales por
alcanzar, empobreciendo su universo simbalico y cultural. En el polo opuesto, cierta
idea de la cultura sorda —que se desarrollard en profundidad en apartados
posteriores— Yy la creencia en la identidad del sordo vinculada a la lengua de sefas y
a los pares sordos, reduce también el acceso a una cultura familiar histéricamente
transmitida.

Las funciones parentales, jagueadas por la discapacidad, quedan reducidas
al Unico objetivo de la rehabilitacion de la funcion auditiva, adheridas al discurso
médico fonoaudioldgico que brinda todas las respuestas ligadas a este aspecto
prioritariamente y aletargadas en sus funciones subjetivizantes. En este sentido,
las conceptualizaciones de Diaz (2009) aluden a la dificultad de las familias de
nifios hipoacusicos para establecer una trascendencia con respecto a ese hijo.

Esta autora sefiala esa dificultad en la consistencia de la respuesta
profesional ante la dificultad comunicativa de los nifios sordos. Ella denomina mito
a este conjunto de saberes médicos, fonoaudioldgicos y psicoldgicos. Son saberes
que presentan una gran consistencia e impregnan las funciones parentales,
convirtiendo a los padres en reproductores de estos discursos y alejandolos de su
funcion filiatoria.

Entre los articulos cientificos correspondientes al Il Congreso Internacional, IV
Congreso Latinoamericano y V Congreso Nacional de salud mental y sordera
“Intersubjetividad y vinculos” (2010) y el 1l Congreso Internacional, V Congreso
Latinoamericano y VI Congreso Nacional de salud mental y sordera “Una nueva
mirada de la sordera: en lo personal, social y familiar” (2013), realizados en la Facultad
de Psicologia de la Universidad de Buenos Aires (UBA), se han consultado los
estudios que se detallan a continuacion.

Kazez (2010) investiga el momento posterior al diagndstico de sordera en
las madres de nifios sordos. Realiza una minuciosa descripcion de las reacciones
maternas enfatizando los efectos traumaticos del diagndstico. Estos efectos son
trabajados también aqui y se los refiere, ademas, vinculados al efecto devastador
del discurso médico en los padres. A su vez, se enfatiza en los recursos de estos.

Schorn (2010) presenta un articulo sobre la agresividad de los nifios sordos
cuyos postulados se encuentran en relacion directa con su libro de 2005: “La
impulsividad de estos pequefios da cuenta del no poder encontrar la palabra
mediadora —lengua de sefias o lengua oral- que les permita expresarse con
significantes linguisticos apropiados y no hacer asi un uso predominante del codigo
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motriz” (p. 15). Aunque en este trabajo no se coincide con la autora en la
generalizacién con la que conceptualiza la agresividad en los nifios sordos y
tampoco con los planteos en los que se refiere a una estructuracion subjetiva del
nifio sordo, se rescatan los aportes producto de muchos afios de investigacion en
la teméatica. También resulta de utilidad su descripcion de situaciones que
comunmente afectan a los nifios con discapacidad auditiva.

Miazzo (2010) se ocupa de la interacciéon madre oyente-nifio sordo. La autora
da cuenta de las dificultades de los nifios sordos en la comunicacién en lengua oral
con sus madres oyentes.

(...) podemos afirmar que esta naturalidad y espontaneidad en la interaccion no es
posible: en el mejor de los casos la madre le habla de frente, le grita o articula
exageradamente, le exige que la mire, utiliza pocas palabras y con supuestas
estructuras sintacticas simples muchas de las cuales el nifio sordo no comprende. (p.
145)

La autora indica que la mayoria de los sordos posee dificultades
importantes para dominar el sistema de la lengua oral, ya sea a nivel de
comprension o de produccion. Por lo tanto, desde una perspectiva que trasciende
lo linglistico, se trataria de palabras o frases que el sordo repite, pero de una
lengua de la cual no logra apropiarse. En consecuencia, es capturado por las
significaciones del otro, es exigido a producir mas palabras y a pronunciarlas cada
vez mejor, pero lo que no se establece es un intercambio pleno entre el sujeto que
habla y el que escucha. Asimismo, este estudio evidencia que no hay funcion de la
palabra como portadora de subjetividad, sino que solo se trata de repeticion y
alienacion al campo del otro. En otros términos, aunque:

(...) parece que hablan, son palabras deshabitadas de subjetividad que no estan
dirigidas a los otros, o sin articulacion significante, es decir palabras soldadas, sin
movilidad. El sordo es apresado por las significaciones del otro sin la posibilidad de
movimiento que hace especificamente a la funcion de la palabra. (Miazzo, 2010, p.
145)

Las teorizaciones antes presentadas coinciden en revelar la impulsividad,
desorganizacion e irritabilidad que presentan frecuentemente los nifios sordos.
Todos coinciden, a su vez, en las ventajas del uso de lengua de sefias en tanto
organizadora del pensamiento y medio de representacion y simbolizacion.

Huerin y Leibovich de Duarte (2010) se ocupan de las interacciones de las
madres con nifios sordos. En la conferencia, dan cuenta de sus avances de tesis
doctoral acerca de las particularidades del proceso inferencial en la comunicacion
entre madres oyentes y sus hijos sordos. Las autoras comentan, de acuerdo con
los resultados preliminares, la hipétesis fuerte de que la falta de lengua oral afecta
el modo en que estos padres comprenden la experiencia afectiva de su hijo. En
consecuencia, pueden impedir (o no favorecer, segun el caso) el desarrollo de la
capacidad de jugar de sus hijos. Se constata una coincidencia en cuanto a las
dificultades halladas en los padres para vincularse con sus hijos.

Drovetta (2010) estudia la familia y la vulnerabilidad del nifio sordo. La autora
menciona que, en el caso de las familias en las que hay un nifio sordo, los padres
se encuentran shockeados (p. 121) por la situacion. Con respecto a esto, menciona
efectos en el marco bioquimico, psicoemocional y sociologico. Afirma que la familia
se desequilibra y entonces no puede actuar como “célula madre de la sociedad, su

34



marco referencial se distorsiona, no sabe de donde tomar referencia para tratar a
su hijo sordo” (p. 122). Para esta autora, todo ello lleva a los padres a suponer que
el hijo sordo debe ser tratado de manera diferente y pierden de vista el hecho de
que antes que un oido, es una persona.

Bolivar Mérida (2013) parte del enfoque gestaltico como opcion terapéutica
para el abordaje del duelo en padres con hijos que padecen de una deficiencia
auditiva. Estudia el caso del Instituto de Audiofonologia de Carabobo. La autora
menciona que:

(...) la llegada de un hijo discapacitado genera en la familia una crisis inesperada, no
normativa, de des-ajuste, que exige de los padres una adaptacion instantanea. El
equilibrio de la familia queda generalmente descompensado, tanto el funcionamiento
interno de la familia como sus relaciones con el mundo exterior, se alteran (p. 45)

A continuacién plantea que, para los padres, tener un hijo con una
discapacidad es un duelo, pues todos como padres esperan que sus hijos nazcan
perfectos y normales. Algunos caen en un dolor profundo por la pérdida de lo
esperado, sin embargo, en su experiencia, de inmediato buscan ayuda necesaria
para el nifio y para ellos mismos.

Canarim Danesi (2013) trabaja con nifios sordos y sus familias. Su estudio
se concentra en las diferentes concepciones acerca del lenguaje y sus implicancias
en la clinica fonoaudiologica. La autora concibe el lenguaje como elemento
constitutivo del sujeto. También da cuenta de que la practica fonoaudiolégica con
personas sordas requiere de un enfoque bilingtie y que priorice la busqueda de
insercion, tanto en la lengua oral como en la de sefias. Ademés de la concepcién
y del enfoque bilingle, para lograr el éxito en la asistencia a los nifios sordos, se
requiere la participacién de la familia y de un adulto sordo.

Desde estas concepciones, la autora se aboc6 al desarrollo de un programa
para nifios sordos y sus padres oyentes, asistidos en la Clinica Escuela del Centro
Universitario Metodista-IPA, en Porto Alegre, Brasil, con el objetivo de lograr una
mejor integracion. El programa fue disefiado en dos etapas: asistir a las familias y
mejorar la comunicacion con los nifios sordos. Con el propdsito de trabajar con los
padres, se llevaron a cabo actividades para desarrollar habilidades de
comunicacion, entre otras. Y para la comunicaciéon con los nifios sordos, se
realizaron diversas actividades utilizando la lengua oral y la de sefas. El programa
alcanzé los objetivos propuestos. La autora concluye en resaltar la importancia de
la inclusién de un adulto sordo en el programa, y reafirma el valor del acceso a la
informacion sobre la sordera y la mejora de la interaccion en las familias que
decidieron aprender la lengua de sefas.

Este recorrido exhaustivo por la bibliografia que trabaja sobre la
problemética subjetiva y familiar de los nifios sordos desde distintas disciplinas de
conocimiento, desde diferentes perspectivas tedricas dentro de la psicologia y
desde el psicoanalisis, pretende sentar las bases para la profundizacion en las
funciones parentales.

Alternativa metodoldgica para la recuperacion y con struccion del relato de
los padres

La experiencia de ser padre de un nifio con discapacidad supone atravesar una
serie de situaciones reales que implican una confrontacién con aquello inesperado y
no conocido. La situacion que les toca vivir los convoca subjetivamente y también
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como padres. Precisamente, por tratarse de experiencias subjetivas y Unicas, no es
aplicable una aproximacién numérica. Un enfoque de tipo fenomenoldgico, empleando
la metodologia cualitativa, puede dar una vision mas completa. Valladares (2011)
plantea:

Las voces de los padres y de las madres oyentes de hijos con deficiencias auditivas
acerca de sus propias vivencias, sus relatos acerca de sus sentimientos, reacciones,
significados y expectativas, entre otros elementos que pudieran surgir en su discurso,
representan un constructo de gran valia y pertinencia para ser investigado, puesto
gue la perspectiva de los padres puede contribuir decididamente a la orientacion de
familias bajo las mismas circunstancias. (Valladares, 2011, p. 7)

Uno de los objetivos principales de este trabajo es el de averiguar las
consecuencias de la recepcién de un diagndstico, como es el de discapacidad
auditiva, en los padres. También lo es indagar sobre los efectos del uso temprano
de lengua de sefias en las funciones parentales, con respecto a la funciéon de
sostén, a la habilitacion de un espacio de transicionalidad como oferta propia de
las funciones parentales, y a la ubicacion del nifio en el mito familiar y en la historia
familiar. Ademas, se estudian los efectos que tiene este uso temprano en los
procesos de interdiccién que implican una separacion paulatina entre el nifio y los
padres.

Para elaborar un saber experiencial en torno a la problematica, el principal
recurso son los relatos de padres de nifios con discapacidad auditiva. Estos
fragmentos discursivos se obtienen en distintos espacios. Previamente a la
realizacion de entrevistas con las parejas parentales, se realiza un trabajo durante
los encuentros en la sala de espera de los tratamientos auditivos.

Estos encuentros permiten comprender las distintas cuestiones que
angustian a los padres y a su vez, reparar en su intensa busqueda de significados
compartidos. Las salas de espera suelen ser uno de los espacios en los que se
metabolizan las distintas experiencias vividas en torno a la discapacidad de un hijo.
Estos espacios les permiten construir un entramado comun de significados, lugar
identificatorio con otros padres con una problematica parecida.

De la experiencia del encuentro en la sala de espera surge la pertinencia
de realizar talleres para padres. Estos tienen lugar en 2014 y son planificados
tomando en cuenta los temas que plantean los padres en la sala de espera. El
principal cuestionamiento de los padres es acerca del uso o no de la lengua de
sefias para comunicarse con sus hijos. Debido a que es un tema controversial y los
padres no reciben indicaciones claras de los médicos y fonoaudiélogas en este
aspecto, este tema es debatido en la totalidad de los talleres.

Del mismo modo, se trabaja la teméatica escolar, en sus distintos aspectos
y se trata especialmente el lugar de la lengua de sefias en la educacién de los nifios
sordos. Incluso, se convoca a adultos sordos que se encuentran desarrollando una
vida activa, educativa y laboralmente. La intencidn es que interactien con los
padres y relaten sus experiencias de vida en general y su relacion con la lengua de
sefas.

Estos encuentros primeros constituyen la base sobre la cual luego se
organizaron los relatos de las parejas parentales en calidad de fragmentos de
discursivos ligados a sus experiencias como padres de nifios con discapacidad. Asi
mismo, tanto la participacion en innumerables encuentros de sala de espera, como
la realizacion de los talleres, han permitido un encuentro que contribuyé a la
produccién de significados sociales compartidos. De este modo, la reconstruccion
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de experiencias narradas por los padres ha dado lugar a la generacion de un
entramado, una suerte de tejido producto de las hilachas de sentido que ellos traen
y que se cuelan a pesar de los saberes médicos que atraviesan la relacién con sus
hijos.

Los diversos relatos recogidos, permiten dar cuenta de una realidad que
ellos traen de modo informe, en muchos casos, experiencia desgajada de toda
historia y armado conceptual. Las entrevistas constituyen la posibilidad de un
armado factible y hasta una nueva organizaciéon de esta experiencia en bruto.

Las entrevistas que se realizan con las parejas de padres permiten centrarse
en las funciones parentales y en su eficacia con relacién a la constitucion subjetiva
del nifio. También hacen posible adentrarse en las consecuencias subjetivas tanto
del diagndstico como del uso temprano de la lengua de sefias.

A su vez, se dialoga con distintos profesionales que en la actualidad llevan
adelante tratamientos de habilitacion oral, asi como también con una profesional
pionera de los tratamientos fonoaudiolégicos para nifios sordos e hipoacusicos de
la ciudad. Se entrevistan también algunos actores claves en el abordaje de la
problematica tanto en el ambito privado como publico.

Segun Kirk y Miller (1986), la investigacion cualitativa en Ciencias Sociales
consiste, fundamentalmente, en la observacion de los sujetos en su propio territorio
y de las relaciones que estos establecen en un lenguaje y en una cultura
determinada. Se trata de un modo de investigar socialmente involucrado,
cosmopolita y objetivo. Martinez Rodriguez (2011), por su parte, sefiala que la
interaccion entre el sujeto y el objeto de conocimiento es, en la actualidad, un tema
aceptado. En esa dinamica emergen los temas y los problemas de los que se nutre
la ciencia. Por lo tanto, el enfoque cualitativo busca interrogarse por la realidad
humana social y construirla de manera conceptual, guiada siempre por un interés
tedrico y una postura epistemoldgica.

Desde esta perspectiva, es el sujeto quien aporta los elementos necesarios
para conocer, por lo cual se considera que la palabra auténtica resulta vital en el
proceso de transmisién de los sistemas significativos, que eventualmente se
convierten en los resultados o descubrimientos de la investigacion. La insistencia
en aproximarse a los mundos cotidianos de las personas y en captar sus acciones
proporciona un refuerzo soélido a las explicaciones que finalmente desarrolla la
investigacion. Las conclusiones de la investigacion se explican o tienen sentido si
se las asocia al hecho de que fueron obtenidas a través de un proceso que tomo
en cuenta las perspectivas de los participantes.

La problemética de las familias de nifios sordos, tal como ha sido descripta
en paginas anteriores de este capitulo, constituye un area de la realidad social de
dificil acceso para la investigaciéon. Contribuyen a esta dificultad distintos aspectos
qgue se detallan en los capitulos siguientes: el circuito cerrado de las practicas que
se encargan de la atencion de los nifios sordos, el enfoque unidireccional de la
tematica centrado en el aspecto fonoaudiologico, el desinterés del Estado en la
creacion de programas integrales que incluyan el acompafiamiento a las familias y
las dificultades de los padres de reclamar algun otro tipo de ayuda. En muchas
ocasiones, los padres se encuentran sumidos en la afrenta narcisistica que implica
el nacimiento de un hijo con discapacidad y consternados por la falta de anclajes
representacionales desde los que sostenerse.

La perspectiva de la investigacion narrativa constituye un aporte pertinente
al armado de la estrategia metodologica que aqui se construye sobre los
fragmentos discursivos ya que favorece acercarse a la voz de los sujetos con la

37



intencion de explorar las distintas dimensiones de la experiencia vivida, pero también
permite, al mediar la propia experiencia, construir una realidad social. Para Bolivar
Botia (2002), el enfoque narrativo prioriza un yo dialégico que implica una naturaleza
relacional y comunitaria, donde la subjetividad es una construccién social. A su vez,
para Campos, Biot, Armenia, Centellas y Antelo (2011), la investigacion narrativa
se ubica como una sub-area de la investigacién cualitativa. La primera comprende
a la investigacion experiencial, que engloba distintos modos de obtener y analizar
relatos vinculados a experiencias personales. Estos tendran en comun la reflexion
(oral o escrita) que utiliza la experiencia personal en su dimension temporal.

En esta misma linea, Arfuch (2010), redefine la nocién de espacio biogréafico
entendiéndolo como “confluencia de multiples formas, géneros y horizontes de
expectativa” (p. 49). Para la autora, es posible estudiar en dicho espacio la
circulacion narrativa de las vidas en una interpenetracion continua de lo publico y
lo privado, y en el cual se incluyen los distintos géneros en una relacién de
intertextualidad e interdiscursividad.

La autora destaca la preponderancia actual de la centralidad en el relato. Parte
de una indagacion minuciosa de la narracion de la propia historia, como recurso
cientifico y comunicacional general, para desnaturalizar la idea de que la biografia,
relacionada a un yo garante del relato, existe desde siempre. El yo del cual emerge el
relato aparece en la historia hace apenas dos siglos con la consolidacion del
capitalismo y, por consiguiente, del mundo burgués. “Asi, confesiones, autobiografias,
memorias, diarios intimos, correspondencias, trazarian, mas alla de su valor literario
intrinseco, un espacio de autorreflexion decisivo para el afianzamiento del
individualismo como uno de los rasgos tipicos de occidente” (Arfuch, 2010, p.33-34).

Por otra parte, la metodologia conocida como Historias de vida ilumina
también sobre la posibilidad de rescatar el aspecto subjetivo como valor, ya que
afirma la idea de que la propia version de los fendmenos sociales permite
reconstruir el alcance objetivo de una conciencia de grupo y de época.

Al decir de Santamarina y Marinas (1995), la historia de vida remueve en
tanto va mas alld de la reproduccién documental, generando experiencias de
enunciacion. Las historias orales intentan capturar sentidos insertos en la vida
social que de otros modos no serian facilmente detectables. Aunque aqui no se
trabaja desde esta alternativa, la misma pone el énfasis en los procesos de
enunciacion colectivos de escasa visibilidad social que se relacionan con los
encontrados.

Las historias de vida ocupan, en la actualidad, un lugar propio dentro de la
investigacion de los procesos sociales. Estas aluden a las formas de vida de una
determinada comunidad o grupo de sujetos insertos en cierto contexto cultural e
histérico. Inscriptas en la tradicion de la historia oral, incluyen los relatos que se
producen con la intencion de elaborar y trasmitir una memoria, que puede ser
personal o colectiva. Al decir de Leite Mendez (2012), las historias de vida permiten
descubrir lo cotidiano, las practicas de vida abandonadas o ignoradas por las
miradas dominantes, la historia de y desde los de abajo.

Dentro la perspectiva etnosocioldgica de Daniel Bertaux (2005), el relato de
vida es congruente con la historia vivida. Por este motivo, la perspectiva
etnosociologica, es considerada objetivista o realista. Desde esta postura, la
finalidad es estudiar un fragmento particular de la realidad social e histérica y
comprender como funciona, haciendo hincapié en las I6gicas de accion que lo
caracteriza.
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En la producciéon discursiva del relato de experiencia, el sujeto de la
enunciacion y el sujeto del enunciado se escinden. Hay una mirada diferida del que
habla sobre si mismo en otro tiempo, en circunstancias que difieren en escasa o
gran medida. Segun Valdés (1988), el proceso de reconstruccién de cada historia
de vida implica un reconocimiento y una apropiacion de la vida y realidad propias.
Implica también un compromiso con la vivencia y, a la vez, una toma de distancia
que propicia objetivarla con el agregado de alegria y dolor que esto conlleva.

A su vez, el relato se produce a demanda del investigador y, por lo tanto,
este participa de la construccion de la historia de vida. Incluso, los estudios
basados en historias de vida contienen analisis en profundidad de gran
representatividad frente al conjunto social. Segun Puyana y Barreto (1994), “En
cada historia se plasman, al mismo tiempo, la vida particular de un ser insustituible
y unico y los rasgos generales de las personas que provienen de una misma
cultura, etnia, género o clase social” (p. 191).

Segun Bertaux (2005), existen dos tipos de situaciones en las que se puede
utilizar historias de vida. Por un lado, los mundos sociales que se constituyen en
torno a un tipo de actividad especifica y por otro, las categorias de situacién que
no implican necesariamente la formacion de un mundo social. El cita el ejemplo de
las madres solteras que educan solas a sus hijos o el de los jovenes poco
cualificados en busca de empleo, entre otros. Estos colectivos se encuentran
ubicados en una misma categoria de situacién en la medida en que la coyuntura
en la que se hallan los confronta con presiones y logicas de accion parecidos.
Ademas, aclara que, en muchas ocasiones, es una misma institucion la que se
ocupa de su atencion.

Este ultimo concepto resulta atil para el objetivo de dar cuenta de la realidad
social que les toca atravesar a los padres. Una misma coyuntura que da cuerpo a
las concepciones que ellos traen a modo de preconceptos 0 prejuicios y que
enfatiza los aspectos médicos-rehabilitatorios. En este caso, la soledad de los
padres, unida a lo cerrado de las practicas y, la escasez de propuestas dedicadas
a atender los aspectos subjetivos provoca en los padres mudez y apatia. Muy por
el contrario, el rescate de los relatos de los padres hace posible la aparicion de un
discurso, que solo de esta forma se constituye y es, en este caso particular,
productor de significados que con anterioridad no existian en ellos. “Recuperar la
memoria, la historia de las identidades rotas y recompuestas, ofrece otra
perspectiva, no culturalista, ni economicista, sino subjetiva; esto es, formadora de
sujetos” (Santamarina y Marinas, 1995, p. 263).

Como se menciond antes, para la conformacion de los fragmentos
discursivos se trabaja con algunas parejas de padres, elegidas a partir del uso
particular de la lengua de sefias del que dieron cuenta en los encuentros de sala
de espera y talleres. Se retoma a Silberkasten (2006) cuando plantea que existen
diferencias con respecto al ataque narcisistico que padecen los padres que reciben
diagnésticos de discapacidad de un hijo. Justamente, los padres que accedieron a
los talleres y al uso de la lengua de sefias como recurso habilitante, son aquellos
que han podido superar, en parte, el primer momento de duelo y la herida al
narcisismo que provoca la recepcion del diagnostico. Los casos con dificultades
mas severas en las funciones parentales son muchos, pero no se han abordado en
esta investigacion.

En cambio, la intencidn es visualizar la experiencia de interaccion entre los
padres y la cultura, con relacion a posibles intervenciones tempranas que propicien
las condiciones de mediacion cultural necesarias. Con el armado de estrategias
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gue generen mediaciones simbolicas para los padres, es posible llegar también a
aquellos a quienes la herida narcisistica ha afectado mas profundamente.

Para obtener los relatos, la técnica mas utilizada es la entrevista. La
entrevista de investigacion es una técnica de recogida de datos que nos concede
relevar los pensamientos de este grupo social. Entonces, se orienta hacia la
produccién, por parte del entrevistado, de un discurso lo mas continuo posible
acerca de un tema determinado. Esto implica que el entrevistado asuma la posicion
de narrador. La situacion de entrevista se asemeja bastante a la entrevista
psicologica, de contenido abierto, guiada en este caso Unicamente por los
lineamientos del relato sobre la historia de esos padres con relacion a ese hijo con
hipoacusia o sordera.

En sus fragmentos discursivos, se presentan temas como la comunicacion
con sus hijos, el establecimiento de un espacio ladico, la transmision de la novela
familiar y el establecimiento de la independencia y autonomia paulatina de sus
hijos. Por otra parte, en el trascurso de la entrevista se toman como indicadores
los olvidos, repeticiones y fallidos ocurridos durante el relato. Luego se interviene
con preguntas o seflalamientos que nos permitiran relevar datos especificos sobre
particularidades de las funciones parentales que resulten de interés para el trabajo.
Retomando a Bertaux (2005), se considera de gran importancia el logro de la
situacién de entrevista desde una posicién interesada del investigador, valorando
el relato de la experiencia del entrevistado.

Cabe sefalar que el andlisis de los datos se desarrolla en simultaneo con su
recogida. EI modo analitico predominante se basa en la comparacion de las
palabras de los padres y de los datos relacionados con el objeto de investigacion.

De esta manera, los datos son considerados indicios, para lo cual se toman
los conceptos que propone Ginzburg (1990, 1994, 2011) en el marco del paradigma
indiciario por su estrecha vinculacion con la practica psicoanalitica. Este autor
plantea que los criterios metodoldgicos del paradigma indiciario se remontan a los
cazadores primitivos. Estos, en algin momento, aprendieron a reconstruir el
aspecto y los movimientos de una presa invisible, a través de los mas minimos
indicios de sus rastros: huellas en terreno blando, ramitas rotas, excrementos,
pelos o plumas arrancados, olores, charcos enturbiados, hilos de saliva, etcétera.
Aprendieron a observar, a dar significado y contexto a la mas minima huella.

A este tipo de saber Ginzburg (1990; 1994) lo llama saber venatorio: su rasgo
caracteristico es la capacidad de pasar de hechos en apariencia insignificantes,
que podian observarse, a una realidad compleja no observable (al menos no
directamente). Es decir, para este autor, el fundamento de este paradigma esta
basado en una metodologia de investigacion que se sostendria en tomar datos que
podrian pasar inadvertidos, sin importancia, y a partir de estos, no hacer solamente
una posible clasificacion y tabulacion, sino que ademas hacer una construccion del
objeto en cuestion.

Precisamente, en esto consiste la metodologia de trabajo del Psicoanalisis.
Datos aparentemente sin importancia llegan por medio de distinto tipo de
conexiones a elementos profundos y determinantes. Freud (1900b/1991b) dice: “Y
cuando un elemento desdibujado del contenido onirico se le agrega encima la
duda, podemos nosotros, siguiendo ese indicio, reconocerlo como un retofio mas
directo de uno de los pensamientos oniricos proscritos” (p. 511).

Mas adelante, en el mismo texto, agrega y concluye: “Toda vez que un
elemento psiquico se enlaza con otro por una asociacién chocante y superficial,
existe también entre ambos un enlace correcto y que cala mas hondo, sometido a
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la resistencia de la censura” (p. 524). Es decir que, segun Freud, la importancia
radica en la utilizacion de un método interpretativo que considere los detalles
marginales e irrelevantes como indicios reveladores, detalles que hasta entonces
todo el mundo considera triviales y carentes de importancia.
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CAPITULO 1l

Sobre el concepto de discapacidad. Historia y actua  lidad

El concepto de discapacidad en la actualidad

El concepto de discapacidad es controversial, ha sido asociado al déficit
por el discurso médico rehabilitatorio y esto, a la vez, es cuestionado de plano por
algunos grupos de PCD. Distintas voces se preguntan por la validez actual de la
utilizacién de un término como este. Varias de ellas aluden al beneficio de modificar
el antiguo término por otros mas adecuados y menos estigmatizantes.

Algunas posturas sostienen que todos somos discapacitados ya que
presentamos limitaciones en diferentes 6rdenes de la vida. Sin embargo, una
limitacion que el cuerpo imponga al deseo no es considerada discapacidad en todos
los casos. Esta caracterizacion esta basada en aquellos ideales de capacidad corporal
de una determinada cultura. A su vez, si en el contexto actual consideraramos a todos
como discapacitados, se invisibilizarian las problematicas especificas que pueden
enfrentar aquellos que si portan algan déficit corporal.

Otro punto de confusion es el que se produce cuando, para no nombrar de
manera directa a un sujeto en situacién de discapacidad, se opta por decir que
presenta capacidades especiales. Esto sugiere laidea de que se trataria de sujetos
con capacidades extrafias 0 con otras capacidades fuera de lo normal y, de este
modo, se corre el foco de la verdadera problematica. Por otra parte, mas alla de su
matiz negador, este tipo de respuestas pueden duplicar, por la via de la supuesta
igualacién, la cuestion de la exclusion del diferente. Se trata entonces de vanos
deslizamientos de significado que no provocan un verdadero cambio de sentido v,
en ocasiones, confunden a las familias, a los propios sujetos y a los profesionales.

En el contexto actual, crecen las propuestas ligadas a la rehabilitacion,
atendiendo a cada aspecto que pueda llegar a estar alterado o disminuido en un
sujeto con discapacidad. Por esta via, se busca la normalizacion sin atender los
aspectos subjetivos. Con respecto a este tema, Affonso Moysés, Collares y
Untoiglich (2014) establecen que:

La biologizacion basada en una concepcion determinista, a partir de la cual todos los
aspectos de la vida son determinados por estructuras biol6gicas que no interactian
con el ambiente, ni con las historias de los sujetos, desaloja de la escena los procesos
y fendmenos caracteristicos de la vida en sociedad, con una historicidad, una cultura,
valores, afectos, una organizacion social con desigualdades de insercion y de
acceso. (Affonso Moysés et al. 2014, p. 42)

Finalmente, en el mismo ambito de la sordera se cuestiona la inclusion de
los sordos dentro de la discapacidad en general. Este es un topico sostenido por
distintas agrupaciones de sordos de todo el mundo. Desde esta mirada, la sordera
implica la pertenencia a una comunidad cultural propia no vinculada a la
discapacidad. Noguera Nufiez, Pérez Serrano y Zaldivar Carrillo (2005) plantean
qgue si estos nifilos viven, crecen, se desarrollan, se integran y aman igual que un
nifio con capacidad auditiva normal, ¢ por qué entonces llamarlos discapacitados?

Por las razones expuestas hasta el momento y que reiteramos a
continuacion, se opta aqui por mantener la vigencia del concepto de discapacidad.
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Este es producto de un entramado representacional que continta siendo actual y
gue no posee sustitutos reales hasta el momento. Con los supuestos cambios de
vocablos mencionados anteriormente no se hace mas que decir lo mismo con otras
palabras o referirse a supuestas capacidades extraordinarias sin lograr verdaderos
cambios de significaciéon. Asimismo, se advierte que elegir el término discapacidad
para referirse a la situacion por la que transita un grupo de sujetos no implica
abandonar la postura critica con respecto a esta denominaciéon. En este sentido, si
se elige el término discapacidad, es para someterlo a un proceso de analisis critico
profundo y que lo confronte continuamente a sus contradicciones.

El concepto de discapacidad merece un analisis que profundice en los
significados a los que remite o ha remitido en los distintos momentos histéricos. En
este sentido, es notable observar que los términos elegidos en un determinado
momento historico y socio cultural dan cuenta del modo de pensar e intervenir
sobre un campo de problemas. Para Tréccoli, Grande, Bersanker (1997) “La
discapacidad es un tema anudado ideoldgica, cultural, politica y econ6micamente
a los espacios que una sociedad da a los sujetos para vivir en ella” (p. 2). A su vez,
las autoras explicitan que esos espacios van a depender del tratamiento que cada
sociedad hace de la diferencia.

Del mismo modo, Fainblum, advierte que los términos para referirse a la
discapacidad no son neutros, sino que implican una determinada perspectiva, una
mirada particular y son productores de marcas que funcionan, en ocasiones, como
rétulo. La autora se refiere a la produccion de sentencias cientificas y sociales
condenatorias (Fainblum, 2004, p.23). Asi, la identificacion del sujeto con su
deficiencia es un hecho comun, asociado a un modo particular de pensar la
discapacidad en el marco de una sociedad de consumo, modo que tiende a anular
las posibilidades y las diferencias subjetivas.

Asimismo resulta ineludible, para la construccion y reconstruccion de los
modos sociales de representar la tematica de la discapacidad, analizar los
posicionamientos de los sectores gubernamentales o de los organismos
internacionales, por su capacidad de intervenir con politicas concretas. Ademas de
la postura de las organizaciones, también es de gran ayuda conocer la de los
profesionales comprometidos con la problematica. Para la tarea de analizar las
condiciones actuales de produccion del concepto de discapacidad, es necesario
retomar algunos hitos que marcaron el rumbo de los posicionamientos y politicas
al respecto.

Segun Egea Garcia y Sarabia Sanchez (2004) las primeras politicas dirigidas
a la discapacidad se remontan a la década del cincuenta del Siglo XX, momento
en el cual el director del Servicio Danés para el Retraso Mental lanza un nuevo
principio al que denomina normalizacion y que formula como: “La posibilidad de
que los deficientes mentales lleven una existencia tan proxima a lo normal como
sea posible” (p. 3). Dicho principio quedaria reflejado en la normativa danesa de
1959.

Diez afios después, en 1969, B. Nirje, director ejecutivo de la Asociacion
Sueca para Niflos Retrasados, profundiza este principio de la siguiente manera:
“Hacer accesibles a los deficientes mentales las pautas y condiciones de la vida
cotidiana que sean tan proximos como sea posible a las normas y pautas del cuerpo
principal de la sociedad” (p. 3). Desde los paises escandinavos, este principio se
extiende por toda Europa y alcanza los Estados Unidos y Canadéa, desde donde
Wolfensberger (1975) retocard este principio de normalizacibn dandole una
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formulacion mas didactica. En palabras de Wolfensberger citadas por Egea Garcia
y Sarabia Sanchez (2004):

Normalizacion es la utilizacion de medios culturalmente normativos (familiares,
técnicas valoradas, instrumentos, métodos, etc.), para permitir que las condiciones
de vida de una persona (ingresos, vivienda, servicios de salud, etc.) sean al menos
tan buenas como las de un ciudadano medio, y mejorar o0 apoyar en la mayor medida
posible su conducta (habilidades, competencias, etc.), apariencia (vestido, aseo,
etc.), experiencias (adaptacion, sentimientos, etc.), estatus y reputacion (etiquetas,
actitudes, etc.). (p.3)

De acuerdo con Egea Garcia y Sarabia Sanchez, el principio de
normalizacion comienza a incorporarse en la formulacidon de politicas de
intervencion sobre la discapacidad y la principal consecuencia sera, segun los
autores, la presentacion en el Reino Unido, en 1978, del documento conocido como
Informe Warnock, en el que se plantea el principio de la integracién en el ambito
escolar. El principio de integracion rebasara la funcion escolar y se vera extendido
a otras parcelas: se comenzara a hablar de integracidn social o integracion laboral.

Mas tarde, en la década de 1980, la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), realiza un ordenamiento de las discapacidades por niveles progresivos de
gravedad que se asocian a las secuelas fisicas y funcionales de una falta o falla
organica. Este sistema se denomindé CIDDM (Clasificacion internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias).

Tal como mencionan Villanueva Lépez, Eusebio Leyba y Peralta Sdnchez
(2005), con esto se busco unificar los conceptos y terminologias entre los distintos
profesionales y estuvo orientado a la efectividad del trabajo de la rehabilitacién. Se
colocan en una estrecha relacion cuestiones como la enfermedad, la deficiencia en
tanto exteriorizaciéon de las consecuencias de la enfermedad, la discapacidad,
como objetivacion de la deficiencia en el sujeto y en su capacidad de realizar
actividades sociales de un modo normal y la minusvalia en tanto problematica de
la socializacion.

Fainblum (2004) indica que se describia al deficiente como aquel que
presentaba una pérdida o la anomalia de una estructura o funcion fisiologica,
anatémica o psicoldgica, pudiendo tratarse de una caracteristica temporaria o
permanente, innata o adquirida y progresiva o regresiva. Se consideraba
discapacidad a toda restriccion o ausencia de la capacidad para realizar una
actividad dentro de margenes normales. Desde esta perspectiva, la limitacion
dependia directamente de la deficiencia. Ademas, la condicion de discapacidad
agregaba la desviacion en la conducta del individuo, mientras que la minusvalia
significaba una desventaja real en el desempefio en comparacion con el grupo de
pares en condiciones normales para realizar una actividad.

En este mismo informe de la OMS, se clasifican las discapacidades
teniendo en cuenta el area del cuerpo afectada, de manera que se dividen en
discapacidades mentales o cognitivas, fisicas o neuro-motoras y sensoriales. Estas
categorias agrupan a una serie de individuos con etiologias y cuadros nosograficos
con grandes diferencias. Se advierte, por consiguiente, la relevancia del déficit y la
insistencia en el rétulo (Fainblum, 2004). La discapacidad se convierte asi en
definitoria de la identidad del sujeto.

En este marco, Aronowicz da cuenta de las dificultades que implica una
identificacion en el orden del ser con la discapacidad. En El mito de la identidad:
Yo sordo (2009a), la autora describe la situacion de los nifios y adolescentes que
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se identifican a si mismos con el sustancial predicado yo sordo, que los asocia
como iguales, con conductas y preferencias similares determinadas por la
caracteristica de carecer de audicion. Se creen excepciones/excepcionales, son
reticentes al cambio y a dejar ese lugar de padecimiento, al proclamar:

(...) lanaturaleza ha cometido conmigo una grave injusticia negandome la bella figura
gue hace a los hombres seres amados. La vida me debe un resarcimiento y lo tomaré.
Tengo derecho a ser una excepcion, a pasar por encima de los reparos que detienen
a los otros. Y aun me es licita la injusticia, pues conmigo se ha cometido. (Aronowicz,
2009b, p.93)

En la misma linea, Rocha (2013) analiza esta identificacion en el orden del
ser del sujeto con la discapacidad y alude a que “...se deja a la persona en segundo
plano, pasando a un primer lugar la caracteristica que le da el déficit” (p. 42). En
tanto, Skliar (2011) describe la objetalizacion y segregacion de ese otro que tiene
la particularidad de portar una alteracion organica.

En 2001, la OMS present6 y aprobd un nuevo instrumento para medir la
salud: la Clasificacién Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud (CIF). Villanueva Loépez et al. (2005) analizan el cambio que representa la
creacion de esta herramienta. En esta nueva clasificacion, se sustituye el término
enfermedad por el de estado de salud; incluso, el funcionamiento es utilizado como
un término genérico para referirse a todas las funciones y estructuras corporales,
a la capacidad para desarrollar actividades y a la posibilidad de participacion social.
Por dltimo, la discapacidad se aborda de modo genérico, asi que implica las
deficiencias en las funciones y estructuras corporales, pero también Ilas
limitaciones para desarrollar actividades que no dependen solo del individuo, sino
también de las barreras del entorno.

Pantano (2007) analiza la CIF en cuanto a la utilizacion del término
discapacidad desde este aspecto genérico. En la CIF (OMS, 2001), la discapacidad
es comprendida bajo un modelo bio-psico-social. EI documento desarrolla un
enfoque superador del paradigma reduccionista que enfatiza en lo dafiado. Desde
la nueva mirada, se incluye lo que se denominan aspectos negativos del
funcionamiento humano, relacionado con la deficiencia y su interaccion con un
determinado entorno. Tal como plantean Villanueva Lépez et al. (2005), en el marco
de la CIF, la condicion de discapacidad resulta de una compleja relacion entre la
condicion de salud de una persona y sus factores personales, y los factores
externos que representan las circunstancias en las que vive esa persona.

En este nuevo paradigma de la discapacidad ésta se entiende como “aquella
limitacion en la capacidad de realizar actividades que restringe de manera
permanente la participacién de la persona en la sociedad y que es consecuencia de
deficiencias en funciones y estructuras corporales y de obstaculos ambientales”.
(Villanueva Lopez et al., 2005, p. 281, ente comillas en el original)

En este contexto, surge la nocion de persona con discapacidad que rescata
la dimensién del ser ligandolo a lo humano, y ya no al discapacitado. Pantano
(2007) observa que el sujeto de derecho es el individuo de la especie humana. Esta
manera de conceptualizar la problematica liga la discapacidad a una determinada
situacion vital, separada de cualquier alusion a lo absoluto o ideal y, a su vez, deja
abierta la pluralidad de matices y diferencias entre los sujetos.
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La nocién de Persona Con Discapacidad (PCD) surge de los movimientos
sociales que reclamaron sus derechos en los aflos 60 en Estados Unidos y en
Europa. Por otra parte, estos movimientos de PCD han participado activamente en
el armado de la Convencion de Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPCD). Se pondera la utilizacién del término PCD, puesto que permite que las
personas no queden ubicadas en grupos rigidos o compartimientos estancos,
delimitados exclusivamente por criterios fisicos o psicolégicos. El concepto de
persona es el que define y no el retardo mental, el autismo o cualquier otra
condicion, y lo que varia es el evento que discapacita. Rocha (2013) sostiene:

Nosotros sostenemos —pensando al sujeto desde el punto de vista psicoanalitico—
gue el deseo no se encuentra discapacitado, por lo tanto, un estado o condicién de
discapacidad no puede nominar a una persona, pero si indefectiblemente generara
efectos en esta y en su entorno. (p.42)

Desde el psicoandlisis es posible pensar en la idea de subjetividad como
un mas alla del concepto de persona. Fainblum (2004) plantea una clinica a partir
de la idea de “sujeto con una discapacidad” (p.30). “Esta propuesta hace a una
ética por el respeto de la subjetividad, es decir, de la condicibn humana” (pp.30-
31). Desde esta perspectiva se sostiene una apuesta a la singularidad que permite
rescatar la dimension subjetiva de los horizontes totalizantes. En la produccion de
Lacan (1972-73/1985), el sujeto estd marcado de manera inevitable por el lenguaje,
alienado en la dimensién significante. El sujeto del que se trata se encuentra
determinado desde multiples causas y, ademas, aunque porta una deficiencia, su
discapacidad es considerada una cuestion inherente al ser.

Por su parte, Silberkasten (2006) establece que las problematicas humanas
requieren ser analizadas y teorizadas desde distintos aspectos que incluyan lo
psicoldgico, lo socioldgico, lo econdmico, lo filosofico, lo bioldgico, lo politico, etc.
Sin embargo, es posible delimitar aspectos mas relativos a uno u otro de estos
determinantes y poner el foco en alguna disciplina que se ocupe mas directamente
de esa situacién en particular, sin dejar de lado las otras incidencias e
interacciones. Pero tal como describe el autor, con la discapacidad no sucede lo
mismo porque:

(...) la indole misma de la problematica afecta a un real atravesado por cddigos
sociales, en una subjetividad en construccion, con un nivel de interseccion tal que, si
se secciona artificialmente la problemética, demasiado artificialmente, se corre el
riesgo de quedar anuladas sus posibilidades de un abordaje efectivo. (Silberkasten,
2006, p. 6)

Tal como sostiene este autor, la discapacidad no es un concepto
psicoanalitico, pero el psicoanalisis puede brindar herramientas para la teorizacion
y el abordaje sobre sus implicancias subjetivas. La discapacidad puede ser
pensada como el conjunto de significantes sociales que produce la existencia de
una deficiencia en los sujetos, dentro de una determinada cultura y momento
histérico. Estos impregnan también a los padres y a las familias de nifios con
discapacidad y se entraman con la red de significantes que se derraman sobre un
nifilo en cada historia particular.

Por otra parte, si se circunscribe la problematica de la discapacidad a los
primeros afios de la vida se advierten algunas cuestiones que se detallan a
continuacion. Desde el psicoanalisis, la nifiez es el tiempo constitutivo del sujeto,
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tiempo en el que se producen ciertas operaciones subjetivas que no serian posibles
sin la asistencia de un otro adulto, la madre o un subrogado. Esta relacion
determinada por la profunda inermidad del nifio es asimétrica y se tifie
necesariamente de las distintas significaciones que ese Otro imprime. Estas
significaciones se producen a partir de los contextos familiares, sociales y
culturales de pertenencia. Por lo tanto, cuando un nifio nace con una discapacidad
o la adquiere tempranamente, los primeros encuentros con sus padres van a estar
marcados por los cAdigos sociales por los que estos estan atravesados.

El imaginario social dice muy poco acerca de los nifios con discapacidad.
Genera un olvido, en el sentido freudiano del término, de ese Otro portador de una
alteridad semejante. Dentro de las representaciones sociales en torno a la
discapacidad aparecen significaciones poco habilitantes, que ligan infancia con
rehabilitacion y déficit con desgracia y falta de expectativas. Por lo tanto, como se
planteé en la Introduccion, la elecciéon del término discapacidad para nombrar la
situacion de los nifios que portan una determinada disminucion auditiva posibilita
visualizar las derivas sociales de que exista una deficiencia en la infancia.

A su vez, las distinciones tedricas entre los términos hipoacusia, sordera,
discapacidad auditiva y Sordos con mayusculas son controversiales y con
diferencias, no resueltas aun, en el campo de conocimiento sobre el tema. Segun
los planteos de Noguera Nufiez et al. (2005):

La sordera es la pérdida total de la audicién o tal grado de disminucién auditiva, que
impida la comunicacion verbal con ayuda del oido a aquellas personas que dominan
el lenguaje oral en el momento de la pérdida auditiva [...] la hipoacusia es la pérdida
parcial de la audicién que dificulta el desarrollo del lenguaje oral y su pleno dominio.

(p. 1)

Los autores describen al sordo como aquel que tiene un trastorno auditivo
importante, que no puede procesar informacion lingtistica por medio de la audicion,
utilice audifono o no.

A diferencia de este planteo, Paparella (1983) postula, sobre la hipoacusia,
gue se trata de individuos con, por lo general y merced al uso de un audifono,
suficiente audicion residual como para poder procesar bien la informacion
lingUistica por este medio. En el andlisis de las terminologias antes mencionadas
se alude a la de trastorno auditivo, que “es un término genérico que indica una
incapacitacion que puede variar desde leve hasta profunda; comprende los
subgrupos sordos e hipoacusicos” (Herrera, 1992, p.10).

Aunque existen diferencias en las posiciones tedricas que definen
hipoacusia y sordera, se corroboraron algunas regularidades en el uso profesional,
cotidiano y propio de la comunidad de personas sordas. Los dos primeros se
relacionan con la idea de déficit o noxa organica, fundamentalmente, con la falla
en la funcion auditiva. En cambio, la denominacién Sordos, que ya es un nombre
propio puesto que se escribe con inicial mayuscula, es la que utilizan los sordos
que conforman comunidades. Se llaman asi porque consideran que forman parte
de una cultura y de una comunidad linguistica propias. Y finalmente, la nocion de
discapacidad auditiva queda vinculada con las otras discapacidades, permitiendo
ubicarla dentro de la definicién de discapacidad de la CDPCD, o sea, con relacién
a las barreras sociales de accesibilidad.

Por otro lado, y desde la perspectiva subjetiva, la idea de discapacidad
remite a la constatacion de un rasgo que implica ciertas limitaciones personales y
sociales. Por ese motivo, el reconocimiento de su existencia habilita la produccion
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de un duelo. Una lectura clinica de la problematica permite identificar dos
cuestiones que ocurren en el abordaje psicoanalitico de un nifio con discapacidad
cuando se produce una elaboracion de los significantes sociales ligados a esta. En
primer lugar, el reconocimiento y posterior elaboracién de un duelo relacionado con
la falta o la alteracion organica que marca una diferencia con sus familiares y pares.
Esta elaboracion culminaria en la construccion, al decir de Silberkasten, de un
rasgo identitario.

Si la discapacidad es en funcion del Otro social, si se trata de una marca identitaria,
trabajar para un reposicionamiento subjetivo en un sujeto que porta un cuerpo con
sus dificultades e imposibilidades particulares se vuelve un camino no sélo posible
sino ineludible. (Silberkasten, 2006, p.23)

En segundo lugar, se daria un trabajo concreto con los padres, ya que
incluiria el analisis del discurso médico y social, y sus efectos productores de
significacion.

Los reposicionamientos deben cuestionar al entorno, al Otro social que a su vez se
posiciona de una manera que refleje una imagen distinta a la que, imaginario
mediante, constituia la red de armado subjetivo. Y en consecuencia hace ineludible
un analisis tanto politico como social de la problematica. (p.23)

Abordaje historico. Los modelos de la discapacidad

En primera instancia, se advierte que, tal como sefiala Aguado Diaz (1995)
apoyandose en los estudios de Scheerenberger (1984) sobre la historia del retraso
mental, la elaboracion de una historia de la discapacidad no ha llamado la atencién
de los historiadores a través de los siglos. Como consecuencia, son pocos los
documentos con los que se cuenta en este campo. Por otra parte, y profundizando
esta afirmacion, es facilmente constatable el hecho de que, en todas las épocas y
en todas las sociedades, han existido la marginacién y la exclusién social sobre las
PCD. Esta segregacion ha sido avalada por distintos determinantes definidos en
diferentes contextos sociales de procedencia (Aguado Diaz, 1995, p. 20).

Las personas con deficiencias organicas o minusvalias han sido
histéricamente incorporadas al conjunto de los marginales y excluidos tal como dan
cuenta diversas investigaciones. Entre ellos es posible mencionar algunos: La
Historia del retraso mental (Scheerenberger, 1984), Los ciegos en la historia
(Montoro Martinez, 1991) y también revisiones historicas como el indice
cronoldgico de hechos y documentos relativos a las instituciones y servicios para
minusvalidos en Espafia (Pascual del Riquelme, 1975), o los Estudios evolutivos
de la legislacion espafola en favor de los ciegos y... en favor de los sordomudos
(Osorio, 1972,1973), entre otros.

Por su parte, Oliver (1998) sefala que esta marginacion a la que han sido
relegados aquellos con ciertas minusvalias se reduplica en el tratamiento
socioldgico, antropolégico y psicolégico de la problematica. Esto sucede porque el
anico modo de comprension del tema es a través de la medicina, en tanto
posibilitadora de una rehabilitacidn fisica, lo cual a su vez tiende a equiparar las
posibilidades de los sujetos discapacitados con los normales.

Asimismo, se advierte que en la consideracion de aquellos autores que se
han propuesto historizar sobre el tema de la discapacidad, se ha optado por
enfoques de caracterizacion epocal. Estas perspectivas se organizan en funcién
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de caracteristicas comunes y de impacto en la sociedad como son las distintas
politicas y realidades en Salud Mental (Aguado Diaz, 1995) o la situacién de la
persona con discapacidad frente al derecho (Palacios, 2008). En esta linea de
pensamiento, se han elaborado modelos de comprension de la problematica que
reanen caracteristicas comunes a distintos momentos histéricos y sociales de
pensar y vivir la discapacidad.

La denominacién modelo o paradigma para referirse a los modos sociales
e histéricos de comprension y tratamiento de la problemética constituye, en la
actualidad, un recurso académico insoslayable, en tanto ha permitido formalizar
distintos aspectos que conciernen a la vida de los sujetos con alguna discapacidad.
El tratamiento social de la discapacidad ha variado en el trascurso de la historia.
Sin embargo, siempre ha estado tefiido de diferentes posturas que han entrado en
contradicciones permanentes, aunque coexisten en muchos aspectos. Estas
diferentes posturas atraviesan el imaginario social e inciden en el tratamiento actual
de la tematica de la discapacidad y también en la sociedad en su conjunto.

Modelo de la prescindencia

Palacios (2008) analiza la problematica de referencia desde la perspectiva
del derecho y de los derechos humanos. La autora distingue, en esencia, tres
concepciones, paradigmas o modelos de tratamiento social a lo largo del tiempo
gue, en la actualidad, coexisten en mayor o menor medida:

Un primer modelo, que se podria denominar de prescindencia, en el que se
supone que las causas que dan origen a la discapacidad tienen un motivo
religioso, y en el que las personas con discapacidad se consideran innecesarias
por diferentes razones: porque se estima que no contribuyen a las necesidades
de la comunidad, que albergan mensajes diabdlicos, que son la consecuencia del
enojo de los dioses, o que —por lo desgraciadas— sus vidas no merecen la pena
ser vividas. Como consecuencia de estas premisas, la sociedad decide prescindir
de las personas con discapacidad, ya sea a través de la aplicacién de politicas
eugenésicas, 0 ya sea situandolas en el espacio destinado para los anormales y
las clases pobres, con un denominador comin marcado por la dependencia y el
sometimiento, en el que asimismo son tratadas como objeto de caridad y sujetos
de asistencia. (Palacios, 2008, p. 26)

En paginas subsiguientes, profundiza en los dos modos o submodelos
mencionados: el eugenésico y el de la segregacién social. Desde la vision
eugeneésica, la persona con discapacidad no merece vivir la vida en las condiciones
en que puede hacerlo. Por esta razon, cuando la anomalia es detectada durante el
nacimiento, los niflos y nifas afectados son sometidos a infanticidio.
Scheerenberger (1984), describe la situacién de los habitantes de las Nuevas
Hébridas, quienes no sélo sacrificaban al nifio malformado, sino también a la
madre. Acompafia la idea de semejante determinacion, la nocién del discapacitado
como carga para sus padres y carga social en general. Un analisis histérico,
permite contextualizar esta situacién en el marco de la época.

En el caso de la antigiedad clasica, la importancia de la religion y el
parecido entre la organizacion de la ciudad y la iglesia, determinaban que los
ciudadanos no fueran considerados hombres libres. Estos eran considerados
patrimonio del Estado y la participacion en los ejércitos se prolongaba hasta edades
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avanzadas. Es asi como la razon fundamental por la cual una anomalia fisica
tornaba descartable a un sujeto era la alteracion de su capacidad guerrera.

A diferencia del submodelo eugenésico, en el de la segregacion social, ya
no se comete infanticidio, pero de igual modo los nifios y nifias con discapacidad
padecen el desinterés y la falta de recursos. En ocasiones, esta situacion lleva a
limites que implican riesgo de abandono y de muerte. No obstante, Aguado Diaz
sefiala que estas practicas de brutalidad y agresion, producidas por generaciones
antepasadas, coexistian con otras muestras concretas de afecto, cuidado y
conmiseracion por parte de sus congéneres (Aguado Diaz, 1995). El autor divide
el tratamiento de la problematica entre una actitud pasiva en la cual la discapacidad
queda ligada a la magia, la brujeria, el pecado, la enfermedad, el animismo
(Scheerenberger, 1984) y por otro lado, el afecto, el cuidado y la intervencién de la
religion, es decir, con una actitud particularmente activa ante algunas
discapacidades fisicas (Lain Entralgo, 1961, 1988).

Modelo rehabilitatorio

Dentro de los estudios en discapacidad, este modelo ha sido definido como
modelo clinico terapéutico, en 1998 por Oliver. Este académico, portador de una
discapacidad, formé parte de las revueltas que, por los afios 70, dieron origen a
profundas modificaciones en el modo de tratarla. Oliver fue un sociélogo de
orientacion marxista que, junto con otros pensadores como Davis (2006), dieron
origen a los Disability Studies. Estos términos aluden a la produccion de un
conjunto de autores y textos disimiles, no traducibles como los estudios sobre las
deficiencias o discapacidades, o sobre los deficientes y discapacitados. Se trata,
mas bien, de un campo irregular de producciones filosoficas, literarias, politicas y
culturales, que se proponen descolonizar y deconstruir el aparato de poder y saber
gue gira en torno del otro deficiente.

Palacios plantea que el segundo modelo es el que se puede denominar
rehabilitador. Desde su filosofia se considera que las causas que originan la
discapacidad no son religiosas, sino cientificas (derivadas en limitaciones
individuales de las personas). Las PCD ya no son consideradas inutiles o
innecesarias, pero siempre en la medida en que sean rehabilitadas.

Es por ello que el fin primordial que se persigue desde este modelo es normalizar
a las personas con discapacidad, aunque ello implique forjar a la desaparicion o
el ocultamiento de la diferencia que la misma discapacidad representa. Como se
verd, el problema cardinal pasa a ser, entonces, la persona, con sus diversidades
y dificultades, a quien es imprescindible rehabilitar —psiquica, fisica, mental o
sensorialmente (Palacios, 2008 p. 26).

El modelo médico rehabilitador surge de la mano de trascendentes avances
de la medicina, la eugenesia y la estadistica (Skliar, 2011). Desde este paradigma,
el acento esta puesto en la falla en la funcidén y en los intentos de rehabilitarla. La
concepcion de discapacidad enmarcada en el modelo o paradigma médico se
produce desde mediados del Siglo XVIII, momento en que se establece un criterio
de normalidad funcional a las estructuras economicas de produccion capitalista. El
nuevo sujeto productivo debia ser sano. Esto implicaba tener la capacidad de
producir todo lo posible. EI modelo médico de la discapacidad surge en este
contexto, con la promesa de cura de la persona con discapacidad. Esta promesa
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se traducira en la creacion de toda una industria de la rehabilitacion que prometera
llevar al sujeto lo mas cerca posible de la definicion de normalidad de la época.

En tiempos feudales, las PCD se dedicaban, al igual que el resto de las
personas, a tareas serviles, desarrollando su existencia en el ambito familiar y
comunitario. Tal como describe Chavez Penillas (2012), los disefios precapitalistas
no exigian condiciones de salud especificas. Diferente fue la situacion que se dio
con el surgimiento de la revolucion industrial y del capitalismo. Esta modificacion
implicé un cambio que consistié fundamentalmente en la reforma de los medios de
produccién. En este punto, empieza a delinearse el concepto discapacidad, ligado
a la improductividad que no es la del enfermo ni la del vago, sino una
improductividad ligada al impedimento para trabajar.

De acuerdo con De la Vega (2010), en sus aportes sobre la locura y la
anormalidad, en un determinado momento de la historia, se traza la linea
demarcatoria entre el trabajo y la ociosidad. Esta linea divisoria implicara la
instalacion de una condena moral. Desde ese momento, se vera a la locura como
ociosidad maldita, la cual es condenada por una sociedad “...que descubria el valor
del trabajo y le asignaba una trascendencia ética y moral” (De la Vega, 2010, p.35).
Este no es un dato menor, debido a que sobre esta improductividad se han
desarrollado un sinnimero de saberes que han intentado e intentan refuncionalizar
a esa persona que, de lo contrario, representa una carga social. Siguiendo con los
aportes del autor, “...dichas tecnologias modelaran la subjetividad moderna y
constituirdn muchos de los supuestos antropoldgicos del hombre occidental” (p.34).
Surge, de este modo, toda una industria médica puesta al servicio de rehabilitar
ese cuerpo no productivo.

Como resultado de la utilizacién de los avances cientificos y tratamientos
médicos, gran parte de los nifios y nifias con diversidades funcionales sobreviven
o tienen una mayor probabilidad de supervivencia. En este modelo se busca la
recuperacion de la persona — dentro de la medida de lo posible—, y la educacién
especial se convierte en una herramienta ineludible en dicho camino de
recuperacion o rehabilitacién. Asimismo, dentro de las practicas habituales,
aparece plasmado un fenémeno que lo caracteriza: la institucionalizacion. Por otro
lado, la mirada se encuentra centrada hacia la diversidad funcional —a las
actividades que la persona no puede realizar— por lo que se produce una enorme
subestimacidn con relacion a las aptitudes de las personas con discapacidad. En
consecuencia, las respuestas sociales se basan en una actitud paternalista,
centrada en los déficits de las personas que —se considera— tienen menos valor
gue el resto —las validas o capaces. (Palacios, 2008 p. 67).

Modelo social

Entre los Estudios Sociales sobre Discapacidad se considera a la
discapacidad como una construccion social. Es decir que la discapacidad es un
concepto variable, que no se puede definir por la condicion médica de una persona
o de un grupo, sino que existe en tanto la sociedad le asigna un disvalor a esa
condicidn fisica. Siguiendo a Erving Goffman (1970), se llamaré estigma social a
ese disvalor. De este modo, se interponen barreras de accesibilidad a roles y
lugares socialmente valorados a los sujetos que conforman ese grupo.

Barton (1998) destaca, siguiendo a Oliver (1998) y a Fulcher (1989): “La
discapacidad es una categoria social y politica en cuanto implica practicas de las
regulaciones y las luchas por la posibilidad de eleccién, la potenciacion y los
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derechos (Barton, 1998, p. 24). Por su parte, Hahn (1986) afirma que “...la
discapacidad implica el fracaso del contexto social [...] a la hora de ajustarse a las
necesidades y las aspiraciones de los ciudadanos con carencias, mas que de la
incapacidad de los individuos discapacitados para adaptarse a las exigencias de la
sociedad” (p.128).

Esas barreras, sobre la base de lo que sostienen Skliar (2011), Rosato y
Angelino (2009) y Palacios (2008), varian de acuerdo con cada cultura y momento
histérico. Angelino sostiene la hipo6tesis de que es la exclusién la que genera
discapacidad y no a la inversa; a su vez, plantea que la discapacidad no es un
fendbmeno que suceda en los cuerpos de los sujetos que la portan, sino que se
trata, en realidad, de una relacion enmarcada en un determinado sistema de
clasificacion y produccién de sujetos. En este sentido, las autoras definen la
discapacidad como “...una invencion, una ficciéon, y no algo dado, estatico y natural”
(Rosato y Angelino, 2009, p. 134) y consideran que es la nocién de normalidad, en
tanto ideologia de la normalidad, la idea que legitima la relacion entre exclusion y
discapacidad.

En la descripcion de los tres modelos, el tercero, denominado social, es
aquel que considera que las causas que originan la discapacidad no son ni
religiosas, ni cientificas, sino, en gran medida, sociales. Tal como plantea Palacios
(2008), desde esta filosofia se insiste en que las PCD pueden aportar a la sociedad
en igual medida que el resto de las personas sin discapacidad, pero siempre que
medien la valoracion y el respeto por la diferencia.

Este modo de conceptualizar la discapacidad se construye en el analisis y
la critica de la visibn médico-clinica de la discapacidad. El origen de este modelo
se dio fundamentalmente en Estados Unidos e Inglaterra, donde fueron las mismas
PCD las que impulsaron los cambios politicos. “Las organizaciones de personas
con discapacidad se unieron para condenar su estatus como ciudadanos de
segunda clase” (Chavez Penillas, 2012, p. 70). Surge asi el llamado Movimiento de
vida independiente, que presenté caracteristicas diferentes en los dos paises antes
mencionados, pero que dio origen al modelo social.

Contextualizacion histérica y versiones antagénicas de la sordera

En los apartados precedentes se han desarrollado los distintos modelos de
pensamiento y abordajes de la discapacidad. Cuando se trata de sordera, es decir,
a las conceptualizaciones en torno a esta discapacidad, las oposiciones
antagonicas se profundizan, al mismo tiempo que coexisten. Como se menciona
en el apartado anterior, la hipoacusia o sordera queda incluida, dentro de la
definicibn médica de discapacidad, como aquella deficiencia causada por déficits
sensoriales, particularmente a nivel auditivo. Desde este modelo, se plantea una
atribucién natural de consecuencias sociales, comunicativas, cognitivas,
linglisticas y emocionales derivadas de la deficiencia auditiva.

En este punto, las investigaciones de Skliar (1997) acerca de la educacion
de los sordos dan cuenta de la subvaloracion atribuida a estos en la historia v,
fundamentalmente, en la década de 1960 de nuestro siglo. Por aquellos afios,
primaba la idea de que los nifios sordos siempre presentaban desventajas globales
en sus rendimientos cognitivos, comparados con los nifios normales o sin
discapacidad. En la misma linea de esta idea de que el déficit trastoca en todos los
casos la trayectoria del desarrollo cognitivo de los nifios sordos, las concepciones
de la psicologia de la sordera describian a los nifios sordos como “linguisticamente
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inmaduros, intelectualmente primitivos y concretos, socialmente aislados y
psicolégicamente perturbados” (Skliar, 1997, p. 77).

En definitiva, el modelo médico rehabilitatorio ha impuesto una vision
estrictamente ligada a la patologia, al déficit biolégico, y deriva inevitablemente en
estrategias y recursos de indole reparador y correctivo. Por consiguiente, esta
concepcién de la sordera ha dado lugar a la especializacion de practicas
fonoaudiol6gicas para la rehabilitacion de los restos auditivos, a la innovacion
continua en la produccién de otoamplificadores (es decir, audifonos) cada vez mas
potentes y al desarrollo de técnicas quirdrgicas especificas para la recuperacion de
la audicién (implantes cocleares).

En paralelo, ciertos sistemas educativos reducidos en estos planteos
consolidaron lo que se denominé modelo oralista. Segun Skliar et al. (1995), este
sistema de ensefianza se apoyo en los avances de la audiologia asociados con
teorias conductistas. Desde el modelo rehabilitador de la sordera, la educacion se
convierte en terapéutica, el objetivo del curriculum escolar es darle al sujeto lo que
le falta: la audicién y su derivado: el habla. “Los sordos son considerados enfermos
rehabilitables y los intentos pedagdgicos son Unicamente practicas rehabilitatorias
derivadas del diagndstico médico cuyo fin es la ortopedia del habla” (Skliar et al.,
1995, p. 3)

Esta concepciéon de la sordera ocasiond, en el trascurso de los afios, un
rechazo dentro de la comunidad sorda y de los padres de nifios con discapacidad
auditiva. Con todo, el paradigma que aparece como superador es el socio-
antropologico. Dicho modelo considera a los sordos como miembros reales o
potenciales de una comunidad lingtistica y cultural propia. Este modo de pensar la
sordera es sin dudas mas habilitador, sin embargo, adquiere a veces tanta
consistencia el concepto de que el sordo debe hablar lengua de sefias y pertenecer
a la comunidad sorda, como la insistencia en la oralizacion pregonada en afios
anteriores.

Skliar (1997) entiende que el modelo socio-antropolégico de la sordera
surge en oposicién a distintos postulados de la concepcion clinica. Varios factores
llevan a criticar este modelo. Entre ellos, la consideracion de los sordos como un
grupo homogéneo, cuyas diferencias estarian basadas Unicamente en sus
posibilidades auditivas; el establecimiento, de manera errGnea, como Unica causa
de las problematicas sociales, cognitivas y comunicativas, a las referidas al déficit
auditivo, sin considerar cualquier otro factor.

El modelo social de la sordera surge a partir de dos situaciones que se
advierten en la década de 1960, a partir de las cuales las perspectivas de
conceptualizacion de la sordera cambian rotundamente. Por un lado, la
comprobacion de que los sordos se aglutinan a partir de la lengua de sefias, a
pesar de la fuerte represion que pesaba sobre ella; por otro lado, la realizacion de
estudios comparativos que demostraron que los hijos sordos de padres sordos
presentaban un nivel académico similar al de los nifios oyentes, en comparacion
con los resultados escolares bajos de los nifios sordos nacidos en familias oyentes.

Asimismo, nuevos aportes desde la linglistica y la psicolinguistica
confluyeron en la consolidacion de una nueva perspectiva de la sordera, desde la
sociolinguistica. Nacié entonces, una concepcion filosofica que deriva, a su vez, en
innovadoras alternativas pedagogicas. Lo que fue, por esos afos, un incipiente
planteo, comenz6 a generar una concepcion de sujeto sordo desde sus
capacidades y potencialidades. Y se empez0 a valorar el uso de la lengua de sefias
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dentro de las comunidades sordas. Skliar (1997) sefiala las ideas centrales de esta
concepcion:

-La deficiencia auditiva no inhibe las competencias comunicativas, linglisticas y
cognitivas de los nifios sordos.

-La competencia linglistica y cognitiva es independiente del canal auditivo-oral.
-La lengua de sefias es considerada la primera lengua del nifio sordo vy, por lo
tanto, cumple un rol determinante en el desarrollo comunicativo y cognitivo de
estos nifios.

-La lengua de sefias es utilizada para la transmision de los contenidos escolares.
-Los sordos adultos cumplen un rol fundamental dentro del ambiente escolar,
tanto en lo que se refiere al modelo linglistico para la adquisicion de la lengua de
sefias, como a un modelo afectivo y cultural.

-La lengua de sefias no solo no impide, sino que favorece el aprendizaje de una
segunda lengua.

-El nifio sordo deberia también conocer la segunda lengua para poder integrarse,
entonces, a un mundo bilingte y bicultural. (p. 84)

Saks (2004) sostiene que una persona sorda puede ser culta y elocuente,
puede casarse, tener hijos, etc. Y no considerarse nunca incapacitada o anormal.

Lo crucial (y esto es precisamente lo que varia muchisimo entre diferentes paises y
culturas) es nuestro conocimiento de los sordos y nuestra actitud hacia ellos, el
reconocimiento de sus derechos humanos fundamentales: el acceso sin restricciones
a un idioma natural y propio, a la ensefianza, el trabajo, la comunidad, la cultura, a
una existencia plena e integrada. (Saks, 2004, p.7).

Todo este movimiento dio lugar a lo que se conoce como Cultura Sorda.
Fernandez Viader, Pertusa Venteo, Valdespino y Pérez Chacon (2013) refieren que
el nombre de Cultura Sorda define al conjunto de costumbres y textos originados
en el seno de comunidades no oyentes que se expresan mediante lenguas de
sefias. Entre ellos, se destacan los detalles de una cotidianeidad en la cual se
procura prescindir del sonido y manifestaciones artisticas sobre la base del
potencial estético de las lenguas de sefias, el teatro sordo, la poesia visual, la
narracion sefada, etc.

Desde hace mas de dos décadas se usa, en el mundo anglosajon, la
convencion de escribir Sordo (Deaf), con mayulscula, para denominar a las
personas cuya primera lengua es una lengua de sefias. Por otra parte, las
comunidades de personas sordas asocian la palabra sordo, con minuscula, con las
personas que padecen discapacidad auditiva severa, y con un diagndstico
realizado desde el punto de vista biolégico y médico. En este sentido, algunos
Sordos cuestionan la idea de discapacidad para referirse a la situacion vital que los
atraviesa. De modo que se definen en funcion de este rasgo identitario que los
unifica.

A su vez, asi como las lenguas de sefias varian considerablemente de pais
en pais, también son distintas las culturas de las comunidades de personas sordas.
Como afirma Fernandez Viader et al. (2013), los sordos no forman comunidades
determinadas geograficamente: viven en el seno de comunidades de personas
oyentes mayoritarias, por cuya cultura estan por lo tanto moldeados.

Sin embargo, existen al menos dos factores que determinan interesantes
similitudes entre los sordos sefiantes de todo el mundo: primero, el uso de una
lengua de sefias como primera lengua. La modalidad visual de estas lenguas
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impone un modo similar de percibir y representar el mundo. Segundo, el
reconocimiento de una actitud discriminatoria por parte de los colectivos oyentes:
la sordera es considerada una enfermedad, por lo tanto, el sordo, un enfermo que
debe ser curado. Segun representantes de las mas reconocidas organizaciones de
sordos del mundo, esa vision ha confinado a los sordos, sus lenguas y sus
manifestaciones culturales al ambito de lo patolégico.

Lo expuesto hasta aqui evidencia las dramaticas vicisitudes que han
marcado la historia de la sordera y de los sordos en el mundo. Tal como plantea
Alisedo en su articulo Los disturbios de la audicion y su reeducacion (1988), la
marginacion social de las personas sordas se remonta a tiempos antiguos.

Las referencias de la sordera en la historia se remontan a los mas antiguos
documentos, incluso hay datos en los Evangelios donde se puede constatar el
estigma social del cual el sordo fue victima. Esto no hace mas que expresar una
actitud general de rechazo a la consideracion de la persona sorda, practicada desde
los tiempos mas remotos. En China, por ejemplo, los nifios sordos eran tirados al
mar; en Galia, sacrificados a los dioses; en Esparta, precipitados desde lo més alto
de las colinas y en Roma, expuestos a las plazas publicas o abandonados. Los
griegos, por su parte, consideraban a los sordos privados de toda posibilidad
intelectual y moral. Plinio (Roma) declaraba que todo sordo de nacimiento, era al
mismo tiempo idiota. Es por eso que el derecho romano excluia a los sordos de los
derechos de los ciudadanos, los relegaba a la categoria de locos. (Alisedo, 1988, p.
1)

La historia de la sordera puede ser pensada desde distintos momentos,
atravesada por diferentes situaciones politicas, filosoficas y sociales. En un primer
periodo, la excesiva valoracion del logos —conocida como logocentrismo— asociaba
el pensamiento con la palabra articulada y consideraba la posibilidad de hablar
como un hecho instintivo mas que adquirido. Skliar (1997) da cuenta de que el
sordo era estimado como un disminuido psiquico, privado de prerrogativas
juridicas, un objeto extrafio en las sociedades greco-romanas, un objeto de
curiosidad.

Con la llegada de la edad media, empiezan a surgir algunas diferencias en
el trato de la discapacidad. Por un lado, “la iglesia se convierte en paladin de la
infancia” (Alisedo, 1988, p. 1). Y por otro, la nobleza exigié que algunos educadores
se encomendaran a la instruccion del nifio sordo nacido en su seno (Skliar, 1997).
Esta situacion propicio el surgimiento de diversas experiencias educativas que
incluyeron propuestas oralizadoras, por un lado, y gestuales, por otro.

Entre los maestros dedicados a la ensefianza de los sordos nobles, se
encuentra el abad de L’ Epée. Este clérigo fue el fundador de la primera escuela
publica para sordos. El impartia su ensefianza mediante lo que llamé un sistema
de signos metdadico. Partié de los gestos utilizados por sus alumnos y comenzo a
agregar otras sefias para designar objetos, cualidades, hechos y situaciones
(Skliar, 1997, p. 26). El método del abad fue ampliamente reconocido en la época.
Su escuela contdé con gran cantidad de alumnos, que demostraban sus
aprendizajes en publico. La vision social de la sordera fue cambiando gracias a
estas modificaciones en la educacion.

Sin embargo, las disputas no tardaron en aparecer. Es el caso de Heinecke
(1729-1784), que pertenecia a una tradicion de educadores de lengua alemana,
fue un batallador del método oral y, en un momento de su ensefianza, se convirtié
en la figura opositora al método de la mimica. Oviedo (2007) plantea que este
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educador, dedicado a la ensefianza de los sordos, se oponia a la utilizacién de los
métodos gestuales y promulgaba el oral como el Unico capaz de alfabetizar a los
sordos.

Por otro lado, en el afio 1880, se celebra el Congreso de Milan, hito en la
educacion de los sordos. Sacks (2004) menciona el tristemente célebre Congreso
Internacional de Educadores de Sordos de Milan, en el cual se excluyeron,
justamente, las votaciones de los maestros de sordos. Como dato de interés, el
autor alega que la personalidad mas reconocida que se pronuncio en contra de los
meétodos gestuales y a favor del oralismo fue Alexander Graham Bell, quien
presentaba una situacion familiar particular oculta y negada de sordera en su madre
y su esposa (Sacks, 2004).

En ese congreso, se decreta la superioridad de la lengua oral sobre los
modos gestuales de comunicar y se prohibe la utilizacion de las lenguas de sefas
para la ensefianza de los sordos (Skliar, 1997, p. 35). Algunas de las razones que
originaron esta decision son la necesidad de los paises de unificacion del proyecto
de alfabetizaciéon y la busqueda de unidad nacional. Esta nueva situacion mundial
afectd directamente a las nuevas escuelas de sordos que se abrian por aquel
entonces en Buenos Aires.

La historia de estos institutos constituye los primeros rastros de
conocimiento sobre la problematica en nuestro pais. Fundadas por padres de nifios
sordos, las escuelas adoptaron fuertemente el método oralista. Alisedo (1988) y
Skliar et al. (1995) dan cuenta que recién en la década del 90 las escuelas
comenzaron a ensefar la lengua de sefias argentina, propulsada por los nuevos
estudios en el campo de la sociolinguistica.

En virtud de lo planteado anteriormente, se advierten dos tendencias
educativas opuestas, oralistas y bilingles, cuyas disputas han existido desde el
comienzo mismo de los intentos de educar a los sujetos con discapacidad auditiva.
Segun Valladares (2011), hay dos tendencias en la concepcion de sordera que
determina la existencia de esas dos vertientes linguisticas significativas y
diferentes: la oralista y la bilingte-bicultural. A partir de ellas, se asume una
posicion ontologica y epistemoldgica totalmente distinta. La tendencia oralista se
vincula a la ensefianza de la lengua hablada como objetivo fundamental.

Sus bases estan en la linguistica estructural, que es una corriente de la linguistica
gue concibe una lengua como un sistema de signos linguisticos, es decir, de cadenas
sonoras que se asocian a un significado, y supone que el aprendizaje de una lengua
equivale a la internalizacién de tales asociaciones. Por esa razon, privilegia la lengua
oral por encima de la escrita o de la lengua de sefas. (Valladares, 2011, p. 27)

Massone y Machado plantean que el modelo de la gramatica
estructuralista, que ha hecho aportes trascendentales para el estudio de las
lenguas desde comienzos de siglo XX, no ha sido tan fructifero en el campo de la
sordera, debido a la aludida preponderancia de la lengua en su modalidad oral. “La
linglistica ha ido cambiando la concepcién del lenguaje, en general, y en sus
aspectos mas fundamentales, teniendo mas en cuenta las estructuras cognitivas
subyacentes que generan todas y cada una de las lenguas”. (Massone y Machado,
1999, p. 28). También Pérez (2002) lo expresa claramente al enunciar:

(...) otro punto de contacto entre la linguistica estructural y el oralismo es que aquella
se traz6 como objeto de estudio al lenguaje oral y esta vision fono-céntrica sustentd
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el prejuicio hacia las lenguas de sefias y confirm6 a la oralizacion como el fin
educativo en la ensefianza del sordo y como Unica via para la integracién. (p. 12)

Por otra parte, Valladares explica la confusion entre educaciéon y clinica
provocada por estas concepciones:

la educacion se centra en el restablecimiento de aquello que le falta al alumno; es
decir, la relacién que se fomenta es una de terapeuta-paciente mas que maestro-
alumno. La escuela adopta entonces un abordaje mas clinico, cuya mision se dirige
a sanar y normalizar mas que educar. (2011, pp. 27-28)

Bajo este paradigma, la ensefianza de la lengua escrita en las personas
con deficiencias auditivas se encuentra ligada al método pedagogico denominado
Clave Fitzgerald, nombre que se tomo de su creadora. Behares (1993) observa que
este proceso de ensefianza es un conjunto de palabras que ordenan
secuencialmente de izquierda a derecha con el fin de formar una oracion.

Segun Rey y Ringuelet (2015), la ensefianza oralista tiene como soporte
tedrico al Conductismo y entiende que la lengua oral brinda acceso directo al
pensamiento abstracto. De manera que, en las escuelas oralistas, la conducta
privilegiada es el habla (lengua oral). El rendimiento escolar se evalla en términos
de éxito/fracaso medidos a través de respuestas adecuadas como via adaptativa
en pos de la integracion. Integracion que se encuadra en el igualitarismo, puesto
que su marcador de la diferencia es la deficiencia.

La tendencia bilinglie-bicultural surge como contraposicion a la oralista.
Pérez (1998) establece que una lengua, mas que un conjunto de patrones
estructurales fijos, es un instrumento de comunicacion que varia de acuerdo con
las caracteristicas de los usuarios y del contexto en el que se haga uso de ella. La
nueva forma de concebir la lengua conlleva un cambio en la manera como ha sido
vista la comunicacion de las personas con deficiencias auditivas. Tal cambio
implica el reconocimiento de la lengua de seflas como una lengua natural,
apropiada como instrumento de comunicacion para la comunidad de sordos.

Massone y Machado (1999) y Skliar et al. (1995) demuestran que, segun
las investigaciones y producciones en el campo de la lingiiistica, la lengua de sefas
tiene las mismas propiedades y los mismos principios de organizacion que toda
lengua. Asimismo, exponen que la adquisicion de esta lengua se da en el nifio
sordo de la misma forma que en el nifio oyente, de manera natural, y que es
producto de las convenciones adoptadas por un grupo que conforma una
comunidad linguistica.

La tendencia bilingte-bicultural propone una nueva forma de concebir al
sordo. Esta nueva vision lleva a reflexiones importantes acerca de la sordera y la
manera como es vista socialmente. Por ello se emprende un nuevo camino en
direccion a un modelo social que insta a una transformacion de ese modelo médico
que por tanto tiempo ha prevalecido. En el marco de esta tendencia pedagodgica
bilinglie, se concibe la lengua de sefias como la primera lengua del sordo y como
segunda lengua a aquella que se hable en el pais en el que se desenvuelva.

Valladares (2011) explica que la escuela toma una perspectiva pedagogica
cuyo fin fundamental se centra en la educacion integral del alumno con deficiencias
auditivas en busca de un desarrollo sano. Se intenta de este modo cambiar la visiéon
escolar rehabilitatoria que se conservaba en la tendencia oralista.

La psicolinguistica, cuyo representante es Chomsky (1999), ha enfatizado la
adquisicién del lenguaje, en oposicion a las posturas conductistas del aprendizaje. A
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su vez, la sociolinguistica, afade el factor social como determinante del
entendimiento de la lengua y de la conducta lingtistica. El uso de la lengua de
sefias, segun la postura sociolinglistica mencionada, anula la discapacidad y hace
imposible cualquier grado de discriminacion en funcién del grado de pérdida
auditiva. Massone y Machado (1999) precisan que la lengua de sefas utilizada por
los sordos que viven en este pais es denominada Lengua de Sefias Argentina
(LSA) y es una lengua natural que posee todas las caracteristicas que los linguistas
han descripto para las lenguas humanas.

Esta ultima conceptualizacion permite advertir que las lenguas de sefias no
pueden ser universales, sino que se construyen, como toda lengua, en el marco de
la comunidad. Massone y Machado citan las indagaciones de Schesinger y
Meadow (1972), en las que definen a la comunidad sorda como grupo social que
posee una lengua y una cultura comun. Ademas, dicha comunidad toma
parametros diferentes a los de la sociedad en general para relacionarse con sus
miembros y no otorga ningun valor al grado de pérdida auditiva, basandose en el
dominio de la lengua de sefias y en el sentimiento de identidad grupal.

Para finalizar este apartado, cabe reconocer con Sacks (2004) que muchos
estudios sobre nifios sordos se basaron en los aportes de Vigotsky. En 1925, este
autor desarrolla conceptos sobre la educacion de los sordos y se ocupa de lo que
llama defectologia. El se oponia a que se valorase a los nifios impedidos, ciegos y
sordos en funcion de sus defectos o carencias. En cambio, los evaluaba en funcion
de sus de sus posibilidades. Hablaba de la posibilidad de un desarrollo
cualitativamente diferente, pero por medio del cual el nifio tenia logros similares.

Segun Sacks (2004), para Vigotsky la clave de la compensacion para la
persona sorda sera la utilizacidon de la lengua de sefias, en tanto es un instrumento
cultural completo que recurre a las funciones que se mantienen integras en los
nifilos sordos, o sea las visuales.

Sociedad industrial y discapacidad

Si bien los modelos sobre los que se ha profundizado en el apartado
anterior son actuales, en tanto tienen vigencia en las précticas y en el horizonte
tedrico que aborda la discapacidad, el modelo rehabilitatorio es, sin dudas, en las
sociedades occidentales, el de mayor pregnancia aun. El complejo cambio que
marca el pasaje de las sociedades pre-capitalistas a las modernas, centradas en
la produccion y el desarrollo de la ciencia, es descripto y analizado con
exhaustividad por Foucault (2011).

Este autor, ubica el surgimiento del par conceptual normalidad/anormalidad
en los inicios de la modernidad, en una busqueda de disciplinar a los sujetos. Este
pensador traza en 1966 una arqueologia de la anormalidad en la que ubica la
produccién de una tecnologia de la anomalia humana que apunta a la corregibilidad
del incorregible. Se refiere con esto a un intento de recuperacion y normalizacion
para dar cuenta del proceso de medicalizacion de las poblaciones ocasionado con
la aparicion de las sociedades modernas (Foucault, 2011).

En esta misma linea, se encuentran los postulados de Canguilhnem (1971)
sobre lo normal y lo patolégico. Este autor plantea que la relacion normal/anormal no
es de contradiccion y exterioridad, sino de inversion y polaridad.

La norma, al desvalorizar todo lo que la referencia a ella prohibe considerar como
normal, crea de por si la posibilidad de una inversién de los términos. Una horma se
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propone como un posible modo de unificacion de la diversidad, de reabsorcién de
una diferencia, de arreglo de un diferendo. (Canguilhem, 1971, p. 187)

En Los anormales (2011), Foucault retoma los aportes de Canguilhnem y se
refiere al proceso general de normalizacion que se desarrolla en el siglo XVIII, que
implica una normalizacion social, politica y técnica. Este proceso va a tener efectos
en la educacion, con las escuelas normales; en la medicina, con la organizacién
hospitalaria y en la produccion industrial. Surge, en este tiempo, una multiplicacion
de los efectos de normalizacion en la infancia y en el ejército.

Otra idea importante que Foucault trabaja a partir de los aportes de
Canguilhem, es que “...la norma no se define en absoluto como una ley natural,
sino por el papel de exigencia y coercidn que es capaz de ejercer con respecto a
los A&mbitos en que se aplica” (Foucault, 2011, p. 57). De este modo, ubica a la
norma como portadora de una pretension de poder, “es un elemento a partir del
cual puede fundarse y legitimarse cierto ejercicio del poder” (p. 57).

Hay una tercera idea acerca de que la norma implica un principio de
calificacion y un principio de correccion. Su funcién, segun Foucault, no es
negativa, sino que esta ligada siempre a una técnica positiva de intervencion y
transformacién. También concibe el tema del poder como poder positivo,
cuestionando la idea de tinte hegeliana del poder. Para Hegel, este es una totalidad
por fuera y por arriba del juego de fuerzas

(...) me parece que al hacer de las grandes caracteristicas que se atribuyen al poder
una instancia de represion, una instancia superestructural, una instancia cuya funcién
esencial es reproducir [...] no se hace otra cosa que reproducir a través de modelos
histéricos a la vez superados y diferentes... (Foucault, 2011, p.58).

Asimismo, Foucault establece que en el trascurso del Siglo XVIIl y la edad
clasica, se introduce un poder que no desempefia un papel de control y
reproduccién, sino un papel puramente positivo. “Lo que el siglo XVIII introdujo
mediante el sistema disciplina con efecto de normalizacion, el sistema disciplina-
normalizacion, me parece que es un poder que, de hecho, no es represivo sino
productivo” (2011 p. 59, en cursivas en el original). Los mecanismos de poder
fabrican, crean y producen. Por eso, “...un tipo de poder no esta ligado a un
desconocimiento, sino todo lo contrario, solo puede funcionar con relacion a la
formacion de un saber, que es para él tanto un efecto como la condicién de su
ejercicio” (p. 59).

Foucault (2003) describe ademas el modo en que las sociedades presentan
diferentes funcionalidades y, por ende, formas diversas de tratar al cuerpo. Con el
advenimiento del capitalismo, la capacidad de trabajo del cuerpo se mercantiliza.

Ha habido, en el curso de la edad clasica, todo un descubrimiento del cuerpo como
objeto y blanco de poder. Podrian encontrarse facilmente signos de esta gran
atencion dedicada entonces al cuerpo, al cuerpo que se manipula, al que se da forma,
gue se educa, que obedece, que responde, que se vuelve habil o cuyas fuerzas se
multiplican [...] Es décil un cuerpo que puede ser sometido, que puede ser utilizado,
gue puede ser trasformado y perfeccionado. (p.125)

Sobre este cuerpo mercancia, Nievas (1996) sostiene que debe ser
intercambiable y para serlo, debera ser homogéneo, medible, normalizado, registrable
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y codificable. Asimismo, Skliar (2011) postula que, en el devenir de la historia, es
posible advertir

(...) un proceso de alterizacion de la diferencia, proceso construido e inventado junto
con la industrializacion y con un conjunto de précticas y discursos que estan
indisolublemente vinculados con nociones tales como la nacionalidad, la raza, el
género, la criminalidad, la orientacién sexual, etc. De finales del siglo XVIII y
comienzos del Siglo XIX. (p. 136)

El autor destaca lo normal como construccion, aludiendo al hecho de que
el concepto tipo coman o estandar, regular, solo aparece en la lengua inglesa a
partir de 1884. La palabra norma, tal como se la usa hoy —enlazada al orden y la
conciencia de orden—, se utiliza apenas desde 1885, al igual que normalizacién.
Por estos motivos, la aparicibn de estos conceptos se relaciona con varias
cuestiones. Una de las mas efectivas a la consolidacion de este tipo de
pensamiento es el impacto que ocasiond en la sociedad europea la estadistica.

En esta linea, se puede mencionar la contribucion a la consolidacion de
una idea generalizada e imperativa de la norma y de lo normal, que brindo el
estadistico francés Adolphe Quetelet. “Quetelet formulé el concepto de 'homme
moyen —hombre medio— afirmando que este hombre abstracto era el resultado de
una media o de un promedio-average de todos los atributos humanos en un pais
determinado”. (Skliar, 2011, p. 142)

A su vez, Foucault estudia el surgimiento y la extensiéon de las formas de
disciplina en tanto tecnologias politicas y procedimientos disciplinarios que no
anulan la individualidad, sino que la producen. En Vigilar y castigar (2003), analiza
los efectos de estos procedimientos a través de la estrategia de normalizaciéon
caracterizada por el encierro. Este comprende una gran variedad de formas y de
métodos para la correccion, que van desde los trabajos forzados y el aislamiento
hasta la educacion. Se busca de ese modo someter a los desviados a la
normalizacion y a la vigilancia. En la sociedad disciplinaria, surge una economia
politica del cuerpo en la que se deja el castigo de las sensaciones y se pasa a un
castigo del alma de los individuos.

La materialidad moderna de la prisibn —como instrumento y vector del
poder, tecnologia del poder sobre el cuerpo— no puede ser enmascarada por la
tecnologia del alma de los educadores, de los psicélogos y de los psiquiatras.
Foucault describe la realidad histérica del cuerpo sobre aquellos a quienes se
castiga, se vigila, educa y corrige, mediante procedimientos de vigilancia y de
coaccion. Sobre esta realidad se construyen conceptos diversos y se delimitan
campos de analisis como la psique, la subjetividad, la personalidad, la conciencia.
De esta prision es de la que Foucault quiere hacer historia. Dice: “En suma, tratar
de estudiar la metamorfosis de los métodos punitivos a partir de una tecnologia
politica del cuerpo donde pudiera leerse una historia comun de las relaciones de
poder y de las relaciones de objeto” (2003, p. 24).

Ademas, se pregunta por los rasgos distintivos de esta docilidad del cuerpo
gue se da a partir del siglo XVIIl, sefialando, como dato profundamente novedoso
de estas técnicas, al control. Se trata de un control que se ocupa del cuerpo en sus
partes, un poder minucioso sobre el cuerpo y su actividad: “...la economia, la
eficacia de los movimientos, su organizacion interna; la coaccion sobre las fuerzas
mas que sobre los signos; la Unica ceremonia que importa realmente es la del
ejercicio” (Foucault, 2003, p. 126).
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La modalidad de accion del control implica una coercion ininterrumpida, que
vela sobre los procesos de la actividad mas que sobre su resultado. Se produce
una codificacién que interviene en cuanto al tiempo, el espacio y los movimientos.
Se trata de métodos que permiten el control minucioso de las operaciones del
cuerpo y garantizan la sujecién constante de sus fuerzas.

Las disciplinas son técnicas del poder que permiten docilizar los cuerpos
extrayendo la maxima capacidad de produccion. Estas fabrican individuos utiles.
Pero no se ubican por fuera del cuerpo social, sino que justamente, se esparcen
molecularmente por toda la sociedad. En el Siglo XVII aparece en Europa una serie
de instituciones que cubren todos los resquicios sociales, instituciones unitarias,
de secuestro de los cuerpos, de enclaustramiento, tales como la fabrica, la escuela,
el hospital, el psiquiéatrico, el reformatorio, el hospicio, los cuarteles, etc., en las que
se encuentran concentradas las distintas tecnologias de micropoder. En El poder
psiquiatrico, Foucault (2007) da cuenta de la psiquiatrizacion de la infancia
producida en el Siglo XIX.

(...) por paradodjico que parezca, no paso por el nifio loco o la locura infantil, por la
relacién constitutiva entre la locura y la infancia. Me parece que la psiquiatrizacion
del nifio pas6 por un personaje muy distinto: el nifio imbécil, el nifio idiota, a quien
pronto se clasificaria de retrasado, es decir un nifio sobre el cual se tomoé la
precaucion desde el inicio, desde los primeros treinta afios del siglo XIX, de aclarar
gue no era un loco. La psiquiatrizacién del nifio se hace por intermedio del nifio no
loco, y a partir de ello se produce la generalizacién del poder psiquiatrico. (pp. 231-
232)

En este sentido, Huertas (2006) plantea:

Hoy sabemos que lo que Foucault formulaba —o escenificaba— como una modesta
hipétesis, se ha confirmado plenamente: la psiquiatrizacion de la infancia surge del
interés del alienismo por una serie de nifilos que no estan locos, sino que son
portadores de una discapacidad, de un handicap, y esto se produce tanto en el plano
tedrico —no hay més que revisar el concepto de idiocia desde Esquirol a Seguin—
como en el practico y administrativo, con la creacion de servicios especificos de nifios
idiotas y epilépticos en los asilos psiquiatricos franceses. (p. 273, en cursiva en el
original)

Tal como plantea Guardia (s.f.), la familia cumple un rol privilegiado en el
sistema disciplinador de los cuerpos. Esta conforma una instancia que obedece a
un esquema no disciplinario, pero es un dispositivo de soberania, y, por lo tanto,
sirve como bisagra, como punto de enganche para el funcionamiento de todos los
sistemas disciplinarios. También cumple la funcién de adherir a sus miembros a los
aparatos disciplinarios y, al mismo tiempo, sirve como punto cero en el que los
diferentes sistemas disciplinarios se enganchan entre si. Por ejemplo: un individuo
es rechazado de un sistema disciplinario por anormal y es devuelto a la familia, que
a su vez tiene la facultad de decidir por el traslado del individuo a otro sistema
disciplinario.

Ocurrido esto, no tarda en introducirse toda una serie de dispositivos
disciplinarios, cuyo papel consiste en mitigar las flaquezas del anormal. La
organizacion de estos dispositivos disciplinarios que toman como referencia a la
familia, va a posibilitar la aparicion de la funcién psi, es decir, la funcidn psiquiatrica,
psicopatoldgica, psicosocioldgica, psicocriminoldgica, psicoanalitica, etc.
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Skliar (2011) realiza un tratamiento del anormal o discapacitado, a partir de
la categoria alteridad deficiente. Se trata de un otro producido desde la mismidad,
desde la normalidad, como deficiente o anormal. Se refiere también a la deficiencia
desligada de lo bioldgico e identificada como una retdrica cultural, en el sentido de
que esta ligada a la idea de normalidad y a su historicidad.

Hay otro en medio de nuestras temporalidades y de nuestras espacialidades, que
ha sido y es todavia inventado, producido, fabricado, (re) conocido, mirado,
representado e institucionalmente gobernado en términos de aquello que podria
denominarse como otro “deficiente”, una alteridad “deficiente”, o bien, aunque no
sea lo mismo, otro “anormal”, una alteridad “anormal”. (p. 121, entre comillas en
el original)

Para Rosato y Angelino (2009), la idea de que el déficit es producto de un
largo proceso de naturalizacion de representaciones sobre el cuerpo, dotado del
atributo de la perfeccion, es parte de un proceso de representacion social, que solo
es posible como efecto ideoldgico de la ideologia de la normalidad (p. 133). Las
autoras dan cuenta de la logica que sostiene tal ideologia, calificAandola como una
l6gica binaria, de pares contrapuestos, y proponiendo una identidad deseable y
oponiéndole un par defectuoso. El otro de la oposicion binaria es la imagen
negativa, velada y por corregir que complementa a la norma.

Por su parte, Belgich (1996) afirma que cada sociedad crea un sistema de
interpretacion del mundo a partir del imaginario social y su unidad productora de
sentido.

Este sistema de interpretacién que se refracta y descompone en las instituciones,
cuando es cuestionado, produce la reaccién de la sociedad, que vivencia dicho
cuestionamiento como un peligro mortal, especialmente cuando este se orienta al
andlisis de la mitologia social (p. 19).

Es decir, el autor advierte que a partir de la presencia de un imaginario
social que produce sentido sobre el discapacitado, este se ha convertido en un
sujeto mitificado. Se trata de un sujeto que ocupa un lugar desjerarquizado en la
estructura social: o sea, el discapacitado se inserta en lo social, pero a partir de su
no realizacién como sujeto social. A su vez, las representaciones imaginarias que
nutren el ordenamiento social en la actualidad se imbrican con unas determinadas
estrategias de poder.

Contino (2010) también retoma a Foucault cuando destaca el lugar
privilegiado que asume la psicologia en la institucionalizacién y psiquiatrizacion del
anormal o débil mental. La funcidén psi nace como estrategia de normalizacion
legitimada en el saber que da el discurso médico, materializada en diversas
disciplinas y préacticas, y ejercida a través de una determinada forma de relaciones
de poder segun el modelo del poder psiquiatrico.

En tanto, De la Vega (2010) advierte sobre el hecho de que, con la nocién
de degeneracion, la psiquiatria moderna alcanzara su maxima expansion y llegara
a colonizar las principales instituciones de la sociedad (p.39). La psicologia, por su
parte, se constituye también en una herramienta atil de normalizacion producida
tanto dentro como fuera de la institucion psiquiétrica.

A partir de los conceptos vertidos en este apartado, se evidencia el papel
de las disciplinas y tecnologias de control positivo en la poblacién general y en
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particular, respecto a la situacion de discapacidad. Estos mecanismos seran muy
potentes en el Ultimo caso ya que la condicion de anormal es visible y constatable.

Benasayag, Feld, Punta de Rodulfo, Vasen, Duefias, Bignone, Carabajal,
Diez, Ferreyra, Pazo y Serrate (2011) analizan los efectos de este poder
disciplinador que se ejerce desde la psicologia y desde otras disciplinas que se
ocupan de los aspectos terapéuticos. La critica se sostiene en el hecho de que las
disciplinas se concentran en las funciones y parcializan, por este motivo, al sujeto.

En tanto, Contino (2013) sefiala que las politicas publicas solo se ocupan
de los sujetos con discapacidad de acuerdo con lo que es necesario para cada uno
de ellos. Se construyen rampas en un edificio 0 se otorgan tratamientos, pero se
descuida las condiciones de produccion de las diferencias sociales. Para el autor
esto reviste “...una muestra mas del modo en que la biopolitica y la anatomo-
politica se articulan para dar cuenta de una problematica, pero sin cuestionar ni
afectar la modalidad de gubernamentalidad que la produce y sostiene” (p. 7). Y
también:

(...) la persona categorizada como discapacitada, como objeto de saber; en manos
del profesional que es quien esta en posicidbn de ejercer el poder, de disefar
estrategias exclusivas para personas en situacion de discapacidad, terapéuticas y/o
educativas, en pos de una integracion; deja fuera de su construccién a la propia
persona implicada en la problematica. (Contino, 2010, p. 168)

Sera la persona con discapacidad quien debera alcanzar los objetivos
planteados, lograr niveles de desarrollo adecuados para pasar a otras etapas,
educativas o laborales, alcanzar niveles de oralizacion y uso del espafol similares
a los de un oyente, etc. De manera que el encierro al que se referia Foucault se
modifica en el contexto actual por otros modos de disciplinamiento.

(...) existiria un aspecto que diferencia el asilo psiquiatrico de la modernidad de los
establecimientos en discapacidad y es producto de las caracteristicas de la
gubernamentalidad que pretenden las politicas publicas actualmente. La justificacion
para aislar a los locos de la sociedad estaba dada en el binarismo de su diagnéstico
(se esta adentro o se esta afuera, tanto de la locura como del asilo), pero también
por las caracteristicas de una sociedad disciplinaria, que solo busca tratar cuerpos
individuales con alternativas radicales. En una sociedad de biopolitica, la
gubernamentalidad no busca ya —por lo menos principalmente— encerrar o dejar libre,
sino que la intervencion estara dada en términos de regulacion (Contino, 2010, p.
169)

En tanto, Aleman (2016) plantea que, tal como lo enunciara Foucault, ha
habido un pasaje desde una sociedad disciplinaria a una sociedad de control. En
esta sociedad las figuras del amo clasico tambalean y es el propio capitalismo y su
intensa y continua avanzada los que socavan las viejas figuras de autoridad y
propone a cambio un nuevo modo de control. Esta nueva modalidad implica la
autogestion de si mismo al modo empresarial con el fin de lograr el mayor
rendimiento y logro personal.

En cuanto a la discapacidad, dado que no representa ya un peligro para la
poblacion tal como lo era la locura, no se encerrara, pero se regulard la
participacion social de las personas que queden en esta situacion, es decir,
categorizadas como discapacitadas. Por mencionar un ejemplo, ya no estaran
internadas las veinticuatro horas del dia en un asilo, pero concurriran siete a un
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centro de dia, llevadas y vueltas a traer en transportes especiales. De esta manera
gueda regulada la circulacién por circuitos especificos construidos en lo social solo
para individuos que estén en situacion de discapacidad. En sintesis, se da un
circuito de patologizacién para justificar la medicalizacién y esta para justificar la
institucionalizacion. Esto se aborda con mas detalle en el proximo apartado.

Nuevos modos de disciplinamiento: medicalizacion y patologizacion de la
infancia y discapacidad

El contexto actual incluye las representaciones a las que se aludia antes —
normalizacion, rehabilitacion, reduccién del déficit, etc.—, pero ha incluido, en los
altimos afios, la version de la discapacidad enmarcada en los derechos humanos. La
aparicion de este nuevo paradigma con foco en los aspectos sociales de la
discapacidad implica, sin dudas, una visién habilitadora para los sujetos. Sin embargo,
aun con las mejores intenciones y embanderados en la defensa de los derechos de
las PCD, suelen colarse versiones empresariales y desubjetivizantes que generan
efectos contrarios a los esperados.

El predominio de los intereses econdmicos y el desentendimiento del
estado promueven el retorno a la logica de las instituciones que denunciaba
Foucault. Ejemplo de esto es la realizacion de diversas y numerosas practicas
meédicas, que colonizan la existencia de los nifios y los mantienen constrefiidos a
unas rutinas intensas de rehabilitacion. Innumerables centros, con diversas
denominaciones y especificidades cada vez mas minuciosas, se ocupan del
incansable intento de normalizacion, tarea tan interminable como redituable.

A su vez, la aparicion de propuestas para sancionar nuevas leyes por
patologia, como de Trastornos del Espectro Autista (TEA) o la de Dificultades
Especificas del Aprendizaje (dislexia) en los ultimos afios, otorgan legitimidad a un
modo normalizante de pensar las dificultades propias del devenir del desarrollo,
que lo tifien de un matiz patolégico. Tal como plantea el documento de FOrum
infancias (2016), con respecto a la propuesta sancion de ley de dificultades
especificas del aprendizaje, la lectura y la escritura involucran procesos complejos,
particulares en cada nifio y en estrecha relaciéon con su contexto social, familiar y
escolar.

Desde esta perspectiva, se minimizan las multiples determinaciones que
intervienen en los aprendizajes de la lectura, la escritura y la adquisicion de
conceptos, y se corre el riesgo de perder de vista al nifio en tanto sujeto. Segun el
documento de Forum Infancias, resulta preocupante la tendencia reciente a
patologizar cada resquicio de la subjetividad, puesto que patologizar y nhomenclar
no son actos ingenuos y sin consecuencias.

Duefias, Kahansky y Silver (2013) refieren la creciente aparicion de nuevos
diagnosticos enmarcados en los manuales de clasificacion psiquiatrica. EI Manual
diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales, cuyas siglas en inglés son:
DSM IV, DSM V y la Clasificacion Internacional de las Enfermedades y Trastornos
relacionados con la Salud Mental, CIE 10 (que alude a su décima revision). Las
autoras profundizan en las consecuencias que conlleva el proceso de clasificacion
de la infancia y la adolescencia desarrollado en los ultimos afos.

Los nifios son catalogados con diagnosticos como TDA (Trastorno por
Déficit de Atencion) o TDAH (Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad),
TGD (Trastorno Generalizado del Desarrollo), TEA (Trastorno de Espectro Autista),
disléxicos, TOD (Trastorno de Oposicion Desafiante), TOC (Trastorno Obsesivo
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Compulsivo), Trastorno bipolar, etc. Esta situacion reduce la comprension de las
problematicas infantiles y sus determinaciones, y provoca una desestimaciéon del
analisis de varias cuestiones, entre las que se encuentra la de los enormes cambios
socioculturales que afectan estos tiempos. De esta manera se produce una
coagulacion del sentido de los sujetos bajo los rétulos de padecimientos infantiles.

Procediendo de manera sumaria, esquematica y carente de verdadero rigor
cientifico, se hacen diagndsticos y hasta se postulan nuevos cuadros a partir de
observaciones y agrupaciones arbitrarias de rasgos, a menudo basadas en nociones
antiguas y confusas [...] Rotulos y etiquetas, maquillados de diagnosticos, y pildoras
psicotropicas que prometen resolver todos los conflictos naturales de la vida,
arrojando a la vida de la escena. (Duefias et al., 2013, pp. 33-34).

Una vez obtenido el rotulo y la nomenclatura, los sujetos se convierten en
consumidores de practicas y tecnologia médica. Al respecto, Terzaghi plantea que
la profundizacion del modelo neoliberal acentud la transformacién de los nifios en
consumidores a partir de patologias que antes eran solo diagnosticadas en los
adultos. Advierte la autora que la creciente difusién y extensioén de los manuales
clasificacion psiquiatrica (DSM) coincide con el gran avance de las neurociencias.

Cierta lectura de estos conocimientos, patrocinada en parte por la poderosa industria
farmacéutica, fue sustento para reforzar el modelo psicopatolégico al que me he
referido, al proveer supuestas bases cientificas, que contribuyeron a su
naturalizacion, y justificaron el uso de psicofarmacos desde edades cada vez mas
tempranas. (Terzaghi, 2013, p. 60)

A su vez, la obtencion del diagndstico rétulo es indispensable para obtener
a cambio las prestaciones necesarias para el tratamiento de la supuesta
enfermedad. De este modo se certifica la condicion de discapacitado a un nifio o
adolescente que presenta algunos problemas de aprendizaje, de conducta o del
orden social y se priorizan algunos aspectos de sus determinaciones vy
caracteristicas. De esta manera, a las dificultades que presentaban los nifios, se
agrega el peso de un diagndstico, que implica una limitacién en la participacion
social, cargado de significado en cuanto a la falta de futuro y reconocimiento.

Todo este proceso ha sido denominado y descripto por numerosos autores
como Zola (1981) y Foucault (1966), entre otros. Rodriguez Diaz (2008) estudia el
proceso de medicalizacion atravesado por los aspectos morales y econémicos, y
Sus consecuencias.

La medicalizacién de la vida cotidiana ha convertido, por tanto, a la medicinay a
las etiquetas de “enfermo” y “sano” en algo para una parte cada vez mayor de la
existencia humana. Asi, problemas como alcoholismo, pobreza, problemas
emocionales, delincuencia, toxicomanias, embarazos no deseados, abortos,
minusvalias, cambios de sexo, depresién, no dormir bien, no comer bien, comer
demasiado o no tener suficiente energia acaban por ser susceptibles de
intervencion médica. (p. 75, las comillas pertenecen al original)

De acuerdo con lllich (1981) e lllich, Zola, McKnight, Caplan y Shaiken.
(1975), la medicalizacion de la vida implica procesos complejos que incluyen dentro
del ambito médico cuestiones propias de la vida y los sufrimientos, los cambios
vitales, etc. Se manifiesta en hechos como la dependencia respecto de la atencién
profesional y el habito de consumir medicamentos. Para el autor, existe también
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una clasificacién iatrogénica de las edades del hombre que forma parte de la cultura
y que conlleva la aceptacién de la gente de que necesita atenciones médicas
sistematicas por el simple hecho de que van a nacer o estan en su infancia, su
climaterio o en edad avanzada.

Segun Bianchi (2013), el proceso medicalizador en la infancia resulta en la
concepcidén del “nifio como objeto de saber, blanco de poder y campo de multiples
intervenciones”. La infancia, en tanto construccion sociohistérica, implica que su
rol social sea como sector facilmente gobernable en si mismo, pero también, como
facilitador del gobierno de la sociedad en general.

Por otra parte, Aries (1987) Donzelot (1998), Rose (2006), Castel (1980);
Varela y Alvarez-Uria (1991), se ocupan de buscar los fundamentos que dieron
origen a la escuela tal como es conocida en la actualidad. Para esto, realizan una
verdadera arqueologia de los origenes de la misma, asi como también de las
concepciones de infancia sobre las que fue posible montar la “...maquinaria
educativa de gobierno...” (Varela y Alvarez-Uria, 1991, p. 14).

Estos autores delimitan el surgimiento de la escuela en el siglo XVI, ligado
a cambios en las practicas familiares, en los modos de educaciéon y en las clases
sociales y también resaltan el papel de la iglesia en la creacion de la llamada —por
los autores— institucion escolar, en una época de cuestionamientos de sus
mandatos y de creacion de los estados modernos.

Por su parte, Aries (1987) rastrea genealdgicamente el devenir del
concepto de infancia, dando cuenta de las diferencias entre la antigua sociedad
medieval, en la cual no existia la educacion ligada a la institucionalizacién como se
da hoy en dia. A comienzos de la era moderna, reaparece el interés por la
educacion inspirada, a lo largo de los Siglos XV, XVI y XVII por eclesiasticos,
legistas e investigadores. Este autor sefiala las modificaciones en la familia
moderna como ligadas a la moralizacién de las sociedades. Es decir, la familia 'y la
escuela retiraron al nifilo de la sociedad de los adultos. Y a su vez, la escuela fue
condicion de posibilidad del encierro de los nifios.

Se los conmind, de este modo, a un sistema disciplinario cada vez mas
estricto, que condujo en los siglos XVIII y XIX a la reclusion total del internado. La
solicitud de la familia, de la Iglesia, de los moralistas y de los administradores privo
al nifio de la libertad de que gozaba entre los adultos, convirtiéndolo en eje de los
sentimientos y las expectativas familiares y de clase.

La familia moderna no solo sacé de la vida comun a los nifios, sino igualmente
suprimié gran parte de la dedicacion y de las preocupaciones de los adultos. Dicha
familia corresponde a una necesidad de intimidad y también de identidad, pues los
miembros de la familia se reanen por sus sentimientos, sus costumbres y el tipo de
vida, y se oponen a las promiscuidades impuestas por la antigua sociabilidad. (Ariés,
1987, p. 22)

El proceso de medicalizacion y patologizacion de la infancia se encuentra
en la serie de los nuevos modos de disciplinamiento social que son continuacién
de antiguos mecanismos de control subyacente y gobierno de las poblaciones.
Affonso Moysés y Azevedo Lima Collares (2013) afirman que la ciencia ha tomado
el relevo del papel de control e identificacion de los transgresores, ejercido en otros
tiempos por la iglesia. Antaifio fueron los herejes, ateos, luego los locos y
criminales, acentuandose el lugar marginal de los agresivos y disfuncionales en la
actualidad. Dentro de las ciencias, las autoras destacan que en el proceso
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disciplinador, “La medicina y la psicologia han ejercido ese papel ¢De qué modo?
Naturalizando los procesos” (p.113).

En el mundo de la naturaleza, procesos y fendmenos obedecen a leyes naturales.
La medicalizacién naturaliza todos los procesos y relaciones socialmente constituidos y, en
consecuencia, de-construye derechos humanos, conquistas historicas de hombres y
mujeres, que se inscriben en el mundo de la vida. (Duefas et al., 2013, pp. 35)

Actualmente, ha ganado terreno la biologia molecular con la identificacion
de genes que producen efectos atemporales y nominaciones variadas que originan
trastornos cuyos tratamientos son intervenciones esclavizantes o incluso,
medicaciones especificas.

Jensen probd que la inteligencia estaria genéticamente determinada y que los negros
serian naturalmente inferiores a los blancos. Asi como también se comprobé que la
agresividad estaba biolégicamente determinada por disfunciones cerebrales y la
solucion para la violencia en los guetos fue la psicocirugia, eufemismo de lobotomia
(Affonso Moysés y Azevedo Lima Collares, 2013, p.113)

Janin (2014a, 2014b) describe las condiciones socio-culturales actuales que
derivan en concepciones particulares sobre la infancia y en modos de transito por
esta etapa. La autora sostiene que la idea generalizada de un hombre tipo maquina
se impone como un ideal social con el consecuente sufrimiento, la infelicidad y la
tristeza que provoca el hecho de no llegar a producir ni consumir como se
esperaria. La idea de un hombre centrado Unicamente en la produccion deja por
fuera las caracteristicas mas humanas ligadas a cuestiones como las afectivas, las
creativas y las ludicas.

Otro punto es la supresion de la diferencia nifio-adulto, en tanto se
considera al nino como alguien que tiene que mostrar desde muy pequefio todas
sus capacidades, adaptandose armoniosamente a las exigencias de cada
momento. En concordancia, Bianchi (2013) describe las caracteristicas de las
llamadas escuelas de alto rendimiento o de alta exigencia académica. La autora
destaca que, en ellas, los programas, los discursos, las actividades y hasta las
dinamicas de las relaciones interpersonales y los valores trasmitidos, son
congruentes con un individuo consumidor. Se propicia de este modo la
medicalizacion de la infancia.

Los padres, por otra parte, se agotan en las demandas que la cultura actual
les hace con respecto a sus hijos. El desborde de los padres, tal como plantea
Janin, los descalifica en sus funciones con el subsiguiente efecto de falta de
contencion para los hijos. Para la autora,

(...) los nifios sufren en un mundo en el que hay poco espacio para desplegar el
sufrimiento y se mueven sin rumbo, gritan, exigen, y a la vez se odian por
necesitar al otro, como si tendiesen a anular aquello que les marca la dependencia
(2014b, p. 204).

A su vez, enumera algunas de las dificultades por las que consultan sus
pacientes:

Padres que se asustan frente al enojo de su hijo, que acceden a sus pedidos no
porque lo tengan en cuenta sino como modo de evitar el conflicto.
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Son frecuentes las consultas por niflos que no quieren crecer ni aprender y se
refugian en la identificacibn con un personaje omnipotente, desmintiendo toda
ignorancia (“yo ya lo sé”), mientras los adultos plantean el futuro como temible.
Nuevas formas de estructuracion psiquica, niflos que parecen carecer de los diques
a los que estabamos acostumbrados [...] Pero no por falta de limites o porque no se
les impongan prohibiciones, sino porque quedan ubicados en un lugar de pares de
los adultos, porque lo que se les transmite no es que cuando sean grandes van a
poder, sino que pueden mas ahora que cuando sean grandes. (Janin, 2014b, p. 204,
entre comillas en el original)

Es decir, los nifios de hoy convocan al otro de diferentes maneras y
reclaman la presencia del adulto. No toleran la ausencia psiquica y la desconexion
del adulto. Y estos, insertos en el contexto actual, suelen vivir esa convocatoria
como un ataque o una demanda excesiva. Esas condiciones marcan el recorrido
gue los niflos van pudiendo hacer, en el encuentro de su historia y la de sus
antepasados, las urgencias internas y externas y el medio socio—cultural en el que
les toca vivir. Cuando lo que hacen los profesionales es patologizar y medicalizar,
sin tener en cuenta las vicisitudes particulares de la constitucion subjetiva y
desestimando las peculiaridades de cada historia, se replica el movimiento
desubjetivante.

El nifo como sujeto o la discapacidad como marca in deleble

A partir de estos desarrollos, es posible pensar la situacion particular de los
ninos que portan una discapacidad en el marco conceptual desplegado. La
existencia de una deficiencia fisica constatable desde los primeros tiempos de la
vida o de una diferencia en las funciones corporales, e incluso, hasta en los
comportamientos de un nifilo en edades tempranas, sera interpretada como una
situacion para corregir.

Entonces, teniendo en cuenta la pregnancia social de una mirada
patologizadora de la infancia, los nifios que ademas portan, desde el punto de
partida, un diagnostico de limitacion, seran blanco de innumerables intentos y
técnicas de readaptacién. En este maremagnum de intervenciones, sera dificil en
ocasiones distinguir las que sean necesarias para la estimulacion de alguna funcion
qgue le brinde herramientas al sujeto, de aquellas otras tendientes a la adquisicion
de conductas mecanicas y poco productoras de subjetividad.

En paralelo, atendiendo al lugar trascendente de los padres y sus funciones
en la infancia, se advierte una carencia de practicas e intervenciones profesionales
orientadas a trabajar ese vinculo temprano. La tendencia es a centrarse en el nifio
y buscar el objetivo de la equiparacion con los normales. Esto implica, con
frecuencia, un empecinamiento por corregir las desviaciones fisicas, funcionales e
incluso conductuales, que en nada favorecen el despliegue subjetivo.

A modo de ejemplo, el comentario de una madre: “Sentiamos que todo se
derrumbaba, lo Unico que nos decian era que debiamos llevar a nuestro hijo a la
fonoaudibloga, por mucho tiempo. Por siempre, parecia. Tampoco quedaban claras
las expectativas que debiamos tener” (Comunicacion personal, 05 de diciembre de
2015). Y otra madre expresa: “Una vez confrontados con una primera aceptacion
del diagndstico, la cuestion es como continuar frente a tanta incertidumbre”
(Comunicacién personal, 30 de octubre de 2016).

Como se menciona en paginas anteriores, la falta de informacion con la
gue se enfrentan los padres, asi como las vicisitudes de la crianza y del

68



establecimiento de un lazo filiatorio con sus hijos, es palmaria. En esta situacion,
se producen sensaciones de incertidumbre desesperantes, que pueden suspender
en los padres sus funciones, o al menos, provocar interrupciones en el vinculo. En
una de las entrevistas, una mama relata:

Yo creo que haciamos todo lo que nos decian, lo correcto. [...] Repetiamos lo que
nos decian que hagamos sin pensar demasiado. [...] Los resultados de los estudios
habian dado peor de lo que esperabamos y el médico aseveraba que todo iba a ir
muy mal. (Comunicacién personal, 30 de octubre de 2016)

Sin embargo, los padres se preguntaban los por qué de esa percepciéon de
los profesionales con respecto a su hijo. Dicen que ellos no pensaban a su hijo de
ese modo: “Nosotros no lo veiamos como un discapacitado, era un nifio normal,
jugaba, se reia...” (30 de octubre de 2016). Para los padres, todo parecia estar
cambiando de un modo que no pueden describir con exactitud. Ellos transmiten la
sensacion de perplejidad y desconcierto a la que fueron sometidos. Por indicacion
de los médicos y fonoaudidlogas, “...nuestro hijo debia comenzar a utilizar
audifonos lo antes posible o, incluso, podia llegar a ser candidato para un implante
coclear” (Comunicacion personal, 05 de diciembre de 2015).

Ademas, ellos relatan que los profesionales les decian que debian
hablarles, méas all4 de la certeza de que su hijo no los escuchaba: “Nos dijeron
también que era importante hablarles igual que a nuestros otros hijos, pero mas
expresivamente”. (comunicacion personal, 15 de septiembre de 2015) Estas
indicaciones parecen fuera de un contexto que incluya la dimensién subjetiva y se
traducen en mas desconcierto e inseguridad para los padres. Aseguran gue ya no
saben qué es lo correcto para sus hijos. El significante sordo parece haber
eclipsado a los padres en estos primeros momentos posteriores a la recepcioén del
diagndéstico. Nembrini (2009) alude a que los padres saben qué hacer, pero
descreen de su saber. La autora explicita:

Descreen: de su saber ancestral, del saber que pusieron en juego con sus otros
hijos, de su propio deseo, de su posibilidad de interrogar al nifio, de la importancia
que su historia personal y familiar tiene en la eleccion y el sostenimiento de sus
practicas, de sus potencialidades y su creatividad frente a este nifio; descreen del
valor de lo que no saben toda vez que desde ese lugar de ignorancia podran
interrogar al nifio y hacer que surja el deseo. (Nembrini, 2009, p.127)

Para una de las parejas de padres la situacién fue la siguiente: Su hija
atraveso por muchas dificultades en el nacimiento. Nacio prematura y esto implico
gue fuera sometida a tratamientos con medicacion agresiva. Ademas, durante su
internacion en neonatologia, sufrié otras dificultades que culminaron en la
produccién de otra discapacidad. Relatan: “Por aquel entonces, la hipoacusia no
era un problema, la vida de la nena y el logro de su mejoria concentraba todos
nuestros pensamientos”. Su madre cuenta: “...realizamos algunas otoemisiones en
el Hospital para controlar posibles efectos nocivos de los medicamentos
administrados y los estudios dieron bien, nos despreocupamos del tema auditivo
por un tiempo”. Pero el tiempo paso y la nifia no decia sus primeras palabras. En
las consultas con el pediatra, ellos comenzaron a cuestionar si escuchaba
normalmente. La respuesta fue que era una cuestion madurativa y no un problema
de la audicion. La madre expresa: “...pensaba que lo que decia el médico debia
ser cierto”. (Comunicacion personal, 06 de agosto de 2016)
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Cabe mencionar que la sordera, en particular, afecta a un porcentaje de la
poblacién relativamente pequefio y que ademas no es una discapacidad evidente.
Por consiguiente, es poco considerada socialmente y es también una patologia
sobre la que se interesan muy pocos profesionales. A su vez, la situacion que estos
padres describen ocurrié antes de que los hospitales y sanatorios incluyeran de
manera obligatoria el control de las otoemisiones en el nacimiento.

Por lo tanto, los padres que reciben este diagndstico para alguno de sus
hijos, generalmente, no conocen sus caracteristicas. Esta situacion los hace mas
proclives a enfocarse en el discurso que mas fuertemente los atraviesa, es decir,
el médico rehabilitador. Y aun cuando los tratamientos puedan incluir la
participacion de varios profesionales, el objetivo apunta a la correccion del déficit
auditivo y la habilitacién de la produccién oral, en primera instancia.

Por otra parte, a diferencia de lo que ocurre con otras discapacidades, en el
caso particular de la sordera los padres encontrardn otra version sobre la
problematica de sus hijos, es decir, la que deriva del modelo socio-antropoldogico.
Una madre confiesa angustiada:

Ni bien me enteré del diagnéstico de mi hija comencé a investigar todo lo posible
sobre el tema, empecé a estudiar lengua de sefias y me contacté con las escuelas
de sordos de la ciudad. No entendia por qué esos sordos muchas veces no usaban
audifonos, se comunicaban Unicamente en lengua de sefias, esa situacion
acrecentd mis temores. (Comunicacion personal, 02 de diciembre de 2015)

Los padres dan cuenta de la angustia que sufren por no encontrar discursos
que se refieran a sus hijos como nifios, mas alla de la discapacidad. Se advierte,
en este sentido, con qué facilidad se produce la identidad a partir de un diagnéstico,
por los efectos totalizadores del sujeto. Ya sea que se lo considere hipoacusico
desde la mirada médica, o Sordo desde la mirada social, serd muy dificil para los
padres encontrarse con su hijo y la trama en la que se inserta a nivel familiar.

Bersanker y Grande (s.f.) consideran que pensar la discapacidad en clave
de funciones perdidas o anormales en grados diversos es una trampa. Las autoras
encuentran alli un obstaculo que permite ver y encubrir, en un mismo movimiento,
que las funciones se entraman en la subjetividad, o sea, en el modo en que alguien
se constituye como humano. Y advierten, ademas, sobre la importancia de
diferenciar la pérdida en la funcion y la discapacidad en si misma. “La discapacidad
podria no estar, al menos no siempre, directamente relacionada con la deficiencia,
o bien una misma deficiencia puede discapacitar diferente a distintas personas”
(Bersanker y Grande, s.f., p. 2).

También Angelino (2014) analiza los modos en que el discurso médico, a
través de diagnosticos y prondsticos, performa las vidas de madres e hijos con
discapacidad. Tomando aportes de Butler respecto del poder del lenguaje de
producir lo socialmente real, establece que “...la palabra del médico nombra y, en
un proceso simultaneo, crea la discapacidad” (Angelino, 2014, p.153).

La autora analiza el efecto de las narrativas desubjetivantes que van
marcando la experiencia de las madres de nifios con discapacidad. A partir del
relato de un grupo de madres atravesadas por estos discursos deshumanizantes,
la autora intenta explicar la efectividad de estos modos tan inhabilitantes de
nombrar la discapacidad y a los discapacitados. La construccién y certificaciéon del
diagndstico produce la asociacion entre la deficiencia y la discapacidad, generando
el efecto de conformacion de una realidad nueva.
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Tal como plantea Duque (2010), la idea de un sujeto anormal es el efecto de

la produccion de una red de dispositivos de saber-poder que se explicitan en las
concepciones esencialistas imperantes (p.87). El autor retoma los postulados de
Austin sobre la teoria de los actos del habla, que le permite establecer que la
performatividad alude al poder del discurso para realizar o producir aquello que
enuncia. Al respecto, Butler (2002) enuncia que

Las cuestiones que estaran en juego en tal reformulaciéon de la materialidad de los
cuerpos seran las siguientes: (1) la reconsideracion de la materia de los cuerpos como
el efecto de una dindmica de poder, de modo tal que la materia de los cuerpos sea
indisociable de las normas reguladoras que gobiernan su materializacion y la
significacion de aquellos efectos materiales; (2) la comprension de la performatividad,
no como el acto mediante el cual un sujeto da vida a lo que nombra, sino, antes bien,
como ese poder reiterativo del discurso para producir los fendmenos que regula e
impone; (3) la construccién del “sexa”, no ya como un dato corporal dado sobre el cual
se impone artificialmente la construccion del género, sino como una norma cultural que
gobierna la materializacién de los cuerpos; (4) una reconcepcion del proceso mediante
el cual un sujeto asume, se apropia, adopta una norma corporal, no como algo a lo
que, estrictamente hablando, se somete, sino, mas bien, como una evolucién en la que
el sujeto, el “yo” hablante, se forma en virtud de pasar por ese proceso de asumir un
sexo; Yy (5) una vinculacion de este proceso de “asumir” un sexo con la cuestién de la
identificacion y con los medios discursivos que emplea el imperativo heterosexual para
permitir ciertas identificaciones sexuadas y excluir y repudiar otras. Esta matriz
excluyente mediante la cual se forman los sujetos requiere pues la produccion
simultdnea de una esfera de seres abyectos, de aquellos que no son “sujetos”, pero
qgue forman el exterior constitutivo del campo de los sujetos. Lo abyecto' designa aqui
precisamente aquellas zonas “invivibles”, “inhabitables” de la vida social que, sin
embargo, estan densamente pobladas por quienes no gozan de la jerarquia de los
sujetos, pero cuya condicion de vivir bajo el signo de lo “invivible” es necesaria para
circunscribir la esfera de los sujetos. (Butler, 2002, pp. 19- 20. Las comillas y cursivas
pertenecen al original)

En el caso de la discapacidad, el modelo médico rehabilitador producido

luego de la segunda guerra mundial, reforzado y actualizado desde hace varios
afios por las logicas de mercado neoliberales, es el discurso que detenta el poder
de crear la realidad sociocultural actual.

Al enunciar con autoridad lo que un ser, cosa o persona, es en realidad (veredicto),
en su definicion social legitima, es decir lo que esta autorizado a ser, lo que tiene
derecho a ser, el ser social que tiene derecho a reivindicar, a profesar, a ejercer (por
oposicién al ejercicio ilegal), el Estado ejerce un verdadero poder creador, casi
divino... (Bourdieu, 1997, p. 114)

En la misma linea, Angelino (2014) alude al hecho de que los nombres

forman las cosas, las clasificaciones, el bien y el mal. “No hay relacion posible con
la naturaleza que no esté mediada y pervertida por el lenguaje” (p.154). La autora
plantea, también tomando los aportes de Bourdieu, que “...la performatividad del
enunciado depende del capital simbdlico del agente que enuncia, es decir, del
reconocimiento que, institucionalizado o no, obtiene del grupo” (p.154).

Como el hechicero moviliza todo el capital de creencia acumulado por el
funcionamiento del universo magico, el presidente de la Republica que firma un
decreto de nombramiento o el médico que firma un certificado (de enfermedad, de
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invalidez, etc.) movilizan un capital simbélico acumulado en y por toda la red de
relaciones de reconocimiento que son constitutivas del universo burocratico.
(Bourdieu, 1997, p. 113)

Tal como plantea Alonso (2003), el conjunto de determinaciones
institucionales que las situaciones sociales proyectan sobre las interacciones
lingUisticas y la produccion discursiva constituyen un mecanismo de mercado. Los
mercados de la interaccion que dibuja Bourdieu son situaciones sociales
desiguales que llevan emparejados procesos de dominacion y censura estructural
de unos discursos sobre otros. Para Bourdieu, los diferentes productos linglisticos
estan dotados de un valor social, en tanto se adecuen o no a las leyes que rigen
en ese particular mercado. A su vez, ese mercado implica leyes determinadas por
ciertos actores dotados de poder social.

La estructura social del mercado linglistico determina asi qué es lo que tiene mas
valor en el intercambio linglistico y los discursos no son otra cosa que las jugadas
practicas con las que los sujetos que intervienen en un mercado linguistico, tratando
de aumentar sus beneficios simbdlicos, adaptandose a las leyes de formacién de los
valores y a la vez poniendo en juego su capital linguistico, social y culturalmente
codificado. El discurso, por tanto, lejos de cualquier cédigo formal, lleva para
Bourdieu la marca social —el poder y el valor— de la situacion en que se ha producido.
(Alonso, 2003, p. 2)

Ante el embate del diagndstico y la falta de un saber trasmitido sobre qué
hacer, los padres ilusionan depositar un saber que en realidad es intransferible. Un
padre cuenta que, frente a la contundencia del diagndstico, él pensaba en el futuro:
“Que va a hacer, como va a ser’”. También relata que con el tiempo, se fue
aclarando: “Uno se va empapando mas en el tema, pero de entrada fue durisimo
[...] No sabiamos si iba a poder ir a una escuela comun” (Comunicacion personal,
30 de octubre de 2016). En este relato hallamos que el encuentro con otros padres
en la misma situacion le fue brindando algunas herramientas.

Es asi que como respuesta social se encuentran ante un mercado
linglistico conformado por ciertas leyes de aceptabilidad de los discursos y
practicas linguisticas. Los padres se topan con un mercado en el que se hacen
valer capitales lingiisticos y simbolicos provenientes de posiciones sociales
consolidadas. El discurso médico cotiza alto en el mercado linguistico de la
discapacidad. En tanto, los padres desconocen otros discursos y como
consecuencia, los padres y los nifios sordos se someten a ese discurso que
organiza y planifica la vida de los nifios. Los profesionales que atienden a los nifios
y dirigen los tratamientos de estimulacion, a veces, también quedan presos de esos
discursos dominantes y olvidan, en ocasiones, la funcion subjetivante del lenguaje.
Paradojicamente, sin esta funcion, no hay aprendizaje posible de ninguna lengua.

Es evidente que los padres de nifios con discapacidad enfrentan, por una
lado, fantasias, mitos y temores propios. Y en simultdneo, cargan con la herida de
no haber traido un nifio completo para sus ideales y para los ideales sociales.
Fundamentalmente, se topan con la incertidumbre de un porvenir incierto para sus
hijos.

Es por lo tanto posible y esperable, en el contexto actual, que la
discapacidad, entendida como limitacion personal y limitacion en el acceso a roles
y lugares socialmente valiosos, se transforme en un destino para las familias. Sin
embargo, la respuesta original de algunos padres no solo da cuenta de una
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posibilidad de elaboracion de la problematica, sino que permite advertir nuevos
modos de significar la temética. Angelino (2014) destaca las posibilidades de
ruptura de las mujeres que participaron de su investigacion.

Las mujeres, todas a su modo, han intentado resistir en las grietas de las normas
que la ideologia de la normalidad les ha impuesto y, a partir de esas cotidianas
resistencias, construir modos menos hostiles para la vida de sus hijxs y ellas
mismas. (p.170)

Este aspecto de la investigacién de Angelino permite ubicar el presente
estudio en la misma linea de producciéon. Esto implica centrarse en la posibilidad
de creacién de los sujetos y encontrar alli la potencialidad de generar diferencia.
La autora sefala

(...) el poder —a pesar del peso que cargan por el legado patriarcal-, el de criar
creando a sus hijxs, da la oportunidad de sustituir un decir (diagnéstico/prondstico)
por un hacer diferente [...] Creo que alli reside la potencia performativa: hacen hijxs
nuevos cada dia, cada vez, cada momento. (Angelino, 2014, p.171)

Tal como lo define, en el escenario de las practicas y los decires que
atraviesan la vida de los niflos con discapacidad, se articulan dos dimensiones
determinantes, productoras de subjetividad: las practicas profesionales y los
tratamientos, por un lado; y por el otro, las practicas cotidianas. La autora otorga a
estas practicas que se identifican como discurso materno y se ligan a la
amorososidad, un lugar performativo de igual valor que el discurso médico. “Es en
el escenario cotidiano en el cual se (re) definen, se (re) actualizan y se (re)
significan no solo las nominaciones, sino también sus efectos.” (Angelino, 2014,
p.172)

73



CAPITULO 1l

Circuito de la discapacidad. Ingreso y recorridos

Normativas nacionales orientadas a las personas con discapacidad

Este capitulo acompafa al inicio y recorrido que atraviesan los padres de
nifios con discapacidad auditiva en lo que se denomina aqui circuito de la
discapacidad. Con este fin, en principio se presentan las particularidades de la
legislacion y las politicas publicas sobre discapacidad en la Argentina en la historia
reciente. También se recopilan las caracteristicas de las practicas tanto publicas
como privadas en la ciudad de Rosario en lo referente a la atencién de la
problemética de la sordera. Por otra parte, se evallan las caracteristicas de los
tratamientos de habilitacion oral en el marco privado.

La ambigtiedad de las leyes y politicas sobre discapacidad (caracteristica
gue se repite en la historia argentina), asociada a la incidencia del marco neoliberal
en las préacticas que dejo como saldo la gestidén durante los afios 90, asi como el
modo cerrado de establecer las practicas en el ambito privado, afectan de distintos
modos a los padres que inician el recorrido de certificacion y tratamiento de su hijo
con discapacidad.

Es posible afirmar que, en la actualidad, las leyes nacionales reconocen en
general los derechos, y protegen a las PCD en acuerdo a sus normativas. Este
marco legal que se especifica en distintas leyes que se mencionaran més adelante,
cubre ampliamente distintas esferas de la vida de las personas que portan alguna
discapacidad. Sin embargo, en los hechos, se vulnera tal normativa. De todas
formas, el andlisis de las caracteristicas de la reglamentacion actual en
discapacidad merece retomar algunas condiciones histéricas que funcionaron
como determinantes de las leyes y de las representaciones sociales sobre la
temética.

Tal como refieren los analisis de politicas publicas y diagnosticos de
situacién de la discapacidad en Argentina (Fara, 2010; Garcia Garcilazo, 2005;
Amate, 2005), la normativa en discapacidad comienza a producirse, en el pais, a
inicios del siglo XX, sobre todo asociada a casos particulares de personas ciegas,
sordas, con dificultades motrices, etc., que por distintos motivos logran acceder a
algunos beneficios. Recién a comienzo de los 80, se aborda desde una perspectiva
integrada y global. La Ley 22.431 de Sistema Integral de Proteccion de los
Discapacitados (1981) hasta hoy constituye el marco organizador de las respuestas
estatales. Con su promulgacién se procur6 instalar un sistema que comprendiera
todas las situaciones y enunciar una definicién legal del concepto discapacidad.

Aun teniendo en cuenta la amplitud de los objetivos que esta ley abarca,
las condiciones de su instauracion se dieron fomentadas por motivos particulares
y no debido a una comprension profunda de las necesidades de los sujetos con
discapacidad. Por aquel entonces, existian obligaciones nacionales con respecto
al Comité de Naciones Unidas del cual nuestro pais era miembro. Ademas, se
sumaron situaciones personales de algunos militares que se encontraban en el
gobierno.

En definitiva, la idea que se sostiene sobre la normativa en discapacidad
en la Argentina es la de un como si: hay legislacion suficiente pero no se cumple
debido a que las motivaciones de su existencia estan mas ligadas a demandas
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externas, presiones y tendencias, que a los intereses y necesidades del colectivo
de PCD del pais. Entonces, las caracteristicas coyunturales iniciales sobre las
reglamentaciones que plantea Fara (2010), coexisten en la actualidad con las
concepciones derivadas de los derechos humanos.

La Declaracion Universal de los Derechos Humanos (DUDH) fue adoptada
por la Asamblea General de las Naciones Unidas en 1948. Los propdésitos y
principios establecidos en el capitulo | de la Carta de las Naciones Unidas tienen
como finalidad preservar a las nuevas generaciones del flagelo de la guerra,
reafirmar la fe en los derechos fundamentales del hombre, crear condiciones para
mantener la justicia y el respeto a los tratados internacionales, promover el
progreso social y elevar el nivel de vida. Segun la declaracion de 1948, es
indispensable el reconocimiento de la dignidad intrinseca y de los derechos iguales
e inalienables de todos los seres humanos. Las personas que presentan diferentes
padecimientos psiquicos, o alguna discapacidad, corren el riesgo de ver vulnerados
sus derechos o de encontrarse limitados en el ejercicio pleno de estos (Hermosilla,
Cataldo y Bogetti, 2015).

En Argentina, la reforma de la Constitucion Nacional de 1994 incluyé la
declaraciéon de Derechos Humanos junto con otros pactos y tratados relacionados.
Estos tratados y concordatos de jerarquia superior a las leyes pasaron a formar
parte del bloque de constitucionalidad.

La reforma constitucional de 1994 introdujo un cambio sustancial al sistema
jerérquico normativo en Argentina... En la cuspide de todo el ordenamiento, el
reinado de la Constitucion dejé de ser absoluto y exclusivo para constituirse en un
gobierno mancomunado junto a tratados internacionales [de derechos humanos] que
pasaban a tener su misma jerarquia. [...] La Constitucion contindia siendo entonces
la norma fundante y fundamental de todo el sistema, en esta particularidad radica hoy
su caracter absoluto y exclusivo. Pero en cuanto al parametro que deben seguir las
normas infraconstitucionales para ser admitidas como validas juridicamente dentro
del sistema, la Constitucion dejo de ser el Unico referente. De lo que se deduce que
en caso de que una norma interna contradiga un tratado internacional de derechos
humanos, tal norma es inconstitucional, carece de validez juridica y por ello es
inaplicable. (Géngora Mera, 2007, p.1)

Diversas legislaciones sancionadas en los ultimos afios dan cuenta de la
incorporacion de los principios de derechos humanos. La Ley de Proteccion Integral
de las Nifas, Nifios y Adolescentes, (N° 26.061, 2015), tiene el objetivo de asegurar
la autonomia y la subjetividad del nifio garantizando el disfrute pleno, efectivo y
permanente de los derechos. Se establece el interés superior del nifio como el
sustento de los derechos reconocidos en el texto. “A su vez, la ley crea el Sistema
De Proteccion Integral de los Derechos de las Nifias, Nifios y Adolescentes,
derogandose asi la ley N°10.903 del Patronato de M enores (Hermosilla et al.,
2015, p. 62).

Por otro lado, La Ley 26.529 de Derechos del Paciente en su Relacién con
los Profesionales e Instituciones de la Salud (2009), es una ley de proteccion de
los derechos fundamentales que se aplica a través de la regulacion de la practica
concreta de los profesionales de la salud: “Se reconocen los derechos a la
asistencia, al trato digno y respetuoso, intimidad, confidencialidad, autonomia de
la voluntad, informacién sanitaria e interconsulta medica” (Hermosilla et al., 2015,
p. 63).
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También la Ley 26.657 Nacional de Derecho a la Proteccién de la Salud
Mental (LSM) (2010), se construye sobre la base de la declaraciéon de Derechos
Humanos. En ella se garantiza la concrecion de los derechos para las personas
con padecimiento mental. El art. 3 de la ley da cuenta de la concepcién de salud
mental que toma la ley orientada a los derechos humanos y las mdltiples
determinaciones de un padecer.

En el marco de la presente ley se reconoce a la salud mental como un proceso
determinado por componentes historicos, socio-econémicos, culturales, biolégicos y
psicologicos, cuya preservacion y mejoramiento implica una dinamica de construccion
social vinculada a la concrecion de los derechos humanos y sociales de toda persona. Se
debe partir de la presuncion de capacidad de todas las personas. (Ley 26.657, 2010,
capitulo 1, art. 3)

La ley describe los derechos desde una concepciéon de sujeto autbnomo y
capacitado, en la medida de sus posibilidades, para la toma de decisiones con
relacion a su tratamiento y atencion.

En el plano internacional, en 2006 se aprueba en la ONU la CDPCD. Mas
tarde, es incorporada al derecho interno argentino en el afio 2008 con la Ley
26.378. Esta convencién marca un cambio en el concepto de discapacidad: de una
preocupacion en materia de bienestar social, se pasa a una cuestion de derechos
humanos, con el reconocimiento de que las barreras y los prejuicios de la sociedad
construyen ellos mismos a la discapacidad.

Por tal motivo, la nueva normativa internacional, a la cual la Argentina
adhiere, constituye un avance real en materia de derechos humanos. La
convencidén es un tratado universal, juridicamente vinculante, que asegura que los
derechos de las PCD se garanticen en todo el mundo. Al ratificar una convencion,
el pais acepta las obligaciones juridicas que le corresponden en virtud del tratado,
y una vez que la norma entra en vigor, adopta la legislacion adecuada para hacerla
cumplir: “El propdsito de la convencion es promover, proteger y garantizar el disfrute
pleno y por igual del conjunto los derechos humanos por las personas con
discapacidad” (Ley 26.378, 2008).

El texto cubre una serie de ambitos fundamentales tales como la
accesibilidad, la libertad de movimiento, la salud, la educacion, el empleo, la
habilitacion y rehabilitacidn, la participacion en la vida politica, y la igualdad y la no
discriminacion. La vigencia de la CDPCD en la Argentina, otorga un marco
referencial novedoso con respecto a la Ley 22.431 (1981) al considerar a las
barreras de acceso como productoras de discapacidad. Esto implica sacar el foco
de la deficiencia, para ubicar las causas de la discapacidad en el plano social.
Contino (2010) destaca este corrimiento desde un intento de correccién o
normalizacion del discapacitado hacia la concepcidén de persona en situacion de
discapacidad.

Ademas, segun Fara (2010) la convencion obliga a los estados a abstenerse
de actos y practicas que sean incompatibles con ella; a adoptar medidas pertinentes
para que ninguna persona, organizacion o empresa privada discrimine por motivos
de discapacidad; y a la adopcion de medidas legislativas, administrativas, politicas
0 programas orientados a hacer efectivos los derechos de las PCD.

Sin embargo, Hermosilla, Cataldo y Bogetti (2015), retoman a Kraut (2006)
para desarrollar los problemas que aun hoy atraviesan el area de la salud mental y
gue por consiguiente dificultan el pleno accionar de los grandes avances en materia
de derechos humanos logrados en los ultimos afios. Este autor destaca tres
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obstaculos fundamentales: la desactualizacion del Cédigo Vélez Sarsfield en lo
referente a las internaciones y la restriccion de la capacidad; la falta de leyes
nacionales especificas; finalmente, los todavia fuertes prejuicios culturales y
sociales frente a la enfermedad mental.

El andlisis de algunas de las leyes que todavia reglamentan el ambito de la
discapacidad trasluce alguna de las contradicciones antes mencionadas. La Ley
22.431 de Sistema de proteccion integral de los discapacitados, hace posible
advertir la perspectiva conceptual que la rige cercana a la del modelo médico
rehabilitador, con predominio de la deficiencia y el rol de neutralizador de la
desventaja del Estado. De este modo, hace hincapié en los aspectos
rehabilitatorios desde una mirada paternalista. A su vez, es claro el objetivo en
torno al bienestar social, razén por la cual se establecen los articulos tendientes a
conservarlo.

ARTICULO 1< Institiyese por la presente ley, un si stema de proteccion integral de las
personas discapacitadas, tendiente a asegurar a éstas su atencion meédica, su
educacion y su seguridad social, asi como a concederles las franquicias y estimulos
gue permitan en lo posible neutralizar la desventaja que la discapacidad les provoca y
les den oportunidad, mediante su esfuerzo, de desempeifar en la comunidad un rol
equivalente al que ejercen las personas normales.

ARTICULO 22 A los efectos de esta ley, se consider a discapacitada a toda persona
gue padezca una alteracion funcional permanente o prolongada, fisica o mental, que
en relacion a su edad y medio social implique desventajas considerables para su
integracion familiar, social, educacional o laboral.

ARTICULO 32 El Ministerio de Salud de la Nacion ce rtificara en cada caso la
existencia de la discapacidad, su naturaleza y su grado, asi como las posibilidades de
rehabilitacion del afectado. Dicho ministerio indicara también, teniendo en cuenta la
personalidad y los antecedentes del afectado, qué tipo de actividad laboral o
profesional puede desempefiar. (Ley 22.431, 1981)

Otro aspecto definitorio en la apreciacion social de la probleméatica es la
participacion subalterna que el Estado adquiere a partir de las normativas
nacionales, en las problematicas y necesidades propias de aquellos que portan una
discapacidad. En el articulo cuarto, el texto explicita que el Estado solo se hara
cargo de aquellas situaciones de personas que no cuenten con una obra social o
cobertura un ente privado. Y en la Ley 24.901 de Sistema de Prestaciones Basicas
en Habilitacion y Rehabilitacion Integral a Favor de las Personas con Discapacidad
(1997), se plantea el descargo de la responsabilidad estatal en las obras sociales.

ARTICULO 2° - Las obras sociales, comprendiendo por tal concepto las entidades
enunciadas en el articulo 1° de la ley 23.660, tendran a su cargo con caracter
obligatorio, la cobertura total de las prestaciones basicas enunciadas en la presente
ley, que necesiten las personas con discapacidad afiliadas a las mismas.
ARTICULO 3° - Modificase, atento la obligatoriedad a cargo de las obras sociales en
la cobertura determinada en el articulo 2° de la presente ley, el articulo 4°, primer
parrafo de la ley 22.431, en la forma que a continuacion se indica: El Estado, a través
de sus organismos, prestara a las personas con discapacidad no incluidas dentro del
sistema de las obras sociales, en la medida que aquellas o las personas de quienes
dependan no puedan afrontarlas, los siguientes servicios.

ARTICULO 4° - Las personas con discapacidad que carecieren de cobertura de obra
social tendran derecho al acceso a la totalidad de las prestaciones basicas
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comprendidas en la presente norma, a través de los organismos dependientes del
Estado. (Ley 24.901, 1997)

Sin embargo, en los ultimos afos se han realizado importantes avances en
lo que respecta a la incorporacién de normativas especificas para la sordera y el
reconocimiento social de la lengua de sefas. En 2001, se sanciona la Ley 25.415
del Programa de Deteccién Temprana y Atencién de la Hipoacusia. Este se
efectivizo en todo el territorio recién diez afios después, pero constituye un aporte
insoslayable a la identificacion inmediata luego del nacimiento y brinda las
posibilidades para realizar un tratamiento temprano.

A partir de su incorporacién en 2008, la CDPCD otorga un desarrollo
diferente a los medios alternativos de comunicacioén. En ella, se reconoce la lengua
de sefias como lenguaje apto para la comunicacion, al mismo nivel que la lengua
oral. Y se destaca la necesidad de realizar los ajustes que garanticen el acceso de
todas las PCD al goce de los derechos humanos. Por su parte, la Ley 26.522 de
Servicios de Comunicacion Audiovisual (2009) se ubica claramente en el
paradigma de los derechos humanos y toma los postulados de la CDPCD.

En el cuerpo de esta ley, se reconoce que la educacion, el conocimiento, la
informacion y la comunicacidon son esenciales para el progreso, la iniciativa y el
bienestar de los seres humanos. Alli también se alude a la importancia de las
tecnologias de la informacién y la comunicacion, ya que tienen repercusion en
practicamente todos los aspectos de nuestras vidas. Finalmente, en el art. 66
incluye el tratamiento a la problematica de la sordera e incorpora la lengua de
sefas.

ARTICULO 66 - Accesibilidad. Las emisiones de television abierta, la sefal local de
produccién propia en los sistemas por suscripcion y los programas informativos,
educativos, culturales y de interés general de produccién nacional, deben incorporar
medios de comunicacion visual adicional en el que se utilice subtitulado oculto (closed
caption), lenguaje de sefias y audio descripcion, para la recepcion por personas con
discapacidades sensoriales, adultos mayores y otras personas que puedan tener
dificultades para acceder a los contenidos. La reglamentacién determinard las
condiciones progresivas de su implementacion.

Por otra parte, desde la Comunidad Sorda argentina, se esta luchando por
la creacion, en el ambito del Ministerio de Cultura de la Nacion, del Instituto
Nacional de Lengua de Sefias Argentina (INALSA), como ente publico estatal.
Corresponde al INALSA preservar y difundir la Lengua de Sefas Argentina como
patrimonio linguistico-cultural de la Comunidad Sorda Argentina, promoviendo su
difusién, fomento, estudio y desarrollo, asi como demas demandas de la
Comunidad Sorda relativas al uso de su propia lengua. La lengua de sefias es
considerada en esta ley como lengua natural de las personas sordas y la
comunidad sorda como minoria linguistica.

Solo si redefinimos las diferencias como marcas notables de la originalidad propia
del ser humano podremos concebir la integracion como un espacio democratico y
respetuoso en el que la sociedad vive pluralmente, y no como espacios ficticios, ni
concebir la integracibon como adaptacion. Resulta imprescindible valorar las
diferencias ya que la sociedad es entendida como una sumatoria de grupos.
Asimismo, resulta imprescindible reconocer la igualdad de todo ser humano por
naturaleza, valor presente en el reconocimiento de los derechos humanos. (INALSA,
Tramite parlamentario 060, 2014)
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Con lo expuesto, se evidencia esta suerte de dualidad o ambivalencia en el
tratamiento de la problematica de la discapacidad en la Argentina. Por un lado, la
adhesion a numerosos convenios de derechos humanos y por el otro, la
profundizacién de la mercantilizacion de las relaciones sociales, enmarcados en lo
gue muchos autores remarcan como cultura neoliberal. Varios factores dificultan la
comprension, a nivel social, de la situacién de discapacidad. En la Argentina, aun
prima la asociacion déficit-rehabilitacion-industria de la rehabilitacion.

Mas aun, la interaccién entre las concepciones de base que atraviesan las
leyes de discapacidad argentinas, junto con los modos sociales de concebir la
problematica, basados en fuertes mitos y prejuicios, y también la escasez de
investigacion y teorizacion al respecto, determinan que la idea de discapacidad
como producto de un entramado social y cultural particular no se perciba en la
mayoria de los casos.

Sin duda, estas cuestiones inciden en las familias de nifios con
discapacidad. La asociacion déficit-anormalidad deja poco margen para que los
padres encuentren otras caracteristicas en sus hijos, para que encuentren modos
de hablarles, de escucharlos, de jugar con ellos. A su vez y para introducir el
siguiente apartado, mucho tienen que ver las politicas de los estados para tratar
estas situaciones.

Politicas publicas y discapacidad

Al decir de Oslak y O’ Donnel, las politicas estatales o publicas comprenden
al conjunto de acciones y omisiones que demuestran una determinada modalidad
de intervencion del Estado en la sociedad civil. De dicha intervencién puede
inferirse una determinada orientacién normativa, que previsiblemente afectara el
futuro curso del proceso social en torno a la cuestion (Oslak y O’ Donnel, 1976, p.
21). Resulta de utilidad el trabajo de Moro y Potenza Dal Massetto (2010), puesto
que analizan los organismos y programas nacionales en discapacidad. Estos
autores enfatizan acerca de la descoordinaciéon y desarticulacion de las dinAmicas
de gestion en distintos momentos de la historia del pais.

Los organismos fundamentales asociados al disefio e implementacion de
politicas en discapacidad han sido, hasta 2015, los siguientes: La Comision
Nacional Asesora para la Integracién de Personas Discapacitadas (CONADIS),
dependiente del consejo nacional de politicas sociales; el Servicio Nacional de
Rehabilitacion (SNR), dependiente del Ministerio de Salud de la Nacion; la
coordinacién de educacién especial dependiente del Ministerio de Educacion de la
Nacion; La Unidad para Personas con Discapacidad y grupos vulnerables,
dependiente del Ministerio de Trabajo, Empleo y Seguridad Social de la Nacién; y
la Comision de Discapacidad de la Camara de Diputados de la Nacion. En 2015,
se crea la Agencia Nacional de Discapacidad en la 6rbita de la Secretaria Nacional
de la Presidencia de la Nacion. Este nuevo organismo absorbe una parte
importante de las funciones algunos de los organismos anteriores.

CONADIS (recientemente disuelta por el decreto 698/17) fue un ente
interorgdnico que se ocupaba de la coordinacion y el asesoramiento sobre las
politicas en discapacidad. Fue creada en 1987, durante la presidencia de Radul
Alfonsin. Tal como sefiala Garcilazo (2005), este ente surge inspirado en los
documentos de la ONU, en la prédica de las organizaciones internacionales que
representan a las PCD y en el reclamo de las entidades locales. Las funciones de
esta Comision Nacional fueron fundamentales, ya que promovieron las politicas
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publicas, la accion coordinada con los demas organismos implicados en el tema 'y
el control del cumplimiento de las leyes. Fue el 6érgano de consulta tanto de
organizaciones publicas como privadas. Por tal motivo, las caracteristicas de los
elencos que presidieron esta institucion, desde que se cre6 hasta que se disolvio
en 2017, han marcado diferencias contundentes en cuanto al tratamiento social de
la problemética en la Argentina.

Algunos hechos que muestran tal afirmacion son la incorporaciéon de la Ley
24.901 (1999), durante la gestion de Mariano Paz y los conflictos con las
Organizaciones de la Sociedad Civil (OSC), durante el gobierno de De la Ruaa. El
analisis de la fundacién PAR (2005) da cuenta de que el Estado era el principal
incumplidor de la normativa que él mismo dictaba y por consiguiente, los intentos
de la CONADIS tropezaban con la resistencia de funcionarios publicos y de los
responsables de los servicios privados. Bernardelli (2005) describe el modo en que
el Estado perdio su funcién reguladora de los servicios publicos en ese periodo. El
autor destaca la falta de adecuacion de los sucesivos gobiernos para cumplir la
Constituciéon Nacional por la carencia de una politica integral referida a la
discapacidad.

(...) las personas con discapacidad han quedado abandonadas y a la suerte de los
vaivenes de grupos de poder para gozar de determinados derechos adquiridos:
salud, rehabilitacion integral, educacién, capacitacion laboral, comunicacion,
accesibilidad, cultura, recreacion, deporte, posibilidades de formar una familia,
fuentes de trabajo adecuado y digno, etc. (Bernardelli, 2005, p.125)

Fue durante la presidencia de Néstor Kirchner, en 2007, cuando esta
comision empez06 a tener un importante dinamismo con la direccion de Tramonti.
La gestion se caracteriz6 por implementar politicas de capacitacion en
rehabilitacion, que estuvieron a cargo de la comunidad. Este plan tuvo el objetivo
de llegar a los sectores mas pobres de la sociedad con capacitacion adecuada.
Durante la presidencia de Cristina Fernandez de Kirchner, la encargada de la
comision fue Bersanelli quien, en 2015 sefalo:

(...) la Argentina avanz6 en normativas especificas para discapacitados, una de las
primeras leyes con contenidos accesibles para personas con discapacidad es la Ley
de Medios, la de la web que obliga a los estados a elaborar paginas accesibles; mas
otros derechos como la Asignacion Universal por Hijo; el monto asignado por
discapacidad es cuatro veces mayor en toda la region, hay beneficios impositivos
para las personas con discapacidad, mas las pensiones que se les da, de ahi la
importancia en la continuidad de un proyecto nacional y popular. (“Este gobierno
amplié derechos para las personas con discapacidad”, 2015)

Y continud explicitando:

Nuestro pais tiene el Instituto Nacional de Rehabilitacién Psicofisica del Sur, que es
de primer nivel de calidad en la atencion en toda la region, que se construy6 gracias
a una politica de Estado que lleva adelante una politica publica nacional, a lo que se
suma la deteccion temprana en nifios que nacen con problemas auditivos, con la
colocacion de implantes cocleares a los 3 afios, y la atencion y prevencion de la
ceguera que se hacen en los controles al momento de nacer. (“Este gobierno amplié
derechos para las personas con discapacidad”, 2015)
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El Servicio Nacional de Rehabilitacion (SNR) creado en 1956 fue el primer
organismo del pais dedicado a las politicas publicas en discapacidad. En palabras
de Moro y Potenza Dal Massetto (2010): “...este es el organismo rector en todo lo
referente a la normalizacion y ejecucion de politicas vinculadas a la rehabilitacion
e integracion de las PCD” (p.207). Este organismo fue recientemente suprimido del
Ministerio de Salud, mediante el decreto 95/2018, para transferir sus funciones,
unidades, y personal a la orbita de la Agencia Nacional de Discapacidad. Estas
funciones estan orientadas a:

a) Disenfiar, ejecutar y evaluar programas de prevencion, rehabilitacion y promocion
integral de las personas con discapacidad.

b) Elaborar normas respecto del funcionamiento de los servicios de rehabilitacion y
brindar asistencia técnica sobre esto a provincias y municipios y OSC.

c¢) Promover la normativizacion de los servicios de atencién a las PCD.

d) Disefar, organizar y mantener actualizado un Registro de Personas con
Discapacidad.

e) Coordinar y supervisar la formacion de recursos humanos.

f) Promover la investigacion y difundir informacién cientifica y técnica.

g) Impulsar acciones de concientizacion de la poblacion en general.

h) Desarrollar la evaluacion médica y la orientacion psicosocial de las PCD. (Moro y
Potenza Dal Massetto, 2010, p.207)

Dentro de sus vastas funciones, se destaca la prerrogativa de otorgar el
Certificado Unico de Discapacidad en todo el territorio de la Republica. Dicho
certificado es un documento publico que acredita la discapacidad de una persona
y, por lo tanto, es una herramienta imprescindible para reclamar las coberturas de
salud, educacién y transporte, los derechos de las PCD. En este sentido, el
organismo ha focalizado su accionar (entre 2007 y 2015) en la produccion de un
certificado Unico para todo el territorio nacional.

Este certificado permite acceder a los derechos estipulados por las leyes en materia
de discapacidad: cobertura integral de las prestaciones béasicas de habilitacion y
rehabilitacion (Ley 24901) y cobertura integral de medicacion (Ley 23661, art. 28),
ademas de facilitar gestiones tales como el pase libre en transporte publico de
pasajeros, franquicias para la compra de automotores, el Simbolo Internacional de
acceso, la exencion del pago de patente y algunos impuestos, el régimen de
asignaciones familiares y la administracion de pequefios comercios. (Moro y Potenza
Dal Massetto, 2010, p.208 y 209)

Por otro lado, Rosato y Agelino (2009) analizan criticamente la cuestion de
la equiparacion de oportunidades que es una de las estrategias de la OMS y de la
ONU. Desde estas organizaciones se afirma que “...las sociedades deben hacer
todo lo posible para garantizar una equiparacion de oportunidades para todos
‘aquellos que, no siendo iguales’ (sic), merecen un lugar en la participacion social
Yy, por lo tanto, hay que hacer algo para garantizarles el acceso” (Rosato y Angelino,
2009, p. 44, en cursivas en el original).

La lectura critica indica que el foco continla puesto en las consecuencias
provenientes del déficit como problematica central de las PCD. Por lo tanto,
connota representaciones sociales sobre la discapacidad que remarcan los
aspectos biolégicos de esta. Esta vision denuncia un tipo de conceptualizaciones
gue da por sentada la dificultad puesta en el individuo y ubicada en aquello tangible
que falta o en aquella funcion que esta dafada. Sin embargo, es dificil que, a partir
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del suelo representacional y el marco legal vigente, se piensen otros modos para
garantizar una verdadera inclusién y con ello, el cumplimiento de los derechos
humanos.

En tanto, Garcilazo (2005) menciona las caracteristicas de la legislacion
sobre discapacidad y enfatiza la falta de normas generales destinadas a toda la
poblacion. El autor resefia la proliferacion de normas sectoriales y particulares en
el ambito de la discapacidad en Argentina. En efecto, la Ley 22.341 (1981) es una
disposiciéon referida especificamente a un grupo definido por el aspecto de la
discapacidad. También la creacion de la CONADIS fue una norma particular. Se
advierte, de esta manera, que “...la profusa normativa sobre discapacidad que
caracteriza al pais es la evidencia de que las personas con discapacidad no han
encontrado todavia su lugar en la legislacién para todos” (Garcilazo, 2005, p. 83).

De todos modos, el giro que se le dio en la Gltima década y hasta 2015 a la
inversién del Estado en la problematica de la discapacidad ha sido de gran
importancia, tal como destacan Moro y Potenza Dal Massetto (2010). Asi las cosas,
es posible advertir que aquello que se considera como un problema que atender
en materia de politica publica tiene relacion con las representaciones sociales
preponderantes, ademas de estar determinado por otros factores como la accién
de los medios y las incidencias politicas de cada momento.

Parsons (2007) considera que la formulacion de politicas publicas implica
una suerte acertijo colectivo por parte de la sociedad e incluye tanto la necesidad
de tomar decisiones como de tener conocimientos. En este sentido, el autor alude
a que la politizacion de un problema depende del tipo de tema del que se trata, asi
como de la manera en que el proceso politico lo ha abordado.

A partir de estas disquisiciones, queda claro que entre 2007 y 2015 se
produjo un avance en la ampliacion de los derechos de las PCD. Y que este cambio
incluyd, entre otras cosas, una politica de difusion de los derechos y una invitacion
continua a que la poblacion los defienda. Sin embargo, aunque se han mencionado
los logros en los afios precedentes, es posible también sefialar las politicas que
hubiera sido necesario ejecutar y que aun no se implementaron.

Como ejemplos de lo anterior, se podria sefialar la necesidad de la creacion
de programas que impliquen el acompafiamiento de las familias en el proceso
anterior y posterior a la certificacion del diagndstico, y en los comienzos de las
intervenciones terapéuticas. Seria de gran ayuda también el establecimiento de
nexos entre las familias de nifios con discapacidad y las organizaciones de PCD,
asi como la creacion de programas de incentivo a la investigacion en este campo.

Finalmente, hoy en dia, es mas dificil pensar la posibilidad de que politicas
como las mencionadas anteriormente se concreten. Desde 2017 se produjo en la
Argentina, una modificacion trascendente en las politicas nacionales sobre
discapacidad. En ese mismo afio se anuncian dos decretos que cambian
profundamente las politicas en este campo, el 698/2017 y el 868/2017. El primero
consiste en la creacion de la Agencia Nacional de Discapacidad y la supresion de
la Comision Nacional Asesora para la Integracibn de las Personas con
Discapacidad (CONADIS), de la Comision Nacional de Pensiones Asistenciales y
del Consejo Nacional de las Mujeres. El primer articulo establece:

Articulo 1- Créase la Agencia Nacional de Discapacidad, como organismo
descentralizado en la orbita de la Secretaria General de la Presidencia de la Nacion,
que tendra a su cargo el disefio, coordinacion y ejecucion general de las politicas
publicas en materia de discapacidad, la elaboracion y ejecucion de acciones tendientes
a promover el pleno ejercicio de los derechos de las personas en situacion de

82



discapacidad y la conduccion del proceso de otorgamiento de las pensiones por
invalidez y las emergentes de las Leyes 25.869 y 26.928 en todo el territorio nacional,
cuyas funciones se detallan en Planilla anexa al presente articulo que forma parte
integrante del presente decreto. (Decreto 698/17)

Ciampini (2017), presidente de la comision de discapacidad, emiti6 un
informe critico en el que se sefiala que “no existe situacion de necesidad y urgencia
gue pueda motivar al Poder Ejecutivo a disolver dos importantes organismos que
fueron creados y vienen funcionando para el resguardo de los derechos humanos
de las personas con discapacidad”. También sefialan que a partir del decreto, se
“eliminaron las comisiones asesoras que si contenia la CONADIS, por medio de
las cuales se aseguraba la participacién y voz de las organizaciones de y para
personas con discapacidad, y lo que es mas grave aun, el referido decreto fue
dictado sin escuchar previamente la voz de las personas involucradas, sin convocar
a una audiencia previa”

Articulo 5 — Suprimese la Comision Nacional Asesora para la Integracion de las
Personas con Discapacidad (CONADIS), dependiente del Consejo Nacional de
Coordinacién de Politicas Sociales de la Presidencia de la Nacion.

Articulo 6 — Suprimese la Comision Nacional de Pensiones Asistenciales, organismo
desconcentrado en la orbita del Ministerio de Desarrollo Social.

Articulo 7 — Establécese que la Agencia Nacional de Discapacidad sera continuadora
de la Comisibn Nacional Asesora para la Integracion de las Personas con
Discapacidad (CONADIS) y de la Comisién Nacional de Pensiones Asistenciales, en
las materias contempladas en el art. 1. (Decreto 698/17)

Desde una lectura que parta de la CDPCD, esta situacion resulta
preocupante por varios motivos. El mas visible es el aspecto de la centralizacion
de las politicas en esta materia, ya que es contraria a los principios del tratado
internacional, que marca los lineamientos en materia de discapacidad.

Por su parte, el decreto 868/17 establece:

Articulo 1- Créase, en la érbita de la Agencia Nacional de Discapacidad, organismo
descentralizado en la orbita de la Secretaria General de la Presidencia de la Nacion,
el Programa nacional “Plan Nacional de Discapacidad”, que tendra como obijetivo la
construccion y propuesta, a través de una accion participativa y en coordinacién con
las distintas areas y jurisdicciones de la Administracion Puablica Nacional, de la
Ciudad Autébnoma de Buenos Aires, provinciales y municipales, con competencia en
la materia, y con las organizaciones de la sociedad civil, en especial las organizaciones
no gubernamentales de y para las personas con discapacidad, de politicas publicas
tendientes a la plena inclusibn social de las personas con discapacidad,
contemplando los principios y obligaciones comprometidos por medio de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, aprobada por la
Ley 26.378.

Articulo 2— Créase la Comision Interministerial en Materia de Discapacidad, la cual
estard presidida, con caracter honorario, por la vicepresidenta de la Nacién e
integrada por los ministerios y organismos con competencia en la materia, con el
objeto de elaborar, propiciar y evaluar la planificacion y ejecucién coordinada del “Plan
Nacional de Discapacidad”. (Decreto 868/17)

En la charla abierta La discapacidad en la Argentina hoy. De la convencion
a la Agencia Nacional de Discapacidad (apuntes personales, 19 de mayo de 2018),
se planted que, en lo que respecta a este plan nacional de caracter abarcativo, los
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trabajadores que se desempefian en el area de pensiones advierten sobre sus
riesgos y sobre sus temores de que no se concreten politicas reales a partir de
estas modificaciones.

Alertaron también acerca de que vienen ocurriendo una serie de
suspensiones, demoras e irregularidades en el sector. Ademas, desde hace mas
de un afio no se estan otorgando pensiones por invalidez y se estan dilatando los
tramites iniciados con anterioridad, de una manera preocupante. A su vez, los
profesionales de la salud dan cuenta de que la mayoria de las obras sociales han
dilatado en forma notoria sus pagos o hasta incluso cesado la cadena de pagos en
los ultimos meses de 2018.

Por otra parte, ATE se pronuncia en 2017, en contra del decreto 698, a
través de un documento con alta adhesion de las distintas organizaciones y
personas. En este documento, se especifica la negativa a la necesidad y urgencia,
ya que implica la falta de participaciéon del Congreso de la Nacion y de las
organizaciones que representan al colectivo de PCD. A su vez, el documento
destaca la falta de mencién, en los decretos, a los colectivos de personas con
discapacidad en el disefio, implementacion y monitoreo de la politica publica sobre
discapacidad.

Incluso, tampoco queda claro el aspecto de los organismos de monitoreo
de las politicas, tal como lo prescribe la convencion. El documento enfatiza el riesgo
que corren las personas que no cuentan con Certificado Unico de Discapacidad
frente a la desaparicion de la Comisiéon Nacional de Pensiones. En el escrito se
evidencia la falta de garantias en el aspecto presupuestario, ya que el decreto
habilita las donaciones y la cooperacién internacional.

En este sentido, Alarcon (2017), directora del departamento de
discapacidad de ATE bonaerense, relatd: “Nos enteramos del decreto a través del
Boletin Oficial”. Y mas adelante menciona que la decision de disolver la Comision
Nacional de Pensiones y la CONADIS forma parte de un plan sisteméatico de ajuste
y fragmentacién social, cuya primera accién fueron las bajas de pensiones de modo
completamente discrecional, que hasta el momento no fueron reintegradas en su
totalidad. A su vez, remarca el caracter inconstitucional debido a que viola el art.
33 de la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad, Ley
26.378.

Este breve panorama actual permite ver la endeblez que rapidamente
producen la liberacion de politicas neoliberales en un colectivo tan vulnerable como
el de las PCD. El hecho de que estas modificaciones en materia de politica publica
se estén suscitando en momento real no permite un andlisis més profundo de la
situacion y sus consecuencias. Sin embargo, en tanto los cambios continien en
esta direccion, es posible avizorar un retroceso en materia de derechos con
consecuencias dramaticas en la vida de las PCD y sus familias.

Cultura neoliberal y discapacidad

Este interés ambivalente del Estado en la solucion de los problemas
concernientes a la discapacidad se transforma paulatinamente, en la década del
90, en falta de compromiso social hacia la temética y en lo sucesivo, en la
progresiva mercantilizacion de los cuidados para las personas con discapacidad.
Al decir de Murillo (2006, 2012, 2013), el neoliberalismo connota mucho méas que
una teoria econdmica e implica una verdadera cultura basada en la produccion
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deliberada de un apronte angustioso, que surge de una constante sensacion de
inseguridad, y que se traduce en una suerte de malestar continuo para los sujetos.

Los sujetos sumidos en esta angustia y sensacion de inseguridad se
repliegan sobre si mismos, con las consecuentes dificultades en los lazos con los
otros. Se establece un circulo vicioso centrado en la violencia como Unica reaccion
posible a tanta angustia. Esta violencia invade las distintas esferas de la vida social
reforzando la sensacion de inseguridad individual.

Bersanker y Grande (s.f.) explican que asistimos al espectaculo de
fragmentacion de la ilusoria idea de Poblacion como unidad, con la caida de los
ideales unitarios y de su serializacion. Las autoras hablan del repliegue de los
sujetos en la busqueda de denominadores identificatorios comunes, por mas nimios
gue sean. En contraposicion a esta fragmentacion, el discurso cientifico promueve
la normalizacion del sujeto y lo conmina a replegarse en identidades cada vez mas
estrechas.

Por su parte, Aleman (2016) describe al neoliberalismo como el primer
régimen sociohistérico que intenta alcanzar la primera dependencia simbdlica,
afectando, tanto a los cuerpos como a la captura por la palabra del ser vivo en su
dependencia estructural. El neoliberalismo necesita producir un hombre nuevo,
engendrado de su propio presente, sin historia, sin causa, sin legado simbdlico.

Para Carli (2011), los acelerados cambios cientifico-tecnolégicos entre los
que se incluyen las nuevas condiciones para la procreaciéon y el nacimiento, los
reposicionamientos de los adultos frente a horizontes de desempleo y exclusion, y
la ruptura cultural de los lazos intergeneracionales y sociales, inciden en el sentido
de la vida que la sociedad modula (Carli, 2011). Surgen entonces numerosos
padecimientos subjetivos, subrepticios productos de la cultura que marca a los
sujetos. Estos padecimientos tienen también su remedio, aportado desde la cultura
que los provoca: se trata de la medicalizacion de las poblaciones, basada en una
profunda incidencia de las ciencias y la tecnologia en las vidas de los sujetos.

Siguiendo a Murillo (2012), se puede decir que el sufrimiento psiquico
causado por la cultura neoliberal es un modo de gobierno a distancia de los sujetos
y las poblaciones. Tal como lo plantea la autora, el concepto de libertad individual
que sustenta el neoliberalismo tiene una connotacién negativa, en tanto no remite
a la idea de una ley universal de libre albedrio, que si trasmiten los planteos del
liberalismo. Se trata de una libertad egoista, ya que implica la realizacién del deseo
subjetivo individual basado en la potencia propia. Esto se traduce en la existencia
de potencias egoistas que luchan mortalmente por imponer su propio deseo.

En este contexto, las tecnologias de origen médico y biolégico se acercan
cada vez mas a los sujetos a través de las neurociencias, el neuromarketing, la
neuroeconomia y los diagnosticos de desérdenes mentales. En este sentido, tal
como lo plantea Rose (2012), en la ultima parte del Siglo XX:

La jurisdiccion médica se extendié mas alla de los accidentes y la enfermedad aguda,
e incluyd la administracion de la enfermedad cronica y de la muerte, la administracién
de la reproduccion, la evaluacién y el gobierno del “riesgo”, y el mantenimiento y
optimizacion del cuerpo sano. (Rose, 2012, p. 36-37, entre comillas en el original)

Los sujetos comienzan a desarrollar practicas de autogestion, con respecto
a la nutricion, el ejercicio fisico, las especialidades farmacéuticas y suplementos
dietarios, el autodiagnéstico y auto tratamiento. Para Rose (2012), las tecnologias
meédicas actuales tienen como objetivo la optimizacion de la vida. Las tecnologias
generan mucho mas que las destrezas artesanales de los médicos para la
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utilizacion de instrumentos o técnicas en la cura de enfermedades. Intervienen en
los modos de pensar cuestiones trascendentales de la vida y las relaciones
humanas; nuevas ideas acerca del fin de la vida y la posibilidad de los trasplantes,
de la gestacién de un hijo, nuevos sentidos de propiedad del cuerpo y el derecho
a curarse, todo esto implicado en profundas encrucijadas econdmicas e
institucionales.

Segun Carli (2011), los estudios sistematicos coinciden en destacar esta
mutacion de la experiencia infantil que conmueve a padres y maestros. Si bien no
es posible hablar de la infancia, sino que las infancias refieren siempre a transitos
multiples, diferentes y cada vez mas afectados por la desigualdad, es posible, sin
embargo, constatar algunos procesos globales y comunes que la atraviesan.

Esa mutacibn se caracteriza, entre otros fenOémenos, por el impacto de la
diferenciacion de las estructuras y de las ldgicas familiares, de las politicas
neoliberales (teoria politica que tiende a reducir al minimo la intervencion del Estado)
gue redefinen el sentido politico y social de la poblacion infantil para los estados-
naciones, de la incidencia creciente del mercado y de los medios masivos de
comunicacion en la vida cotidiana infantil, y de las transformaciones culturales,
sociales y estructurales que afectan la escolaridad publica y que convierten la vieja
imagen del alumno en pieza de museo. Dificil es, en este sentido la situacion del
maestro, que debe sortear esto para llevar adelante la tarea de ensefianza, pero que
debe pensar también en la cuestion de la temporalidad para favorecer la transmision.
(Carli, 2011, p.1)

Esta situacion estructural se ha agudizado en las ultimas décadas ante la
impugnacion de las tradiciones culturales, la pérdida de certezas (entre otras, las
referidas al trabajo, la procreacion, etc.) y la imposibilidad de prever horizontes
futuros. Estos fendmenos, entre otros, hacen que la frontera construida
histéricamente bajo la regulacién familiar, escolar y estatal para establecer una
distancia entre adultos y nifios, y entre sus universos simbdlicos, ya no resulte
eficaz para separar los territorios de la edad.

Segun Ortiz (s.f.), citado por Carli (2009), la socializacién en el consumo,
que remite a un mercado mundial, instala una memoria de tipo internacional-
popular a partir de objetos compartidos a gran escala, que se graban en la
experiencia del presente y llenan el vacio del tiempo. Esa memoria internacional
se contrapone a la nacional, que pertenece al dominio de la ideologia, depende del
Estado y de la escuela, y opera por el olvido. Ortiz (s.f.) indica que los medios
proveen un tipo de socializacién y cumplen funciones pedagdgicas que antes
desempefiaba la escuela; aportan asimismo referencias culturales para las
identidades de los nifios. Los cambios provocados por la expansion planetaria de
los medios y las tecnologias a partir de los aflos 1950 han favorecido una mayor
distancia cultural entre las generaciones.

El paradigma en el cual se desarrollan estas tecnologias es el llamado
paradigma socio técnico. Esto implica la produccién de nuevos medios de trabajo
y nuevas formas de organizacion del proceso productivo a nivel mundial. Las
nuevas tecnologias, que incluyen la electrénica, informatica y computacion, junto
con la biotecnologia y los nuevos materiales, han permitido la prescindencia cada
vez mayor de los recursos naturales como la fuerza de trabajo. Al limitar la
necesidad de la fuerza de trabajo humano, desaparecen también las limitaciones
histéricas ya que el proceso econdmico depende cada vez menos de las
capacidades humanas.
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Tal como plantea Sullivan (2014), la restauracion neoconservadora logré un
importante triunfo con la eleccién de Thatcher en abril de 1979, uno de los primeros
ministros mas ideoldgicos de la historia britanica. Luego, los gobiernos de Ronald
Reagan para la presidencia en 1980 y su vicepresidente George Bush; después
del triunfo de Reagan, llego la eleccién del canciller Helmut Kohl, de la Union
Demdécrata Cristiana (el partido catolico-conservador aleman); y en 1984, la victoria
de Brian Mulroney, del partido progresista conservador de Canada. Estos
gobiernos conservadores marcaron un rumbo que implico la vuelta a una ideologia
biologicista y eugenética. Esta habia sido superada por las posiciones de la década
de 1960 y vuelve a implantarse la profusién de ya desacreditados mitos y valores
de la edad moderna.

En el caso de Margaret Tatcher, a estos valores se los llamé “neo-georgianos” en
referencia al espejismo de tranquilidad doméstica que pervivié en Inglaterra durante
los reinados de George V (1910-1933) y George VI (1936-1952). Una de las cosas
mas llamativas de todo esto es el resurgimiento, lo digo sin una pizca de ironia, del
predeterminismo genético o biolégico bajo la forma de socio-biologia neodarwiniana.
Segun este enfoque “restaurado” (argumentos empleados, desde 1860, por Claude
Bernard, Taine y el novelista Emile Zola), el hombre es producto de su formacion
genética en el utero y, a partir de la entidad conocida como “genoma”, despliega todo
su potencial, incluso la personalidad, las capacidades y la formacién psicolégica
durante su vida entera (Sullivan, 2014, pp. 256-258, entre comillas en el original).

El mismo autor plantea que existirian ciertos determinantes bioldgicos, mas
alla de las contingencias sociales, que marcarian clases de personas: los
anormales:

La gente que resulta una molestia social por “inadaptada” se puede “explicar” entonces
como un producto de trastornos heredados y asi el Estado queda eximido de toda
responsabilidad por esa condicidon o por haber causado la inadaptacion a través de
politicas sociales y econOmicas. Todas las enfermedades-problemas fisicos,
trastornos maniacos-depresivos, esquizofrenia, psicosis, sociopatologias, “inferioridad
racial” y demas son convenientemente explicadas con el apropiado “gen” o “par de
bases” en la doble hélice del ADN y los costosos programas sociales se pueden
abandonar sin remordimientos de conciencia porque la cura de esas enfermedades
supuestamente esta mas alla del poder de cualquier legislacion. (Sullivan, 2014, p.
256-258, entre comillas en el original)

En el marco de la cultura neoliberal, las atrofias del desarrollo en nifios
menores de cinco afios determinan de por si un factor de riesgo para el Banco
Mundial, en tanto estos sujetos no son facilmente docilizables o utilizables como
fuerza de trabajo. Estos nifios aparecen como potenciales delincuentes, porque
pueden presentar dificultades para la insercion escolar y problemas ligados al
desarrollo emocional y cognitivo en general, y en la relacibn madre-hijo. De este
modo, vuelve a tener causas organicas el delito, retomando ideas tanto
darwinianas como galtonianas o lombrosianas.

Durante la década de 1990, la estrategia neoliberal instalo en la Argentina,
junto con una doctrina econémica que empobrecid al pais notablemente, nuevos
modos de pensar y hacer, ligados al poder de compra y venta, y al replegamiento
y el temor. Las practicas profesionales no escaparon a los efectos de esta cultura,
tornandose cada vez mas especializadas e independientes unas de las otras. A
partir de alli, “...el caracter automatico de la medicalizacion o psicologizacion [...]
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lleva a un exceso de derivaciones a consultas neurologicas, fonoaudiolégicas y/o
en salud mental” (Montoya, Crisalle, Grande, 2012, p.35, en cursiva en el original)

Certificado unico de discapacidad

Como se plante6 en los apartados anteriores, en la Argentina, la primacia
del mercado en las relaciones sociales impactd también en la responsabilidad del
Estado frente a las PCD. En la legislacién y en las practicas en discapacidad se
produce un paulatino desplazamiento desde el Sistema de proteccion integral (Ley
22.431, 1981), hacia el Sistema de prestaciones basicas de atencion integral (Ley
24.901, 1997): “Asi, con el decreto 762/97 y la Ley 24.901 se definen las reglas
gue hacen de las prestaciones a las PCD un servicio transable en el mercado”.
(Fara, 2010, p. 143). Segun la Ley 24.901:

(...) se entiende por prestaciones de rehabilitacion a aquellas que mediante el
desarrollo de un proceso continuo y coordinado de metodologias y técnicas
especificas, instrumentado por un equipo multidisciplinario, tienen por objetivo la
adquisicion y/o restauracion de aptitudes e intereses para que una persona con
discapacidad alcance el nivel psicofisico y social mas adecuado para lograr su
integracion social; a través de la recuperacion de todas o la mayor parte posible de
las capacidades motoras, sensoriales, mentales y/o viscerales, alteradas total o
parcialmente por una o mas afecciones, sean estas de origen congénito o adquirido
(traumaticas, neuroldgicas, reumaticas, infecciosas, mixtas o de otra indole),
utilizando para ello todos los recursos humanos y técnicos necesarios. En todos los
casos se deberd brindar cobertura integral en rehabilitacion, cualquiera fuere el tipo
y grado de discapacidad, con los recursos humanos, metodologias y técnicas que
fuese menester, y por el tiempo y las etapas que cada caso requiera. (Amate, 2005,
p. 171)

De esta manera, la normativa que acompafa permite crear las bases de lo
que actualmente determina las posibilidades que les son ofertadas a las personas
con alguna discapacidad para minimizar las consecuencias de su déficit. La
condicién para acceder a las prestaciones es la certificacion del déficit, lo cual se
logra con el Certificado Unico de Discapacidad (CUD). Una vez otorgada la
mencionada certificacién, los padres encuentran con facilidad una serie de ofertas
muy consistentes y que suponen claramente lo que hay que hacer en adelante con
ese hijo.

La necesidad de atravesar por la situacion de certificacion del déficit, que
luego va a ser llevada a cabo por una junta médica, suele ser tan traumatica como
la determinacion del diagnostico, otorgada por el médico especialista con
anterioridad. Una madre explicita: “La idea de que mi hija tuviera un certificado de
discapacidad fue muy dura para mi, me llevd mucho tiempo superarlo”
(Comunicacion personal, 15 de junio de 2015).

Las personas que portan una discapacidad auditiva (sean nifios o adultos)
y sus padres transitan experiencias particulares que presentan semejanzas y
diferencias en comparacion con personas adultas y niflos con otras
discapacidades. Si se trata de una sordera denominada pura —es decir, no asociada
a otras discapacidades—, ni el intelecto ni ninguna otra funcién estara dafiada, por
lo cual no sera necesario recurrir a gran cantidad de tratamientos de rehabilitacion.
Meramente los tratamientos fonoaudiologicos seran los prioritarios en estos casos.
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En muchos casos en los cuales existe una patologia mas compleja, es
notable como los padres igual recurren a los tratamientos de rehabilitacion oral
como principales entre los demas. Probablemente, esto sea debido a que estos
tratamientos no estan tan devaluados socialmente. Los padres de un nifio con un
diagndstico neuroldgico muy grave comentan: “Nuestro neurélogo nos aconsejaba
mantener la prioridad en el tratamiento auditivo” (Comunicacion personal, 12 de
mayo de 2014).

Lo cierto es que, tanto los padres de nifios con otras discapacidades, como
los padres de nifilos hipoacusicos, se encuentran con la respuesta rehabilitatoria
como primera y Unica salida al dificil momento que implica el descubrimiento del
diagndstico. Inmediatamente luego de la confirmacion médica de una deficiencia a
nivel auditivo, los padres podran iniciar un proceso legal que culminara en el
otorgamiento del CUD para ese nifio. Un padre aclara: “Para mi fue muy duro hacer
los tramites para el certificado, pero con todas terapias que mi hijo tenia que hacer,
fue algo necesario” (Comunicacion personal, 8 de agosto de 2014).

Este certificado, en palabras de Moro y Potenza Dal Massetto (2010) es un
documento publico que acredita la discapacidad de una persona en todo el territorio
nacional. Para obtenerlo, la persona deberd ser evaluada por un equipo
interdisciplinario que determinara, segun el decreto 1193/98 art. 10, la orientacion
prestacional correspondiente.

Este certificado permite acceder a los derechos estipulados por las leyes en materia
de discapacidad: cobertura integral de las prestaciones bésicas de habilitacion y
rehabilitacién (ley 24901) y cobertura integral de medicacion, ademas de facilitar
gestiones como el pase libre en transporte publico de pasajeros, franquicias en la
compra de automotores, el Simbolo internacional de acceso, la exencion del pago de
patente, y algunos impuestos, el régimen de asignaciones familiares y la
administracion de pequefios comercios (ley 23661, art. 28). (Moro y Potenza
Dalmasetto, 2010, p.208)

Através de la Ley 22.431 (1981), se prevé la certificacion de la discapacidad
como llave para acceder a los servicios y prestaciones estipuladas como cobertura
basica: “...el certificado de discapacidad se otorgara luego de una evaluacion
interdisciplinaria que debera comprender: a) diagndéstico funcional, b) orientacion
prestacional, y que se incorporara al registro nacional de personas con
Discapacidad” (Fara, 2010, p. 150).

Chufeni (2013) precisa que la discapacidad se ha certificado desde hace
muchos afos, pero da cuenta de las particularidades de la evaluaciéon actual. La
autora explicita que desde 2006 se autoriza a las provincias a emitirlo. Detalla, a
su vez, que en 2011 empieza a confeccionarse con pautas de CIF y toma su forma
actual.

Se incluyen datos personales, diagnéstico y diagndstico funcional (funciones
corporales, estructuras corporales, actividad / participacion, factores ambientales)
orientacion prestacional, fecha de validez, indicacion de acompafiante o no, lugar y
fecha de emision, firmas de los tres integrantes de la Junta que evalu6é (médico,
psicélogo y trabajador social); y después de una linea de puntos para cortar, un carnet
con datos de la persona con discapacidad y de la Junta, sin diagndstico, y con fechas
de emisidn y vencimiento, ademas de la indicacion de acompafante. (p.3).

La psicologa entrevistada, con vasta trayectoria en el ambito de la Salud
Pablica Municipal, analiza esta nueva situacion y plantea que, a partir de la
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incorporacion de psicologos en la junta médica, se comenzaron a problematizar
otras cuestiones. Se generd una dimension de escucha para estos sujetos y se
produjeron hipotesis clinicas con sus consecuentes estrategias de intervencion. Sin
embargo, destaca varias dificultades acerca de la forma en que se implementa la
certificacion.

Por un lado, la premura con la que se solicitan los informes psicolégicos no
es compatible con los tiempos que requiere un diagndéstico producido desde una
perspectiva centrada en las posiciones subjetivas. A su vez, los certificados
requieren diagnoésticos del CIE 10 y estas clasificaciones nombran, dejando por
fuera al sujeto y sus vicisitudes. Ademas, estos diagnosticos tienen una
contundencia que no se condice con el caracter inacabado de las posiciones
subjetivas y la busqueda de estrategias para producir sus modificaciones
(Comunicacion personal, 14 de junio de 2018).

Angelino, en su libro Mujeres intensamente habitadas, analiza en detalle el
modo en que la recepcion del diagndstico médico afecta a los padres y la situacion
compleja que representa la tramitacion del CUD. El libro, producido a continuacion
de la tesis de maestria de la autora, constituye un antecedente insoslayable. A
través del relato de quince mujeres, todas ellas madres de nifios con alguna
discapacidad, Angelino indaga en las particularidades del cuidado materno. En
estos dialogos, encuentra el germen de una posicibn novedosa, creativa y
habilitadora. La autora se implica en el intercambio con las madres, con quienes
comparte una visién tedrica, politica y personal sobre la discapacidad. Vale la pena
detenerse en uno de los relatos para dimensionar el impacto que esta certificacion
representa para los padres:

Lo mas dificil para una madre es decidir ponerle un rétulo a tu hijo, arranca y se
guiebra. Ledn tiene siete afios y aunque siempre supo que su hijo era discapacitado,
no pudo gestionar el Certificado Unico de Discapacidad (CUD) hasta que cumplié
los cuatro. Hubo que certificar por mas pesado que fuera. La decision la tomaron
para garantizar los tratamientos necesarios que hasta ese momento habian pagado
ellos; ya no daba la plata ni la cabeza. (Angelino, 2014, pp. 125-126, en cursivas en
el original)

Al respecto, Terzaghi (2013) se pregunta por la demanda social hacia los
profesionales de la salud con respecto a la certificacion de los padecimientos. La
autora alude a la particularidad del acceso a los derechos a partir de la mencionada
certificacién. Recurre al concepto de estado de excepcion de Agamben (2004),
para describir la situacion de los nifios con diagnésticos certificados por junta
meédica. Como plantea Terzaghi, la certificacion es apelada como garantia de
proteccién de un derecho, sin embargo, esto es a costa de “...quedar instalado en
una posicion de excepcionalidad, que muchas veces recorta derechos y, en el caso
de los nifios, suele constituirse en condicion de identidad” (Terzaghi, 2013, p. 64).

Por otro lado, Fainblum (2004) alude a que la discapacidad es visible desde
la marca real en el cuerpo. “La discapacidad irrumpe como diferencia y pone en
jaque a los ideales sociales provocando la aparicion de mecanismos defensivos
gue pretenden sostener una completud anhelada” (p. 13). La autora explicita que
los profesionales que trabajan y asisten a las PCD también se encuentran
atravesados por lo social.

Las variables en juego a nivel social son las mismas que encontramos en las
organizaciones pertenecientes a ella y en los profesionales que en los mencionados
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espacios desarrollan su actividad. Lo instituido los atraviesa al igual que la ideologia
circundante, estando de este modo, al servicio de su reproduccion, en este caso la
reproduccion o la indiferencia mencionadas. (Fainblum, 2004, p. 14)

Tal como sefiala Fainblum, en Argentina las consecuencias devastadoras
de las politicas liberales, unidas a la existencia de programas publicos demasiado
focalizados, no han dado lugar a pensar una inclusion amplia de ciertas
problematicas de la infancia y tampoco de la discapacidad. Para los padres, las
causas de las dificultades y angustias transitadas en el proceso de diagndstico y
certificacion de la discapacidad quedan asociadas con la deficiencia fisica. Tanto
el saber popular, como los pasos que han transitado hasta ese momento en materia
de diagndsticos y constataciones del déficit organico de su hijo, apuntan al déficit
como causante de las limitaciones. Al respecto, Angelino (2014) menciona:

Es posible que no encontremos facilmente quien se anime, hoy por hoy —pleno siglo
XXI, “Convencion Internacional por los Derechos de la Personas con Discapacidad”
mediante—, a decir que la discapacidad es una enfermedad o el resultado de una
suma de desviaciones, errores, mutilaciones, defectos, (malos o erréneos) habitos y
costumbres de hablar, ver, caminar, o no hacerlo, (raras) maneras de pensar o no.
Sin embargo, sin la persistencia (solapada) de esta idea, no seria posible entender
la necesidad de certificar médicamente algunas condiciones de existencia, cuando
éstas disputan ciertas normas y se alejan de los parametros de la normalidad Unica.
(Angelino, 2014, p. 153)

Por otra parte, Rosato y Angelino (2009) plantean que la ideologia de la
normalidad operara en la elaboracion del diagnéstico médico y del CUD. Y no soélo
en estos dos aspectos iniciales que enfrentan las familias de nifios con
discapacidad. La normalidad, como ideologia, atravesara también los tratamientos
gue estos nifios tempranamente realizan. Ciertos saberes contundentes, teilidos de
interpretaciones genéticas, inundaran las situaciones vitales que ese nifo
transitard, suponiendo prondsticos inciertos para esa subjetividad en ciernes.

Los discursos, por supuesto, tuvieron y tienen efectos concretos en las vidas reales
de los nifios concernidos por la manera de ser nombrados y puede el lector imaginar
sin dificultad las ulterioridades de los adjetivos calificativos descalificantes (pobres,
amorales, anormales, huérfanos, en peligro, peligrosos, excluidos, marginales, u otros
equivalentes). Nos preguntamos (no sin inquietud): ¢ caratular a los nifios expresaria
el intento de control de aquello que es desconocido e inquietante para los adultos?
(Frigerio, 2011, p. 2, las cursivas son del original)

Frigerio (2011) se pregunta por el acatamiento real de los nuevos cuerpos
normativos, asi como por el modo en que afectan a los sujetos, por la existencia
de una fractura entre aquellas politicas y practicas atravesadas por ideologias
desubjetivantes de larga data y los derivados de las concepciones de Derechos
Humanos. La autora asevera que aun existe en el registro simbdlico, y en el
universo imaginario que habita en los adultos acerca de las infancias, restos de
representaciones arcaicas y mecanismos primarios de funcionamiento, que
incluyen varias generaciones y distintas normativas, y que no parece haberse
conmovido sustancialmente con los cuerpos normativos que marcaron hitos en la
historia legal.

Por su parte, Carli (2009) plantea la necesidad de construccién de una
nueva vision del nifio como sujeto en crecimiento y en constitucién. Alude a que,
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para los historiadores de la infancia, a partir de la modernidad, la infancia adquirio
un status propio como edad diferenciada de la adultez. El nifio se convirtié en objeto
de inversion y en heredero de un porvenir. En referencia al ciclo histérico que va
desde 1980 a 1990, Carli destaca:

Si por un lado se produjeron avances en el reconocimiento de los derechos del nifio
y una ampliacion del campo de saberes sobre la infancia, el conocimiento acumulado
no devino en un mejoramiento de las condiciones de vida de los nifios, y en este
sentido, estos perdieron condiciones de igualdad en el cumplimiento de sus
derechos. En una buena medida la infancia como experiencia generacional se torné
imposible de ser vivida segun los parametros de acceso e inclusion social del ciclo
histérico anterior, pero al mismo tiempo, se convirti6 en signo, en una sociedad
crecientemente visual que puso en escena los rostros de esa imposibilidad y los
rasgos emergentes de las nuevas experiencias infantiles. (Carli, 2009, p.20)

También asevera que la mirada de los psicoanalistas, en cambio, ha estado
atenta a la singularidad del nifio, para leer y analizar las articulaciones complejas
gue se tejen en la historia infantil con lo histérico-social. En la actualidad, hay un
debate acerca del alcance de la invencion de la infancia moderna, cuyos rasgos
mas importantes la ligaban antiguamente con la escolarizaciéon publica y la
privatizacion familiar. Las nuevas formas de la experiencia social, en un contexto
de redefinicion de las politicas publicas, de las I6gicas familiares y de los sistemas
educativos, estan modificando en forma inédita las condiciones en las que se
construye la identidad de los nifios y transcurren las infancias de las nuevas
generaciones.

Deteccion temprana de la discapacidad auditiva

En abril de 2001 se sanciona y promulga parcialmente la Ley 25.415, que
crea el Programa Nacional de Deteccién Temprana y Atencion de la Hipoacusia.
Mediante esta ley, queda garantizado que todo nifio recién nacido sea estudiado
en su capacidad auditiva y se le brinde tratamiento en forma oportuna. La norma
genera la obligatoriedad de los examenes auditivos, cientificamente avalados,
antes de los tres meses de edad, orientados a la deteccion temprana de las
patologias del oido. Se deja, a su vez, claramente explicitada la responsabilidad
de las obras sociales en la financiacion de las mencionadas practicas de deteccién
temprana, la provision de audifonos y protesis auditivas semejantes, como el
tratamiento de rehabilitacion necesario.

Segun el Programa Nacional de Fortalecimiento de la Deteccion Precoz de
Enfermedades Congénitas, denominado Pesquisa Neonatal Auditiva, la hipoacusia
se define como la disminucion de la percepcion auditiva, que es la via habitual para
adquirir el lenguaje. Del mismo modo, el programa remarca la importancia de la
audicion en la infancia, pues el desarrollo intelectual y social, asi como el del
pensamiento, estan intimamente relacionados con una correcta audicion.

Segun datos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la incidencia de la
hipoacusia se sitla en 5 de cada 1000 nacidos vivos. La incidencia de hipoacusias
moderadas es de 3 por cada 1000 recién nacidos, y las hipoacusias severas o
profundas afectan a 1 de cada 1000 recién nacidos, cifra que aumenta en 1 a 10 de
cada 100 RN con factores de riesgo, y 1 a 2 de cada 50 RN que estan en las unidades
de terapia intensiva. El 20% de todos los casos de hipoacusia corresponden a un
problema profundo de audicién. La mayor parte de los déficits auditivos permanentes

92



gue se manifiestan en el periodo neonatal son congénitos y, hasta un 80% de los
casos se deben a alteraciones genéticas. También pueden derivar de otras causas
capaces de provocar pérdida auditiva, como por ejemplo los factores ambientales.
(Programa Nacional de Fortalecimiento de la Deteccién Precoz de Enfermedades
Congénitas. Pesquisa Neonatal Auditiva, 2014, p.7)

El programa destaca que la pesquisa auditiva es fundamental para el
prondstico y la calidad de vida del nifio.

Las doce primeras semanas de vida extrauterina son especialmente importantes para
el desarrollo de las vias auditivas. La identificacion y la intervencién tempranas se
asocian con un mejor desarrollo del lenguaje hablado, sobre todo si se diagnostica
en la fase prelocutiva. Actualmente se dispone de técnicas sencillas, incruentas, de
facil manejo y con la suficiente eficacia para ser utilizadas en la deteccion precoz de
hipoacusias en los recién nacidos. Cuando se habla de pérdida auditiva, se emplean
términos que van desde “hipoacusia”, en los casos de deficiencias auditivas leves a
severas, hasta “sordera”, para pérdidas auditivas muy profundas, con una audicién
residual muy débil o inexistente. Toda pérdida auditiva se mide en decibeles.
(Programa Nacional de Fortalecimiento de la Deteccién Precoz de Enfermedades
Congénitas. Pesquisa Neonatal Auditiva, 2014, las comillas son del original)

Aungue la reglamentacién vigente para la deteccion temprana de la
hipoacusia data de 2001, la implementacién de los programas de realizacion de
otoemisiones acusticas obligatorias, no se concretaron realmente en nuestra
ciudad hasta pasado el afio 2011, momento en que se promulga efectivamente la
ley.

Con respecto a este tema, una de las fonoaudidlogas entrevistadas,
reconocida audidloga de la ciudad de Rosario y miembro de un equipo de
habilitacion oral, considera que, en la actualidad, las otoemisiones se estan
practicando con mas regularidad tanto en el d&mbito publico como privado. Ella
explica que las dificultades que se presentan ahora son dos: la primera, ligada a la
real eficacia de estas evaluaciones para determinar por si solas la presencia de la
hipoacusia y la segunda, se encuentra en otra fase del abordaje de la problematica,
que es el del acceso al tratamiento y la calidad del mismo (Comunicacién personal,
audiodloga, 10 de octubre de 2015).

Sin dudas, el comienzo de la implementacién de esa practica de deteccién
temprana produjo una modificacion importante en la edad de diagnodstico de la
hipoacusia en los nifios. Anteriormente, muchos nifios concurrian a los tratamientos
de habilitacién oral pasados ya varios afos de vida, hasta algunos llegados a los
7, 8 0 9 afios. Actualmente, el screening neonatal es obligatorio para todos los
niflos recién nacidos de acuerdo a la Ley 25.415 (2001). En el caso de la red de
Salud Publica, el objetivo es poder determinar si existe una dificultad auditiva en el
bebé y, ante esta situacion, realizar la derivacion al CEMAR, donde funciona el
Centro de Audicion Referente Nodal. Con la incorporacion de los ultimos aparatos,
todas las maternidades, tanto municipales como provinciales, cuentan con
equipamientos para realizar pruebas auditivas a todos los nifios nacidos en los
efectores publicos.

En el marco privado, los sanatorios también cuentan en su mayoria con los
mencionados otoemisores acusticos, y aunque no los tengan, los estudios de
deteccion temprana de la hipoacusia forman parte del conjunto de analisis que
obligatoriamente los pediatras indican a los recién nacidos, en las primeras
consultas médicas. Al respecto, una de las madres comento:
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El diagnéstico se produjo en el sanatorio ya que cuando mi hija nacio. Alli le hicieron
las otoemisiones acusticas obligatorias y nos aconsejaron repetir los estudios en
quince dias para confirmar el diagnéstico. Nos dijeron que en caso de ser positiva la
falla auditiva, debiamos concurrir a un otorrinolangélogo para que nos indiqgue cémo
seguir (Comunicacion personal, 11 de junio de 2016).

Los efectos positivos de la puesta en accién del programa de deteccion
temprana de la hipoacusia son evidentes. De todos modos y, a partir de los relatos
de los padres de nifios con esta problematica, seria necesario garantizar espacios
de acompafiamiento, contencién e informacion en estos momentos de tanta
incertidumbre. Tal como menciona la madre entrevistada, el tiempo de confirmacion
del diagndstico suele ser bastante largo y los padres pueden quedar suspendidos
ante el temor de un diagnéstico desconocido en momentos fundantes para la
subjetividad de sus hijos.

El circulo cerrado de la sordera

Una vez obtenido el CUD, todo esta listo para que los nifios sordos
comiencen sus tratamientos fonoaudiolégicos con premura. Nuevamente, cabe
distinguir entre aquellos que se encuentran cubiertos por las obras sociales y los
gue no. Los nifios que no estan afiliados a algun sistema de medicina prepaga se
encuentran incluidos en el Programa Federal Incluir Salud (ex PROFE). Este
programa otorga cobertura médica a las personas que poseen una Pensiéon No
Contributiva o una Pension Graciable y a las personas con discapacidad.

En la ciudad de Rosario, con la mencionada cobertura, muchos nifios
inician sus tratamientos de rehabilitacion auditiva en instituciones de la ciudad que
reciben las derivaciones de la Municipalidad. Estos centros se comportan como un
ente privado, excepto por que se hacen cargo de atender nifilos cuyos tratamientos
se cobran a través del Programa Federal Incluir Salud.

La Direccién Provincial de Discapacidad constituye un lugar de referencia
para las consultas sobre trdmites, el asesoramiento acerca del CUD y la tramitaciéon
de soluciones para problematicas sociales y escolares de los nifios con
discapacidad. Aqui se constituye una diferencia entre los padres que no cuentan
con Obra Social y los que si: los que no tienen recurren con mas frecuencia a este
organismo y reciben el asesoramiento y la ayuda requerida. En cambio, los padres
que realizan los tratamientos a traves de las Obras Sociales suelen concurrir menos
a estos organismos y, por lo tanto, no reciben el asesoramiento y la guia que
reciben los otros padres. (Comunicacion personal, 14 de junio de 2018).

En lo respectivo al ambito publico municipal, se destaca el Proyecto de
Cooperacion Mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad en la
ciudad de Rosario, efectuado entre los afios 2000 y 2003. El proyecto conto6 con la
financiacion de la Unidn Europea en coordinacion con el gobierno municipal. Segun
Tréccoli (2003), esta iniciativa ha permitido pensar desde otra logica y con un
compromiso diferente la problematica de la discapacidad en la ciudad.

En el libro destinado a la difusion de esa experiencia, La inclusion como
politica (Municipalidad de Rosario, 2003), se destaca la importancia otorgada por
la gestion municipal de aquel entonces a la cuestion de la salud, entendida como
proceso social, historico y cultural. EI programa se concentraba en la equiparacion
de oportunidades para alcanzar la participacion plena del colectivo de PCD. El

94



objetivo primordial es la disminucion del impacto de las discapacidades en el
individuo, contemplando la prevencion, la rehabilitacion y la integracion.

Con respecto a la hipoacusia, se incremento el equipamiento para mejorar
la percepcion auditiva, disponible en el Banco de Préstamo de elementos
ortopédicos. También se identificO a las personas con discapacidad auditiva de
bajos recursos que requerian audifonos y se programé un curso de asistencia
técnica para profesionales. “El Centro Integral de la Audicién (CelA) tiene como
objetivos la deteccidon temprana, el equipamiento y el posterior tratamiento del nifio
con trastornos auditivos, y se lleva a cabo a partir de tres programas de accion”
(Municipalidad de Rosario, 2003, p. 78).

El Programa de prevencion primaria consiste en disminuir la incidencia del
deterioro auditivo, por medio de campafias informativas, de vacunacion y talleres
de discusién con diferentes profesionales. EI Programa de deteccidén temprana se
encuentra orientado a crear y perfeccionar el sistema de diagndstico audioldgico e
identificar la hipoacusia por medio de estudios especificos en neonatos de alto
riesgo auditivo. Finalmente, el Programa de rehabilitacion, se encauza a lograr el
rapido equipamiento y la estimulacién temprana del nifio hipoacusico.

Se advierte el enorme avance que representa en materia de politica publica
la ejecucion del Programa antes mencionado, ya que a partir de este es posible
decir que se produce una real equiparacién de oportunidades entre el ambito
municipal y el privado. Sin embargo, se constata que la oferta se encuentra mas
reducida aun en el ambito publico y depende de que los profesionales acepten
atender por Incluir Salud.

En el ambito privado, que es el que se indaga en profundidad, aquellos
nifos que tienen obra social comenzaran sus tratamientos en establecimientos
privados o con profesionales independientes especializados en la problematica.
Las posibilidades de eleccién tampoco seran muy amplias. Los profesionales que
trabajan con esta problematica en la ciudad, asi como los médicos
otorrinolaringdlogos reconocidos y con una amplia trayectoria en la tematica,
quienes indican los estudios audiolégicos especificos para cada caso y realizan los
conocidos implantes cocleares, son realmente muy pocos. Incluso, los equipos
formados por fonoaudidlogas y algunos otros profesionales como psicélogos,
psicomotricistas, psicopedagogos, también son escasos y existen apenas algunos
profesionales independientes que se dedican al tema.

Entonces, inmediatamente después de recibido el diagndstico o a veces
antes, los nifios comienzan con humerosas sesiones semanales de fonoaudiologia.
Las mismas fonoaudidlogas son quienes diagnostican la pérdida auditiva. Los
padres no tienen mucho tiempo para pensar, tampoco tienen muchas opciones
para hacerlo. Esto se debe a que se encuentran en la enorme desorientacion de
un diagnostico del cual no tienen referencias y al que por lo general no conocen en
absoluto. Como se menciona en el apartado anterior, la sordera no es una
discapacidad con gran incidencia poblacional y, a su vez, es una discapacidad poco
visible socialmente hablando, ya que no implica una marca notoria en el cuerpo.

Tal como establece Nufiez (1991), la incorporacion temprana de un equipo
gue se encarga de la rehabilitacién del nifio genera modificaciones en la familia.
Se produce una alteracion de las funciones que les conciernen a los padres en el
desarrollo de un hijo. Estas alteraciones familiares no dependen directamente del
desfile de profesionales que comienzan a multiplicarse y ocupar muchas horas de
la vida del nifio y sus padres. Sin embargo, en ocasiones, los encargados de llevar
adelante los tratamientos refuerzan, sin quererlo, miedos e inseguridades. Al
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ubicarse desde un lugar de saber sobre la evolucion de los nifios sordos, sin
atender a las particularidades subjetivas, o al referir certezas sobre las
caracteristicas de las familias, o al advertir sobre las patologias que pueden
agregarse eventualmente a la sordera, generan més incertidumbre en los padres.

En este sentido, Chufeni (2017) deja en claro que el reconocimiento de los
aspectos subjetivos en las PCD no es una tarea que solamente compete a los
sujetos y sus familias. También los profesionales intervinientes tendran un lugar de
importancia: “...Las respuestas que den, la posicibn que tomen seran
determinantes en las modalidades de los procesos de rehabilitacion, y también
condicionaran la produccion de discapacidad” (p. 5).

Para Nufez, la familia del nifio hipoacusico suele estar muy ocupada por
responder a las necesidades organicas o funcionales de su hijo. Esto implica que
sean padres muy estimuladores en el plano reeducativo y cumplidores con las
exigencias de la rehabilitacion, pero, deficitarios en su funcion sostenedora,
contenedora y metabolizadora emocional (1991, p. 36).

En los encuentros en sala de espera, previamente a las entrevistas con las
parejas de padres, fue posible constatar el establecimiento de una suerte de mudez
instalada en la sala de espera de los consultorios. La visita periddica y en distintos
horarios a la sala de espera, permiti6 advertir que, con frecuencia, las
conversaciones eran escasas y en muchas ocasiones, las charlas giraban sobre
situaciones cotidianas, problemas diarios, etc. Sin embargo, en momentos
puntuales fue posible ver la participacion de padres que planteaban
cuestionamientos mas profundos como, por ejemplo, el de un padre que pregunto:
“¢,Cuanto tiempo tardan los nifios sordos en decir sus primeras palabras?”
(Comunicacion personal, 12 de octubre de 2015). U otro padre que indago sobre
varias cuestiones:

¢Es conveniente 0 no hablarles con gestos o sefias? ¢Es bueno que vayan a la
escuela de sordos o a la escuela comun? (O ambas cosas? Estan cansados de
concurrir a tantos tratamientos: ¢es necesario seguir siempre? ¢Es riesgoso
operarlos para el implante coclear? ¢ Es mejor esperar un tiempo en el que usen solo
los audifonos? (Comunicacion personal, 12 de octubre de 2015).

Una vez que alguna de estas preguntas surge en el recinto, todos
comienzan a opinar y se libera la palabra de modo notable.

Intervenciones fonoaudioldgicas: Los tratamientos d e habilitacion oral

De las entrevistas con fonoaudiélogas especializadas en el tema, se
obtiene la informacion de que los tratamientos de habilitacién oral consisten en la
estimulaciéon de los restos auditivos que se realizan cuando el nifio no escuch6
nunca. Se diferencia del concepto de rehabilitacion ya que este Gltimo se ocupa de
restablecer una funcion perdida o deteriorada. El tratamiento consiste en poner en
contacto con el paciente distintas experiencias auditivas, y el paciente, de no
mediar ninguna otra dificultad, se tiene que apropiar del lenguaje, como sucede
con otro niflo oyente. Distintas son las situaciones en las que la audicion se pierde
con posterioridad, en la nifiez o en la adultez. En ese caso se trata de rehabilitar la
funcion.

Tal como plantea Maggio De Maggi, la intervencion fonoaudiolégica, en los
casos de sordera en nifios que todavia no han adquirido el lenguaje, es
contundente.

96



Cuando amplificamos al maximo posible esta audicion residual, de acuerdo a la
tecnologia disponible (por ejemplo, audifonos digitales binaurales, moldes
adecuados, sistemas de FM, Implantes cocleares) y los nifios pueden acceder a la
deteccién de todo el espectro acustico del habla, les estamos dando la oportunidad
de desarrollar el lenguaje oral en forma natural a través de la audicion. La
intervencion audiologica debe ser contundente y esto implica desde el diagnéstico
del tipo y grado de pérdida auditiva, incluyendo la seleccion, modificacién y
mantenimiento de las proétesis adecuadas (audifonos, implantes cocleares y otros
dispositivos de ayuda) hasta los controles periddicos post-adaptacion protésica.
(Maggio De Maggi, 2004, p. 66)

La autora alude a la cuestion técnica que, en la actualidad, es desarrollada
por los equipos de fonoaudidlogas. Existen distintos aspectos que se deben
estimular para posibilitar que los nifios sordos accedan al lenguaje. Un aspecto es
el audiolégico, que incluye la seleccién del amplificador 6ptimo para cada nifio, la
posterior calibracién del aparato de acuerdo con la pérdida auditiva particular de
ese sujeto (teniendo en cuenta las distintas frecuencias), y la estimulacion de los
distintos aspectos de la audicion. Este ultimo proceso es de duraciéon indefinida en
muchos casos; ya que se suman, a las dificultades inherentes a la patologia, los
posibles decaimientos de la funcidon auditiva, cominmente asociados a los casos
de sordera congeénita.

Un segundo aspecto que es preciso estimular es la proliferacion semantica,
esto implica trabajar para la adquisicion de los vocablos. Esto que en un nifio
oyente se da de manera espontanea, en los nifios sordos implica un largo proceso
de aprendizaje en la mayoria de los casos. Existen distintas teorias dentro de la
fonoaudiologia para propiciar ese aprendizaje. Algunas de corte mas conductistas
han primado en épocas anteriores y contindan teniendo vigencia en algunas
practicas en la actualidad. Los equipos que trabajan interdisciplinariamente en la
habilitacion oral, por lo general, no lo hacen desde esa concepcién tedrica: tal como
plantea la primera fonoaudi6loga entrevistada, el posicionamiento se basa en una
postura constructivista de la apropiacion del lenguaje.

Es facil advertir que la discapacidad auditiva prelocutiva conlleva un
tratamiento fonoaudioldégico extenso y que consiste en muchas sesiones
semanales de rehabilitacion. Ademas, los resultados no siempre son claramente
constatables en poco tiempo, sino que los cambios sustanciales ocurren luego de
afios de terapéutica en algunos casos. Esto es asi, aun contando con un equipo de
fonoaudiélogas especializadas en la tematica, y con muchos afios de experiencia.

Tal como sucede con los tratamientos para otras discapacidades, la
propuesta es totalizante: la demanda de horarios y disposicion del nifio y la familia
a la terapia auditiva es de gran exigencia y el riesgo de no llevarla a cabo es el de
un horizonte incierto. Uno de los padres que participé en las entrevistas relata
expresiones de una fonoaudiologa:

En realidad, no sabemos cémo va a evolucionar, depende de si tiene 0 no otras
patologias agregadas, pero es indispensable que concurra a las sesiones y que
le hables, aunque no te esté escuchando, para que vaya aprendiendo a
comunicarse de esa manera (Comunicacién personal 30 de octubre de 2016).

Aparte de las practicas médicas (que suelen ocuparse solo de la deteccion
de la discapacidad, la derivacion fonoaudiolégica, los controles del oido y la
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realizacion de los implantes cocleares), las practicas fonoaudiologicas son las mas
especializadas hoy en dia para la atencion de los nifios sordos. En la carrera de
Fonoaudiologia, dependiente de la Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad
Nacional de Rosario, se da la materia Patologias y terapéuticas fonoaudioldgicas
en la discapacidad auditiva, cuyo eje es la estimulacion auditiva del nifio sordo.

En cambio, las otras profesiones que intervienen actualmente en la
problematica, como la psicologia, la psicomotricidad, psicopedagogia, etc. no
cuentan con formacién especifica para el tema en las carreras de grado. Esta
situacion tiene como consecuencia que la mirada social sobre la problematica se
tifia casi totalmente de los aspectos que tanto la medicina como la fonoaudiologia
abordan. Por esto mismo, los padres dirigen sus demandas hacia estos
profesionales fundamentalmente, pero esta demanda excede en muchos casos sus
posibilidades de respuesta.

Cabe agregar que los equipos que realizan tratamientos de habilitacién oral
van incorporando paulatinamente otros profesionales para el tratamiento de los
niios sordos, pero los objetivos siguen siendo fundamentalmente auditivos y se
hace muy dificil pensar en otros tipos de abordajes de la problematica. Sin
descartar el aspecto de la audicién, en algunos casos el énfasis deberia estar
puesto en otros temas como la problematica de los padres o la constitucion del lazo
con el otro.

Los primeros consultorios de habilitacion oral de la ciudad de Rosario se
instalan a principios de los afios 80, tal como relata en una comunicacion personal
una de las fundadoras de uno de los primeros equipos dedicados al abordaje del
tema. Ella comienza trabajando en la escuela de sordos, ya que era maestra y
fonoaudi6loga. Por aquel entonces, no existia el Profesorado de sordos en la
ciudad de Rosario.

Por los afios 1960 y 1970 era un contexto socio-politico complicado y obviamente las
metodologias tienen que ver con el contexto en el que se desarrollan. En la escuela
de sordos se seguian los lineamientos de lo que era en Buenos Aires, el Instituto Oral
Modelo, donde la pretension era que los sordos salieran oralizados, no se trabajaba
en aquel entonces con la lengua de sefias ya que por ese tiempo era una lengua
oculta usada por las comunidades de sordos Unicamente. (Comunicacién personal,
fonoaudidloga fundadora, 18 de noviembre de 2015)

Esta fonoaudidloga comenta que ella y algunos de sus colegas eran de la
opinion que refiriéndose al Oral Modelo, “...conociamos claramente como ellos
trabajaban y sabiamos que de ese modo no queriamos trabajar”. Y continda:

En el Instituto Oral Modelo se basaban en la clave de Fitzgerald, que era una clave
de la organizacion del lenguaje que tenia que ver mas con la lengua escrita que con
la lengua oral, pero que de todos modos no es til tampoco para la lengua escrita por
gue es una estructura rigida, distinta a la organizacioén del lenguaje coloquial. Esto
no niega que hayan salido nifios perfectamente oralizados aunque persiste en mis
pensamientos la pregunta ¢ a costa de qué?, porque no habia margen de error, eran
reprendidos duramente, no tenian posibilidad de acceso a las sefias entre otras
cuestiones. La escuela de sordos de Rosario funcionaba copiando y siguiendo esa
metodologia. Por aquel entonces, no habia reconocimiento de derechos para las
personas con discapacidad, de modo que los padres hacian lo que podian. Habia
pocos chicos que accedian a la escuela comun. (Comunicacion personal,
fonoaudidloga fundadora, 18 de noviembre de 2015)
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También alude a que ella se ubicaba tedricamente muy cercana a los
métodos de Maria Montessori y de las hermanas Cossetini, en Rosario. Y que
estaba anoticiada sobre un modo de trabajo mas experimental y de interaccion con
el nifio: “Por aquel entonces no se tenia tan en claro esto de que del lenguaje uno
se apropia, que no es una cuestion ensefiada” (Comunicacion personal,
fonoaudidéloga fundadora, 18 de noviembre de 2015).

Esta fonoaudiéloga comienza a experimentar en la escuela de sordos para
que los nifios fueran haciendo un ingreso al lenguaje de forma menos traumatica.
Asimismo, rescata la rigueza de aportar cosas no ligadas a la sordera, sino a los
chicos sin patologias. Empieza, entonces, a trabajar en consultorio, basandose en
los aportes de Piaget y Azcoaga. “También tomabamos los conceptos de otra
fonoaudidloga por esos afios muy reconocida proveniente de Buenos Aires”
(Comunicacion personal, fonoaudiéloga fundadora, 18 de noviembre de 2015). Se
estudiaba la ontogénesis de la lengua y estos autores lo avalaban. “Comencé a
supervisar casos con Berta Derman, quien se apoyaba en los aportes de los
autores rusos” (Comunicacién personal, fonoaudiéloga fundadora, 18 de noviembre
de 2015). Los primeros tratamientos de estimulacion y habilitacion auditiva son una
iniciativa que se va gestando de la mano del intercambio con otros profesionales
con una vision novedosa, constructivista e interaccionista en palabras de esta
profesional ya jubilada.

Junto con la instalacion de los consultorios, es convocada por la Facultad
de Ciencias Médicas para trabajar el tema de la discapacidad auditiva, participacion
gue mas tarde se institucionaliza con la creacion de la catedra sobre la mencionada
discapacidad, de la cual ella pasé6 a ser titular, y de la conformacion de grupos de
estudios en paralelo a la actividad clinica. De las fonoaudiologas que participaron
de esos grupos, algunas quedaron incorporadas a los consultorios. “El grupo de
fonoaudiblogas se fue armando de este modo, trabajabamos con sesiones grupales
y con aportes de la jardineria, por ejemplo, priorizando los tiempos de cada nifio y
no la edad cronolégica” (Comunicacion personal, fonoaudidloga fundadora, 18 de
noviembre de 2015).

Contemporadneamente a esa fecha, surge la necesidad de formarse en lengua de
sefias. La lengua de sefias era una novedad. Se organizaron grupos teoricos y
practicos sobre esta tematica, con profesionales traidos de Buenos Aires. A partir de
entonces, se intenté pensar a la lengua de sefias como lengua materna y usarla como
una herramienta para el acceso a la lengua oral. (18 de noviembre de 2015)

Pero, esta fundadora de los primeros equipos da cuenta de que toda esa
modalidad interdisciplinaria y centrada fundamentalmente en el nifio, no funciona
del mismo modo en la actualidad. Remarca que las practicas se han vuelto méas
burocraticas y repetitivas, y no mantienen el mismo espiritu que en los comienzos.

Una lectura compleja de las causas de esta problematica debe incluir las
distintas cuestiones que se han abordado en este capitulo. No es posible descuidar
el hecho de que, aun contando con leyes que garantizan el cumplimiento de los
derechos de las PCD, la cultura neoliberal deja su marca en la subjetividad.
Atraviesa los saberes, las practicas y las demandas de los padres. La pregnancia
social del modelo médico es aun determinante y de su mano, la relevancia del
déficit y la rehabilitacion. La cuestion de la sordera transita por circuitos con pocos
profesionales especializados, pocos docentes, pocos padres. Este estudio
pretende generar preguntas que interrumpan momentaneamente la circulacion
cerrada y abran a la reflexiéon y la creacidon en este campo.
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Capitulo IV

La problematica de discapacidad auditiva

La discapacidad auditiva en el contexto actual

La presente tesis se propone abrir una nueva dimension en el abordaje de
la tematica de la sordera en la infancia. Para ello, se pone el acento en el nifio en
tanto sujeto en constitucién y en su familia. Untoiglich (2014) describe al “...nifio
COMO una persona gue se encuentra en proceso de constitucion de su subjetividad,
entramado con los otros y atravesado por la época histérica que le toca vivir’
(Untoiglich, 2014, p. 61-62). En el recorrido, se fueron planteando diferencias frente
a las concepciones puramente médicas sobre la sordera y también frente a las
posiciones puramente socio-antropoldgicas, sin renegar de ninguna de ellas.

Desde este angulo, se advierte que, al referirse a los nifios y a sus familias,
no es posible centrar la mirada en las discapacidades, sino que es necesario
analizar las complejas particularidades que determinan la constitucion subjetiva de
los nifios, dentro de las que se encuentra, en este caso, la discapacidad. También
se debe destacar el hecho de que, aun tomando en cuenta los nifios que portan
una determinada discapacidad, como la sordera, cargada de especificos
significados sociales, no es posible generalizar los aspectos subjetivos partiendo
del hecho del déficit.

Por otra parte la sordera, aun hoy en dia, sigue constituyendo un fenémeno
con multiples caras que dan cuenta de su complejidad. Ya no se asume solo desde
una perspectiva médica o educativa, sino que su comprension va mas alla de lo
tradicional, hasta bordear aristas de naturaleza lingtistica, psicologica, socioldgica,
filoséfica, ética, socioldgica, antropoldgica, cultural y politica (Morales Garcia,
2015).

Y aunque en los ultimos afios se han desarrollado distintas investigaciones
sobre los aspectos mencionados, la problematica de las personas sordas todavia
€s poco conocida y apenas tenida en cuenta en la sociedad. Incluso, las practicas
y discursos que se ocupan de ella tienden a organizarse en circulos cerrados,
sectores pequeiios de profesionales, maestros especializados, o personas sordas
pertenecientes a una determinada comunidad. Por consiguiente, se ve dificultada
la incorporacion de novedades en las intervenciones y en los postulados sobre la
tematica.

Sin embrago, con la intencién de visibilizar aquello con lo que los padres
se van a encontrar a partir de un diagnostico como este, es posible generalizar
ciertas caracteristicas asociadas a la sordera en el marco del contexto cultural de
la actualidad. En principio, se la conoce como una discapacidad invisible ya que no
es facil de advertir a simple vista. Por otro lado, tiene la capacidad de construccién
de comunidades culturales especificas, ya que cuenta con una lengua propia, que
es gestual y diferente en cada pais y region. Las lecturas sociales sobre la sordera
la describen, al presente, con particularidades que la diferencian de las otras
discapacidades.

Al profundizar en esto, se advierten varias cuestiones que se detallan a
continuacion. Por un lado, son evidentes los enormes logros que se han dado en
los dltimos afos con las nuevas tecnologias, como los audifonos de ultima
generacion y los implantes cocleares cada vez mas precisos y mas pequefos. Los
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tratamientos de estimulacién auditiva han incorporado estas tecnologias logrando
posibilidades de audicién cada vez cercanas a la normal. Tal como explicita
Cristiani (s.f.), el adelanto tecnologico mas prometedor en materia de proétesis no
implantables es el audifono digital, que produce desde 1995 aproximadamente.

La diferencia fundamental entre un audifono digital y uno de tipo analdgico es que
este nuevo audifono posee en su interior una pequefia computadora capaz de
realizar millones de operaciones aritméticas por segundo. Todo el sonido que llega
al audifono es convertido en series de nimeros (en formato binario-bits) que son
analizados y, de ser necesario, modificados. (p. 9)

Los autores que trabajan el tema enfatizan que este avance abrié un
horizonte de posibilidades completamente nuevo para la correccién auditiva, que
se fue consolidando en grupos de investigacion de todo el mundo. Esto se ha
orientado a mejorar aun mas las posibilidades de estos sistemas para dotar al
usuario de un sonido mas natural y mucho mas agradable.

A su vez, el otro amplificador de mas reciente creacion y avanzada
tecnologia es el implante coclear. Se trata un sistema artificial cuya mision es
transformar las sefiales sonoras del ambiente en impulsos eléctricos que seran
conducidos hasta el sistema nervioso central. Este dispositivo intenta sustituir el
proceso que se produce en las células del oido medio, cuando estas estan
deterioradas, transmitiendo la informacion sonora directamente a las neuronas del
ganglio espiral.

De modo que el avance tecnoldgico en la materia es abrumador y las
técnicas de deteccion temprana también se han desarrollado notablemente. A su
vez, la evaluacion temprana de la funcion auditiva en los nifios se ha legalizado y
tiende a llegar, en los ultimos afios, a gran parte de la poblacion.

Sin embargo, no siempre es facil la apropiacion de estos dispositivos por
parte el nifio y la familia. A pesar de no contar con estadistica especifica en este
campo, se advierten diferencias en el rendimiento de los aparatos en distintos
nifios. Autores como Barcena Ramos (2010) y las fonoaudidlogas entrevistadas
manifiestan la importancia del medio familiar y la situacion personal de cada nifio
para el logro de ese aprovechamiento.

Por otra parte, no deben dejarse de lado los temores y ansiedades que
despiertan en los padres este tipo de cirugias. Cuando los padres se encuentran
ante la intervencion para colocar el implante coclear suelen reactualizarse temores
y angustias en ellos. La indicacién médica del implante es consecuencia de un
diagndstico de pérdida auditiva muy profunda o de la profundizacion de una pérdida
menor que con el tiempo evoluciona hacia la hipoacusia profunda.

En algunos casos, se decide colocar el implante ante los primeros
examenes, debido a que el nifio nacié con una pérdida casi total y en otros la
decision de implantar implica una minuciosa evaluacion de los profesionales y de
los padres para determinar riesgos y beneficios. Un padre comenta en la sala de
espera su experiencia: “Mi hijo ya tiene 10 afos, fue implantado hace tres afios y
actualmente comprende todo lo que le dicen y ha mejorado notablemente su modo
de hablar y la cantidad de palabras que maneja” (Comunicacion personal, 10 de
noviembre de 2014).

Una de las parejas de padres relata que su hija fue diagnosticada con
hipoacusia bilateral profunda con los primeros estudios realizados al nacer. “A los
seis meses ya estaba en la fonoaudidloga”. Y el papa agrega: “Para mi, fue una
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pérdida de tiempo el tema de los audifonos. Perdimos mas de un afo”
(Comunicacion personal, 11 de junio de 2016).

En cuanto a esto ultimo, las fonoaudiélogas aconsejan el uso de audifonos
durante unos meses antes de realizar el implante. El padre sefiala que “El primer
implante fue medio cadtico, no estaba el anestesista con el que habiamos hablado,
nos cambiaron el dia de la cirugia” (Comunicacion personal, 11 de junio de 2016).
La madre, ademas, cuenta que fue terrible, ellos querian que la nena subiera
sedada y no lo lograron. El despegarse en la cirugia fue terrible para ella. “El
segundo implante realizado tiempo después fue mucho mejor, pudimos jugar con
un mufieco a que lo implantaban, la nena estaba mas grande, le hicieron la
sedacion junto con nosotros, todo bien” (Comunicacion personal, 11 de junio de
2016).

Para otros papas, la situacion de la cirugia despierta temores acerca de la
intervencion. Los padres de un nifio de dos afios se preguntaban si operarlo 0 no
debido a la edad del nifio. La cirugia de implante coclear tiene algunos riesgos
(Manrique et al., 2004). Los mas graves son la meningitis postoperatoria y la
paralisis facial debida a la alteracion del nervio. Luego, existen complicaciones
leves como la aparicién de alguna infeccién o la falla de los electrodos colocados.

Por lo tanto, la decision de operar confronta a los padres con un nuevo
sufrimiento que se sucede en una continuidad con el shock del diagnostico en
algunos casos y, en otros, reactualiza temores y fantasias ya elaborados. El
acompafamiento del otorrinolaringélogo, basado en un conocimiento profundo de
la problematica y la prioridad otorgada al aspecto humano, fueron los aspectos que
tranquilizaron a los papés de una nifia de seis afios. Muy por el contrario, otra de
las parejas de padres se encontrd de nuevo frente a una sensacion de angustia e
imposibilidad ante la consulta por un segundo implante para un adolescente de 13
afios: “El médico fue muy frio, no nos daba garantias de nada, y uno necesita cierto
acompafamiento” (Comunicacion personal, 18 de septiembre de 2017).

De manera que, desde la perspectiva médico-fonoaudioldgica, la tematica
de la sordera estad siendo investigada continuamente y los avances son muy
grandes en materia de protesis auditivas que habilitan, en muchos casos, la
posibilidad de escuchar.

Por otro lado, en el mismo campo de estudio, se advierte el enorme avance
gue representa la incorporaciéon del paradigma sociocultural de la discapacidad y
de la discapacidad auditiva en particular. La importancia otorgada actualmente a
los contextos, el valor de las comunidades linguisticas de sordos y la utilizacion de
las lenguas de sefias en las comunidades sordas de todo el mundo, han
representado un avance destacable en materia de derechos humanos. También la
incorporacion de la lengua de sefias en las escuelas para sordos es parte de este
proceso de reconocimiento del valor cultural de esta lengua surgida al interior de
los colectivos con discapacidad auditiva.

Por otra parte, es necesario mencionar que en este marco se conciben
lecturas absolutistas que llegan incluso a negar la existencia de una discapacidad
0 que no consideran pertinente adjudicarles una discapacidad a los sordos. Myers
(2005) destaca que la Asociacion Nacional de Sordos Norteamericana se
enorgullece de la Cultura Sorda y no considera a la sordera dentro del conjunto de
las discapacidades. Esta Asociacion no acepta el uso de implantes cocleares en
los nifios antes de que estos aprendan a hablar. “Cultura Sorda considera que las
personas que hablan por signos no padecen ningun tipo de discapacidad
lingtistica” (Myers, 2005, p.217).
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Cabe agregar que Cultura Sorda se denomina al conjunto de costumbres y
valores que presentan los miembros de la comunidad sefiante. Existe una pagina
Web con ese nombre en la cual se encuentran diversas publicaciones al respecto.
Un sector de Cultura Sorda afirma que si fuera posible denominar a los Sordos
como personas con discapacidad auditiva, seria posible describirlos como
personas con un hiper desarrollo de la capacidad visual. En esta misma linea, Rey
y Ringuelet (2015) sostienen que la vision socio-antropologica de la sordera
propone la despatologizaciéon de la persona Sorda, ya que pertenece a una
comunidad y cultura propia, y no a un grupo con discapacidad.

En el contexto que se viene desarrollando, el problema tanto en las familias
como en los nifios es que no siempre logran incorporar los grandes avances en
materia tecnoldgica o acceder a profesionales con una lectura psicosocial de la
discapacidad. Lopatin (2009) y Schorn (2010), coinciden en afirmar que en muchas
ocasiones las familias no logran tomar los adelantos que representan estos
discursos y utilizarlos como herramientas, sino que, al contrario, suelen ser ellos
mismos tomados por los discursos.

Esto ultimo se advierte en aquellos casos en que los padres reducen sus
funciones a lo que las fonoaudidlogas les dicen que pueden hacer para estimular a
sus hijos o cuando los padres se mimetizan completamente con los discursos
escolares, ya sea que sostengan una postura oralista o un paradigma sociocultural
que implica la pertenencia a la comunidad sorda.

Por todo esto, resulta evidente que la problematica genera aun grandes
dificultades en la aceptacion tanto personal como familiar. Salamanca y Picon
(2008) afirman que, “el abordaje de la sordera no debe restringirse, por lo menos
en lo que a la psicologia concierne, al individuo sordo, sino a la familia en su
conjunto” (p.13). En tanto, “Esto ocurre porque la deficiencia auditiva no afecta
anicamente a la persona que la posee, sino que también involucra a su familia”
(Valladares, 2011, p. 7).

Los padres ante el diagndstico de discapacidad audi tiva

Valladares (2011), desarrolla la problematica de la familia y la discapacidad
y se aboca al estudio de padres oyentes e hijos sordos El autor establece que para
los padres:

La crisis que se origina ante el diagnostico de deficiencias auditivas es una crisis
inesperada, similar a la que se suscita con el duelo. Rubinowicz (2008) denomina crisis
inesperada a la que surge ante acontecimientos repentinos, sin la probabilidad de
predecirlos ni de obtener una acomodacion rapida frente a las consecuencias. Como
ejemplos de ello sefiala los desastres naturales e incluso la muerte. (p. 21)

En cuanto al duelo que enfrentan los padres, Rella (2001) refiere que se
reactualiza de manera continua en la propia persona sorda. Este duelo es
particular, ya que, en la realidad material sensible, la persona esta —es decir, no ha
muerto—, pero estd alli presente con su ausencia, con su dafio. El nifio sordo hace
presente su capacidad ausente. “Esta presencia con ausencia es —probablemente—
lo que mantiene abierta la herida por la pérdida, la dolorosa esperanza de la
recuperacion de la ausencia, de lo perdido...” (Rella, 2001, p. 29). Una madre
relata:
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En los momentos previos a la confirmacion del diagnéstico de mi hijo, con el muy
bebito, y con esta posibilidad de que fuera sordo, yo no sabia qué hacer. Lo miraba,
le hablaba, le gritaba, a la espera de una respuesta (Comunicacion personal, 05 de
diciembre de 2015)

Otro autor, Silberkasten (2006), alude a la falta de anclajes identificatorios que
padecen los padres a la hora de posicionarse como tales frente a un hijo con
discapacidad. Esto tiene que ver con la carencia de una red social de significados
compartidos acerca de qué es ser padre de un sujeto que porta una determinada
deficiencia. Ante el desconcierto que implica la situacién que les toca vivir, las salas
de espera de los consultorios son un primer lugar de encuentro fortuito, y no ligado
a fines médicos para esos padres. En este contexto, los encuentros de padres
permiten advertir las problematicas, los temores y los interrogantes que los
atraviesan.

Entonces, en variadas ocasiones los padres relatan sus vivencias acerca del
momento en que recibieron el diagnostico. Una de las parejas de padres comienza
contando que ellos intuian, en su hijo, alguna dificultad auditiva: “Nuestro hijo era
muy tranquilo, en los primeros meses notabamos que no reaccionaba como
nuestros hijos anteriores ante los ruidos del ambiente. A los cinco meses no
respondia a su nombre. No se despertaba con ningun ruido fuerte” (Comunicacion
personal, 20 de noviembre de 2014). La madre de otro nifio cuenta que consultaron
con su pediatra con motivo de similares constataciones y esta les decia que no
podia ser que no escuchara. El papa, por su parte, trasmite que justo en el
momento de la consulta el nene respondia a las pruebas de la médica. La mama
acota: “...en realidad la pediatra se ubicaba de manera que le daba una indicacién
verbal, pero se encontraba dentro del campo visual del nifio” (Comunicacion
personal, 05 de diciembre de 2015).

De este modo, el nifio resolvia la indicacién, que teniendo en cuenta la
edad, era muy simple y la médica se quedaba tranquila de que el nifio escuchaba.
Los padres creian esta situacion, pero solo en parte. Ambos relatan lo dificil que
se les hacia darle valor a la percepcion que ellos tenian. Era mejor negar el
problema que enfrentarlo. Para referirse a esta situacion paradojal, es ineludible
recurrir a los postulados freudianos.

Freud (1925) desarrolla el concepto de la negacion:

(...) un contenido de representacién o de pensamiento reprimido puede irrumpir en la
conciencia a condicion de que se deje negar. La negacion es un modo de tomar noticia
de lo reprimido; en verdad, es ya una cancelacion de la represién, aunque no, claro
esta, una aceptacion de lo reprimido. Se ve como la funcidn intelectual se separa aqui
del proceso afectivo. Con ayuda de la negacién es enderezada solo una de las
consecuencias del proceso represivo, a saber, la de que su contenido de
representacion no llegue a la conciencia. De ahi resulta una suerte de aceptacion
intelectual de lo reprimido con persistencia de lo esencial de la represion. (pp. 253-
254. En cursiva en el original)

Como se ha desarrollado ampliamente en los capitulos anteriores, aceptar
un diagndstico de discapacidad para un hijo implica la confrontacién con lo
inesperado y con lo desconocido. El impacto de este encuentro es en si mismo
traumético, ya que se verifica una falla o falta en aquel que deberia venir a suplir
las faltas de los padres (Levin, 2008, p. 34). Esto conlleva, en el mejor de los casos,
un replanteo personal y familiar para los padres, como el que mencionabamos
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antes. En muchos otros casos, “La discapacidad descarnada cuestiona, en sus
efectos siniestros, la funcién parental. Los padres heredan de este modo la
discapacidad, la deficiencia, el diagnostico, el pronéstico y lo informe de las
nefastas consecuencias que acarrea” (Levin, 2008, p. 38).

Los padres de un nifio relatan su experiencia del momento en el que les
dicen sobre la hipoacusia de su hijo. “Fue una sensacién horrible. Fue el dia de la
pedrada”. El padre agrega: “Fue un dia devastador [...] A lo terrible de la situacion
gue estabamos atravesando se le sumaba la preocupacién por el auto”. La madre
explicita que, de parte del médico,

(...) hubo cosas que estuvieron mal. [...] Las palabras del médico, lo que nos dijo, el
rechazo de él, la explicacion de todo lo malo que nos iba a pasar [...]Te cae un balde
de agua fria [...] a lo mejor no nos lo dijo tan mal... uno no quiere escuchar. [...] no,
no dijo cosas que no fueron ciertas, que yo no podia creer que me estuviera diciendo
de mi hijo. Que no iba a hablar nunca como cualquier chico, que no iba a poder
estudiar como otros, que nos fuéramos preparando para todo eso. (Comunicacion
personal, 30 de octubre de 2016).

Benyakar (2003) se pregunta por la generalizacion del concepto de lo
traumatico en psicoanalisis. Tomando el concepto disrupcién, que él mismo
propuso, dice:

Un primer paso que nos permitird avanzar en ese sentido es el concepto “disrupcion”
[...] Propongo usar el término “disruptivo” para reemplazar la palabra “traumatico”
cada vez que hablamos de los hechos y las situaciones que ocurren en el mundo
externo. En latin, dirumpo significa destrozar, hacer pedazos, romper, destruir,
establecer discontinuidad. Por lo tanto, disruptivo sera todo evento o situacién con la
capacidad potencial de irrumpir en el psiquismo y producir reacciones que alteren su
capacidad integradora y de elaboracion. (Benyakar, 2003, p. 30, en cursivas en el
original)

Esta posicion permite relativizar los efectos de una noticia como la
discapacidad de un hijo, en el sentido de que va a depender de como afecte a cada
psiquismo. Estas diferencias son las que provocan que algunas parejas de padres
gueden congelados en sus funciones frente al diagndstico, mientras otros pueden
recurrir a la creatividad para sobrellevar esas circunstancias. Una de las parejas
recibio el diagndstico cuando la nifia tenia unos pocos meses. La nifia nacié en
2010 y para ese entonces le realizaron el estudio obligatorio de rutina apenas
nacié. A los seis meses sus examenes coincidian. El diagndéstico fue hipoacusia
bilateral profunda. De inmediato, comenzd el tratamiento fonoaudioldgico.

A pesar de que para estos padres el diagnostico fue muy duro de aceptar,
no genero una alteracion profunda de su narcisismo. Tal vez, sostenidos en relatos
familiares de inclusién escolar aportados por una abuela docente, o simplemente
debido al posicionamiento personal de ambos padres, atravesados por la
castracion. “Mi vieja siempre trabajé en una escuela, fue directora muchos afios,
yo conocia algo sobre el tema, tengo una prima que estudio lengua de sefias y ella
nos ensefid al principio”, dijo el padre (Comunicacion personal, 11 de noviembre
de 2016). La noticia trajo una incertidumbre muy grande en cuanto a si lograrian o
no comunicarse con su hija. Se puede decir que pronto fueron encontrando algunas
respuestas en la incorporacion de la lengua de sefias en el seno familiar.

Benyakar alude a la dimension relacional del concepto de lo disruptivo. Lo
disruptivo es una cualidad que se le supone a un fendémeno que actla
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inevitablemente sobre algo o alguien. El autor establece, sin embargo, una serie
de fendmenos que, por sus cualidades, son disruptivos per se: accidentes,
enfermedades graves, la muerte de un ser querido, la guerra, un atentado
terrorista, etc.

Las siguientes cualidades potencian la capacidad disruptiva de un evento:

- ser inesperado, por ejemplo, desde la explosién de una bomba hasta un encuentro
con alguien significativo que creiamos que nunca mas ibamos a ver;

- interrumpir un proceso normal y habitual indispensable para nuestra existencia o
para mantener el equilibrio, desde ser secuestrado hasta perder el empleo;

- minar el sentimiento de confianza en los otros, como sucede tras sufrir una violacion
sexual o la traicion de un viejo amigo;

- contener rasgos novedosos no codificables ni interpretable segln los parametros
gue ofrece la cultura, como cuando visitamos un pais con costumbres y creencias
radicalmente diferentes de las nuestras y que contrarian nuestros valores;

- amenazar la integridad fisica propia o de otros significativos, y

- distorsionar o destruir el habitat cotidiano. (Benyakar, 2003, pp. 35-36)

Es asi como, el concepto de lo disruptivo permite relativizar los efectos del
mismo diagnostico en dos sujetos deferentes y también, estas Ultimas cualidades
enumeradas por Benyakar permiten establecer que la recepcién de los
diagndsticos de discapacidad es una potencial provocadora de efectos traumaticos
en los padres. El hecho de ser un evento inesperado, interrumpir un proceso normal
de vinculacion con un bebé, atacar el sentimiento de confianza en el futuro, en las
expectativas, contener rasgos novedosos no interpretables segun nuestros
parametros culturales, son algunas de las contundentes causas que abogan en
esta direccion.

En este sentido, es posible encontrar diferencias entre la aceptacion del
diagnéstico y la elaboracion de estrategias por parte de los padres en afios
anteriores y en la actualidad. Es frecuente encontrar, en familias con hijos sordos
adultos, relatos en los cuales la lengua de sefias no fue incorporada ni reconocida
como herramienta de comunicacion mientras sus hijos fueron pequefios. Por lo
tanto, cabe preguntarse por los contextos en los cuales los mencionados
acontecimientos son mas plausibles de generar efectos traumaticos.

Belgich (1996) analiza las representaciones sociales en torno a la familia
burguesa y encuentra que, a partir del Siglo XIX, esta es un capital simbdlico de
honor. En épocas posteriores a la revolucion francesa, un nacimiento por fuera de
la legalidad familiar generaba una lesion y una humillaciéon hacia su consistencia.
Mas adelante, la familia pasa a ser considerada como un capital genético. Aparece
la idea de la familia como patrimonio de garantia biol6gica de normalidad organica.
Por otro lado, Silberkasten indaga sobre las representaciones sociales del presente
gue giran en torno a la discapacidad. El autor encuentra que la discapacidad
aparece ligada a la idea de lo monstruoso, pero también, se encuentra asociada a
la idea de resto. La desgracia en tanto falta de toda gracia y falta de dones implica,
a su vez, la imposibilidad de futuro. (Silberkasten, 2006, p.16).

En tanto, Levin (2008) explicita que lo informe relacionado con lo deforme,
lo diabodlico y la muerte, es una de las multiples facetas de lo otro y altera las
funciones y posiciones simbdlicas (p. 38). Cuando acontece la discapacidad de un
hijo, la herencia puede trastocarse. Se produce una inversion mediante la cual los
padres heredan el peso del diagnéstico como nominacién del hijo. Desembarazarse
de la carga subjetiva y social de esa herencia es un proceso que en ocasiones se
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logra. Cuando esto sucede, se relanza la historia personal, familiar y social de ese
nifo.

Fainblum (2004) desarrolla las actitudes defensivas de los padres y el
entorno de los niflos con discapacidad. La autora describe momentos, al modo de
fases, por los que transitan las familias que reciben el diagnostico de discapacidad
de un hijo. Un primer momento incluye sensaciones de shock y confusion. La gran
conmocion produce el efecto de incredulidad y extrafieza. “...como si les estuviesen
hablando de otro nifio, no el de ellos soflado, como si les estuviesen hablando de
otros padres”. (p. 43). En una segunda fase:

Si bien comienza cierto margen de percepcion de la realidad, ante el anhelo de
recuperar el hijo sano esperado aparece la negacion de la misma; en consecuencia,
la duda del diagndstico con la esperanza de encontrarlo; el peregrinaje por distintos
especialistas buscando un diagnéstico de normalidad; o de lo contrario, curanderos
y personajes a los que se le supone el poder de devolverles lo que no se resignan a
renunciar. (Fainblum, 2004, p. 44, las cursivas son del original).

Los propios padres relatan con angustia varias experiencias que los
confrontaron con la falta de informacion de parte de los profesionales que los
acompafaron en los primeros tiempos de diagnéstico y tratamiento. Una madre
denomina “Inconsistencia total de los médicos” a la falta de una respuesta a tiempo
sobre la problematica de su hija. “Llegamos casi a los cuatro afios sin orientacion”,
refuerza. Ellos piensan que se les hizo dificil pensar en que su hija tuviera una
discapacidad mas. La nena ya tenia el diagnéstico de otra discapacidad. La madre
relata una situacion muy dolorosa para ella vinculada a la definicion del diagndstico:
“En Buenos Aires, una médica especializada nos ret6 duramente cuando a los
cuatro afios fuimos con todos los estudios de nuestra hija a confirmar el
diagnéstico” (Comunicacion personal, 06 de agosto de 2016).

La médica no podia concebir que a esa altura la nifia no estuviera usando
audifonos o que no hubiera sido implantada: “Yo, con mucha angustia, le mostré
todos los estudios que habian estado realizando y que la doctora no mir6 hasta ese
entonces” (Comunicacion personal, 06 de agosto de 2016).

Todas las consultas a otorrinos y el tratamiento fonoaudiolégico realizado
no habian llevado a ningun profesional al diagndstico real de la nifia. La mamé se
pregunta si la dificultad para acceder a la informacion tendra que ver con que viven
en una ciudad pequefia. Sin embargo, las pruebas auditivas las habian realizado
en Rosario: “ahora cuando estamos en la sala de espera y, dialogamos con otros
padres, comprendemos que a todos los padres les han pasado cosas parecidas.
Muchos se trataron con la misma fonoaudidloga o con el mismo otorrino”
(Comunicacion personal, 06 de agosto de 2016).

Ademas, cuando empezaron a hacer los examenes, dieron distintos
resultados. Los primeros estaban equivocados: “...la nena escuchaba menos de lo
que decian esos resultados [...] Quizas fue perdiendo la audicién, eso es lo que
pensamos [...] El pediatra nos decia que no era hipoacusica, que tenia que
madurar”. El padre asevera: “No, estdbamos perdiendo el tiempo [...] Se suma a la
negacion nuestra, como padres, la falta de conocimiento de los médicos”
(Comunicacion personal, 06 de agosto de 2016).

Para comprender estas inconsistencias médicas sobre un tema que les
compete profesionalmente, es posible pensar dos opciones ciertas. La primera es
que la sordera no es tan comun por lo cual no se encuentra tantos
otorrinolarigndlogos y fonoaudidlogos especializados. A su vez, la especificidad de
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las intervenciones y los aparatos de ultima generacion hacen necesaria una
formacion muy completa en un determinado campo de conocimientos, lo cual
reduce la cantidad de profesionales aptos para realizar tal formacion. Esto se suma
a que la aparatologia necesaria para realizar los mencionados estudios y practicas
es costosa. Se puede afirmar, entonces, que la primera causa es una real carencia
de formacion.

La segunda causa se debe a la aparicion de mecanismos de defensa en el
profesional por encontrarse frente a una falla funcional en un nifilo pequefio. “En un
intento de restitucion narcisistica hay profesionales que sostienen un discurso que
se apoya en un conocimiento cientifico al que le otorgan cualidad de verdad
absoluta y una posibilidad omnipotente a determinadas técnicas” (Fainblum, 2004,
p.33). A su vez,

El profesional puede llegar a identificarse con ese lugar de omnipotencia que le
demandan los padres y trasmitir a la familia un optimismo desmedido, esperanzas
excesivas de reparacion: promesas de devolucion del hijo sano; o un ocultamiento
de la informacién por una identificacion masiva con ellos, utilizando palabras técnicas
que los padres desconocen o dando informacion rpidamente, restandole
importancia... (Fainblum, 2004, p.44)

Por todo lo planteado, quedan evidenciadas las enormes dificultades que
enfrentan los padres de nifios con discapacidad auditiva en momentos del
diagndstico. Los efectos traumaticos del mismo se producen en un interjuego de
causas subjetivas, sociales y de falencias en el acompafiamiento profesional. En
este contexto, el encuentro con otros padres se torna un recurso fundamental. En
los apartados que siguen a continuacion se describen y analizan las consecuencias
posibilitadoras de estas primeras experiencias compartidas. Y se profundiza en los
cuestionamientos que plantean los padres y en los recursos de los que ellos se
valen. La lengua de sefias empieza a ocupar alli un lugar preferencial.

Primeros encuentros de los padres con la lengua de sefias

Tal como se ha planteado en capitulos anteriores, el uso pedagdgico de las
lenguas de sefas en las distintas partes del mundo ha representado histéricamente
un elemento controversial. Al mismo tiempo, su valorizacion en los ultimos afos
representa una posibilidad de desarrollo y un avance social y cultural para las
personas con esta problematica, y para la poblacion en general. Ya se trate de su
utilizacién en el plano educativo o en el ambito de las comunidades de personas
sordas, lo cierto es que posibilita el acceso a un modo de comunicacion gestual
gue habilita las capacidades de los sujetos con discapacidad auditiva. Todo esto
ha sido posible como consecuencia del batallar constante de los miembros de las
agrupaciones de sordos, los padres y los profesionales que han trabajado en este
campo.

El presente estudio se ocupa de rescatar esos aspectos de cotidianeidad
de los padres de nifios con diagnoéstico de discapacidad auditiva, que les han
permitido resignificaciones habilitadoras para sus vidas. Las practicas y discursos
que significan a esos niflos desde su nacimiento incluyen los aspectos médicos,
fonoaudiolégicos y rehabilitatorios, en general. En tanto, como mencionabamos en
el capitulo anterior, los avances en materia de derechos de los sujetos con sordera
no llegan rapidamente a las familias y a los padres.

108



Con respecto a esto ultimo, un dato relevante es el hecho de que no existe
ningan acercamiento, mas alld de la vinculacion por conocimiento anterior o
conexién por voluntad propia, entre los grupos y asociaciones de personas sordas
y los padres de nifios sordos, al menos en la ciudad de Rosario. Las asociaciones
de sordos son fundamentalmente dos en la ciudad: Circulo Social y Deportivo de
Sordos de Rosario (CSDSR) y Asociacion de Sordos de Rosario (ASAM). Estas
asociaciones se ocupan de dictar cursos de lengua de sefias argentina, abiertos a
la comunidad. Con los ingresos que estos cursos les representan, sustentan en
gran parte sus agrupaciones y trasmiten a la sociedad parte de su lengua y su
cultura.

Cabe reflexionar que estas agrupaciones podrian representar un espacio
de alojamiento para las familias que reciben el diagndstico de sordera de algun
hijo, pero el contacto entre estas dos instancias, agrupaciones de sordos y familia,
no es propiciada desde ningun ambito publico o privado. Es decir, no existen
programas municipales que incluyan informacion para los padres sobre estos otros
aspectos de la sordera, y tampoco se informa espontaneamente a los padres en
los establecimientos privados de estimulacion auditiva.

En los encuentros de sala de espera, en una ocasién una mama que lleva
en brazos a su bebé de meses ve a otros padres hacer sefias a sus hijos y
pregunta: “¢Ustedes piensan que es conveniente hablarles con sefias de tan
chiquitos? Yo los veo a ustedes hablar, pero... ¢cémo la aprendieron, como la
usan, no los puede perjudicar para aprender a hablar?” (Comunicacion personal,
10 de agosto de 2014). Otra madre contesta rapidamente y con entusiasmo que la
lengua de sefias les permiti6 comunicarse con su hija, que hasta que la
descubrieron todo fue muy dificil para ellos.

En muchos casos, el modo en que los padres conocen cuestiones de esta
version de la sordera, ligada a una cultura visual y a la lengua de sefias como
lengua reconocida, es a través de las escuelas de sordos de la ciudad. La dificultad
de esta situacion radica en que estas escuelas rescatan mayoritariamente los
aspectos pedagdgicos y suelen trasmitir, actualmente, una visién concreta que
asocia univocamente la sordera con el uso de la lengua de sefias como rasgo casi
natural por parte de los nifios sordos.

Una madre cuya hija esta por ingresar a la escuela primaria cuenta su
experiencia acerca de la escuela especial: “Mi hija concurre a un colegio normal
desde salita de cuatro, pero a mediados de su ingreso en prescolar la han
convocado desde la escuela de sordos para hacerle una evaluacién”. La madre
relata que esta situacion les generé mucha ansiedad y angustia tanto a ella como
a su esposo. “No sabiamos que esto debia ocurrir, no queremos llevar a nuestra
hija a esa otra escuela” (Comunicacion personal, 25 de abril de 2015).

Otra mama en la sala explica que desde el ministerio las escuelas
especiales estan habilitadas para realizar ese control y en caso de considerarlo
necesario, podran plantear una integracion compartida, es decir que el nifio
comparte la escolaridad entre la escuela comun y la escuela especial. La primera
mama que plantea la cuestion se inquieta aln mas, ella no quiere que su hija no
pueda ir todos los dias a la escuela a la que viene yendo con sus demas
compaferos. Al respecto, otro papa acota: “En la escuela de sordos les ensefian
todo en lengua de sefias, esa es una muy buena oportunidad para que los chicos
logren aprender los contenidos escolares” (Comunicacion personal, 25 de abril de
2015).
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Luego relata que a su hija no le hubiera sido posible de otra manera y que
ademas se vinculan con otros chicos con sus mismas caracteristicas. Otra mama
dice no estar de acuerdo con esta participacion de la escuela especial, ella alude
a que es un derecho de los padres poder elegir a que escuela mandar a los chicos,
ella no quiere que su hijo sepa solamente todo en lengua de sefias. Se pregunta
cémo haria después, cuando sea mas grande y deba ingresar a estudiar o a un
trabajo.

Estos relatos demuestran lo complicado que es para los padres la situacién
de ingreso escolar. Las escuelas especiales participan en las integraciones de
alumnos con discapacidad. Esta situacion puede ser un gran beneficio para esos
niflos que encontrarian el respaldo necesario y el asesoramiento para las escuelas.
Sin embargo, no todas las situaciones son iguales y sucede que, en ocasiones,
esta participacion de la escuela especial se torna intrusiva para los padres. En
algunos casos son las dificultades de aceptacion de la problematica de sus hijos lo
que les impide aceptar, por consiguiente, la ayuda y, en otros, las intervenciones
escolares se realizan en casos en los cuales se podria prescindir de ellas y esta
situacion genera una gran angustia en los padres.

Sin entrar en los pormenores del estado actual de las escuelas de sordos
en la ciudad —tema que ameritaria otra investigacion—, queda claro que la particular
visidén que albergan sobre la problematica de los nifios sordos incide en los padres
de distintos modos. Skliar (2011) es contundente cuando afirma:

Si bien es cierto que en la actualidad la epistemologia tradicional de la educacion
especial cedié espacio a algunas representaciones sociales de las identidades de la
alteridad deficiente, ella continta siendo percibida en términos de totalidad, como un
conjunto de sujetos homogéneos, centrados, estables, localizados en el mismo
continuo discursivo. Asi, el ser deficiente auditivo, el ser deficiente visual, el ser
deficiente mental, constituyen todavia la matriz representacional, la raiz del
significado identitario, la fuente Unica de caracterizacion —bioldégica— de esos otros.
(Skliar, 2011, p. 128)

Borsani (s.f.) reconoce los avances y los logros pedagodgicos de la
educacion especial y también pone de manifiesto el esmero por el trabajo
interdisciplinario y el respeto por los ritmos y modos de aprendizaje de cada nifio.
De todas formas, también prevé las restricciones que, en ocasiones, ese trabajo
impone al desarrollo y competencia de vida social en la comunidad. “En un exceso
de celo y cuidado el alumno con discapacidad ha sido sometido a un control social
que provoca aislamiento de las actividades cotidianas por las que transcurren la
vida los otros alumnos del sistema educativo y se le restringen aquellas
oportunidades sociales que otros nifios y adolescentes tienen para su desarrollo”
(Borsani, s.f., p. 2).

Por otra parte, en Mitos en torno a la Sordera, Aronowicz (2009b) describe
un mito que es el de la identidad yo sordo. Segun este mito, el discurso institucional
—en este caso ella se refiere a las asociaciones y agrupaciones de sordos— es el
gue da cuenta de ciertas caracteristicas que, al repetirse, se afianzan como rasgos
de identidad del sordo. Para Aronowicz (2009a), el sordo es alguien concreto,
agresivo, asocial; caracteristicas que dan consistencia a los sujetos. La autora
considera que, al enfatizar planteos de esta indole, la discapacidad auditiva tiende
a convertirse en fundamento del ser del sujeto. La posicion antes mencionada no
resiste al analisis mas que como el opuesto directo, y en espejo, a las concepciones
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rehabilitatorias sobre la sordera, aquellas que, retomando a Skliar (2011), tienen
gue ver con concepciones propias del modelo clinico.

Lo cierto es que los padres no encuentran posiciones habilitantes con las
gue identificarse en tanto padres de un hijo con particulares diferencias frente al
comun de los nifios. Sin embargo, en el marco de los tratamientos de habilitacion
oral, los padres construyen intersticios por los que circula la palabra. El espacio de
las salas de espera suele cumplir esta funcion de catarsis y ligadura tan dificil de
hallar en otros ambitos. Las salas de espera tienden a ser el receptaculo en el cual
se disparan las preguntas, las experiencias compartidas, las angustias y temores.

En este contexto, algunos padres comienzan a transmitir un saber sobre
otros modos de comunicacion con sus hijos. Se trata de padres que no han podido
esperar la aparicion de los primeros vocablos orales en sus nifios, situacion que en
ocasiones puede llevar afos, y se han permitido usar modos gestuales y hasta
recurrir a la lengua de sefas oficial. Apoyados, en algunos casos, por las
indicaciones de las fonoaudiblogas, y otras veces, como iniciativa propia, algunos
comienzan a estudiar la Lengua de Sefias Argentina (LSA).

En general, la mayoria recurre a las clases que dictan en los consultorios
de habilitacién auditiva, apenas unos pocos se animan a ir a las asociaciones de
sordos de la ciudad. De este modo, comienzan a usar, junto con el lenguaje oral,
algunos rudimentos de lengua de sefias, con lo que obtienen rapidas respuestas
en sus hijos. En una ocasién una madre relata: “Mientras mi hija fue pequefia no
tuvimos mayores dificultades con ella, fue una bebé tranquila, no lloraba mucho, ni
se despertaba demasiado de noche. Todo empezé a complicarse cuando empezoé
a crecer” (Comunicacién personal, 06 de agosto de 2016). El problema fue que no
adquiria las primeras palabras y no entendian lo que la nena queria, solian
desencadenarse fuertes conflictos y discusiones familiares. “La lengua de sefas
nos permitié dejar atras esta etapa espantosa de desencuentros y empezar a
intercambiar desde aspectos importantes de la vida de nuestra hija” (Comunicacion
personal, 06 de agosto de 2016).

El tema del uso de la lengua de sefias suele despertar las opiniones mas
diversas y los debates mas intensos entre los padres. Algunos opinan que la lengua
de sefias entorpeceria la adquisicién del lenguaje oral. Esta versién encuentra su
origen y sustento en informacion que los padres han recibido sobre la sordera a lo
largo de sus vidas y también, en ocasiones, en advertencias de los médicos o
fonoaudi6logas que han consultado ante la problematica de sus hijos. En todos los
casos subyace a esta postura el temor cuya causa son los mitos propios del sentido
comun, que relacionan la sordera con la mudez, el retraso mental y el aislamiento.

Todo indica que esta media lengua de la que un pequefio grupo de padres
se apropia, construida como oralidad gestual apoyada en recursos adquiridos de
la lengua de sefias en tanto codigo linguistico, les permite a esos padres encontrar
la llave para encontrarse con sus hijos. Esta respuesta original implica una
novedad, una creacion, ya que no es la misma utilizacién de la lengua de sefas,
en tanto herramienta, que hacen las fonoaudibélogas, para estimular la adquisicion
de conceptos y de lenguaje oral, y tampoco se trata de la ensefianza del lenguaje
de sefias en el ambito escolar.

Para el nifio, esta respuesta original de los padres es habilitadora y marca
importantes diferencias en sus posibilidades subjetivas. Bareiro (2010) retoma
palabras de Nemirovsky (2007) y afirma que “las respuestas del medio ambiente
permiten que el bebé crea que ha creado el objeto en la medida en que fue
necesitandolo”. Como afirma Winnicott en diversas partes de su obra, este proceso

111



de ilusién/desilusion es condicion de vida para el nifio, permite el despliegue de la
creaciéon y la conformaciéon de un self verdadero que no se fundamente en
adaptaciones ortopédicas.

Podria decirse de esta manera: al comienzo el bebé crea un universo donde los objetos
se subsumen a él. La sobrevivencia de éstos a la destruccion admite la existencia de
un mundo, ya no de una omnipotencia indiferenciada, sino de un mundo compartido
con otros. La capacidad de uso permite al nifio manipular lo que no es parte de su ser.
Porque los objetos son en si mismos y no forman parte del ser del bebé, se pueden
usar. Es lo que Winnicott dice sobre los objetos, a saber, que "pasan al mismo tiempo
por el proceso de quedar destruidos porque son reales y de volverse reales porque
son destruidos” (Winnicott, 2007:122). Estas vicisitudes ponen al lactante en contacto
con su capacidad de crear, y esta vivencia resulta central en el desarrollo del ser.
Permiten que el bebé sea y que haya podido tener la vivencia paradojal de haber
inventado sus propios objetos. (Bareiro, 2010, comillas y cursiva en el original)

Winnicott (1980, 1996b) describe la nocion de uso de objeto como un acto
creativo que permite salir de la omnipotencia y ubicarse como sujeto con relacion
a la realidad exterior.

En la secuencia se puede decir que primero viene la relacion de objeto y al final el uso;
pero la parte intermedia es quiza la mas dificil del desarrollo humano, o el mas molesto
de los primeros fracasos que acuden en busca de cura. Lo que existe entre la relacion
y el uso es la ubicacién del objeto, por el sujeto, fuera de la zona de su control
omnipotente, es decir, su percepcion del objeto como un fenémeno exterior, no como
una entidad proyectiva, y en rigor su reconocimiento como una entidad por derecho
propio. (Winnicott, 1996b, p.120)

En esta cita, Winnicott se refiere al nifio, al bebé, sin embargo, para que este
llegue a usar el objeto, en este caso el lenguaje, primero sus padres deberan crear
un modo de presentarselo. Para ello, los padres deberan cargar libidinalmente, con
energia psiquica este objeto que presentan. En esa operacion reside buena parte
de sus posibilidades de efectuar la funcion de sostén con relacién a ese hijo.
Cuando existe una discapacidad, y en particular una sordera o hipoacusia, los
padres tendran que tornar plasticas y adaptables sus funciones. Deberan poder
discriminar y hacer uso de los recursos con los que cuentan para habilitar la
subjetivacion de su hijo. Esta investigacion muestra que los padres crean un modo
de comunicarse y vincularse con sus hijos que es original, en tanto difiere de lo
existente, pero también es una respuesta que origina una modificacion en las
funciones parentales, devolviéndoles su lugar.

Y aunque, seguramente, este grupo de padres presenta caracteristicas
subjetivas previas que le han hecho posible sobrepasar la barrera del silencio y la
incomunicacion con sus hijos, lo cierto es que, sin el recurso a la lengua de sefas
como puente simbdlico entre ellos y sus hijos, la habilitacién de esa filiacion hubiera
guedado, en parte, impedida.

Funciones parentales y prevencion

Schorn (2008) realiza un estudio exhaustivo acerca de los distintos aspectos
de la vida emocional de los nifios que portan una discapacidad auditiva. En este
recorrido, la autora indaga sobre las causas de ciertas conductas agresivas e
impulsivas en gran cantidad de nifios sordos. Si bien en sus textos la autora incurre
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de manera ocasional en generalizaciones o derivaciones demasiado apresuradas,
su extenso recorrido clinico vinculado a la problemética la convierte en una autora
con un bagaje de informacién imprescindible.

Ella plantea que la falta de una comunicacién linguistica apropiada en los
primeros afos de vida es la causante de esas manifestaciones conductuales y que
estas son expresion de sufrimiento psiquico temprano. “Al no contar con el
amortiguador de la palabra, lo que aparece en el nifio, es la accion, y en muchos
casos, la impulsividad” (Schorn, 2008, p. 12). La autora recupera los efectos del
reconocimiento de este modo visual y gestual de comunicar, que se encuentra
habilitado por excelencia en los nifios sordos, y da cuenta de la importancia de esto
a nivel familiar.

El objetivo que se propone aqui es el de indagar el modo en que los padres
se apropian del recurso a la lengua de sefias y en los efectos que esta situacion
genera en las funciones parentales. En el marco de los primeros lazos entre madre,
padre e hijo, se aborda la situacion de algunos padres que acuden a los rudimentos
de una lengua que sus hijos pueden utilizar. Los padres recurren a la presentacion
de palabras sueltas o de la mezcla entre lenguaje de sefias oficial y gestos caseros
que adaptan de la lengua de sefias oficial o argentina. Una mama relata: “Nosotros
en casa hablamos una media lengua, no sabemos tanto de lengua de sefias,
mezclamos lengua oral con la sefia, a veces no es exacta pero no importa”
(Comunicacion personal, 11 de junio de 2016).

Se destaca este proceso como un acto creativo de los padres, posibilidad
que descubren en el intercambio con otros padres y con las fonoaudidlogas y
psicologas de los equipos, en un determinado marco social que habilita este
movimiento. Para producir este acto creativo, han debido pasar por una situacion
de duelo y han podido recuperarse, en parte. Es decir que se encuentran
nuevamente aptos para donar parte de su narcisismo. Y aunque no sea el objetivo
del presente escrito, vale la pena mencionar que este uso temprano en los nifios
tiene efectos productores de subjetividad y lenguaje, y constituye por lo tanto un
acto de sostén y habilitacion para ellos.

En este sentido, se evidencia la necesidad de una funcién de prevencion.
En esta propuesta, el término prevencion es entendido como la oportunidad de
estar advertidos de las posibilidades de subjetivaciéon que se dan en los vinculos
tempranos madre-hijo. Punta de Rodulfo (2017) desarrolla el concepto de
potencialidad para la interrelacion: esta puede estar dafiada en los casos en los
que el nifio porta algun déficit. Las intervenciones tempranas, desde una
perspectiva psicoanalitica, permiten estar alli, en los momentos en que se dan
inscripciones positivas y subjetivantes. Permiten darles la dimension y valor que
representan esos primeros encuentros de los padres con sus hijos. Y también
advertir a tiempo sobre aquellas inscripciones, por el contrario, negativas y
desubjetivantes.

A su vez, alo largo de sus vidas, los padres de nifios con discapacidad van
a encontrarse con acontecimientos particulares y significativos que podran
reactualizar los temores e incertidumbres propias del primer momento posterior al
diagndstico. Estar advertidos de esta situacion permite atender a las posibilidades
de subjetivacion como prioridad. El ingreso a la escolaridad primaria o secundaria
son algunos de estos acontecimientos, asi como la necesidad de realizar un
implante coclear en alguna etapa del tratamiento, etc. En otros casos, lo es el
requisito de incorporar un uso mas preponderante de la lengua de sefias en algun
momento del desarrollo del nifio o adolescente. El nacimiento de un hermano u otro
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tipo de evento familiar que modifique las condiciones y funciones familiares, etc.
Estas situaciones vitales reactualizan el duelo y también los recursos producidos
con anterioridad.

En sala de espera se propicia el encuentro y el despliegue de preguntas,
temores y cuestionamientos. Aunque la participacion de profesionales de la salud
en algunos de estos encuentros no se considera una intervencion clinica, ya que
se da en el marco de la investigacion, permite ubicar los temores mas frecuentes y
las recurrencias de temas por trabajar. Por ejemplo, en los encuentros en sala de
espera un tema que se registra es la angustia de los padres por la falta de
produccién de lenguaje oral de sus hijos. Una mama relata, con preocupacion: “Mi
hijo esta implantado hace dos afios y todavia no habla” (Comunicacion personal,
24 de octubre de 2014).

También en la sala de espera, el padre de un adolescente da cuenta de
una experiencia similar y dice que su hijo comenzdé a utilizar la lengua oral recién
a los ocho afos. Para otros de los padres, la situacion fue muy diferente, sus hijos
empezaron a hablar ni bien tuvieron el primer audifono, puesto que sus pérdidas
auditivas eran menores. Uno de ellos tiene un pequefio retraso madurativo
asociado, lo cual modifica un poco las expectativas de la madre. Otra mama cuenta
qgue su hijo estad implantado hace unos afios, pero no tiene aun respuesta auditiva,
lo cual implica que no es constatable que reciba los sonidos o no esta pudiendo
tramitarlos neuroldgicamente. Estos temas, al ser trabajados en el grupo, permiten
poner en palabras los temores y abrir posiciones habilitantes en los padres.

Una madre que se siente muy comoda con la utilizacion de lengua de sefias
para comunicarse con su hija de nueve afos narra algunos acontecimientos sobre
nacimiento de la nifia y lo dificil que fue este primer momento de aceptacion del
diagnéstico. Luego hace hincapié en que, aunque los profesionales que
consultaron no les aconsejaron comunicarse de ese modo, ella empez6 a aprender
y que para ellos fue un antes y después. A su vez, relata que luego de atravesar
todas estas etapas decidieron realizar el implante coclear a la nifia hace unos afos:
“Esa situacion antes de la operacion para nosotros fue terrible, teniamos mucho
miedo a la intervencién quirldrgica y las dudas acerca de hacerla” (Comunicacién
personal, 24 de octubre de 2014).

Ademas, cuenta que sin embrago no se arrepienten, en tanto los avances
de su hija han sido notables luego del implante. Otra madre que participaba del
encuentro relata su experiencia en el uso de la lengua de sefas.

Mi situacion fue distinta, en un comienzo no tomaba en cuenta la lengua de sefias,
me parecia un recurso menor, no la consideraba un lenguaje para comunicarse. Sin
embargo, la problematica de mi hijo determiné que él en la adolescencia no pueda
lograr apropiarse de la lengua oral aun y si logré apropiarse con fluidez de la lengua
de sefias. La concurrencia a la escuela de sordos le dio la posibilidad de tener un
manejo fluido y complejo de esa lengua. Asi que yo también aprendi y nos
comunicamos actualmente por ese medio. (Comunicacién personal, 24 de octubre
de 2014).

El encuentro con otros padres que ya han atravesado por estas situaciones
vitales y con adultos sordos que habiliten la transmision de sus experiencias,
permite la elaboracién de los temores y les brinda a los padres recursos para
sobrellevar la incertidumbre.

En la experiencia de taller que antecedio a la elaboracion de los relatos de
vida, algo que reconfortd a los padres fue el encuentro con una adulta sorda, que
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a su vez es docente en una escuela de sordos. Ella esta implantada desde hace
unos afios y por su trabajo se ha constituido en referente para muchos de los nifios
que concurren a la escuela alli. Ademas, lo es también para las docentes de sordos
en general y para otros profesionales que se dedican al tema, porque dicta cursos
para la ensefianza de lengua de sefias desde hace afos.

Ella se reconoce dentro de lo que ya se ha conceptualizado como modelo
socio antropoldgico de la sordera, y es defensora y militante de sus postulados. Sin
embargo, su relato de experiencia aludié a un aspecto personal y subjetivo, y
compartidé generosamente su vivencia personal y familiar acerca de la sordera y la
lengua de sefias: “Adquiri la sordera paulatinamente de adolescente, fue muy dificil
para mi transitar la adolescencia junto con las limitaciones que lentamente me iba
ocasionando la pérdida auditiva” (Comunicacién personal, 10 de septiembre de
2015).

Narra ademas que pese a la negacion personal y familiar de la
problematica, la llegada de la lengua de sefias a su vida fue un hecho habilitador
de un encuentro social y de pertenencia. Les explico a los padres la diferencia entre
una persona que adquiere la sordera luego de haber adquirido el lenguaje.

El hecho de haber incorporado la estructura del lenguaje otorga enormes
posibilidades a quien adquiere una sordera en el trascurso de su vida. Muy
diferente es la situacion de los nifios sordos de nacimiento, ya que no cuentan
con la estructura del lenguaje (Comunicacién personal, 10 de septiembre de
2015).

Luego de contar su experiencia sobre el lenguaje de sefias, esta docente
trasmitio fundamentalmente como fue su vida luego del primer implante coclear.
Ella fue contando con lujo de detalles cdbmo empezaron a aparecer los primeros
sonidos, como se encontro sorprendida por esto. Y también se extendié sobre la
idea de que la comprension de los sonidos no se da de inmediato luego del
implante, sino que requiere un arduo proceso que, segun ella, no terminaria nunca.
Asimismo, refiri6 su molestia al recuperar ruidos que le resultaron irritantes y la
alegria de reencontrarse con voces y melodias perdidas. Tras el relato, los padres
encontraron significaciones diferentes a las que ya tenian, las cuales en su mayoria
provenian de consultas a médicos y fonoaudidlogos.

De manera que el concepto de prevencion, se distingue del de prediccion.
Este ultimo se ubica en el orden del calculo de destino, relacionado con el discurso
médico y a un prondstico estadistico que deja de lado el aspecto subjetivo. En
general, el paradigma médico, que tiene tanta pregnancia social en la actualidad,
propone el recurso a la adaptacion y la reeducacion que culminan con una
robotizacion del nifio y con la familia enajenada. Montoya, Crisalle y Grande
vinculan la funcién preventiva de las intervenciones que recuperan la historia y el
don de la cultura con su efecto de filiacion y también destacan la importancia de
que las instituciones reconozcan al otro a partir de sus saberes. (Montoya et al.,
2012, p. 29)

En cuanto a la tematica escolar, los padres de una nifia que concurria al
jardin comentaron su preocupacion ante la negativa de la maestra, en la escuela
comun, a incorporar algun tipo de explicacion en lengua de sefias. Ellos temen que
su hija no comprenda realmente algunas consignas. En esa ocasién, se abrio un
debate en el que se postularon dos cuestiones: por un lado, si es necesario que los
nifios de cuatro afios comprendan del todo las consignhas de una salita de jardin.
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Una fonoaudidloga, que también es maestra jardinera, opiné que no y varios de los
padres mencionaron que les parecia muy importante.

Por otro lado, se cuestiona qué calidad o exactitud deberia tener el
acompafamiento de la enseflanza oral con lengua de sefias. Esta misma docente
y fonoaudidloga opina que la transmision de la lengua de sefias debe ser correcta,
es decir en silencio, y con una utilizaciébn exacta de la gramatica y sefias
especificas. Entre los padres la opinion fue diversa. Para la mayoria, el uso de la
lengua de sefias funciona como una herramienta que permite la comprension de
situaciones y conceptos. Ademas, valoraron el acompafamiento de la lengua de
sefias con la lengua oral.

Con respecto a la adquisicion de la lengua materna, el psicoanalisis aporta
una lectura diferente a las concepciones socioantropolégicas de la sordera. Aqui
se pretende retomar el valor de esa lengua que se trasmite de padres a hijos, y que
es condicién para la construccion de la subjetividad.

Venditto (2001) plantea que la que la lengua materna no se aprende por el
acceso a la gramatica, sino que tiene que ver con aquello que del Otro puede
recortarse como el movimiento primordial de un lenguaje, movimiento donde las
palabras adquieren un estatuto particular. Rabinivich (2017) establece que el bafio
significante inicial consuma un acto de trasmision simbdlica. “Aportara al sujeto las
formas preliminares de su identidad, junto a su inclusion en la lengua materna y la
pertenencia a nhormas sociales y pautas culturales que trascienden la omnipotente
autoridad de la palabra primera” (Rabinivich, 2017, pp, 3-4). “Pero a su vez, la
lengua materna que cada uno ha recibido de sus mayores, de sus Otros
significativos, esta afectada por lo inasimilable ya que porta la marca de lo ajeno,
lo extrafio”. (Venditto, 2001, p. 1). En este sentido, Derrida (2009) afirma:

“No tengo mas que una lengua, no es la mia.”

Y aun, o ademas:

“Soy monolingle.” Mi monolingliismo mora en miy lo llamo mi morada; lo siento como
tal, permanezco en él y lo habito. Me habita. EI monolinglismo en el que respiro,
incluso, es para mi el elemento. No un elemento natural, no la transparencia del éter,
sino un medio absoluto. Insuperable, indiscutible: no puedo recusarlo mas que al
atestiguar su omnipresencia en mi. Me habra precedido desde siempre. Soy yo. Ese
monolingliismo, para mi, soy yo. Eso no quiere decir, sobre todo no quiere decir —no
vayas a creerlo—, que soy una figura alegdrica de este animal o esta verdad, el
monolingliismo. Pero fuera de él yo no seria el mismo. Me construye, me dicta hasta
la ipsiedad de todo, me prescribe, también, una soledad monacal, como si estuviera
comprometido por unos votos anteriores incluso a que aprendiese a hablar. Ese
solipsismo inagotable soy yo antes que yo. Permanentemente. (pp. 13-14. Las cursivas
y comillas pertenecen al original)

La lengua materna se encuentra entre lo propio y lo ajeno, entre lo intimo
y lo extrafio. Condicidn vital, como se decia anteriormente para el advenimiento de
lo humano, pero también, como consecuencia de esa misma condicion fundante,
este advenimiento estara sujeto a particulares formas de alienacion. Esta
alienacion al lenguaje y a la cultura es indispensable para la constitucion del sujeto
y su lugar de produccion es la familia.

En este sentido, se reivindica el lugar de la familia y los padres en especial
en lo que respecta a la trasmision del lenguaje. Si bien no existe una critica a las
maneras de incorporacion de la lengua de sefas ligada a la concepcion
socioantropolégica de la sordera, ya que se reconoce y subraya todo su valor, si
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se establece una advertencia en cuanto a los posibles riesgos de sacar la
incorporacion del lenguaje y la lengua materna del seno de los lazos familiares
significantes propios de cada nifio.

La comunicacion y el encuentro en primer lugar

Tras la llegada de un hijo con discapacidad, las funciones maternas y
paternas sufren un embate que amenaza los basamentos mismos de la constitucion
de un lazo filiatorio con ese hijo. Dentro de la complejidad de un lazo como este,
cabe sefalar la afectacién de los padres en tres cuestiones cruciales intimamente
relacionadas entre si: el establecimiento de las condiciones para sostener a sus
hijos, la donacion de una historia que incluye al pequefio y que se va modificando
desde su llegada y por ultimo, la posibilidad de pensar un sujeto diferente y con un
futuro deseante mas alla de sus padres.

Donar lo infantil a un nifio no tiene calculo y no es intercambiable. Enuncia el amor, el
deseoy, con ello, la prohibicion y la legalidad de una alianza eminentemente simbdlica
gue toma al cuerpo hasta hacerlo existir como espejo en el cual, al mismo tiempo que
se reconoce, se abre el camino de la transmisidn y la herencia que cobra vida en la
propia experiencia infantil. (Levin, 2011, p. 85)

Por parte del nifio, solo es posible el vinculo cuando el adulto respeta sus
potencialidades como sujeto en construccion. Si este vinculo pretende asentarse
en capacidades impostadas desde afuera, el resultado va a ser la conformacién de
un self (un si mismo) falso, producto de la educacién y no del desarrollo subjetivo.
La funcion parental de sostén implica la posibilidad de que el nifio descanse en sus
padres. Describe la estabilidad ambiental priorizando en las necesidades del nifio.
Kazez (2010) retoma la investigacion de Erting et al. (1989), en la que los autores
aluden al hecho de que los nifios sordos presentan una organizacion diferente, que
requiere otro tipo de estructura producida desde un canal gestual.

Por su parte, Valeros (1997) retoma las conceptualizaciones winnicottianas
(19964, 1996b) sobre las conductas creativas. Y rescata en primer término la idea
de gesto espontaneo. Valeros lo define como el conjunto de sensaciones,
percepciones y movimientos que provocan el contacto del bebé con el mundo
exterior. Desde esta perspectiva, los bebés se relacionan con el mundo exterior a
partir de sus gestos espontaneos, ubicados en un tipo de vinculo en el cual no
advierten ni la dependencia ni la coercion. De modo que, para el nifio, el objeto
externo funciona como una prolongacion de su gesto espontaneo. Por lo tanto, la
dependencia al otro es determinante

Si el gesto original y el contacto son sostenidos adecuadamente por los cuidados
maternos, la experiencia culminard en la formacién de un simbolo. El simbolo sera la
representacion psiquica del gesto original, del objeto que particip6 en su realizacion
y de los cuidados maternos que sostuvieron la totalidad de la experiencia. (Valeros,
1997, p. 192)

En las teorizaciones de Winnicott (1996a, 1996b) es fundamental la
importancia del ambiente.

La estabilidad ambiental facilita al bebé la continuidad del ser y el gesto espontaneo,
y permite edificar el verdadero self. Las fallas maternas graduales se hacen tolerables
para el bebé y le preservan de estimulos indeseables, de intrusiones y rupturas en
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su continuidad existencial. Las interferencias o rupturas en la diada madre-bebé
constituyen una distorsion temprana de la linea de la vida, una interrupcién en su
continuidad existencial. En el estado de ser primario —que inicialmente llama caos
central- el infans es un bebé potencial que precisa de los cuidados maternos para el
despliegue de su gesto espontaneo. En consecuencia, el gesto espontaneo es la
expresion del sentimiento de continuidad existencial. (Lacruz Navas, 2011, p. 212)

Estas conceptualizaciones le brindan a Winnicott las bases para moldear lo
gue llama la zona intermedia de experiencia. Esta se nutre de la vida exterior tanto
como de la realidad interior. Alli el autor emplaza los objetos y fendmenos
transicionales y detalla que el parloteo del bebé y un pequefio repertorio de
canciones y melodias que el nifio conoce y emplea antes de dormir se ubican en
ese espacio intermedio (Winnicott, 1996b, p. 18). El juego ingresa en este espacio
abriendo camino a la concentracion y el vivir creador.

Asimismo, desde esta teoria, la creatividad y lo cultural son productos mas
desarrollados dentro de la zona intermedia de experiencia. La nocién de uso
winnicottiana resulta Gtil para analizar las caracteristicas de esa incorporacion
temprana de una lengua que hacen los padres y los nifios que participan en el
estudio. Sin dudas, se distingue de la ensefianza y aprendizaje de una lengua en
tanto tal, y se refiere mas especificamente, a una experiencia de juego en una zona
de transicionalidad. A su vez, esta experiencia de juego, con una lengua que
ofertan los padres, implica el vinculo con una realidad compartida y por lo tanto
abre la dimension de lo extrafamiliar.

A partir de los postulados anteriores, se visibiliza un modo particular de uso
de la lengua de sefas, que se inscribe en el seno familiar y que garantiza la
continuidad del proceso filiatorio, en tanto vincula al nifio con su historia y permite
la transmision de significantes. Se trata de un uso que se ofrece desde las
funciones parentales, cuando los padres pueden acudir a este recurso de lenguaje
que es la lengua de sefas. Ya que los padres necesitan una respuesta de sus hijos
para donar narcisismo, este modo gestual de comunicar es la sintonia perfecta por
la que corre ese intercambio esperado. Otorga, nuevamente, potencia de sostén a
las funciones parentales abatidas por el dafio narcisistico de un diagnéstico
semejante.

Los distintos padres que participaron de este estudio, relatan la enorme
dificultad que implico en la familia la imposibilidad inicial de comunicarse con sus
hijos. Tal como se desarrolla en los capitulos anteriores, las posturas frente al uso
0 no de la lengua de sefias se fundamentan en dos paradigmas de caracteristicas
opuestas.

Dentro del modelo médico, en el cual se incluye la fonoaudiologia, el
objetivo primordial es la oralizacion del nifio. En algunas ocasiones, durante los
tratamientos de habilitacion oral se utiliza la apoyatura en la lengua de sefas. Sin
embargo, si el caso no implica alguna patologia agregada o la deteccién demasiado
tardia de la hipoacusia, las fonoaudidlogas no enfatizan para nada la necesidad de
qgue los padres incorporen la lengua de sefas. Asi, desde el discurso médico no se
la menciona como una herramienta valiosa. Si se recurre a ella, es en los casos
graves en los cuales no queda otra opcion.

Incluso, en determinados casos, la desaconsejan en pos de una correcta
adquisicién del lenguaje oral. Algunos profesionales, la consideran potencialmente
riesgosa o peligrosa para el aprendizaje de la lengua oral. Una mama relata que la
fonoaudibéloga le advertia que lo mejor era que la nifia hablara y que la lengua de
sefias podia brindarle un lugar comodo, y por lo tanto, de estancamiento.
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Desde el modelo socio-antropolégico, las posibilidades de trasmision de la
lengua por parte de los padres son consideradas reducidas. Se sostiene que la
lengua materna del Sordo es la lengua de sefias y por lo tanto, la referencia a un
adulto, también sordo, es fundamental.

Ademas, para los padres la decision de incorporar la lengua de sefias es
dificil ya que se relaciona, en primera instancia, con ciertos mitos sociales en torno
a la sordera que la vinculan con caracteristicas asociales, con la mudez, con un
pensamiento concreto y con la agresividad, entre otros. Sin embargo, los padres
relatan momentos claves de sufrimiento por las dificultades de intercambio y
comunicacion con sus hijos. Estos momentos configuraron una bisagra con relaciéon
al uso de lengua de sefias como herramienta familiar. Una madre relata una
situacién de mucha angustia, que tuvo lugar en una heladeria y que resulté un
momento de quiebre familiar. Los padres cuentan que ya venia siendo muy dificil
la comunicacion con su hijo y esto producia un corte en el vinculo y en las
posibilidades de separacion.

En la heladeria no se ve lo que uno elige. Entonces pidieron todos los hermanos,
cada uno el gusto que eligié y él no podia expresar de ningiin modo qué era lo que
queria. El empezé a ponerse mal, se largd a llorar. Todos se pusieron a llorar
(Comunicacioén personal, 30 de octubre de 2016).

En ese momento deciden consultar con una psicologa y es ella quien
sugiere que aprendan lengua de sefias. La mama agrega que su hijo usé lengua
de sefas solo por unos afos, hasta acceder mas profundamente al lenguaje oral:
“Te confieso que el uso que haciamos de la lengua de sefias no era hablar en
lengua de sefias. Tomabamos palabras sueltas que sefiabamos a la par que la
deciamos oralmente. Una suerte de media lengua, casera”. El padre agrega: “...fue
un antes y un después” (Comunicacion personal, 30 de octubre de 2016).

Al desarrollar sus ideas sobre la conducta impulsiva del nifio sordo, Schorn
(2008) ubica las causas en la falta de uso de lo que la autora considera su lengua
materna: la lengua de sefas. A diferencia de estos planteos, en el presente trabajo
se insiste en la posibilidad de que los padres puedan apropiarse de los recursos de
la lengua de sefias para funcionar como puentes comunicacionales entre ambas
lenguas.

Tal como plantea esta autora, en general, la lengua materna de un sujeto
coincide con su lengua natural, pero a veces sucede —como en el caso de los nifios
sordos cuyos padres son oyentes— que estas dos lenguas no coinciden. Estos
niflos no pueden aprender la lengua de sus padres de la misma forma que lo han
hecho ellos. “En esos casos seria oportuno hacer uso de otra lengua, la lengua de
sefias, la cual no coincide ni con la lengua materna ni con la lengua nativa, pero es
propia de la comunidad sorda”. (Schorn, 2008, p. 21). Mas adelante indica:

El niflo sordo, a quien no se le da acceso a otro lenguaje, ni ain a un lenguaje de
sefas familiar comunicacional, queda atrapado en la pérdida y reemplaza la falta por
una presencia interminable, aunque esto fuere a través de golpes, patadas, con el solo
fin de que su madre o su entorno maternante no desaparezca de la escena. (Schorn,
2008, p. 40, en cursivas en el original)

Aqui cabria hacer una salvedad y establecer una diferencia entre la idea de
lengua materna que maneja esta autora ligada a la lengua de origen o lengua
hablada en la comunidad donde nace el nifio y el concepto de lengua materna que
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se plantea en la tesis. Aqui la referencia es a aquellos significantes que se
trasmiten a través de la lengua que utilizan los padres de un nifio. Significantes que
remiten al mito familiar y a la historia de ese nifio, asi como al modo particular en
el que se lo ha recibido.

Segun Levin: “El ininterrumpido flujo perceptivo sensorial que inunda al nifio
desde el nacimiento se ve trastocado y atravesado por la relacién que se establece
con el otro que lo configura y lo transforma en lenguaje” (Levin, 2011, p. 15). Este
encuentro con el otro confronta al nifio ante la paradoja de la existencia. Una mama
explica la incertidumbre en la que vivian antes de habilitarse al uso de lengua de
sefas.

Era dificil entendernos. El lenguaje de sefas fue una bisagra en nuestra vida. Antes
no sabiamos que hacer. No teniamos herramientas. Yo creo que eran todos
sopetones, cachetazos, porque la sacdbamos de aca para llevarla alld y ella no
entendia nada. (Comunicacion personal, 11 de junio de 2016)

El padre agrega:

Para los chicos hipoacusicos todo es sorpresivo. Si alguien llega a tu casa vos estas
advertido: primero escuchas las llaves, después los pasos que se acercan, después
recién te encontras con el otro. Para ellos no es asi, se encuentran con la persona
directamente al lado de ellos, es duro. (Comunicacion personal, 11 de junio de 2016)

Otros padres relatan que, cuando el diagnostico se confirmo, ellos
concurrieron a un centro de estimulacion cercano.

A la vuelta de casa habia un centro de estimulacion y fuimos y averiguamos. Nos
dieron un folletito que decia los pasos que debia recorrer un nifio para hablar,
balbucear, etc. Nuestra hija no habia hecho nada de eso. Ella ya tenia casi cuatro
afios y no decia una palabra. Me acuerdo que fuimos, pedimos una entrevista y nos
encontramos con una fonoaudi6loga que le empez6 a ensefar lengua de sefias. Ahi
nos prestaron un audifono. (Comunicacion personal, 06 de agosto de 2016)

El padre acota que para ellos la lengua de sefas fue una salvacion: “La
nena aprendié rapidamente algunas cositas y ya nos podiamos comunicar”.

En las experiencias que relatan estos padres, antes de habilitar el uso de
la lengua de sefias, existe una especie de cortocircuito que impide el intercambio
y el devenir de experiencias de separacion e individuacién en los nifios. Los padres
chocan con una realidad frente a la que no tienen recursos para posicionarse y
todo el proceso corre riesgo de quedar interrumpido. Una de las madres narra el
episodio de la sandalia, tal es el nombre con el que recuerdan este evento en la
historia familiar.

Yo tenia que comprarle unas zapatillas y ella queria comprarse unas sandalias, tenia
tres afios y medio. Esto lo pienso ahora, ya vas a ver lo que te quiero decir. Fuimos
a la zapateria y cuando yo le iba a poner las zapatillas ella me las tiraba. Estuvimos
un rato luchando, yo tratando de que se pruebe, ella enojada se negaba. Entonces,
el zapatero, que me conocia bien, me ofrece llevar unas pares de sandalias,
medirselas tranquila y después traer las que ella eligiera y pagarlas. Pero ella no
necesitaba las sandalias. Decidi pedirle disculpas al zapatero y no comprar nada.
Ella entr6 en una crisis total de llanto y berrinche. Se agarré de un sillén, no queria
irse de la zapateria. Entonces la agarré, ella gritaba como loca en calle, se arrancé

120



los audifonos, me subi al auto, cerré la puerta y ella se escapé por la puerta de atras.
La agarré, le puse el cinturdén de seguridad y la llevé hasta el negocio del padre y se
la dejé. Esta situacion dramatica determiné la necesidad de anticiparse en distintas
ocasiones a experiencias futuras. [...] A partir de esta experiencia comprendimos que
teniamos que buscar algin modo de entendernos con ella, fue un punto limite, sin
dudas. (Comunicacién personal, 06 de agosto de 2016).

Este fragmento de relato evidencia las enormes dificultades en la
comunicacion y el desconcierto de padres e hijos. La sensacion de incertidumbre
constante que viven estas familias descoloca tanto a los nifilos como a sus padres.
Toda la situacion incide también en la posibilidad de jugar con ellos de un modo
creativo.

El jugar es una actividad inherente al desarrollo humano que se establece
en los primeros intercambios entre la madre y su hijo. La madre suficientemente
buena con su presencia y su participacion deja al bebé que experimente y descubra
el mundo, que despliegue su gesto espontaneo. El jugar es un logro en el desarrollo
emocional del individuo.

Como dice Winnicott (1996a, 1996b), el juego es algo mas que placer, es
algo necesario para el bienestar del nifio. La experiencia de jugar produce un
creciente grado de madurez, es decir, de riqueza psiquica. Entonces, en el juego
se despliega una actividad creativa que es expresion del verdadero self. Winnicott
considera que es en si terapéutico. Se puede decir que el juego principal es el
juego de la vida, el estar vivo.

El juego es en suma es un fendmeno universal, una forma basica de vida,
un modelo de comunicacion y una actividad terapéutica. Pero se encuentra
interrumpido en muchas ocasiones, ya que los padres no encuentran los modos de
tramitar toda la situacion. Una mama cuenta que desde que tuvo el diagndstico de
sordera de su hijo todo juego se transformé en educativo. La insistencia de
corroborar si el nifo escuchaba se apoderaba de ella dejando por fuera un juego
libre y descontracturado.

Yo lo probaba todo el tiempo, aun con los primeros audifonos, era algo que no podia
dejar de hacer. La lengua de sefias permitié que mi hijo jugara de otro modo, empezé
a esconder y aparecer un juguete, a jugar al “no estad/acd estd (Comunicacion
personal, 05 de diciembre de 2015)

En este relato se advierte claramente la habilitacion que genera en el
psiquismo del nifio el recurso a la lengua de sefias. El juego de ausencia/presencia, ha
sido ampliamente teorizado desde el psicoanalisis. Freud (1925/1993) da cuenta
de la experiencia de su nieto a partir del célebre juego del carretel. El juego del fort-
da, explicita Freud, implica la posibilidad de procesar psiquicamente algo. Inaugura
la posibilidad de representacion, ya que permite inscribir psiquicamente, la
presencia y la ausencia de los objetos de amor. Por lo tanto, constituye un primer
esbozo del desarrollo simbdlico.

En consonancia, Lutereau (2012) sostiene que el sujeto se instituye a partir
de la negacion, ya que esta abre la distancia entre un adentro y un afuera. Ademas,
considera que el juego de arrojar cosas se encuentra en la misma linea que el de
negar con la cabeza o cerrar la boca ante el alimento. El fort-da expone, por tanto,
la constitucién originaria del sujeto dividido, que se afirma negando. Por esto
mismo, estos juegos posibilitan los procesos de individuacion y separacion. La
misma madre que alude a su dificultad para jugar con su hijo antes de recurrir a la
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lengua de sefas, cuenta que, a partir de su utilizacién, comenzé a darse un juego
entre madre e hijo en el cual las palabras se asociaban a las sefias.

A los pocos dias, al mes de empezar a decir algunas cositas en lengua de sefias, él
empez06 a asociar la palabra sefiada con la palabra oral. Le permiti6 comprender el
lenguaje oral, pareciera. Ademas, comenz0 a poder contar cosas, muy basicamente
por supuesto. (Comunicacion personal, 05 de diciembre de 2015).

Debe sefalarse la intima dependencia de padres e hijos en un intercambio
como el sefialado. En este sentido, parafraseando a Levin (2011), el que dona y el
que recibe se crean al mismo tiempo y en el mismo acto. Ser padre implica una
revision y una reedicion del propio lugar de hijo. Dice Levin: “La existencia de un
padre implica la creacién de un hijo que, a su vez, lo hace existir como padre. Es
lo que denominamos el doble espejo” (2011, p. 85).

Poder usar un objeto tiene que ver con poder valerse de ese referente
externo que presenta caracteristicas propias. Por lo tanto, la aptitud de los padres
de poder usar el recurso de la lengua de sefias habla de sus posibilidades
subjetivas de valerse de un uso particular que es la llave para el establecimiento
de un lazo con su hijo. Otra pareja de padres refiere que la incorporacion de la
lengua de sefas fue necesaria, ya que vivian en un clima diario de incertidumbre.

Cuando la psicéloga nos dijo que empezaramos con la lengua de sefias enseguida
nos enganchamos, recurrimos a una conocida que nos ensefié algunas palabras
bésicas. La nena enseguida aprendid, rdpidamente nos estdbamos comunicando. A
veces las sefias las inventa, pero, en general, le entendemos. Después todos juntos
vamos aprendiendo la forma correcta. (Comunicacion personal, 11 de junio de 2016)

Otra mama relata que ella hacia un acompafamiento de la lengua oral.

Lo que no hacia era hablar como hablan los sordos, viste que ellos tienen otra
gramatica, arrancan por la pregunta. Para mi, era importante que mi hijo a los dos afios
aprendiera los colores como lo habian hecho mis otros dos hijos, entonces él lo
aprendid con lengua de sefias. El pudo ir armandose cosas a partir de eso, un
pensamiento. Aparte él se habia puesto muy agresivo. Es como que hasta los dos
afios uno le da cosas al nifio, pero a partir de los dos afios, el nifio empieza a elegir y
en ese proceso se empacaba. (Comunicacién personal, 30 de octubre de 2016)

Esta madre da cuenta de la importancia de la transmision de significantes
de padres a hijos. La posibilidad de inclusién de su hijo en la trama mitica familiar
se encontraba interrumpida o detenida hasta que encontraron la posibilidad de
transmitirle aquellos saberes que los convertian en miembros de un linaje. Otra
madre refiere: “Sentia una gran incertidumbre hasta que encontré el modo de
ensefarle algunas cosas, ahi me encontré con él”".

La lengua de sefias como mediador simbdlico
Muchos padres se preguntan hasta donde o hasta cuando seguir usando
lengua de sefias con sus hijos. Una de las parejas se pregunta por el punto de

equilibrio en cuanto al uso de lengua de sefias.

Hasta dénde es un complemento necesario para la lengua oral y para otros
aprendizajes y hasta dénde puede generar una zona de confort que inhiba el
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acercamiento a la lengua oral, o sea que no nos pasemos de rosca. Nos pasa que le
hablamos a nuestro otro hijo y a los compafieros de la escuela con lengua de sefas
Yy nos encontramos a nosotros mismos en situaciones que nos superan.
(Comunicacioén personal, 11 de junio de 2016)

En las otras parejas de padres el relato da cuenta de un uso de la lengua
de sefias durante cierto periodo: “Y... durd un tiempo, hasta que empezé a hablar,
habran sido unos dos afios”. Otra mama cuenta que el uso de lengua de sefias le
permitid a su hijo acceder al mundo del lenguaje en general y luego fue decisién
del propio nifio dejar de usarla. Para otros papas, es muy importante que su hija
concurra a la escuela de sordos. La mama afirma que la de sefias es su lengua y
alli la usa con un grupo de pares:

Ademas, hay chicos que no hablan naday ella, por una cuestion de respeto, no habla
oralmente mientras esta en alguna actividad relativa a la escuela de sordos. [...] Yo
lo tomé siempre como un idioma, uno los quiere traer para el nuestro, pero ellos de
a poco te van arrastrando. Estoy convencida de que es su realidad. (Comunicacion
personal, 06 de agosto de 2016)

Solamente para una de las parejas, la lengua de sefias aparece
actualmente como la lengua propia de su hijo. Estos papas consideran que el chico
pertenece a una comunidad propia, en paralelo a la pertenencia a la comunidad
general, que es también la de sus padres. Los demas papas valoran mas el aspecto
de la lengua de sefias como herramienta. También piensan que es una via de
acceso a la lengua oral y a los conceptos abstractos de esta.

Mas alla de la situacion particular de cada nifio, el tema de la lengua de
sefias ocupa un lugar importante en las familias durante los primeros tiempos de
vida de los nifios sordos. En principio, existe el temor de usarla y que por ello sus
hijos no hablen oralmente. Aqui, el recelo tiene que ver con todo lo que la lengua
de sefias despierta en tanto constatacion de que sus hijos tienen un problema, una
diferencia. El encuentro con la discapacidad genera en los padres una primera
reaccion de conmocion.

Puig-lzard (1986) expresa que los padres estan muy deprimidos al
comienzo y su actitud se asemeja a la de aquellos que padecen neurosis de guerra
0 neurosis traumaticas. Los trabajos de esta autora acerca de los nifios ciegos
aclaran la problematica del deseo que suele darse en los nifios sordos en cuanto a
la escucha.

Al referirse al nifio ciego, ella destaca la importancia de la mirada de la
madre y alude a que la madre no mira al nifio ciego porque teme encontrar un
vacio. En tanto, lo que le llega al nifio es una suerte de prohibicion del mirar.
Prohibicion que se encuentra también en nifios autistas sin patologia organica. Los
niflos sordos también pueden recibir una palabra que no se deja escuchar, que no
se amolda a sus posibilidades reales de escucha. Palabra que teme no poder ser
escuchada y por eso decreta la falla en el nifio, su discapacidad. Por esto, que los
padres puedan dirigir una palabra con expectativa de ser escuchada, abre en el
nifio la dimension del deseo, deseo de escuchar y deseo de hablar (de la manera
gue pueday elija).

Por otra parte, como se sefal6 en apartados anteriores, la lengua de sefias
aparece vinculada, en los primeros momentos posteriores al diagnostico, con los
mitos sociales sobre la sordera. La asociacion rapida de sordera y mudez, la idea
de que los sordos son concretos y que presentan problemas cognitivos, el
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pensamiento de que son agresivos e infantiles y, por ultimo, la concepcién de que
la lengua de sefias es una salida facil para el sordo y terminara aislandolo. Sin
embargo, los padres advierten enseguida la enorme oportunidad de comunicacion
y encuentro con sus hijos que este recurso habilita. El marco social y legal presente
propicia nuevos modos de representacion que algunos padres pueden aprovechar.
Asi es como se apropian de la lengua de sefias y la incluyen en el vinculo con sus
hijos.

Sacks (2004) plantea que el aprendizaje de la lengua oral ensefiada
exclusivamente al nifio sordo obliga a horas y horas de ejercitacion y reeducacion.
Esta ensefianza se produce en el ambito solitario de los consultorios
especializados. Sin embargo, el autor da cuenta de que el lenguaje materno no se
ensefla a nivel dogmatico, sino que se adquiere en el encuentro con los otros:
padres, familia y miembros de la comunidad.

En tanto, Levin (2011) describe el modo en que la lengua materna se
construye en la experiencia con el Otro. El autor alude a “...esa resonancia
apasionada donde se pliegan y despliegan los sentidos sin ninguna explicacion” (p.
18). A los fines de trasmitir el valor de una experiencia como la que realizan los
padres, se recuperan las vivencias en esos primeros tiempos y se destaca la
apoyatura en una experiencia que es mas que un aprendizaje. Experiencia que
solo se da en la medida en que los sentidos, aun con sus fallas, puedan ser puestos
a jugar. Para Levin (2011),

La sensibilidad de la experiencia infantil no es la simple percepcion tactil, de un ojo,
una boca, un olor, un sabor, sino un vaivén representacional del toque, la mirada, la
escucha, el acto de oler o saborear una cosa, un sonido o un simple gesto. (p. 15)

Los padres dan cuenta de una adaptacion, una suerte de moldeamiento de
sus funciones que los lleva a encontrar a sus hijos. Un padre expresa: “Con mi hija
todo cuesta un doble trabajo, desde la familia, una situacion trivial como cruzar la
calle, ir la escuela. Todo requiere el doble de esfuerzo para que ella entienda y esté
bien [...] No dificil pero mas trabajoso” (Comunicacion personal, 11 de junio de 2016).

Punta de Rodulfo (2017) analiza la cuestion desde una mirada psicoanalitica.
La autora advierte sobre el error de ligar la tematica de la plasticidad neuronal
solamente con los tratamientos rehabilitatorios y funcionales. Incluso, despliega la
idea de pensar este tema desde el campo de la salud a diferencia de los planteos
que la vinculan a la normalizacion.

(...) podemos asentar mucho de nuestro trabajo en la capacidad de sostén del medio
y de la espontaneidad del nifio para no sellar su vida con el déficit. Esto nos permite
una apertura al articular los conceptos que vienen de la neurologia con los
provenientes del psicoandlisis contemporaneo, articulando la posibilidad de la
neuroplasticidad con los procesos de neogénesis como los denominara Silvia
Bleichmar. (Punta de Rodulfo, 2017, p. 3)

En esta direccion, Levin (2011) habla de plasticidad simbdlica, definido
como el modo en que la herencia simbdlica singular se inscribe la experiencia
infantil. De manera que, mas alla de la herencia genética, es necesario destacar
una dimension plastica que depende del encuentro con el Otro y del poder del
acontecimiento en la infancia. El autor destaca la potencia del anudamiento entre
lo simbdlico y lo neuronal. Esa plasticidad —que parte de los padres o de aquellos
que detentan sus funciones— “...fuerza al nifio a ubicarse en otra posicion a nivel
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del deseo, del cuerpo, de la demanda, de la imaginacién y el pensamiento” (Levin,
2011, p.46).

Por este motivo, se considera de enorme importancia el hecho de otorgarle
a las funciones parentales un lugar en la investigacion y en la planificacién de
intervenciones y politicas publicas. La experiencia de los padres permite dar cuenta
del riesgo en el que se encuentran los nifios que, por un impedimento fisico, no
pueden poner a jugar un sentido tan importante como el oido.

Segun Punta de Rodulfo (2017), la idea psicoanalitica de una subjetividad que
no marque una delimitacién precisa entre lo puramente psiquico y lo puramente
biolégico, es la concepcion de una subjetividad en banda. Desde una mirada asi,
el nifio afectado por una discapacidad siempre va a estar psiquicamente mas
expuesto. Por eso, el trabajo y la indagacién sobre los padres resulta fundamental.
La plasticidad de los padres, su posibilidad de escuchar el gesto espontaneo de
sus hijos, habilita la apertura o la reapertura, en algunos casos, al universo
simbolico e imaginario que delinea y orienta esa subjetividad en ciernes. “Un nifio
inventa a sus padres, y ellos inventan a un hijo en la experiencia compartida. Sin
ella el lenguaje se torna impotente” (Levin, 2011, p. 22).
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CONCLUSIONES

El objetivo principal de la tesis ha sido analizar las particularidades de la
situacion de los padres de nifios con discapacidad auditiva. Desde una perspectiva
psicoanalitica, se han estudiado las funciones parentales con respecto al diagnéstico de
hipoacusia y sordera en la primera infancia. A su vez, la complejidad de
atravesamientos que implica la situacion de discapacidad ha demandado la incursion
en los aspectos sociales, representacionales, culturales, politicos y legales.

En este contexto, las funciones parentales conjuntas que se han relevado son
dos: la primera, el sostén, que incluye la posibilidad de transmision intergeneracional
de significantes y la habilitacion de un espacio transicional en que el juego y la
creatividad son posibles. La segunda es la interdiccion o separacion, que permite la
aparicion de las primeras representaciones psiquicas en el nifio y el inicio de la
individuacion.

Aunque se han realizado varias entrevistas con profesionales especializados, se
ha priorizado la palabra de los padres. Con este objetivo, se participé con asiduidad
de encuentros en sala de espera de los consultorios donde se llevan adelante
tratamientos de habilitacion oral y se ha trabajado con la modalidad de taller para
profundizar en las cuestiones que preocupaban a los padres. Asimismo, dentro de la
investigacion cualitativa, los fragmentos discursivos de los padres fueron el recurso
principal para recuperar sus vivencias.

El estudio de estas funciones se llevd a cabo considerando la subjetividad de
los padres en interaccion con las diferentes dimensiones que intervienen en una
problematica como la discapacidad auditiva. En tanto, se pudo constatar que los
padres se ven confrontados por una grave afrenta al narcisismo cuyo origen es, en
mayor o0 menor medida, la carencia de recursos simbolicos para tramitar el diagnéstico
y sus efectos.

En primer lugar, se hace notorio el colapso que viven los padres ante el
diagnéstico. Ellos manifiestan esta situacion mediante expresiones como desorientacion,
desesperacion e irrealidad. A su vez, relatan haber seguido al pie todas las indicaciones
de los profesionales, incluso sin entender bien por qué. También relatan que
encontraban, en algunas de las palabras de los médicos y las fonoaudidlogas, una
imagen discapacitante de sus hijos, diferente a la que ellos veian antes.

Ante la perplejidad, los padres buscan explicarse de distintos modos la
situacion, un padre recurre al ejemplo del anciano que no escucha como primer intento
de comprension de la situacion de su hija. Mas adelante, €l mismo, utiliza este ejemplo
para mostrar a su familia las diferencias y compara su cambio de posicién y su
elaboracion acerca de la problematica. Los padres notan que, al obtener mas
informacion, conocimientos y experiencia en cuanto a la discapacidad auditiva, todo
se va reorganizando en el vinculo con sus hijos y en el ambito familiar.

Esta falta inicial de recursos subjetivos de los padres se encuentra vinculada,
en parte, a la ausencia de representaciones sociales habilitadoras. En el imaginario
social actual, la noxa organica produce un efecto de denominacion como
discapacidad. Esta denominacibn se encuentra asociada a escasas
representaciones. Las Unicas facilmente reconocibles son la idea de resto, la falta
de futuro, la falta de dones.

A partir del diagnéstico de sus hijos, los padres de nifios con discapacidad,
y con discapacidad auditiva en particular, tendran que vérselas con la dimension
de lo extrafio, con aquello que no pertenece a su ordenamiento simbolico. Los
padres cargan con ideas o preconceptos que vinculan discapacidad con anormalidad, con
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algo monstruoso, antinatural y carente de destino, y padecen la falta de anclajes
identificatorios en el discurso cultural.

Sumados a estas construcciones que dan cuenta de la situacion actual del
concepto discapacidad, es posible encontrar, distintos mitos sociales que aparecen
para dar respuesta a la perplejidad que suscita la discapacidad. EI mito, como
conjunto articulado de significaciones imaginarias sociales, crea una inmanencia
de sentido que impregna cada una de las practicas sociales. Los modos sociales
de significar afectan a los padres e inciden en los procesos de filiacion. Los padres
dan cuenta de los mitos que asocian sordera con mudez, con aislamiento, con
dificultades cognitivas, con retraimiento en la Comunidad Sorda, etc. Ellos mismos
expresan sus temores ante estas expectativas para sus hijos. Algunos incluso se
defienden alejdndose de otros padres, de las actividades de sus hijos, de la Cultura
sorda y de la lengua de sefias. Otros, en cambio, se preguntan, indagan, charlan con
otros padres y se animan a encontrar nuevas respuestas.

La Ideologia de la normalidad y las concepciones que asocian discapacidad y
déficit forman el marco representacional de los padres y de los profesionales que
atienden a sus hijos. Estas concepciones impregnan fuertemente el plano social ya
gue se hallan en los planteos que tienen un fuerte poder politico, como lo son las
caracterizaciones sobre discapacidad de la OMS (1980).

Es visible alli la asociacion de la enfermedad y el déficit, entendidos como una
problematica intrinseca al individuo y a la discapacidad como su consecuencia. Asi
mismo, las principales normativas argentinas, Ley 22.431 (1981) y Ley 24.901 (1997),
sobre discapacidad, se encuentran también imbuidas de concepciones
rehabilitatorias. En estas Ultimas se garantizan las prestaciones basicas y la cobertura
de las obras sociales, pero en su escritura resulta notoria la asociacion de la
discapacidad con la anormalidad. Estas leyes van a posibilitar la realizacién de ciertas
practicas y no de otras y esto tiene consecuencias en la mirada que la sociedad
construye sobre esta temética. Es asi como, se le brinda al nifio, certificado de
discapacidad mediante, la posibilidad de realizar la rehabilitacion necesaria, pero no
se atiende a otros aspectos que los implican como sujetos de derecho y de deseo.Por
lo tanto, no es extrafio que suceda que tanto las intervenciones profesionales como
los padres persigan como objetivo principal la correccion de la funcion para que el nifio
se asemeje, cada vez mas, al normal.

Otro factor que incide en la valoracion excesiva de la eficiencia personal y la
productividad de los cuerpos es la cultura neoliberal. Los efectos subjetivos del
neoliberalismo son correlativos con la idea de un hombre sin pasado ni legado
simbdlico. La idea de libertad egoista que sostiene esta cultura, en la cual, los sujetos
buscan la realizacion de un deseo individual conseguido a partir de una potencia
propia, genera la blusqueda de la optimizacién de la vida que se plasma a partir de la
medicalizacion de las poblaciones.

En este contexto, las ciencias y las tecnologias cobran un papel relevante.
Mas aun, las practicas e intervenciones profesionales reproducen esta tendencia a la
tecnificacion. Se especializan, se especifican cada vez mas, y tienden a cubrir cada
aspecto del sujeto desde un punto de vista funcional biologicista.

En particular, la infancia es un blanco claro de estas propuestas que
patologizan y generan las condiciones de consumo de practicas y tecnologia médica.
Cuando se trata de nifios con discapacidad, la rehabilitacién, traducida como
estimulacion sistematica y proliferacion de terapias, ocupa un lugar trascendental y
deja de lado las dimensiones sociales, histéricas y familiares. Las funciones
parentales corren, por esto, el riesgo de quedar reducidas a auxiliares de la
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recuperacion de las funciones corporales alteradas o perdidas. Y la transmision de
significantes se puede trastocar en una mera funcion pedagdgica.

Otro punto, son las respuestas defensivas de los padres generadas ante la
situacion de discapacidad de un hijo. Se producen respuestas negadoras que van
desde la minimizacion de las dificultades, que conduce a la despreocupacion y
ocasionalmente al abandono, hasta la exageracion de los cuidados que se centran en
las tareas de la crianza pero que no implican a los padres.

En este sentido, se encontraron diferencias notorias entre los padres. La
primera gran distincion se dio entre los que hablaban y expresaban sus inquietudes y
temores en los encuentros de sala de esperay los que permanecian callados en estos
espacios. Cabe sefalar que los que tomaron una posicion de dialogo activo fue un
grupo pequefio de padres, frente a la gran cantidad que lleva a sus hijos a habilitacién
oral. A su vez, dentro de ese grupo, solo unas pocas parejas de padres o, madres y
padres por separado, concurrieron a los talleres en los cuales se fueron centrando los
cuestionamientos sobre el uso o no de la lengua de sefas. Dentro de ese grupo de
padres, aquellos que se acercaron tempranamente a la lengua de sefas fueron
quienes brindaron su relato en las entrevistas.

A su vez, el acontecimiento de anoticiarse de la discapacidad de un hijo tiene
la capacidad potencial para provocar efectos disruptivos en el psiquismo. Sin
embargo, se presentaron diferencias claras entre los padres, en el modo en que la
noticia del diagnostico y la exigencia de los tratamientos les afectd. Sin dudas que
estas diferencias se relacionan con las subjetividades de los padres y su posibilidad o
no de hacer frente a un ataque a su narcicismo. Pero, se evidencia en esta tesis que
es un factor de gran relevancia en estas diferencias la posibilidad de encontrar
representaciones habilitadoras sobre sus hijos y su discapacidad.

Las parejas de padres vivieron el diagnéstico de manera disruptiva, en tanto
un acontecimiento que irrumpe, genera un dafio y requiere una elaboracién posterior.
Sin embargo, en una de las parejas, el vinculo anterior con la problemética de la
sordera, a partir de una abuela que habia sido directora de escuela, y que supo
transmitir informacién y saberes sobre la problematica, les dio a los padres otras
herramientas para enfrentar la situacion. Esta pareja contaba también con un familiar
gue sabia lengua de sefias y rapidamente les ofrecio ensefiarles, con lo cual hallaron
pronto recursos habilitantes.

En otra pareja, la deteccion de la discapacidad auditiva se produce luego de
unos afos del nacimiento de la nifia, después de haber atravesado una dificil situacion
meédica en el momento del nacimiento que la llevo a adquirir otra discapacidad. Si bien
la deteccién de la sordera fue de dificil tramitacion, estos padres ya habian enfrentado
antes el shock del diagndstico de discapacidad, y contaban con cierta informacion y
experiencia que les permiti6 no quedarse en una posicion negadora sobre la
problematica de su hija. Para ellos, la lengua de sefas fue un recurso fundamental
desde el principio, ni bien tuvieron noticia del diagndstico.

Para las otras dos parejas, la noticia se produjo de modo inesperado, sin
antecedentes familiares previos, ni contacto alguno con la situacion de discapacidad.
En ambas, la perplejidad es explicita, los sentimientos de desazon profunda y falta de
expectativas invaden a los padres. En un primer momento, dudan de ver en sus hijos
los nifios alegres y capaces que antes del diagndstico veian, y descreen de aquellos
saberes que les han servido para la crianza de sus otros hijos. Sin embargo, luego de
interiorizarse en el tema, hablar con las fonoaudiologas y psicologas y con otros
padres, logran reubicarse en sus funciones. Ambas parejas reconocen en la lengua
de sefias una herramienta fundamental para haberlo logrado.
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En parrafos anteriores se abordan las representaciones sociales ligadas a la
discapacidad desde la concepcién médica y su incidencia en los padres y nifios con
discapacidad. Debe destacarse también, el gran avance que representa la vision
social de la discapacidad. Este paradigma considera a la discapacidad como una
construccion social y no como resultante de una deficiencia. El corolario fundamental
de este modelo es la CDPCD, a la cual la Argentina adhiere mediante la Ley 26.378,
en 2008. A partir de su incorporacion, queda reglamentado el compromiso del Estado
en garantizar los derechos humanos de las PCD.

Si bien existen aun grandes divergencias entre los derechos que plantea la
CDPCD vy las posibilidades de acceso a los derechos de las PCD en la Argentina, su
marco regulatorio es una garantia importante. Ademas, los efectos a nivel social de la
utilizacién de este modelo para comprender la discapacidad y su plasmacion en leyes
propias del pais son muchos y se evidencian en el plano educativo, en el
reconocimiento de las asociaciones de PCD, en los aspectos de la autonomiay la vida
independiente, entre otros.

Con relacion a la sordera, dentro de la CDPCD (Ley 26.378, 2008), la lengua
de sefias es reconocida como herramienta comunicacional de igual valor que las
lenguas orales. Se suma a este novedoso marco legal, la Ley 26.522 de Servicios de
Comunicacion Audiovisual, en 2009. A partir de su sancién, se garantiza la aparicion
de un intérprete en lengua de sefias en ciertos programas de television. Por otra parte,
fue aprobada recientemente, a fines de 2017, la inclusion de la lengua de sefias en
los planes de estudio de los Institutos Superiores de Formacién Docente.

Todas estas cuestiones van conformando nuevos modos de representar la
problemética en lo social. Cuando estas novedades llegan a los padres, constituyen
anclajes en los que sostenerse, mas alla del discurso médico. Si bien se constata en
ocasiones la preocupacion de los padres por el uso de lengua de sefias y aparece el
temor de que los nifios luego se sientan demasiado comodos y no quieran hablar
oralmente, en general, ellos pueden advertir que su utilizacion es un recurso que le
sirve a mucha gente y que comienza a tener otra valoracion.

Sin embargo, cabe destacar que con relacion a esta nueva forma de concebir
la discapacidad también existen posturas extremas que generan temor y rechazo en
los padres. Son aquellas que derivan del modelo social pero que adquieren
posturas consistentes en las cuales se transmiten preceptos absolutistas, como,
por ejemplo, que todos los nifios sordos deben hablar lengua de sefias y formar
parte de la comunidad de personas sordas o que deben concurrir siempre a la
escuela de sordos. Estas posiciones suelen generar también respuestas
defensivas en los padres que los alejan de las agrupaciones de personas sordas y
de las propuestas de las escuelas mencionadas.

A su vez, una de las dificultades mas frecuentes con las que se encuentran
los que trabajan con nifios con discapacidad auditiva o tienen miembros sordos en
sus familias es la extranjeridad con la que se expresan oralmente la mayoria de los
sujetos que portan este déficit. Sin dejar de considerar las condiciones funcionales
que implica el déficit auditivo y sus distintas gradaciones, que acrecientan o
disminuyen esa complejidad, se hace visible aqui la relacion de las problematicas
de apropiacion del lenguaje y de la lengua, en su vinculo con la cuestion filiatoria.
En muchas ocasiones, estas dificultades de apropiacion, ademas de llevar la marca
de lo que el oido no pudo escuchar, conllevan la marca de un lenguaje adquirido
por fuera del lazo.

De manera que el uso temprano de la lengua de sefias da cuenta de una
adaptacion de las funciones parentales identificable con un tercer modo de
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utilizarla. No como la lengua de los Sordos y tampoco como apoyatura para la
rehabilitacion. Sino como una ampliacion y moldeamiento de las funciones
parentales. Los padres construyen una manera entre gestual y oral cuando se
comunican con sus pequefos hijos. Esta posibilidad se da en la interseccion entre
el gesto espontaneo del nifio, sus canales facilitados de percepcion y la lengua de
sefas de la Comunidad Sorda. No toman la lengua de sefias para ensefarsela a
sus hijos, sino que realizan todo un trabajo de mediacién simbdlica, para luego
trasmitir algo del orden del lenguaje y la lengua materna. Y es importante que sea
con relacion a una lengua establecida porque implica el reconocimiento de lo social.

Tal como se desarrolla a lo largo de la tesis, las funciones parentales son
fundamentales para la conformacion del psiquismo infantil. El recién nacido devendra
sujeto a partir de la escena simbdlica que lo espera y le brinda contencién y
unificacién. Winnicott (1996a), teoriza el sostén como productor de un lugar simbdlico
para el nifio. Implica una capacidad de sostener emocionalmente al bebé frente a
los sentimientos de desamparo. Y otorga continuidad al ser del nifio reconociendo
su gesto espontaneo el cual ya ha sido explicitado en paginas anteriores. Esta
cualidad de los cuidados implica que seran los padres quienes donaran su narcisismo,
y no el nifio quien deba brindar reaseguros a los padres.

Desde esta funcién de los cuidados parentales, no se le pedira al nifio que los
colme, por ejemplo, a partir del restablecimiento de sus funciones corporales en déficit.
Los padres de nifios con discapacidad auditiva pueden quedar capturados en este
intento de restablecimiento que nunca llega totalmente. A través de sus fragmentos
discursivos, ellos dan cuenta de momentos de confusion y colapso en los que no
lograban comunicarse con sus hijos. Por eso, insistian en hablarles y probar en vano
la escucha del nifio o intentaban una comprension mutua que no se producia.

El restablecimiento de la funciébn de sostén que se evidencia a partir del
recurso de la lengua de sefias, implica que las funciones no se mecanizan y dejan de
ser auxiliares de la rehabilitacion oral. Salen asi del colapso para permitirse la creaciéon
a partir del gesto espontaneo del nifio. También, las parejas de padres dan cuenta de
gue sus hijos comienzan a jugar de un modo diferente, a representar y a poder
expresarse, con las manos y también desde de la oralidad. Se propicia, de este modo,
la transmisién del lenguaje en ese espacio creativo. Este espacio de juego,
transicional, habilita la donacion y el acceso a la cultura.

La posibilidad de trasmision de significantes es evidente cuando los padres
advierten que pueden ensefarle lo mismo que a sus otros hijos. Es destacable la
alegria que manifiestan cuando sus hijos comienzan a comprenderlos. En este
sentido, es posible hablar de un doble espejo, una doble dependencia, del hijo con
los padres y de los padres con el hijo. Cuando el nifilo comienza a devolver algunos
signos, los padres también cobran existencia. Este interjuego incipiente genera las
bases para ubicar a ese hijo como miembro del linaje familiar, otorga consistencia a
la donacion del nombre y al lugar anhelado para ese hijo en la historia familiar; en
suma, da continuidad al proceso de filiacion.

Por otro lado, la funcion de interdiccion ha sido tradicionalmente asociada a la
funcién paterna o tercera. Se trata de una funcion institucional que organiza un orden
de asimetria en el lazo social que libera al sujeto del acoplamiento totalizador.
Habilita asi la posibilidad de poner un limite al Otro y es puntapié inicial de la
diferenciacion y la individuacion.

En los casos estudiados, es a partir de la donacion de esta posibilidad de
representacion, que el nifio comienza a elaborar la diferencia con el Otro. El juego de
presencia/ausencia que menciona una madre es inaugural, en tanto implica una
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posibilidad de representacion en el nifio. Es un juego que permite elaborar la falta.
Para el nifio, ese Otro que antes demandaba de un modo absoluto, como en el caso
de la experiencia de la sandalia en la cual la nifia se opone como Unica manera de
resistencia, o la situacion de la heladeria en la que el nifio entra en una crisis de llanto
ante la imposibilidad de elegir, empieza a relativizarse en su exigencia. Es notable en
las experiencias relatadas cémo, tras incorporar la lengua de sefias, el nifio se alivia
y comienza a comunicar de diversas maneras.

A su vez, la separacion permite comenzar a poner algunos limites. Antes de
recurrir a la lengua de sefias, algunos padres optaban por complacer en todo a sus
hijos para no generar situaciones de conflicto o crisis. A partir de su uso, los nifios se
encuentran mas permeables al limite ya que cuentan con recursos para comprender
las situaciones. Los padres comienzan a sentirse mas seguros y pueden ir saliendo
paulatinamente del colapso generado por el diagndstico y por las respuestas sociales
y disciplinarias que habian obtenido hasta el momento.

Por todo lo planteado hasta aqui, la conclusién a la que se arriba como
resultado de la puesta a prueba de la hipétesis que guia esta tesis, es que, a partir del
uso temprano de la lengua de sefias, los padres recobran el control de sus funciones.
Apuntalados en nuevas herramientas y saberes que comienzan a formar parte del
imaginario social, encuentran modos habilitantes de comunicacién con sus hijos.

Asi mismo, a partir de las elucidaciones a las que se arriba, aparecen
nuevas vias de investigacion que no se incluyen en esta tesis, pero que se abren
como nuevos caminos por recorrer. La indagaciéon desde la perspectiva de la
subjetividad del nifio es sin dudas, una de ellas. Aqui se visibilizan algunos efectos
subjetivos ligados con la apertura de un modo de representacion visual y gestual.
Seria valioso profundizar en las vicisitudes de los vinculos tempranos, anteriores a
los dos o tres afios, indagar en las particularidades del juego de miradas, de la
oralidad, del llanto, del suefio, del registro ténico postural, etc. Asi como adentrarse
en las dificultades que suelen presentarse en distintos momentos claves de la vida
de los sujetos con esta discapacidad.

Para concluir, es viable afirmar que desde una mirada enfocada en la
constitucion de los lazos familiares de filiacion y de inclusién del nifio en una escena
familiar de donacion de una historia simbdlica, se ha puesto en evidencia que la
lengua de sefas resulta de una utilidad insoslayable para la habilitacion de las
funciones parentales. Aunque se plantean algunos cuestionamientos frente a las
posturas mas cerradas de la educacion gestual, es crucial el valor subjetivante que
se obtiene mediante su uso en el seno familiar con los nifios pequefios. Se sostiene
la afirmacion de que, para que un nifio devenga sujeto deseante, es imprescindible
que el lenguaje se ponga a jugar, que sea material de juego en un marco de
donacion que produzca la posibilidad de generar una marca propia.
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