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RESUMEN.

El presente trabajo tiene como objetivo describir algunos estudios e investigaciones,
acerca de los sentimientos y actitudes de padres de nifios sordos.

Las llamadas familias mixtas de padres oyentes e hijos sordos, suelen presentar problemas
de comunicacion, que afectan negativamente la integracion familiar del nifio sordo y

promueven altos niveles de stress en su familia.

La reaccion de las familias al diagnostico de una sordera en sus hijos, es emocionalmente

muy intensa y se puede describir como una situacion de un shock o trauma.

Los sentimientos de los padres ante la sordera de un hijo, son sentimientos tales como la

afliccion, la culpa, la ira 'y la desesperacion entre otros.

Los padres de nifios sordos y con pérdida auditiva deben recibir ayuda psicologica que les
facilite la aceptacion realista y positiva de la situacion de sus hijos sordos y la expresion de
sus sentimientos e ideas acerca de la sordera. El apoyo psicolégico a los padres, debe
contemplar también el brindar informacion apropiada sobre los temas acerca de las maneras
mas apropiadas en cada caso de abordar la sordera correctamente desde los aspectos

médicos, escolares, psicoldgicos y comunicativos.

La verdadera inclusién de los nifios sordos, en la escuelay en la sociedad comienza en el
medio familiar, por ello es de suma importancia que la familia, reciba los apoyos adecuados

para realizar esta tarea primaria de integracion.

Los grupos de Reflexién son un espacio de trabajo grupal estructurado, en donde los padres
pueden expresar y compartir sus ideas y sentimientos al respecto de la sordera de sus hijos y
ademas permiten a los profesionales que los realizan, la deteccién oportuna de las
necesidades de informacion de los padres al respecto de la sordera, en los momentos

apropiados del proceso grupal.

PALABRAS CLAVE. Sordera, Pérdida Auditiva, Sentimientos Parentales, Actitudes

parentales.



ABSTRACT

The main purpose of this bibliographical research, is to describe some parent’s feelings and
their attitudes, towards deafness and hearing impairment in their deaf children.

Mixed families with hearing parents and deaf children, have communicational problems,
which affect the deaf children integration in their families, and increase parental stress.

Family’s emotional reaction against the diagnosis of deafness or hearing loss in their children

is described as an emotional shock or a trauma.

Parents feeling’s against deafness, include feelings such as anger, rage, desperation, pain,

affliction and different levels of depression.

Parents of deaf children must receive psychological support, to help them reach
acceptance of deafness. Psychological support, helps parents to express and share their
feelings and ideas against hearing loss and deafness. This support, should also include giving
continuous information to parents, about medical, educational, psychological and
communicational aspects involved in deafness, so parents fathers can choose the better

options for their kids.

A real integration of deaf children into school and society, begins inside their own families.
Helping families and parents with their troubles against deafness is an important aspect of the

integral treatment of child’s deafness.

Reflexive groups, are a therapeutical option for parent’s to express and share their feelings
and opinions against deafness, and also, to learn about some medical, educational and
psychological information about hearing disability to help them in improving a better

relationship and communication with their children.

Key words: Deafness, hearing loss, parent’s feelings, parent’s attitudes.



INTRODUCCION.

La familia es un espacio primario de crianza, educacion y humanizacion de las personas. Es
la cuna de la vida, y del afecto Ferndndez (2008), en donde el ser humano nace, crece y se
desarrolla. El bien de las personas y el buen funcionamiento de los grupos Yy de las
sociedades estan estrechamente ligados con la prosperidad y las buenas relaciones de la

comunidad conyugal y familiar.

En la familia se proporcionan desde los primeros afos, las ensefianzas de los valores,
culturales, éticos, sociales y espirituales esenciales para el desarrollo y el bienestar de sus
propios miembros y de la sociedad.

Pérez (2008), define a la familia como un sistema internalizado de relaciones, un marco para

el aprendizaje y una matriz para el pensamiento.

Las familias tienen caracteristicas introyectivas o proyectivas en sus modelos de
funcionamiento. Se denominan como introyectivos a aquellos grupos familiares en los que

prevalece la contencién del sufrimiento, asi como la esperanza vy la solidaridad.

En las familias con caracteristicas proyectivas, por el contrario, la tendencia es a expulsar en
los otros miembros familiares el sufrimiento y la ansiedad, dando como resultado la

predominancia de confrontaciones, odios y rupturas al interior de la familia.

Las fallas y las disfunciones en las familias, cuando los padres no tienen la capacidad de
liderar, afrontar y contener las ansiedades familiares; tienen consecuencias severas en las
dindmicas sociales de los pueblos. En la medida en que la familia no logra alcanzar como
grupo su cometido de contener, amar, humanizar y proteger a su prole, predisponen a sus
miembros y en especial a los hijos a ser expulsados de un nucleo roto, para convertirse en

parias, o en elementos disruptivos para la sociedad.

Fernandez (2008), comenta que todo Estado tiene el compromiso con la familia como
institucion de protegerla, facilitarle y brindarle las condiciones necesarias para que ésta
cumpla apropiadamente con sus funciones y cometido y devuelva después a la sociedad ,

buenos hijos y buenos ciudadanos.



Las diferencias entre los miembros de las familias, a pesar de pertenecer a un linaje comun
son infinitas. Entre las diferencias familiares no solo se encuentra el hecho de que cada
miembro tiene caracteres, identidades, intereses, vocaciones y formas diversas de entender

la vida aun habiéndose desarrollado en condiciones semejantes.

Las diferencias familiares también cruzan las fronteras de las diferencias fisicas y
sensoriales y algunas familias tienen la tarea especifica de criar, cuidar, proteger y
humanizar a las personas que nacieron con diferencias en sus cuerpos, en su intelecto o en
sus sentidos como es el caso de las personas con pérdidas visuales o auditivas, para

transformarlas en miembros felices y productivos de la sociedad.

La ideologia es un conjunto de ideas, un conjunto de creencias, de modos de entender
algunos segmentos de la vida y la explicacion de los diversos fendmenos que en ella

tienen lugar.

Las familias suelen enfrentar la discapacidad de diferentes maneras y con sus creencias
pueden entenderla ya sea como un designio divino, como un castigo, como un motivo de
caridad o como una condicion humana desafortunada que les toca vivir a unos cuantos. La
discapacidad en realidad es una situacion propia de la vida y del ser humano que puede
ser enfrentada por cualquiera de nosotros, en cualquier momento y en el caso de los grupos

familiares, sus miembros pueden nacer o verse afectados por ella en su crecimiento.

A propésito del término discapacidad auditiva este hace referencia a la incapacidad de oir y
de hablar de las personas sordas. Sin embargo, también seria valido plantear el hecho de
gue a su vez, las personas oyentes del entorno familiar, escolar y social del nifio sordo,
también de cierta forma se encuentran en una situacion de incapacidad para comunicarse

con él.

En las familias con mayor integracion y con caracteristicas introyectivas, se pueden afrontar
mejor todos aquellos cambios, crisis y conflictos que todo grupo en crecimiento
experimenta. La familia tiene la responsabilidad de cuidar de si misma y en una crisis por
discapacidad de alguno de sus miembros, debe desarrollar por si misma o con ayuda

especializada, la capacidad para sobreponerse al impacto de una paternidad especial y



arropar amorosamente a los miembros mas fragiles proporcionandoles el bienestar, el afecto

y los cuidados que necesitan para su desarrollo.

Las crisis en las familias, que tienen como origen alguna discapacidad de los hijos, implican
enfrentar una ruptura psicologica prematura de todas aquellas expectativas e ilusiones

depositadas en el nifio antes de su hacimiento.

Ademas, estas familias suelen cargar con los estigmas y los prejuicios sociales de sus
comunidades. El estigma es una etiqueta social en la que la persona discapacitada es

considerada como una persona o bien enferma, anormal o deficiente.

En este trabajo, se pretende hacer una revision tedrica al respecto de los sentimientos y de
las actitudes de los padres ante la tarea de criar, amar y educar a un hijo con discapacidad.
La revisién de algunos estudios nos indica que las familias de miembros con discapacidad
transitan por periodos emocionales de afliccion sumamente dolorosos, en los que pueden

permanecer estancados a lo largo de su vida familiar.

Si a esta situacidon de sufrimiento emocional familiar se agregan otros factores como una
condicién econdmica y social precaria y / o la presencia de conflictos familiares previos no

resueltos, entonces la situacion emocional de la familia, se agrava aun mas.

La familia, la discapacidad y en especifico la discapacidad auditiva son los temas
principales de este trabajo, que se elaboré a través de una investigacion documental de
libros y articulos de algunos autores que han dedicado sus estudios para comprender
como la discapacidad y en especifico, la falta de audicién puede trastocar los sentimientos,
las expectativas y la dindmica misma de las familias, sacudiendo fuertemente sus cimientos

a manera de una crisis emocional de gran magnitud.

Los mitos y las creencias acerca de la discapacidad como producto de eventos azarosos
como el destino, la mala suerte, la divinidad o el castigo ain prevalecen en muchas familias,
por lo que aceptarla, comprenderla y revalorarla es una tarea que requiere de la colaboracion

mutua entre las familias y los profesionales de la salud mental.

Una idea importante de este trabajo, es comprender que no estamos acostumbrados, ni

solemos tampoco pensar en la discapacidad y la fragilidad como condiciones propias de



la vida humana. El ser humano esta muy lejos de la perfeccién y aunque suele buscarla, lo
méas que puede aspirar es a lograr un mejor conocimiento y balance de sus recursos e

incapacidades personales.

Por otra parte, la discapacidad es una condicion que se experimenta en el ciclo de la vida
a manera de todas aquellas pérdidas en la salud tanto fisica como mental, que son producto
de enfermedades, accidentes y del deterioro propio del envejecimiento. El reconocimiento
de las limitaciones propias, nos acerca a un mejor conocimiento del verdadero sufrimiento

humano intrinseco en las personas denominadas como discapacitadas y sus familias.

La investigacion y la ciencia se han encargado de explicarnos cada vez con mayor claridad
los origenes y las diferentes formas en que la discapacidad se presenta en el ser humano y
ademas nos ayudan a entender que el término discapacidad tiene que ser comprendido con
cuidado pues no designa peyorativamente inferioridades, deficiencias, enfermedades o

minusvalias.

El término mas apropiado y utilizado actualmente para referirse a esta condicion es el
término capacidades diferentes que describe algunas diferencias humanas en aspectos
tanto fisicos como mentales y sensoriales. Estas diferencias no modifican los derechos de
las personas diferentes a ser realmente integradas en la vida familiar y social, sin estigmas

y prejuicios que las lastiman emocionalmente.

La inclusion, entendida como una verdadera integracion de los nifios con capacidades
diferentes en los @mbitos escolares y en la sociedad en general, es una tarea que comienza
al interior de sus familias. En el caso de la sordera, la limitacibn mas importante que se
presenta a nivel familiar, es que los padres oyentes y los hijos sordos no comparten un
mismo cédigo linglistico, y una condicion muy importante para la integracién del nifio
sordo a su familia, implica que ésta pueda romper con las barreras de comunicacion que la
sordera impone; adoptando en la vida cotidiana, todos aquellos recursos tecnolégicos como
los auxiliares auditivos y los recursos linglisticos mas apropiados, que promuevan una

verdadera comunicacion entre padres e hijos.

La visidn psicoanalitica de la discapacidad, es una corriente de trabajo que ha venido
desarrollandose a partir de la década de los afios ochenta en paises como Argentina y



México. Esta visidbn propone que la verdadera inclusién de las personas con capacidades
diferentes en la sociedad, comienza cuando la familia y en especial los padres de nifios
discapacitados pueden asignar a sus hijos, un lugar en el registro simbdlico de sus
deseos y expectativas personales. En el caso de los nifios sordos, la inclusién seria el
resultado de las modificaciones en la percepcion psicolégica negativa de los padres en
relacion a la discapacidad. Los padres de nifios sordos y con pérdida auditiva pueden
disfrutar de una relacion amorosa y llena de comunicacion con sus hijos si logran trascender
sus propias expectativas ideales en relacién con su hijo y superar la depresion que la
discapacidad provoca en ellos. En este sentido, la propuesta psicoanalitica es la de
comprender la discapacidad como un fendmeno relacional complejo que ya es actualmente

objeto de un analisis tedrico.

Por lo general, la aceptacion de la discapacidad de un hijo por parte de sus padres no es un
proceso psicoldgico espontdneo. Padres y hermanos de hijos con capacidades diferentes
suelen quedar atrapados en conflictos con profundos sentimientos de verglenza, de

frustracion, decepcion, y/ o depresion entre otros.

La sordera es una discapacidad en la comunicacion que frustra tanto a los padres como a los
nifos sordos, sin embargo, son los padres los que deben afrontar, lidiar y resolver en lo

posible los problemas comunicativos de la familia derivados de la sordera de sus hijos.

En la bdasqueda de un tratamiento integral y apropiado de la sordera, ademas de los
recursos audiolégicos, linglisticos y educativos que deben proporcionarse a cada nifio, es
indispensable considerar como prioritaria la atencion psicolégica de sus familias. La
convivencia progresiva y cada vez mas intensa y equitativa del nifio sordo con la sociedad
oyente, es en realidad un proceso que inicia de manera temprana en la familia. En tanto la
familia mantenga barreras de comunicacion con el nifio sordo, su inclusién en otros ambitos
de la sociedad sera parcial o incompleta ya que la falta de un sentido real de pertenencia

familiar se convertira en una fuente de malestar y sufrimiento psicologico para el nifio sordo.

La investigacion sobre los aspectos psicoldgicos afectivos involucrados en la sordera asi
como la busqueda y la implementacion de técnicas de trabajo terapéutico apropiadas para

los familiares de los nifios con esta discapacidad, es un tema que requiere de mayor



atencioén e investigacion por parte de los profesionales en salud mental. En México, la mayor
parte de la investigacion realizada sobre el tema de la discapacidad auditiva esta orientada

hacia los aspectos médicos, educativos y linguisticos de ésta.

Estos aspectos indudablemente son muy importantes para el tratamiento del nifio sordo,
sin embargo, es fundamental, que en nuestro pais se realice una mayor investigacion
acerca de las caracteristicas y la dinamica propia de las familias de nifios con discapacidad
auditiva, puesto que en ellas recae la mayor responsabilidad de brindar al nifio sordo las

condiciones para su buen desarrollo emocional y su integracion social plena.

Este trabajo es una revision tedrica del tema de las familias de nifios sordos y tiene como
objetivo hacer una contribucibn a la investigacion de la probleméatica emocional de las
familias de los nifios con discapacidad auditiva. Los temas principales que se desarrollaron
a lo largo del trabajo son tres: la Familia, la discapacidad auditiva y los sentimientos y
actitudes de los padres de hijos sordos.

El trabajo se complementa con una propuesta de atencion psicolégica, dirigida a los padres

oyentes, con hijos con discapacidad auditiva.



CAPITULO UNO.
LA FAMILIA.
1.1 Conceptos y Generalidades.

Existe un concepto compartido acerca de la familia: Este grupo es el nucleo primario de la
sociedad y en ella los individuos crecen, se forman y transforman. La familia cumple con
funciones indispensables para la sobrevivencia de los hijos, arropandolos y cubriendo sus
necesidades de cuidado y crianza, asi como de vinculacion y estimulacion afectiva,
indispensables para el futuro desarrollo integral. Como grupo la familia estd en constante

evolucion y sujeta a cambios que la cultura y la sociedad vigentes le imponen.

La familia es universal; abarca a diferentes culturas en diferentes momentos de la historia de
la humanidad y es una célula vital para la sociedad. Tonnini, (2009) conceptualiza que el
ambito familiar es una red de relaciones primarias basicas e indispensables en donde toda
persona debe nacer con dignidad y crecer y desarrollarse de una manera integral en un
espacio de afecto, solidaridad y respeto que promueva en sus miembros una continua
educacion en valores, en la educacion y la cultura vigentes, promoviendo de un sentido ético

y de respeto hacia otros para transitar por la vida e integrarse positivamente a la sociedad.

Para Peter (2008), la vinculacion afectiva primaria posibilita el desarrollo progresivo de
funciones cerebrales cada vez mas especializadas en la infancia. Esta vinculacion afectiva

de acuerdo al autor es basica en los dos primeros afios de vida.

Esta infancia primaria que abarca de los 0 meses a los dos afios va a influir de manera
determinante en el grado de adaptacién y aprendizajes futuros de los individuos, a lo largo
de su vida y posibilitara la formacién de una conciencia moral basada en la ética y el
respeto, condiciones indispensables para convivir en espacios grupales y en la sociedad.
Peter (2008), considera fundamental en el desarrollo del nifio el apego temprano con su
madre. Para este autor, el termino madre esta mas bien enfocado hacia una funciéon que

hacia una persona. Cito al autor:

“Generalmente se cree que un bebé puede vincularse satisfactoriamente a cuatro o cinco

personas estables, por ejemplo la madre, el padre, un educador — a, una hermana o un



hermano y toda una constelacion de grupo, con tal de que atienda a un comportamiento
maternal. La funciébn maternal es, asi, “un pequefio sistema social, coherente y atento, que

aprecia al nifio”. (Peter, 2008, p.50)
1.2 La relacion de la pareja. Conyugalidad.

El antecedente de la familia lo forma la union de una pareja que crea un espacio de
conyugalidad es decir de convivencia entre dos personas que van construyendo un lazo
amoroso de confianza, estabilidad y respeto. Cada uno de los conyugues trae al espacio de
la pareja a sus creencias, identificaciones familiares, modelos y aprendizajes emocionales

acerca de lo que para cada uno de ellos representara una familia y ser padres.

La familia surge del deseo de la pareja de perpetuarse y continuarse, a través de una
descendencia que los trascienda. Cuando una pareja trae hijos al mundo, amplia su espacio

de convivencia de la conyugalidad, a la paternidad y la maternidad.
1.3 De la pareja a la paternidad.

Nufiez (2008), sefiala que los motivos de una pareja de procrear hijos son mdultiples y
diversos pues son el resultado de la conjugacion de factores tanto culturales como

religiosos, sociales y personales de cada uno de los integrantes de la pareja.

En la actualidad el modelo tradicional de familia (padre, madre, hijos), coexiste con nuevos
modelos familiares como aquellos en donde un solo progenitor esta a cargo, o los grupos
denominados familias reconstituidas, que se definen como aquellas estructuras familiares
cuya configuracion incluye un segundo matrimonio e hijos de una union anterior, de uno o
ambos integrantes de la nueva pareja. Espinar, Carrasco, Martinez & Garcia (2003).
Independientemente de la configuracion familiar, la familia como institucion, continua siendo
el grupo por excelencia que forma a los individuos en su proceso continuo de adaptacion a
los diferentes espacios sociales como la escuela, los clubes, los grupos religiosos y

laborales y en general a la sociedad.
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1.4 El paradigma relacional simbdlico. Procrear y humanizar en la familia

Tonnini, (2009), hace referencia en su articulo al concepto Paradigma Relacional Simbdlico
de Scabini (2000), y Scabini & Cigoli (2003), que es un modelo de lectura de la familiay de

sus cambios, desarrollado en la llamada Escuela de la familia de Milan.

Desde el Paradigma Relacional Simbdlico, a decir de Tonnini, (2009), la familia es una
organizacion que crea redes simbdlicas y unidad entre las diferencias originarias del ser
humano, es decir entre las diferencias de los géneros masculino y femenino por un lado y por
otro integra las diferencias de las denominadas estirpes, 0 sea, los ascendentes familiares

maternos y paternos para generar un nuevo proyecto de familia.

De la conjuncion o fusién de ambos géneros y sus ascendentes se formara un nuevo
proyecto de familia. En el articulo citado por Tonini (2009), el termino Generatividad dentro
del Paradigma Relacional Simbolico es retomado del concepto de Erik Erikson y amplia el
termino procreacién en tanto una pareja no solo engendra a sus hijos; los cria y los educa y

estos dos aspectos son procesos humanos por excelencia.
1.4.1 Generatividad en la familia.

Generatividad es un concepto de Erick Erikson (1950), que surge de su planteamiento tedrico
de 8 etapas o ciclos en la vida de toda persona, al que se da el nombre de Teoria del

desarrollo psicosocial.

Cada ciclo para Erikson (1950), tiene un propésito 0 una meta a alcanzar en la vida, en el

sentido de una mayor plenitud y madurez personal.

En cada uno de los ocho ciclos descritos por Erikson (1950) se denomina también el

concepto alterno que describe la no madurez.

La generatividad ocupa el séptimo paso en el desarrollo psicolégico social y
aproximadamente abarcaria el ciclo en donde la persona atraviesa por un periodo de edad

entre los 40 y 60 afos y que abarca algunos periodos de la crianza de los hijos.
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La generatividad tiene que ver con la productividad y la creatividad y un planteamiento
existencial de la persona y de sus acciones en el sentido de dejar un legado util en los

terrenos artistico, social o cientifico, a las préximas generaciones.

El concepto contrario a la generatividad lo constituye el estancamiento, que representaria no

contribuir en nada a la sociedad.

Generatividad desde la escuela de Milan se refiere a la creatividad de los padres en su diaria
labor paterna y los recursos de ellos para criar y educar buenos hijos y legarlos a la

sociedad.
1.4.2 Concepto de vinculo de la escuela de la familia de Milan.

Desde el Paradigma Relacional Simbodlico, la relacién y el vinculo, “legame: re ligo,” Tonini,
(2009), da cuenta no solo de las multiples interacciones diarias e histéricas de una familia si
no también de los vinculos con las generaciones anteriores que a su vez criaron y educaron

a los nuevos padres, moldeandolos y humanizandolos.

El vinculo en él Paradigma Relacional, también se extiende hacia la cultura de pertenencia,
con todo aquello que se ha internalizado a nivel inconsciente en relacién a los mitos, ritos y

modelos de funcionamiento de las familias ascendentes.

Restrepo & Sanchez (2010), indican en su articulo que Cigoli y Scabini (2003), de la Escuela
de Milan, conceptualizan el vinculo como una estructura que apuntala una relacién y tiene un
caracter simbdélico mas que de percepcion, y resaltan que el denominado vinculo une adn en

la diferencia a las familias.
1.4.3 La ética y los valores en la familia.

El vinculo de la Escuela de Milan esta constituido por dos ejes: el eje afectivo y el eje ético.,
dentro de los cuales estan los valores como la confianza, la justicia, la esperanza y la
lealtad. En los vinculos familiares la confianza esta relacionada con la dependencia entre los
miembros de la familia, en tanto que unos dependen de otros para la satisfaccion de sus
necesidades. La esperanza como valor ético representa en la familia la constante basqueda
de:
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“Vias para encontrar lo comun, la mutualidad, lo constructivo y la satisfaccion o el placer
en la relacion con el otro como una promesa, un porvenir”. (Restrepo & Sanchez, 2010
p.125).

La justicia en el Paradigma Relacional, se refiere al dar y recibir en una situacién de equilibrio
o desequilibrio y tiene que ver con lo que Scabini (2003), citada por Restrepo & Sanchez,
(2010), denomina como el don vy la distribucién de los recursos desde el ejercicio justo del
poder como funcion parental. La justicia y el don se reflejan en dary recibir en la familia lo
gue a cada miembro le corresponde y necesita para su desarrollo, y posteriormente a la

siguiente generacion.

En el valor de la lealtad en la familia se traduce en que cada miembro de la familia realice
aquello a lo que se ha comprometido, es decir tanto los hijos como los padres establecen

compromisos entre si que aseguren la continuidad de la familia.

En la familia, la lealtad significa que desde los mas pequefios hasta los mayores en la
familia, tienen compromisos y responsabilidades acordes a su edad y madurez y cumplir con
es0s compromisos y responsabilidades, no solo ayuda a la funcionalidad de la familia sino
gue también implica un continuo aprendizaje de qué en las relaciones humanas hay que dar

y no solamente recibir.
1.5 La diversidad en la familia.

La familia es un grupo con diversidades... cada integrante es unico y original, pero la familia
debera organizar y transformar las individualidades sin anularlas garantizando la identidad
de su grupo y su continuidad a través del tiempo sin oponerse a los cambios y a la

multiplicidad.

La tarea de la familia es entonces titanica, unir dos necesidades basicas para el grupo:
mantenerse unidos para coexistir, sobrevivir y a la vez integrar las diferencias y permitir su

expresion y libertad.

El otro vinculo igualmente importante de la familia sera el lazo con su comunidad. Con ella

progresivamente compartira la funcion de integrar y educar a los recién llegados.
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1.6 Parentalidad y ciclos de la familia.

La llegada de los hijos representa un cambio fundamental en la vida de la pareja, Los
cambios que sobrevienen con su nacimiento, obligan a los nuevos padres a realizar diversas
adaptaciones tanto en su vida de pareja como en la familia ya constituida y los hermanos

mayores tendran la tarea de adaptarse al recién llegado a la familia.

Cada hijo en su momento, con sus caracteristicas  modifica la dinamica familiar y la
enriquece puesto que ofrece a su grupo nuevos retos para integrarlo. La llegada de cada

criatura es un evento Unico e irrepetible que sella un momento de la historia familiar.

La llegada del primer hijo representa un cambio profundo en la pareja, que pasa de ser
una diada, a constituirse en una relacion triangular. Para Nufiez (2008), entonces la pareja

se modifica y queda unida por un lazo de vida que es el hijo.

Nufiez, (2008), comenta que la familia atraviesa por crisis propias de su desarrollo como es
la llegada de los hijos o la adolescencia de ellos pero también esta sujeta a crisis propias de
sus historia como pueden ser las enfermedades o la muerte de un miembro, la pérdida del

nivel econémico o la llegada de un miembro a la familia con alguna discapacidad.
1.7 El enfoque sistémico de la familia.

Minuchin, (1974), define a la familia como un Sistema en constante desequilibrio y al
respecto de sistemas, Soria, comenta en su articulo que Bertalanffy (1987), define a los

sistemas como:

“Una serie de elementos interrelacionados con un objetivo comun, que se afectan unos a
otros y la caracteristica que los une es la composicion que tienen, es decir la totalidad, la cual
no es solo la suma de las partes, sino también la relacién entre ellas, ademas cada elemento

afecta y a la vez se afectado por los otros”, (Soria 2010, p.89).

De esta manera, para Minuchin (1974), la familia es un sistema o una estructura conformada
por sus miembros que estan en constante interaccion, comunicandose y estableciendo

formas de comportamiento entre si denominadas roles.
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El grupo familiar en su evolucion puede desarrollar conflictos y enfermarse por defectos en

la estructura familiar en los aspectos de los limites, los roles y la comunicacion.

Para Minuchin, (1974), Las familias continuamente reciben estimulos estresantes tanto
desde su interior (de las tensiones de los individuos), como desde el exterior (tensiones del
entorno) que rompen el equilibrio familiar continuamente y obligan al grupo a avanzar hacia

nuevas formas de equilibrio y adaptacion.

Cuando un grupo no puede procesar y resolver las tensiones que recibe, ya sea porque la
estructura familiar es rigida o porque la intensidad de la crisis es de tal magnitud que la
quiebra, entonces, se desarrollan diferentes grados de conflicto o enfermedad en el nlcleo

familiar.

Cuando la familia es capaz de resolver los conflictos avanza a un estado de mayor equilibrio
y por el contrario cuando el conflicto y la tensidn se generalizan y estancan, la familia o sea
el sistema se enferma y puede colapsar. Esta es la justificacion de la intervencion familiar
de acuerdo a la Teoria Sistémica. Minuchin (1974), desarroll6 un modelo denominado
estructural para la comprension del funcionamiento de la familia y técnicas terapéuticas de
intervencidon a manera de terapia familiar sistémica que tiene como finalidad analizar y
diagnosticar los desajustes en la estructura familiar y favorecer estados de equilibrio

funcional.

En sintesis, a lo largo de su historia, la familia va reconstruyéndose, modificandose y
adaptandose tanto a las circunstancias internas como a las externas que la desestructuran
y alejan de los estados de equilibrio a los que avanza naturalmente si el grupo no se

estanca o enferma.
1.7.1 Los subsistemas familiares.

Las pautas de interaccion de toda pareja se modifican ante el nacimiento de sus hijos, para
de esta forma, enfrentar los requerimientos del nifio. La llegada de los hijos supone la
aparicion de nuevos grupos de subsistemas familiares, ademas de los subsistemas

conyugal y parental, con la llegada de los hijos, se conforman los subsistemas fraternos,
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ante los que se deben desarrollar limites claros por parte de los padres, para establecer la
jerarquia y supremacia parental en el sentido de la autoridad.

Asi mismo los padres deben fortalecer la separacion y establecer fronteras flexibles con las
familias extensas de cada uno , para llevar a cabo una nueva paternidad diferenciada, Unica

y original, y a la vez mantener lazos de afecto y apoyo con la familia extensa.
1.7.2 El subsistema fraterno

Esa pequeia sociedad de pares en la familia, que son los hijos, viene marcada de origen
desde la rivalidad, la competencia y el deseo tanatico de desaparicion del o la rival, pero;
constituye también un espacio de solidaridad, complicidad, convivencia y aprendizaje con
pares que depender4d de las acciones de los padres hacia sus hijos, para orientar la

prevalencia de la solidaridad y el amor entre hermanos sobre sus tendencias de rivalidad.

Para Tonini, (2009), es de vital importancia la actitud de los padres para la construccion de
un vinculo amoroso, individual y diferenciado con cada uno de sus hijos, asi como la
comprension de sus diferencias psicolégicas en relacién a sus hermanos y su valoracion
personal, para contribuir a que el lazo entre hermanos se fortalezca y sea un referente sélido

para la futura socializacién con pares de @mbitos como el escolar.

Por el contrario, si los actos de justicia de los padres no prevalecen, la relacion entre
hermanos corre el peligro de convertirse en un nefasto campo de eterna rivalidad,
desoladora e improductiva. El sentido de justicia, equidad y respeto proviene de la justicia

gue los padres imparten para cada uno de sus hijos.
1.7.3 Identidad y pertenencia en la familia.

A nivel psicolégico la familia provee a sus miembros de un sentido de pertenencia y un
sentido de identidad, Minuchin (1974), que amplia el terreno de la identidad de cada uno de
los padres quienes ademas de su identidad como esposos adquieren la identidad como

padres de un hijo.

Por su parte los hijos construyen espacios de su identidad como hijos de.... Y hermanos

de... A lo largo del tiempo y con el crecimiento, madurez y desarrollo de los hijos la familia
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debera posibilitar de manera progresiva un sentido de independencia que desemboque en el
futuro en la autonomia de ellos y su salida exitosa del nido familiar, para enfocar su vida de

acuerdo a sus expectativas y necesidades.

La vida en familia es un largo trayecto que ocupa gran parte de nuestra existencia la vida,

primero como hijos y después tal vez como padres.

La proteccion es una de las tareas mas importantes de la pareja cuando forman una familia.
En la interaccidon y en la vida cotidiana, los miembros de la familia deben generar pautas
que posibiliten la integridad y proteccion de sus miembros, los mantengan unidos y los
resguarden en momentos dificiles como la enfermedad o el trnsito por periodos de crisis

individual.

La valoracion y reconocimiento de cada uno de los miembros en la familia representa un
resguardo ante las dificultades que representa la vida. Tonini, (2009), indica que la falta de
justicia especialmente hacia el sistema fraterno, en donde uno o ambos padres den
prioridades a alguno de los hijos en detrimento de otro, irAn generando ademas de rencores
y falta de resolucién de la rivalidad el sentimiento de no valor del hijo injustamente tratado.

Ese sentimiento si no es corregido, perdurara a lo largo de la vida.
1.8 Factores que inciden en la paternidad.

En el proceso de formacién de una familia los padres experimentan no solo cambios en su
identidad en sus ritmos o ciclos de vida, si no también en el grado de responsabilidad que
tienen. El sentido de responsabilidad indica a los padres que no solo deben de cuidar de si
mismos, sino también y en forma prioritaria de su descendencia. La responsabilidad y el

sustento econdmico y educativo de los hijos es un factor de tension continua en los padres.

Carson & Williams, (2011), en un estudio en poblacion americana, investigaron sobre como
afecta la llegada de los hijos a los padres; en términos de estrés y encontraron que la
paternidad es un factor estresante y aumenta en la medida que se conjuga con factores
como la edad temprana en la paternidad, el grupo étnico o racial al que se pertenece o si el

embarazo es premarital.
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El estrés asociado a la paternidad, de acuerdo a los autores arriba citados fue mayor en los
grupos de hispanos no blancos. La tension por la paternidad en condiciones dificiles por
problemas socioeconémicos, aumenta el riesgo de problemas de salud mental de los

padres, lo que directamente afecta negativamente la conducta de los hijos.

Un periodo de aumento de la tensién dentro de la familia lo constituye el de la adolescencia
de los hijos. Periodo en el que las interacciones entre padres e hijos cambia draméaticamente
y las imagenes ideales y amorosas infantiles de los hijos hacia los padres, tienden a
modificarse y sustituirse por nuevas imagenes adolescentes de amigos e idolos. Estos
movimientos adolescentes generan en los padres sentimientos de pérdida de su estatus,

autoridad y afecto ante el adolescente. Blos (1962).

En relacion con el tema de paternidad, Keeton, Perry-Jenkins & Sajer (2008), refieren que
la posibilidad de desarrollar sintomas patoldgicos como ansiedad o depresion en padres o
madres, es mayor durante el primer afio de vida de un hijo y se relaciona con un bajo
desarrollo de la capacidad de autocontrol. La paternidad es una fuente de tension, que

puede desbordarse en tanto los padres tuvieron poco desarrollo de esa capacidad.

De acuerdo a los autores, las personas que desarrollaron un mejor control de si mismos en
su vida, pueden tener algunos periodos de descontrol ante la paternidad, pero tienen la
ventaja de que pueden recuperarse progresivamente, a diferencia de aquellas personas que

no lograron adquirir un buen control de sus impulsos.
1.9 Ideologia Familiar, creencias y expectativas.

A su interior, las familias se caracterizan por heredar y construir ideologias, creencias y
modos particulares de ver y explicarse diferentes segmentos de la realidad y de la vida.
Estas visiones y creencias se trasmiten y retroalimentan de manera continua y marcan el

modo particular en que cada familia responde ante la diversidad de la realidad.

Para Ortega, Salgueiro & Gardufio, (2007), las familias tienen diferentes opiniones y
actitudes ante aspectos de la realidad y modos de concebir el mundo. Cada familia en ese

sentido es un microcosmos de creencias e ideologias.
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Para estas autoras, la ideologia es entendida como todo tipo de premisas, creencias o mitos
acerca de realidades que nos impactan en la vida cotidiana.

Temas como la homosexualidad, el aborto, la violencia o el que ocupa el presente trabajo, la
discapacidad, son parte de la realidad y las familias crean, conviven y actlan ante estas

realidades con cddigos de aceptacion o no aceptacion, normalidad o anormalidad.

Estas visiones de la vida pueden tener o no modificaciones; es decir rigidizarse, o
modificarse en tanto hay accesos a nuevas informaciones, experiencias y vivencias que

llevan a reconsiderar y modificar los puntos de vista y actitudes iniciales.

El tema de la discapacidad en la familia es un tema que no tiene mayor trascendencia, en
tanto la familia sea ajena a la experiencia. Pueden tener creencias sobre la discapacidad y
aceptarla pero; como una realidad que pertenece a otros. La discapacidad incluso puede ser
vista como una oportunidad de ejercer la caridad, la filantropia y el amor al projimo. Mas
adelante se hablara sobre el tema de la Discapacidad y si el uso de este término es el
apropiado para describir condiciones humanas diferentes como la sordera.

Ortega, Salguero & Gardufio, sefialan que las creencias son sistemas que dan coherencia a
la vida en la familia. Cito a las autoras:

“Las creencias (personales, familiares, culturales), son como un mapa cognoscitivo que
orienta las decisiones y la accion en nuestra vida diaria”. (Ortega, Salguero & Garduiio 2007,
p. 119).

¢, Qué sucede cuando esta experiencia de discapacidad no es ajena, sino una realidad
dentro de la familia? ¢Qué sucede cuando un miembro de la familia nace o adquiere
posteriormente una discapacidad? Todo se torna diferente adquiere un matiz tragico que
envuelve a la familia en una especie de shock o trauma que cimbra desde adentro su

estructura y sus creencias.
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1.9.1 Expectativas y Deseos de los Padres

La espera y la llegada de un hijo (a), se convierte para las familias en una buena parte de los
casos, en un evento historico de relevancia para ella y como tal genera multiples

expectativas, fantasias e ilusiones acerca del nuevo personaje.

El bebé esperado, se convierte en un depositario de todo tipo de expectativas y deseos
tanto conscientes como inconscientes de parte de sus padres. Su llegada estara marcada
por la forma como fue deseado, por la estructura particular de su familia, por la condicion

social, cultural y econémica de sus padres y las variables particulares del entorno social.

Asi por ejemplo, no es lo mismo cuando los padres esperan a su bebe siendo inmigrantes, o
cuando una madre es rechazada por su nucleo familiar por un embarazo premarital, pues
contradice las creencias sociales y religiosas de su grupo; que cuando él bebe es esperado
en un entorno que tiene un mayor grado de estabilidad o su llegada responde, al modo de la

familia de entender la vida. En este sentido cada grupo familiar tiene variantes infinitas.

Es una condicién inevitable en las relaciones y vinculos entre las personas, la aparicion de
las expectativas. Que se espera de un amigo, que se espera de un maestro que se espera

de un conyugue, que se espera de...

Ortega, Salguero & Gardufio (2007), se refieren a la gestacién como un periodo en el que se
desarrolla un imaginario en la mente de los padres al respecto de lo que esperan de su bebé.

En ese imaginario hay una infinidad de preguntas y deseos de lo que ese bebe sera.

Las expectativas tienen un caracter narcisista a decir de Schorn (2008), en tanto el hijo en
espera se torna en un espejo y un espacio de suefios, fantasias e ilusiones, complementarias
a la condicion psicolégica de sus padres. Hijos perfectos de padres imperfectos. Hijos
completos de padres incompletos. En el hijo esperado se depositaran también deseos en
relacion a ideas y sentimientos sobre una realizacidén personal no alcanzada en uno o ambos

padres.

En su libro, Nufez (2007), ilustra con mucha claridad la magnitud del cambio que viven los
padres como padres en espera y como padres de un bebe ya nacido. Al respecto, cito a la

autora:
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“Todo nacimiento rompe ilusiones con relacion al hijo y también respecto de las funciones
materna y paterna fantaseadas: hay un hijo real y una puesta en practica de esas funciones”.
Nufiez (2007 p.59).

En la espera hay un gran espacio para las ilusiones, pero también para los miedos y las
angustias que serian el polo opuesto de la idealizacion antes mencionada. ElI miedo a la
muerte, a la no realizaciébn personal y a la imperfeccion. Estos miedos subsisten
silenciosos ante la idealizacion positiva del hijo (a), y aunque los padres los confiesan e
incluso los viven a manera de pesadillas, confian en que sea la ilusion y no la culpa la que a

final de cuentas se imponga.
1.10 La llegada del bebé.

La llegada del bebé, y su ulterior proceso de desarrollo progresivamente ira confrontando a
los padres con sus idealizaciones. El juicio y la prueba de la realidad irAn paulatinamente
desdibujando las expectativas en ambos sentidos: el hijo perfecto o el hijo dafiado, para dar
paso a una percepcion mas nitida, mas balanceada y cercana a la realidad del nifio (a).

En el caso de las familias donde él bebe llega a un entorno familiar en el que el equipo
fraterno se ha conformado ya con uno o mas hermanos es importante sefialar que ellos a la
par que sus padres también habran creado una imagen y expectativas sobre la presencia

del hermano o hermana.

En el caso de los hermanos las expectativas estan matizadas por la competencia y la
rivalidad generadas desde el temor a perder el afecto paterno. En ese sentido, las
reacciones y sentimientos de los hermanos tienen una gama amplia de respuestas
conductuales generalmente de tipo regresivo, que disfrazan una hostilidad mas o menos

inconsciente.

El deseo inconsciente apuntara hacia la desaparicion del rival que se convierte en la mente

del nifio en un ladrén del afecto de sus padres.
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1.11 Familia y comunicacion.

La comunicacion tiene una importancia fundamental en el sistema familiar, ya que los
intercambios entre los miembros de las familias se dan a través de mensajes. La
comunicacion es altamente compleja ya que no responde solo al esquema clasico de emisor,
mensaje y receptor. Un factor que es necesario afiadir en la comprension de la comunicacion
es también el cddigo, es decir el sistema o conjunto de signos que le permiten al emisor

trasmitir el mensaje y al receptor decodificarlo y responderlo.

La complejidad del fenbmeno de la comunicacion fue estudiada Watzlawick, Jackson &

Bavelas, (1967), quienes definieron algunas premisas basicas de toda accién comunicativa:
-Toda situacion de interaccién tiene un valor de mensaje.
-Toda comunicacion implica un compromiso y define una relacion.

-La comunicacion se da simultaneamente en los planos digital o del lenguaje, y en el plano
analdgico. Este ultimo, se refiere entre otros, a las posturas, a los gestos y al tono de voz

gue acompafian a la comunicacién verbal.

-La imposibilidad de no comunicar, es imposible no comunicar; inclusive el silencio es una

comunicacion.

A nivel histérico, los principios de la comunicacion fueron los gestos, las actitudes corporales
y los sonidos como predecesores del lenguaje y estos permitieron al hombre primitivo
crear relaciones bésicas para la sobrevivencia, que progresivamente fueron

complejizdndose, apareciendo asi los primeros codigos linglisticos.

La comunicacién en las familias no esta solamente mediatizada por las palabras y el
lenguaje; de manera inconsciente, padres e hijos comunican constantemente sentimientos,
actitudes y conductas que complementan los mensajes verbales emitidos. En el desarrollo
infantil; en la etapa pre verbal, los bebés comprenden con mucha claridad el lenguaje pre-
verbal y reaccionan a él. Por ejemplo si una madre se siente tensa, sus gestos, su posturay
su tono muscular, seguramente se modificardn y su hijo inmediatamente detectara vy

reaccionara a estos cambios, por mas que ella intente ocultar su estado animico.
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Roiz (1998), enfatiza que vivimos una etapa de avance en la alta tecnologia, con medios de
comunicacién cada vez mas sofisticados y diversos que nos abren nuevos canales de
comunicacion, sin embargo, estos medios no puede sustituir la necesidad humana de

comunicacion y vinculacion directa entre las personas, y la satisfaccion que proporciona.
1.11.1 Lateoria de Sistemas y la comunicacion.

Minuchin (1974), hace una clasificacion de la comunicacién familiar, poniendo atencion en
dos aspectos: la direccion del mensaje y el codigo con el que se expresa. De este modo la

comunicacion familiar puede ser:

Verbal. Es aquella que se trasmite prioritariamente por via del lenguaje e incluye el tono del
mensaje y el estilo comunicativo. No verbal. La comunicacion no verbal siempre esta
presente y abarca todas las gesticulaciones y el lenguaje corporal que acompafa a los
mensajes verbales. Directa. Se refiere a la direccion que lleva el mensaje, en la
comunicaciéon directa el mensaje es dirigido a la persona a quien se quiere
comunicar.Indirecta. En esta forma de comunicacion generalmente se busca expresar alguna
forma de malestar enojo o incomodidad. sin enviar el mensaje al verdadero receptor. En este
caso, la comunicacion se dirige a un tercero, bajo el supuesto de que el verdadero receptor

recibira el mensaje.

Roiz (1998), sefala que la Teoria Sistémica, se enriguece en sus aportes tedricos y técnicos
en el trabajo con familias, con los conceptos de la escuela de Palo Alto acerca de la
comunicacién y los vinculos en los grupos familiares. Para este autor, la escuela de Palo
Alto es la escuela que ofrece una teoria que describe a mayor profundidad los fenbmenos

comunicativos tanto sanos como patdégenos al interior de las familias.
1.11.2 La teoria de la comunicacién. La escuela de Palo Alto.

La teoria de la comunicacién es una de las principales corrientes teéricas de la comunicacion
interpersonal desarrollada a partir de los afos cuarenta por G. Bateson. “Este modelo forma
parte central de las aportaciones epistemoldgicas y teodricas en el campo de la

Comunicacion y Cultura del denominado Grupo o Escuela de Palo Alto y se ha aplicado en
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diversos contextos empiricos al analisis de la familia y la terapia familiar sistémica. (Roiz,
1998, p.117).

La familia desde la perspectiva de Bateson, es al mismo tiempo una institucion, un grupo y
un sistema interactivo de comunicacion en el que suceden fendmenos comunicativos tanto
saludables como patoldgicos. La comunicacion familiar se da ademas en dos planos: en el

plano de lo consciente y en el del inconsciente.

Por su parte, Jackson, citado por Roiz (1998), concibe a la familia como un grupo en el que
hay una experiencia de interaccion compartida, ya que todos los miembros han tenido una
historia comun o similar. Los miembros de una familia se relacionan de manera persistente a
través de mensajes y comunicaciones Yy estan vinculados por lazos de intereses objetivos,

afecto y sentimientos que forman una memoria familiar.

La comunicaciéon patogena dentro de los grupos familiares es una comunicacion que tiene la
caracteristica de ser confusa, contradictoria y descalificadora y estd constituida por dos
mensajes en los que coexisten dos mandatos e interpretaciones contrarias entre si, que
confunden al sujeto que los recibe. Cuando este tipo de interaccion y comunicacion familiar
paradojica predomina, afecta a las familias y sobre todo a los hijos que son mas vulnerables
e interpretan los mensajes de manera literal y no cuentan aun con la suficiente habilidad
comunicativa. La comunicacion paraddjica, promueve el desarrollo de sintomas y patologias
mentales, sobre todo en los hijos y Bateson denomina a esta forma de interaccion y

comunicacion familiar como el Doble Vinculo.

El concepto de Doble Vinculo es un aporte fundamental para entender como en el origen de
la psicosis, el sujeto es siempre la victima de un vinculo mediatizado por un doble discurso,

confuso y contradictorio, que no logra descifrar y que tiene como Unica salida la locura.

Un aspecto aun mas complejo en el fendmeno de la comunicacion es el hecho de que los
mensajes pueden ser codificados por el receptor, desde una multiplicidad de interpretaciones
y contextos. Este fenbmeno es denominado como metacomunicacion y esta relacionado

con los diferentes sentidos e interpretaciones implicitas en los mensajes.

Roiz comenta sobre la metacomunicacion lo siguiente:
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“Es muy importante que los sujetos en la interaccion puedan para controlar el objeto y la
relacion comunicativa, discriminar los diferentes significados y sentidos que contienen los
mensajes. En una frase por ejemplo, deben comprender los mensajes sobre los mensajes 0

la metacomunicacion que se emite intencionalmente.”(Roiz 1998, p.127).

La terapia familiar sistémica se enriquece con los aportes de la escuela de Palo Alto ya que a
partir de ésta se introduce en la técnica terapéutica sistémica tanto el analisis de los roles
de los denominados chivos expiatorios es decir los sujetos portadores de sintomas, asi como

el andlisis y la resolucion de las paradojas comunicativas familiares.
1.11.3 Comunicacién patolégica y vinculo.

Watzlawick, Bavelas y Jackson (1967), conceptualizaron las formas de vinculos
patolégicos familiares que derivan de la comunicacion confusa y que originan diferentes
formas de enfermedad mental. Los autores distinguen tres tipos de patologia familiar

derivados de la comunicacion patégena y el doble vinculo:

A.- LA EZQUIZOFRENIA. La percepcion correcta del sujeto de una parte de la realidad

es negada y corregida por la madre o el padre.

B.- LA DEPRESION. Un sentimiento correcto del sujeto ante la realidad es modificado por
la madre o el padre.

C.- LA CONDUCTA DELINCUENTE O ANTISOCIAL. EIl sujeto solo puede obedecer,

paradodjicamente desobedeciendo.

Los autores arriba citados, definen dos variantes que estan siempre presentes en la

comunicacién humana:

La comunicacion digital que esta relacionada con sistemas de signos que constituyen el
lenguaje con sus reglas y aquellas representaciones como los signos o las representaciones

pictéricas de un objeto.

La segunda variante de la comunicacion la constituye el aspecto analégico comunicativo que

se refiere basicamente a la comunicacion no verbal y al modo relacional de la comunicacion.
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La comunicacion analdgica abarca todas aquellas actitudes como gestos, conductas

corporales, y el tono emocional de la comunicacion digital.

La comunicacién patdgena generalmente trasmite un mensaje en un cédigo y su contrario en
el otro. Por ejemplo, una persona puede decir en el codigo digital “te quiero” y en la
comunicacion analégica mostrar comunicaciones como gestos de desagrado, de rechazo,

o disgusto.

Watzlawick (1967), entiende a la familia como un sistema en el que existe un cédigo
comunicacional continuo en el que los miembros del grupo se comunican continuamente

con mensajes analdgicos y digitales.

Para Watzlawick y sus colaboradores, la patologia mental y la sintomatologia de un
miembro en las familias, constituye ante todo un indicador de la existencia de
comunicaciones paraddjicas y de enfermedad mental de todo el grupo familiar, y uno de sus

miembros es el depositario de la patologia.
1.12 Los roles en la familia.

La comunicacion esta directamente relacionada con los denominados roles, es decir los

comportamientos que se esperan que ejecute cada miembro de la familia.

Existen roles definidos y universales en las familias como por ejemplo el rol paterno, que
indica como se espera que un padre de familia se comporte y se dirija al resto de los
miembros de la familia. El rol paterno o materno tiene una connotacion tanto de afecto como

de mando y autoridad dado desde su jerarquia Minuchin, (1974).

En el caso de los hijos, en el rol asignado que juegan en la familia, se espera que la
obediencia sea una forma de comportamiento que adopten en relacion al mandato o
autoridad de la jerarquia paternal a través de las normas y reglas que en el subsistema

parental se definen para el funcionamiento equilibrado de la familia.

Los roles permiten que cada uno de los miembros de la familia funcione de acuerdo a un

sistema de reglas flexible y a la vez firme que favorezca un equilibrio funcional.
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Si los roles en una familia no estdn claramente definidos y por ejemplo un miembro del
subsistema fraterno asume roles parentales como el mando, el sistema familiar se trastoca y

es disfuncional.

Una caracteristica de los roles en la familia es que también deben tener una flexibilidad, es
decir en ocasiones no siempre las normas o0 reglas pueden ser aplicadas
indiscriminadamente o la obediencia tampoco es ciega, porque no permite la espontaneidad

e iniciativa de los hijos y se acerca a la sumision.

En las familias se desarrollan otro tipo de roles que se consideran de caracter particular y
gue responden a la dinamica especifica de cada familia y contribuyen a su equilibrio.

Estos roles tienen un caracter patoldgico en tanto se convierten en etiquetas o sellos que
lleva uno o varios miembros de la familia que funcionan como Chivos Expiatorios o emisarios

de la patologia familiar.

El rol encasilla al miembro que lo porta y lo obliga a actuar conforme al papel asignado,

independientemente de sus caracteristicas psicologicas reales.
[.12.1 Los roles en la familia mexicana.

Garcia (2007), enfoca su trabajo al estudio de los cambios que han tenido los roles
tradicionales en las familias mexicanas, debidos al déficit de ingresos en México, con

limitaciones presupuestarias en una gran cantidad de hogares mexicanos.

La autora cita a Cortés (2006), que document6 que en el afilo 2002, eran dos personas en
promedio en la familia mexicana quienes ejercian el rol de proveedores econémicos en sus
familias a comparacion del afio de 1977 en que el promedio era de 1.5 personas en

promedio.

Existe un aumento progresivo de mujeres mexicanas que tienen el rol de proveedoras
econdmicas, ademas del rol que se les asigna en la cultura mexicana del cuidado y
educacion de los hijos y el hogar, aunque sus ingresos de acuerdo a Garcia (2007), son

considerados bajos o moderados.
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En los roles familiares mexicanos persiste una tasa mas elevada de involucracién de las

mujeres en el trabajo doméstico (34 horas en promedio), a 7.5 que dedican los varones.

En relacion con el rol de los varones mexicanos, Garcia (2007), cita en su articulo a Rojas
(2007), quien describié que los hombres mexicanos entre 20 y 44 afios de edad, participan
mas en el cuidado y crianza de sus hijos y en su rol de padres se muestran mas afectuosos
y tienden a dialogar y negociar con sus hijos a diferencia de los padres de entre 45 y 65 afios
de edad que tendrian una proclividad a una paternidad basada en la autoridad y el rol de

proveedores econémicos.

En el rol masculino del varébn mexicano, actualmente el hecho de tener hijos significa mas
gue la aptitud reproductora, ser proveedor o dar continuidad a su apellido. EI hombre que
es padre tiene un cambio profundo en su identidad masculina y tiene una oportunidad de
vida de realizar cambios psicologicos en los que se redimensione su masculinidad a través

de integrar en su ser, los aspectos amorosos y tiernos que despiertan en €l sus hijos.

Garcia (2007), también se refiere a los cambios en relacién a los hijos en los roles de los
jovenes adolescentes en las familias mexicanas quienes estan participando en labores extra
domésticas y domésticas, en un promedio de edad que va desde los doce hasta los 20 afios
de edad.El impacto que la familia mexicana recibe constantemente ante las situaciones

socioeconOmicas cambiantes del pais obliga a una reconsideracion de los roles familiares.
1.12.2 Las Transformaciones de la Familia

Nufiez (2007), comenta en su libro al respecto de las multiples transformaciones en la familia
en un pasado reciente y en el momento actual, como seria el hecho de que en las familias en
Latinoamérica se incrementan las organizaciones familiares con la mujer al frente de su
hogar, lo que modifica la estructura de responsabilidades y mando y cambios en las

asignaciones de las tareas domésticas.

Otras modificaciones que estan en proceso en la familia las constituyen el hecho de que hay

una tendencia a la disminucion del numero de hijos.
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Nufiez, (2007), reporta también que en la familia actual hay un debilitamiento de la autoridad
paterna y un mayor poder de los hijos, que es consecuencia de la falta de limites, en donde

los padres se asumen como pares de sus hijos.

En ciertos sectores de la poblacién en donde la educacion superior tiene una prioridad para
los padres, los hijos permanecen un tiempo mayor al interior de sus familias en una situacion
de dependencia econdémica pero a la vez ejercen derechos adultos de autonomia y toma de
decisiones independientemente de las decisiones de sus padres. Esta tendencia a una

adolescencia larga y tardia fue descrita por Blos (1962).

Otras influencias actuales en la familia son el aumento y la modernizacion galopante de los
medios de comunicacion como las redes sociales y el internet en las que los hijos encuentran
todo tipo de informacion, modelos, valores y antivalores que influyen en forma importante en

su conducta si no hay una supervisién de sus padres en estos ambitos.

El matrimonio como institucion, también esta en proceso de cambios y tanto mujeres como
hombres sin pareja desean y adoptan hijos o también esta el caso de las parejas
homosexuales que pugnan actualmente por el derecho y la legalizacion de la paternidad a

través de la adopcion.

En la actualidad pese a las dificultades y cambios por las que atraviesa la institucion familiar,
es importante sefialar que la paternidad y la maternidad no son solo fuentes de
responsabilidad y tension. En la familia se posibilita un espacio Unico de convivencia y de
satisfaccion personal y emocional en el vinculo que se forma entre los padres y los hijos y

gue representa una valiosa fuente de disfrute, afecto, enriquecimiento y gratificacion.
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CAPITULO DOS.
DISCAPACIDAD Y SORDERA
2.1 Discapacidad. ¢ Qué se entiende por discapacidad?

En la actualidad el término discapacidad es altamente polémico puesto que se le equipara
con términos de uso comun como invalidez, deficiencia, minusvalia, anormalidad, que
adquieren a nivel popular un sentido peyorativo y de discriminacion hacia la persona. Sin
embargo, discapacidad es un término que define una condicion humana en la que
fundamentalmente se adolece de alguna funcion necesaria para la vida, impidiéndose asi la
adaptaciéon plena de la persona discapacitada a ciertas circunstancias de vida,
indispensables para lograr una plenitud y un sentimiento de satisfaccién personal.

Ciertas ideologias han abanderado la creencia de que la discapacidad es equiparable a una
anormalidad, en la historia de la humanidad, incluso ha sido considerada por ciertos grupos,
como los espartanos en la antigua Grecia, como una condicion de inferioridad. En el siglo
pasado el nazismo consideraba también a la discapacidad como un defecto humano y quien

la padecia debia ser exterminado.

La imagen social de la discapacidad, hace que las personas afectadas por ella comunmente
sean desplazadas en su participacion en diferentes esferas de la vida cotidiana. En esta
imagen, se conjugan las ideas, los prejuicios y la intolerancia hacia las diferencias entre los
seres humanos, lo que crea un estigma en la persona discapacitada, que se extiende
también hacia la familia, la cual se ve obligada a modificar su dinamica familiar y

funcionamiento familiar.

En la actualidad, la investigacion formal y cientifica da un lugar importante al estudio de la
discapacidad para favorecer una mejor calidad de vida de las personas y erradicar la

discriminacion, producto de la falta de informacion de las personas.
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2.2 Definicion de la Organizacion Mundial de la Salud.

Velarde & Avila, comentan en su articulo que la Organizacién Mundial de la Salud define la
discapacidad como:

“Toda restriccion (resultado de una deficiencia) de la habilidad para desarrollar una
actividad considerada normal para un individuo y que se manifiesta por dificultad para

caminar, hablar, vestirse o comprender”.  Velarde & Avila (2002, p. 4).

La discapacidad seria el resultado de una deficiencia congénita o adquirida que abarca
condiciones patoldgicas derivadas de enfermedades de tipo infeccioso, accidentes y

malformaciones congénitas.
2.2.1 Clasificacion de la Discapacidad de acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud.

Nava (2009), comenta en su tesis que la Organizacibn Mundial de la Salud tiene dos

clasificaciones en las que se incluye la discapacidad:

La CIE 10, la CLASIFICACION ESTADISTICA DE ENFERMEDADES Y PROBLEMAS
RELACIONADOS CON LA SALUD, que se refiere solamente a la discapacidad intelectual.

La CIF, que es la CLASIFICACION INTERNACIONAL DEL FUNCIONAMIENTO DE LA
DISCAPACIDAD Y LA SALUD, que abarca entre otros rubros de discapacidad a la sordera.

En la clasificacion CIF se encuentran los denominados “core sets”, que son conjuntos de
categorias de la CIF, que describen el funcionamiento de las personas con ciertas afecciones
en su salud. Riberto (2011).

La CIF, es un modelo para comprender los grados de funcionalidad en la discapacidad e
integra tanto aspectos médicos como sociales y su objetivo principal es homogeneizar las

terminologias en el area de salud en relacion a la discapacidad.

En el modelo CIF, se conceptualiza el estado de salud de la persona desde tres vertientes y

Su contra parte:

-Funciones del cuerpo / Deficiencias en las funciones.
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- Actividades / Limitaciones para realizar actividades.
-Participacion en la vida cotidiana y la sociedad / Restricciones en la participacion.

En las tres vertientes se incluyen los ejes de factores ambientales y factores personales para

definir los grados de funcionalidad de la persona con discapacidad.

La clasificacion CIF incluye a la sordera considerada como una discapacidad en la

comunicacion.

En la definicion de la OMS citada por Querejeta (2003), en el trabajo de Nava (2009), se

define a la discapacidad de la siguiente forma:

“Toda restriccion o ausencia debida a una deficiencia de la capacidad de realizar una
actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para cualquier ser
humano. Se mejora en ciertos aspectos o en fin compensable en determinados aspectos

(mediante el uso de protesis u otros recursos.” Nava (2009, p.13).
2.2.2 Clasificacion por tipos de discapacidad y grados de afectacion.

Las discapacidades descritas en la OMS, estan clasificadas en nueve rubros y abarcan

aquellas dificultades en areas como la conducta, la locomocién y la comunicacion entre otras.

Las discapacidades también se clasifican por el grado de afectacién de la o las funciones
involucradas, que va desde el rubro de leve hasta el rubro de muy severa.

La clasificacion de las discapacidades abarca también la consideracion de si las funciones
afectadas tienden a involucionar, mantenerse sin cambios, es decir estacionarias o avanzar
a grados de mayor severidad, pero en los tres rubros, comprometen en forma negativa la

calidad de la vida de la persona y su inclusion en la vida social.

Resumiendo, la CIF establecié como Discapacidad un término genérico que dimensiona tres

aspectos de la discapacidad:
- Deficiencias en la funciones del cuerpo y/o deficiencias en la estructura del cuerpo.

- Limitaciones de las actividades.
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- Limitaciones de la participacion. Se refiere a las limitaciones en la vida familiar escolar

social y laboral que enfrentan las personas con discapacidad.

Los grupos humanos tienen la obligacion moral y ética de proporcionar a sus semejantes que
han tenido accidentes en su desarrollo y su salud, los elementos que les permitan una

verdadera inclusion a la convivencia y a la vida en los grupos sociales.

Hirmas, (2012), realiz6 un estudio sobre la atencion educativa relacionada a la diversidad
cultural, a través de documentar cincuenta experiencias de diversidad cultural en escuelas y
su forma particular de inclusion al sistema escolar en Chile. La autora se refiere al término
inclusién, como uno de los tres aspectos fundamentales, ademas de la convivencia y la
pertinencia, como la busqueda constante de nuevas estrategias educativas que contemplen
la historia particular, las caracteristicas, la cultura y las caracteristicas familiares el bagaje
cultural y familiar de todos y cada uno de los nifios que ingresan a un sistema educativo.
Considerar la historia del nifio y sus raices es fundamental para que él realmente tenga

oportunidades educativas y el aprendizaje le resulte significativo.
2.3 Discapacidad en México.
Segun datos del INEGI (2010), se define a las personas con discapacidad como:

“Aquellas personas que tienen una o mas deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales y que al interactuar con distintos ambientes del entorno social pueden impedir su

participacion plena y efectiva en igualdad de condiciones a las demas” INEGI (2010).

De acuerdo a datos arrojados por el censo, se identific6 que en México existen 5 millones,
739, 270 mexicanos que presentan alguna forma de discapacidad. El 12.1%, de ese total

corresponde a personas con limitaciones en su audicion.

El Consejo Nacional para la Discapacidad, CONADIS (2009), define que una persona con
discapacidad de la siguiente manera:

“Es aquella que presenta una deficiencia fisica, mental o sensorial, ya sea de naturaleza
permanente o temporal, que limita la capacidad de ejercer una o mas actividades esenciales
de la vida diaria”. CONADIS (2009, p.15).
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La discapacidad se clasifica en los rubros de:
- Motriz
- Visual
- Intelectual
- Auditiva
- Del Lenguaje.
2.4 Definicion de Sordera.

La sordera en particular esta definida fisiologicamente como la falta o disminucién de la
capacidad del sentido auditivo, por un impedimento o una disfuncion en el proceso de la
audicion. Perell6 y Tortosa, (1992), citados en Ruiz (2005), la sordera representa una
deficiencia sensorial que abarca desde una disminucién hasta la pérdida total de la audicion.

2.4.1 Cifras de sordera en México.

De acuerdo a datos proporcionados por CONADIS (2009), se sabe que la OMS considera
que en México existen alrededor de 10 millones de personas con algun tipo de problema

auditivo, de las cuales entre 200,000 y 400,000 personas presentarian sordera total.

La sordera total o profunda se define como aquella pérdida en la que la persona no registra
sonidos de muy alta intensidad y volumen en términos de decibeles. El decibel, (dB) es una

medida utilizada para evaluar el nivel de potencia e intensidad de los sonidos.

Siguiendo los datos de la OMS, citados en CONADIS (2009), alrededor de 2000 a 6000
bebés nacen cada afio en México con sordera de etiologia congénita, por lo que se calcula
gue 3 de cada 1000 nifios en México nace con algun tipo de pérdida auditiva.

2.5 Funcionamiento del sentido auditivo.

El oido es un 6rgano que tienen dos funciones que son la audicion y el equilibrio. La funcién
de la audicion permite a los individuos la conciencia acustica de los sonidos y su posterior

interpretacion en el del cerebro.
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El sonido es un fendbmeno vibratorio en el que las ondas sonoras que se trasmiten por el aire
o por el agua ingresan al canal auditivo y atraviesan las tres cavidades auditivas hasta llegar
al nervio auditivo que trasmite la informacion al cerebro que recibe y decodifica los mensajes

sonoros.

Los sonidos trasmiten todo tipo de informacion a la persona y por lo tanto despiertan
diferentes sensaciones y respuestas emocionales. De esta manera, los sonidos pueden

alterar, alertar, tranquilizar, 0 emocionar entre otras muchas respuestas.

Los sonidos provocan diferentes estados afectivos y activan en el ser humano conductas
como por ejemplo el placer ante la musica o la huida ante un estimulo auditivo de peligro.

Schorn (2006), explica que el oido tiene funciones estructuradoras y cita en su libro a

Fernandez (2005), que clasificé dichas funciones en:

Funcién de alerta. El oido esta siempre abierto y en estado de vigilancia. Ante una sefal
emergente, se desencadena un mecanismo de alerta que induce a la atencién de la sefial, su
significacion y la respuesta ante ella.

Funcion de localizacion. El oido localiza la direccion de los estimulos o acontecimientos
acusticos.

Estructuracion espacio temporal. A través del oido la persona puede saber que hay afuera
del campo visual. La vision nos ofrece perspectiva y la audicién puede captar la distancia.
Atencién simultdnea. Se refiere a la integracion que existe entre las diferentes percepciones
de imagenes visuales y auditivas, que ayudan a la construccion de las experiencias y

comunicaciones.

En el caso de la voz humana, el sonido que produce, a la par de su entonacion, su volumen
y tesitura, representa un elemento fundamental en la comunicacién humana, tanto como el

aspecto no verbal con que se complementa.

La persona con pérdida auditiva conserva el recurso de su voz, sin embargo no puede
escucharla, pero puede percibir las diferentes vibraciones que le provoca. En la
comunicacion entre personas sordas es frecuenta escuchar vocalizaciones y sonidos que

acompafan su lenguaje de sefias cuando este es su modo de comunicacion preferente.
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2.5.1 Anatomia del oido.

En su tesis, Bravo & Caballero (2011) abordan el tema de la prevencion de la sordera desde
el punto de vista médico y explican que el sentido del oido esta conformado por tres

cavidades o zonas:

El oido externo, el oido medio y el oido profundo. La disfuncion en el oido puede ser el

resultado de una alteracion fisiolégica en cualquiera de las tres cavidades.
-El oido externo que abarca la estructura de la oreja y el canal auditivo.

-El oido medio que se conforma por el timpano y los huesos pequefios denominados

matrtillo, yunque y estribo.

-El oido interno, que es la cavidad mas profunda; esta dividida anatbmicamente en tres
partes: Los canales semicirculares y una estructura de forma espiral denominada coclea vy el

nervio auditivo.

Al interior de la céclea que es un pequefio 6rgano que tiene una de forma espiral se forman

tres cavidades:

La rampa vestibular superior y la rampa vestibular inferior dentro de las cuales se
encuentra un liquido denominado como perilinfa y la tercera cavidad es el conducto coclear

gue a su vez tiene un liquido llamado endolinfa.

En el conducto coclear se encuentra el 6rgano de Corti y las llamadas células ciliadas que

son trasmisoras de impulsos eléctricos.

La audicién es un proceso en el que las ondas sonoras que viajan por el aire; ejerciendo
presion, ingresan al pabellon de la oreja y atraviesan el canal auditivo del oido externo para

llegar a la membrana del timpano.

Por la presion de las ondas sonoras, entonces se generan vibraciones en la estructura de

la membrana del timpano que tienen resonancia en los huesillos del oido medio.

El estribo funciona entonces como un piston que transfiere las vibraciones al liquido del oido

al interior de la céclea.
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Cuando el liquido se moviliza las células ciliadas producen y envian impulsos eléctricos por
via del nervio auditivo hacia el cerebro en donde la informacién auditiva es decodificada. En
este proceso, la membrana tectoria es la encargada de transformar la energia mecanica en

estimulacion eléctrica.

La sordera se refiere a la pérdida o a la disfuncionalidad anatémica y / o fisiologica del

sistema auditivo. A continuacion se describen las diferentes clasificaciones de la sordera.
2.6 Clasificaciones de la sordera.

La sordera se ha clasificado en diferentes rubros dependiendo de su origen, del tipo de
pérdida auditiva, el momento en que ocurrid la pérdida o la sensibilidad del oido al volumen
0 el grado de decibeles que alcanza a escuchar una persona.

2.6.1 Por su origen: Sordera hereditaria. Sordera adquirida.

La sordera puede ser de caracter hereditario, 6 de adquisicion, durante el desarrollo

intrauterino 6 después del nacimiento.

En el caso de la sordera hereditaria, en la investigacion médica genética que tiene un gran
auge actualmente, se han detectado alrededor de un poco mas de 400 modificaciones
genéticas responsables de la sordera. Este tipo de sordera se produce por una
malformacion en el laberinto, es profunda y suele presentarse en ambos oidos, es decir es

bilateral.

La bibliografia médica, sobre la sordera bilateral profunda se ha orientado hacia el estudio de
las diversas mutaciones genéticas responsables de la pérdida auditiva por causas
hereditarias. Es el caso de investigaciones como las realizadas por Del Castillo, Moreno,
Pelayo, Zippora, Marline, & Adina (2003), quienes por ejemplo, estudiaron una sola de las
multiples mutaciones genéticas que se han descubierto en el origen de la deficiencia

auditiva no sindromica y prelinguistica.

Actualmente existen en paises como los Estados Unidos, una asesoria medico genética a
parejas, previa al embarazo en relacion a pruebas que predicen las posibilidades de que un

nifio nazca con deficiencias en su audicion.
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La sordera sindromica, se define como todos aquellos padecimientos en los que la pérdida
auditiva es parte de una diversidad de sintomas. Este es el caso del denominado sindrome
de Usher, que abarca ademas de la sordera prelinguistica, una gradual pérdida de la vision,

hasta derivar en una ceguera total, en un periodo inespecifico de la vida.
2.6.2 Sordera adquirida: Prenatal y postnatal.

Ademas de la sordera hereditaria, se encuentran las llamadas sordera adquiridas: La
sordera prenatal es provocada por factores de orden infeccioso, toxico, o traumatico en
ambos oidos en el desarrollo intrauterino y la sordera adquirida postnatal tiene su origen

después del nacimiento, también por factores semejantes.

Bravo & Caballero (2011), comentan en su tesis que los aspectos congénitos de la sordera
abarcan por ejemplo aquellas enfermedades como infecciones virales padecidas por la
madre, en el transcurso del primer trimestre del embarazo tales como la rubeola, la
toxoplasmosis, el herpes, y también el uso de ciertos medicamentos que tienen efectos

toxicos y que provocan malformaciones en el desarrollo intrauterino.

En el caso de la rubeola, Gumpel, Hayes & Dudgeon (1971), citados por Bravo y Caballero,
(2011), desde hace varias décadas, confirmaron que en un 60% de los casos, la rubeola
intrauterina y la rubeola materna, son un factor de muy alto riesgo en la adquisicién

congénita de la sordera.

La sordera adquirida postnatal puede ser el efecto de lesiones posteriores al nacimiento,
derivadas de procesos infecciosos como la meningitis o la otitis, asi como también por la

toxicidad de algunos medicamentos o traumatismos severos que afectan a ambos oidos.
2.6.3 Por la zona afectada en el oido.

Por el tipo de lesion que se presente, la sordera puede clasificarse como de trasmision del

sonido o sordera conductiva y la sordera sensorial.

La sordera conductiva, comprende alteraciones en las dos primeras cavidades del oido. En
la cavidad exterior pueden producirse alteraciones anatbmicas como malformaciones en el

pabellon y cortes o heridas.
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En el oido medio las lesiones suelen impactar al timpano ya sea por perforacion y
lesiones con objetos afilados, golpes, o cambios subitos e intensos en la presion
atmosférica. Las infecciones del oido como como la otitis crénica, pueden provocar una

pérdida auditiva en tanto afectan a la cavidad media.

Las lesiones en el oido interno suelen provocar las llamadas sorderas neuro-sensoriales
gue pueden ser producto de lesiones cerebrales, tumoraciones en el nervio auditivo,
intoxicaciones y anemia, entre otros factores. En este tipo de lesion la audicion queda
completamente bloqueada en tanto no hay trasmisién de impulsos eléctricos desde el oido

profundo al cerebro.

Las lesiones en el oido pueden presentarse en una o0 en las tres cavidades. En la
terminologia médica, se denomina como sordera mixta, atoda aquella pérdida auditiva en la
gue se presenta una conjuncion de factores tanto de caracter mecénico (de trasmision del
sonido), en las dos primeras cavidades del oido y de trasmision de impulsos eléctricos en el

oido interno.
2.6.4 Por el momento en que fue adquirida.

La sordera se clasifica también por el periodo en que se adquirié. Es de suma importancia en
el diagnostico, saber en qué momento del desarrollo linguistico de la persona, se presento

la pérdida de la audicion.
- Sordera prelocutiva: la pérdida auditiva es previa al desarrollo del lenguaje.

- Sordera postlocutiva: Este término indica que la pérdida de la audicion fue posterior al inicio
del lenguaje. En este caso, por ejemplo un nifio que adquirié una competencia lingiistica
oral, después de los 3 afos, puede beneficiarse con una terapéutica que apoye el desarrollo

de las habilidades orales.
2.6.5 Clasificacion por el nivel de pérdida.

Por el grado de pérdida auditiva. Esta clasificacion se refiere al umbral de audicién en

decibeles que alcanza el oido. De acuerdo a Ruiz (2005), la clasificacion por el grado de
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pérdida se establecié en México a través del Instituto Nacional de la Comunicacién Humana,
del Sector Salud en el afio 1994.

-Pérdida Leve. 20 a 40 decibeles.

-Pérdida moderada. 41 a 70 decibeles.
-Pérdida severa. 71 a 90 decibeles.

-Pérdida profunda. 91 decibeles en adelante.

Las diferentes clasificaciones que relacionadas con la sordera, indican que existen diferentes
causas Yy diferentes formas de pérdida auditiva y por lo tanto, existirAn diferentes
variaciones en las decisiones sobre el o los tratamientos, que dependeran de las

caracteristicas especificas en cada caso.

2.7 Los modelos de comprensiéon de la sordera: El modelo audiolégico y el modelo social

antropoldégico.

En la actualidad, existen dos enfoques para comprender y abordar la situacion de la pérdida

auditiva.

Dominguez & Alonso (2004), hacen referencia en su articulo al modelo médico y al modelo
social antropoldgico, que tienen planteamientos diferentes acerca del tema de la sordera.
Una coincidencia entre ambos modelos es tal vez la idea de que el diagnéstico temprano de
la pérdida auditiva, es indispensable para evitar rezagos en el desarrollo linguistico del nifio

sordo a través de una pronta intervencion.
2.7.1 El modelo médico.

El modelo tradicional o clinico, tiene un fundamento médico y ha sido el modelo de atencién
clasico de las pérdidas auditivas. De este modelo ha derivado una intervencion terapéutica

de la sordera en México, desde la década de los afios sesenta.

El enfoque médico se focaliza en la correccion de los déficits auditivos y orales de la

persona sorda (rehabilitacion), a través de un diagndstico audiologico de la pérdida, el uso

40



de tecnologia como las protesis auditivas, auxiliares cada vez mas modernos y eficaces

para aumentar la capacidad auditiva.

Desde pequerio, el nifio sordo se puede beneficiar con el uso de protesis auditivas, pero
debe primero aprender a aceptarlas, y los padres deben ser pacientes y consistentes en la
educacion de la colocaciéon adecuada y el cuidado. El uso de los auxiliares favorece la
escucha de los sonidos, sin embargo, el nifio debe aprender paulatinamente a identificarlos,
darles un significado y responder adecuadamente a ellos.

La rehabilitacion, a través de terapias de lenguaje, tiene como finalidad el tratamiento de las
alteraciones de la comunicacion y el lenguaje, propias de la sordera, orientandose hacia el

desarrollo de estrategias comunicativas de caracter oral por parte de la persona sorda.

El modelo médico tiene como objetivo primordial el desarrollo del lenguaje oral en el nifio
sordo y la adquisicion de los aprendizajes escolares y la socializacién, a través de la lengua
hablada.

Para el modelo clinico terapéutico la adquisicion del lenguaje oral en etapas tempranas del
desarrollo linguistico implica como ya se comentd, que la deteccion y el diagndstico se
realicen lo méas pronto posible.

El modelo médico en la actualidad ofrece una alternativa quirargica denominada como
implante coclear. El implante es un amplificador de sonido que se inserta en el hueso
mastoides y funciona como un traductor que transforma los estimulos sonoros en sefales
eléctricas que estimulan el nervio auditivo, permitiendo la percepcion de los sonidos, sin

embargo la discriminacién auditiva debera ser rehabilitada.

Resumiendo, la rehabilitacion del lenguaje oral en nifios sordos supone un esfuerzo y un

trabajo continuo y constante con especialistas a lo largo de la infancia del nifio sordo.

Esta rehabilitacion no solo se enfoca a la adquisicion de la lengua oral como recurso para la
comunicacién sino también como una herramienta en la adquisicion de los aprendizajes

escolares y la socializacidén con otros nifios y adultos.
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Kushalnagar, Mathur, Moreland, JoNapoli, Osterling, Padden et al (2010), indican que la
deteccion temprana de la sordera es indispensable para que los padres tomen lo mas pronto
posible las decisiones en relacidon a si su hijo sordo recibird una educacion basada en el
modelo oral, con tecnologia asistida y lectura labio facial o si su estilo comunicativo y
educativo se apoyara en los recursos de la lengua de sefias 0 una combinacion de ambos

métodos.

Debido a que los métodos terapéuticos de rehabilitacion, deben iniciarse lo més temprano
posible en la vida del nifio sordo; estas condiciones lo exponen desde edades muy
tempranas a personas extrafias, y a un exhaustivo entrenamiento por parte de diversos
especialistas en etapas del desarrollo afectivo social en las que el nifio ain no esta
preparado para participar y que pueden resultar extenuantes emocionalmente para él.

Durante los dos primeros dos afos de vida, la matriz extrauterina que es la familia, es el
ndcleo basico de confianza y seguridad de todo nifio, en tanto él progresivamente se

prepara para una futura socializacion y aprendizajes en otros ambitos diferentes al familiar.
2.8 Los bebés sordos.

La experiencia que se ha registrado en relacion a la maternidad de las madres sordas con
hijos sordos, Nava (2009), indica que para estas madres y sus hijos la comunicacion se
establece gradualmente de una manera natural a través del contacto corporal, el canal

visual y las gesticulaciones intencionadas de la madre para atraer la atencion de su bebé.

Los bebés sordos emiten vocalizaciones al igual que sus pares oyentes, sin embargo el
bebé sordo al no escucharse asi mismo, pierde esta fuente de estimulaciéon y los sonidos

gue emite al no retroalimentarse, poco a poco se van apagando.

A diferencia de las madres oyentes, las madres sordas de bebés sordos, inician de manera
muy temprana la comunicacion visual y tactii con sus bebés, utilizando  gestos,
movimientos y vocalizaciones. Las mamas sordas establecen un estrecho contacto visual
con su bebé y procuran mantenerse dentro del campo visual del nifio. En el caso de los
bebés oyentes, el uso de la voz por parte de la madre con todos los tonos afectivos que esta

provee, mantienen la atencion del nifio en ella.
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Otra caracteristica de las madres sordas es que tocan suavemente el cuerpo de sus bebés,
a manera de signarlo, (signar significa hablar en lengua de sefias), es decir imprimiendo

huellas de emociones y de palabras.

Estas madres ademas, interpretan los movimientos, gestos y las comunicaciones corporales

de sus bebés como comunicaciones de su hijo hacia ellas.

La comunicacion de las madres y sus bebes sordos es semejante la de la madre oyente
cuando responde con palabras, gestos y acciones a la comunicacion corporal y oral de su
bebé oyente. Las madres sordas y oyentes interpretan intuitivamente las acciones y las

comunicaciones que sus bebés emiten.

Las observaciones de la interaccion entre madres e hijos sordos permiten inferir que el
lenguaje no verbal, tiene una importancia fundamental en los primeros afios de la vida, y que
el desarrollo linguistico es un proceso secundario; en el sentido no de su importancia, si no
en el aspecto de que es un proceso mas tardio que la comunicacion intuitiva, natural y fluida

de las madres oyentes o sordas con sus bebés, durante su primer afio de vida.

En el caso de las madres sordas, la lengua materna que trasmiten a sus hijos sordos, esla
lengua de seflas que ellas asimilaron o bien en su ambiente familiar, si este fue
predominantemente de personas sordas y / o en su comunidad escolar y social donde este

lenguaje signado fue prioritario.
2.9 El modelo social antropoldgico.

El segundo modelo de la sordera lo constituye el modelo social antropoldgico que ha surgido
de investigaciones en areas como la linglistica, la psicopedagogia y la psicologia entre otras
disciplinas y se ha sustentado en el estudio de las capacidades de la personas sordas y sus
habilidades para desarrollar una lengua natural distinta a las lenguas orales, una lengua

basada en un cédigo visual espacial: La Lengua de Signos o lenguaje de sefias.

Para Nava (2009), la lengua de signos o lengua de sefias es una lengua materna que los
padres sordos trasmiten sin ninguna dificultad a sus hijos sordos y estos nifios sordos no
tienen ninguna dificultad para utilizar la lengua como un recurso de aprendizaje escolar y de

socializacion en ambientes inclusivos.
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Como ambiente inclusivo, se entiende a todas aquellas instituciones educativas que utilizan
la lengua de sefias como recurso para el aprendizaje de la lectura y la escritura en la lengua
nativa, es decir la lengua que prevalece en el medio social y cultural del sordo, en el caso de

México, el espafnol.

El nifio sordo, con recursos orales, ingresa a la escuela oral y a la sociedad con una
desventaja en el sentido de que la lengua estimulada le es atil , pero no le asegura de
suficientes elementos de pensamiento y lenguaje para su comprension y uso en el
aprendizaje escolar, en parte porque no es su lengua natural y ademas, porque esta
adquisicion generalmente tiene un caracter tardio, en tanto que, en la mayoria de los casos,

rebasa el periodo primario critico en la adquisicion del lenguaje.

En la practica docente de maestros y psicélogos de escuelas para nifios sordos, es frecuente
el ingreso de niflos en edades escolares e incluso jovenes adolescentes que no han tenido
un acceso a la comunicacion y presentan grados de incomunicacion, frustracién y

aislamiento devastadores.

Las familias de estos nifios y jévenes generalmente no tienen un recurso comunicativo
minimo y suficiente para entablar comunicacion y dialogo con sus hijos y mantienen una
comunicacion pobre a base de gestos y sefias arbitrarias que excluyen al hijo (a), sordos de

la comunicacion e integracion a su grupo primario.

Generalmente la deteccion de la sordera en muchos de los casos se da alrededor de los dos
afios de edad cuando se espera el inicio del lenguaje aunque los padres ya hubiesen tenido

sospechas fundamentadas de la sordera de su hijo.

Méas adelante se expondra la idea de que en esta deteccion tardia esta involucrado un
mecanismo de negacion que procede desde la angustia de los padres ante la posible sordera

de su hijo.
2.9.1 Familias con miembros sordos.

Las familias con miembros sordos abarcan a todos aquellos sistemas familiares con
diferentes estructuras (nucleares, monoparentales y reconstituidas), con hijos en edad

preescolar, escolar, adolescentes y adultos jévenes, en las que exista al menos un miembro
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sordo. A estas familias se les denomina como mixtas. La CNSE (2005), en Espafia,

distingue cuatro grupos familiares mixtos:
-Padres y madres ambos oyentes con hijos sordos.
-Padres y madres sordos con hijos oyentes.
-Padres y Madres sordos con hijos sordos.

-Existen ademdas otras estructuras parentales en donde uno de los padres es sordo y el otro

oyente.

Las familias de padres oyentes e hijos sordos constituyen los grupos que han sido objeto de
mayor estudio y atencion debido a las dificultades comunicativas entre padres e hijos.

Los padres sordos con hijos oyentes, pueden manifestar sentimientos de duda e
inseguridad en su paternidad con hijos oyentes si han tenido carencias formativas e

informativas.

Los padres sordos con hijos sordos manifiestan una mayor competencia en sus habilidades

parentales debido a que se sienten mas identificados con sus bebés.

Las familias de estructuras parentales mixtas han sido poco estudiadas, sin embargo,
pueden ofrecer al nifio sordo la posibilidad de aprender a través de sus padres el contacto

emocional tanto con personas sordas como oyentes.
2.9.2 Comunidad sorda y lengua de sefas.

La vision Social Antropolégica de la sordera considera que existe una comunidad de
personas sordas en diferentes regiones y paises del mundo que han desarrollado un

lenguaje visual basado en signos y en el uso del espacio como recurso comunicativo.

Morales (2009), y Oviedo, (2003), hacen una critica al modelo médico de la sordera en tanto
se le considera un vision “reduccionista”, y consideran a las personas sordas como una
comunidad o una minoria que tiene una lengua y una cultura con un sistema de valores y

creencias y que busca cada vez mas ser reconocida en sus derechos como ciudadanos.
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Patifio (2011), reporto en su articulo, que en la década de los afios sesentas, se iniciaron los
primeros estudios linguisticos acerca de la Lengua de sefias, a la par que se iniciaron
diferentes experiencias pedagogicas donde dicha lengua se convirti6 en mediador
comunicativo de las diversas interacciones didacticas y se les brindd a las personas no
oyentes la posibilidad de consolidar su forma particular de comunicacion y aprender a través
de ella. Comenta que de acuerdo a Pino (2000), para Vigotsky (1995 ), a nivel linguistico,
los seres humanos desarrollan diferentes sistemas de signos, a los que en conjunto se les
denomina como lenguaje. El uso del lenguaje permite a las personas denominar los

objetos, comunicar sus experiencias y articular el pensamiento.

En su articulo sobre la diversidad cultural, Hirmas (2009), comenta que existen otros puntos
de vista, otros estilos comunicativos e interpretaciones de la realidad que implican que los

grupos y sociedades tengan formas diversas de comunicarse.

La comunidades de sordos en México y en otros paises, durante décadas, han venido
desarrollandose y cohesionandose a través de la lengua de signos, que se denomina
Lengua de Sefias Mexicana y gue les aporta a las personas sordas de diferentes

generaciones un sentido de grupo y cohesion como una comunidad

La Lengua de Sefias esta fundamentada en dos conceptos segun Serafin & Lopez (2004), la
Dactilogia que consiste en el deletreo en lengua oral y los Ideogramas que son palabras
representadas con una o varias configuraciones de las manos. La lengua de sefias no es

universal y en cada pais es diferente.

Hirmas (2009), cita en su articulo a Booth & Ainscow (2004), quienes comentan el término
inclusion y lo conceptualizan dentro del marco educativo, como toda aquella institucién
educativa que considera la desigualdad en las oportunidades con las que ingresan y
desarrollan sus aprendizajes los nifios y nifias, independientemente de su situacion social o

cultural.

En el caso de nifios sordos, la escuela deberia de establecer el compromiso de cubrir las
diferentes necesidades de cada nifio y asegurar su participacion y aprendizajes de acuerdo a

sus recursos linguisticos.
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Los autores comentan que en la inclusion es necesario retomar en la escuela a la comunidad
de la que proviene el nifio ya que esta aporta conocimientos y colaboracion directa en los

referentes historicos que el nifio conoce.

En México y en otros paises del mundo existen comunidades de personas sordas que
aportan en sus regiones desde hace varias décadas el estilo comunicativo basado en la

lengua de sefias, de la que deriva la denominada cultura sorda.

Hasta la década de los afios sesenta, el lenguaje de sefias no habia sido considerado como
una lengua, de hecho la impresion general era de que esta lengua se trataba solamente de
mimica y gestualidad y se pensaba que no tenia la utilidad para simbolizar ni para hacer
referencias a las abstracciones que permiten las lenguas orales. Bajo esta perspectiva, el
modelo clinico oral, se impuso como el método de rehabilitacion tradicional de rehabilitacion,

correccién y tratamiento de las deficiencias linglisticas orales de las personas sordas.

Schorn (2006) cita a Stokoe (1974), que es el primer linglista que analizé la estructura
interna de los signos, con la misma estructura con que otros linguistas analizaron las lenguas
orales. Este mismo autor, investigd los parametros que diferenciaban al signo del gesto. La
lengua de sefias se caracteriza por tener una estructura interna conformada por una
gramatica, semantica y una pragmatica, lo que le da un caracter ordenado, que la asemeja a

las lenguas orales.

En las familias de padres e hijos sordos la trasmisién de la lengua de sefias es un proceso de
adquisicion linguistica natural, sin embargo en las llamadas familias mixtas es decir aquellas
en donde los padres son oyentes y el o los hijos sordos, la adquisicion de la lengua de sefias
no es una alternativa en tanto los padres generalmente la desconocen y su tendencia natural

es a trasmitir la lengua con la que se comunican, que es el lenguaje oral.

Esta diferencia de estilos comunicativos es la probleméatica mas severa que se enfrenta entre
padres e hijos sordos, dado que la comunicacion es un elemento primordial en la relacion

padres e hijos.
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Las dos aproximaciones de la sordera, previamente descritas. La vision clinica y la visién
social, son dos alternativas, dos aproximaciones diferentes a una misma situacion: la pérdida

auditiva. En México aun no existe la suficiente informacion al publico sobre la sordera.

Luterman, (1999), aborda la pregunta de cual es el mejor camino a seguir en el caso de los
ninos con sordera, e indica que la decision corresponde solo a los padres y la

responsabilidad de los profesionales es brindar informacion clara y oportuna.

El autor sugiere que antes que dar la informacion es muy importante comprender y
establecer empatia, con los sentimientos de los padres y favorecer con grupos de apoyo,
con otros padres de nifios sordos, la expresion y la progresiva elaboraciébn de sus
sentimientos dificiles, para integrar de manera paulatina informacion sobre la sordera, sus

consecuencias Y las posibilidades de cuidado y tratamiento de la pérdida auditiva.

Hasta el momento en este capitulo se han presentado los conceptos de discapacidad, el
proceso de la audicion, las caracteristicas y clasificaciones de la pérdida auditiva vy los
enfoques médico y social de la sordera, que ofrecen diferentes alternativas al abordaje

terapéutico de la sordera.

En lo que ambas perspectivas coinciden, es en el hecho de que la deteccién temprana de los
problemas auditivos, con el diagndstico especifico de las caracteristicas de la sordera, sera
un factor decisivo en la posterior evolucion del lenguaje la comunicacion, la socializacion y el

futuro aprendizaje escolar del nifio sordo.

Las decisiones apropiadas de los padres en el periodo critico de la adquisicion de la lengua
serdn determinantes para potencializar las habilidades cognitivas, emocionales y sociales

del nifo sordo.

Hasta el momento se han presentado las dos perspectivas de comprension tedrica y de
tratamiento de la sordera. Ambas concepciones tienen importantes diferencias en la forma
de entender y tratar la sordera, sin embargo ambas coinciden en la importancia que tiene la
deteccion y la intervencidn temprana en estos casos para evitar problemas en el desarrollo

integral del nifio sordo.
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En el siguiente capitulo se abordara el tema de las perspectivas que desde el interior de los
grupos familiares se tienen sobre la discapacidad en general y sobre la discapacidad auditiva
en los hijos. En este capitulo describe algunos de los sentimientos y las reacciones propias

de estas familias ante sus hijos.
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CAPITULO TRES.
LA PERSPECTIVA EMOCIONAL DE LA FAMILIA ANTE LA DISCAPACIDAD
LOS SENTIMIENTOS Y ACTITUDES DE LOS PADRES.
3.1 Ciclo de la familia y discapacidad.

Toda familia de acuerdo a Rolland (2004), tiene un ciclo de vida que esta marcado por las
diferentes etapas de crecimiento y envejecimiento de los padres y de desarrollo de los hijos.
Nufiez (2007), comenta en su libro que las familias que educan hijos e hijas con alguna
discapacidad, suelen ser grupos familiares en los que predomina la incertidumbre y el temor
ante el crecimiento y los cambios de sus hijos. En la mayoria de los casos, los padres y
familiares desconocen y no pueden predecir el camino a seguir con ellos en aspectos
médicos, escolares y de desarrollo en general. En este sentido, los padres suelen sentirse

estresados, desorientados y confundidos.

El miedo vy la incertidumbre caracterizan el ciclo vital de estas familias y por esa razén,
estos grupos son mas propensos que las familias sin hijos discapacitados a desarrollar

niveles mas elevados de estrés a lo largo de su historia familiar.

El ciclo de vida de las familias se inicia con la etapa de eleccion y la formacién de la pareja.
Posteriormente el ciclo continua con el nacimiento del primer hijo; nacimiento con el cual se
forma la primera relacién paterno - filial y materno-filial en el nacleo de la familia y la pareja

amplia entonces su espacio de relacién de conyugues a la paternidad.

Los nacimientos posteriores de nuevos hijos, marcan la etapa de formacién de la familia e
implican la ampliacién de las relaciones familiares y se convierten en acontecimientos
historicos para la familia, en tanto que la llegada de cada hijo se transforma es un evento

anico, irrepetible e inolvidable.

La siguiente etapa de crecimiento de la familia la conforma el inicio de la escolarizacion de

los hijos en los niveles prescolar y escolar.
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En el nivel prescolar, la escuela, como elemento externo a la familia, apoya la adquisiciéon de
habitos y aprendizajes; asi como también, provee al nifio de una socializacion gradual fuera

de la familia con pares y maestros.

En el nivel escolar el nifio se encuentra en una situacion de adquisicion de masy mayores
aprendizajes. Progresivamente la escuela promueve en él un sentido de mayor confianza y
seguridad en si mismo, en la medida en que la adquisicion de destrezas escolares y sociales

es exitosa.

La pubertad y la adolescencia de los hijos es una nueva etapa en el ciclo familiar que resulta
particularmente dificil y tormentosa tanto para los padres como los hijos. Blos (1962), divide
la adolescencia en las etapas de: pre adolescencia, adolescencia temprana, adolescencia

como tal y adolescencia tardia.

La etapa adolescente acarrea continuas dificultades entre los padres y los hijos en tanto los
adolescentes buscan definir una identidad propia y diferente a la de sus padres, lo que los
lleva a manifestar actitudes de rebeldia y reto hacia el mundo adulto.

El siguiente periodo en el ciclo familiar lo constituye la salida de los hijos adultos del medio
familiar, hecho que confronta a la pareja parental, nuevamente consigo misma y con la

ausencia de los hijos.

El dltimo momento del ciclo lo conforma la formacién de una nueva familia, y la llegada de
los nietos, evento que asegura a la pareja la esperanza de continuidad a través de los

nuevos descendientes.

El estrés de las familias con nifios con necesidades especiales, es consecuencia de la
constante incertidumbre que ellas sienten, sobre el futuro de sus hijos. Los padres
constantemente se angustian y tienen mdltiples dudas acerca de los tratamientos
especiales y de las formas de escolarizacion apropiadas para sus hijos. Para estos padres,
inclusive pensar en que sus hijos participen en actividades recreativas y sociales es un

motivo de gran ansiedad, puesto que temen al rechazo social.

En la adolescencia de los hijos, las preocupaciones y tensiones de los padres se disparan

aun mas, pues ellos no saben si deben alentar o evitar la participacion de sus adolescentes
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con otros jovenes en actividades recreativas como fiestas y reuniones juveniles y los temas

del noviazgo y la sexualidad adolescente son francamente criticos para ellos.

Para las familias de nifios y jovenes con capacidades diferentes es muy dificil visualizar la
adultez de sus hijos pues los padres en muchas ocasiones tienen la idea de que la
comunidad y la sociedad en las que habitan, no les brindaran a ellos las oportunidades

sociales y laborales que les permitan desarrollar su autonomia y autosuficiencia.

Un motivo de gran angustia, ademas para estos padres, es el hecho de pensar
constantemente en que sus hijos quedaran en situacibn de desamparo cuando ellos
mueran; a menos que otros familiares como sus hermanos se hagan cargo de ellos. En
muchos casos el hermano (a), sustitutos de los padres estan ya sefialados desde edades
muy tempranas, lo que significa para ellos una carga y un conflicto mas hacia el hermano

discapacitado.

Los padres de jovenes y adultos con capacidades diferentes tienen severas dudas de si sus
hijos deben tener relaciones de pareja, deben casarse o tener descendencia. Casi siempre
estos temas representan para las familias tabls de los que no se habla, impidiéndose

entonces la reflexion sobre ellos y la busqueda de soluciones adecuadas.

Indudablemente que la paternidad de nifios con necesidades especiales, es una tarea dificil
y en muchos momentos angustiosa y abrumadora para los padres puesto que implica
responsabilizarse por los aspectos de crianza y educacién comunes con otros padres de
hijos no discapacitados y ademas aprender sobre los cuidados especiales de cada

discapacidad e invertir recursos, tiempo y energia en los tratamientos y terapias de sus hijos.

En el caso especifico de la discapacidad auditiva, en las familias denominadas como
mixtas, (padres oyentes, hijos sordos), los padres, deben aprender y entrenarse
apropiadamente para proporcionar buenos cuidados auditivos a sus hijos. Por ejemplo
deben aprender que tipo de exdmenes requieren, con qué frecuencia, en qué casos esta
indicado el uso de auxiliares auditivos, la manera correcta de utilizarlos o0 la conveniencia

del implante coclear.
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Los padres de nifios sordos deben también aprender a comunicarse con sus hijos, puesto
que la sordera impide a los nifios sordos y con pérdida auditiva, desarrollar naturalmente el
lenguaje oral. Un problema importante en la discapacidad auditiva es el hecho de que la falta
de lenguaje oral se convierte en muchos casos en un impedimento para la comunicacion
entre padres e hijos. En este sentido se puede orientar a los padres hacia el aprendizaje de
la lengua de seflas y a las terapias orientadas al habla, de acuerdo a las posibilidades de

cada nifio.
3.2 El momento del diagndstico.

La reaccidn inicial de la familia ante la discapacidad en cualquiera de sus formas, es muy
intensa a nivel de las emociones. Esta reaccion tiene las caracteristicas de un choque
emocional, trauma, perplejidad e incluso panico. En el caso del nacimiento de un hijo con
pérdida auditiva, el momento del diagndstico se convierte para la familia en un evento
inesperado y traumatico. La confirmacion de un diagnostico médico de sordera en los hijos,
representa para la familia una crisis. La crisis es un momento de desequilibrio emocional y
funcional en la familiay representa una modificacion significativa y un cambio brusco en el

modo de coexistir del grupo.

La sordera, como toda discapacidad, en términos generales, es un accidente de la vida y
como tal es un riesgo como otros tantos que existen en tanto la condicion humana esta lejos

de la perfeccion y muy cerca de las dolencias y las discapacidades.

En una crisis familiar por discapacidad, siempre coexisten dos elementos: la posibilidad de
aprender de esta, elaborarla, enriquecerse y superarla a través de la implementacion de
adaptaciones y cambios positivos ante los hechos reales, o por el contrario, la familia puede

estancarse en la crisis y desarrollar nuevos o mayores conflictos en su interior.

En el estudio y el tratamiento de las familias con hijos discapacitados, Nufiez (2003),
sugiere que cuando se trabaja con estas familias, es muy importante detectar con claridad,
el momento del ciclo familiar en el que el nifio nacié, las condiciones de la pareja asi como
las situaciones econdmicas, sociales y emocionales especificas que la familia tenia a la
llegada del bebé. En este sentido es imprescindible indagar con los padres, si previamente

habia en la pareja o en el grupo familiar, crisis, rupturas y conflictos no resueltos. Este
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analisis familiar, segun la autora, permite observar si de manera latente la situacion de la

discapacidad de un hijo, estaria encubriendo conflictos de orden conyugal o familiar.

En el caso de las familias de nifios sordos es importante entonces realizar un buen
diagnostico familiar, reconocer y evaluar las caracteristicas de los ciclos familiares, asi como
las expectativas y los roles que previamente fueron depositados en el bebé antes del

diagndstico.

Al respecto del tema de las expectativas parentales, Ortega, Torres, Garrido & Gardufio
(2010), evaluaron en un estudio realizado en México, las conductas de paternidad de algunos
padres varones de hijos e hijas discapacitados y especificamente se enfocaron en el tema de

las expectativas.

Para las autoras citadas, al momento de la deteccion y el diagndéstico de una discapacidad
hay una ruptura de los padres con el nifio o la nifia discapacitados, prevaleciendo en ellos
preocupaciones al “que diran”, y un sentimiento de profunda vergiienza social, aunada a la

angustia de no poder brindar al nifio (a), los recursos y los cuidados que requieren.

Esta ruptura padres — hijo, también se presenta en la sordera, con alguna diferencia de
tiempo ya que en las primeras semanas de vida del nifio sordo, practicamente no es posible
sospechar sobre la pérdida auditiva a menos de que existiesen ya en la familia antecedentes
de sordera. Ademas, la deteccion y el diagndstico de la sordera no se llevan a cabo durante
las primeras semanas de vida del nifio, pues en ese momento, el bebé se encuentra en un
estado denominado como autista y su umbral de percepcion es muy alto para protegerlo de

todo tipo de estimulos externos.

En muchos de los casos de nifios con pérdida auditiva, el diagnéstico tiene lugar entre los
dos y los tres afios de vida, cuando los padres observan que sus hijos no desarrollan

normalmente el lenguaje oral.

En el caso de la sordera, el impacto emocional que esta tiene sobre los padres, tiene que
ver con una ruptura con un segmento muy importante de la identidad parental, que es el
segmento del lenguaje y la comunicacion pues todo padre y madre trasmiten naturalmente

su lenguaje a sus hijos y por lo tanto, los padres de niflos sordos sufren intensamente
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porque de algin modo saben que sus hijos no podran escucharlos y no podran aprender a
hablar como ellos y compartir su lenguaje y todos los significados emocionales, lingiisticos

y culturales que el lenguaje aporta.

En la etapa de la espera de un bebé es muy comun que los padres aprendan o recuerden
canciones de cuna, historias, cuentos Yy juegos verbales que imaginan que compartiran con
sus hijos y que los ayudaran a comunicarse y a formar un lazo especial con ellos. De hecho,
estos elementos ludicos, son muy importantes pues no solo fortalecen el vinculo materno y
paterno con los nifios muy pequefios, sino que también representan medios muy adecuados

para tranquilizar las angustias infantiles y lograr la adquisicién de habitos.

Ortega, Salguero & Garrido (2007), sefialan que los padres durante la etapa del embarazo no
suelen platicar acerca de si su hijo pudiera nacer con alguna discapacidad. La tendencia
siempre es a rechazar esas ideas y continuar con las ilusiones y expectativas asignadas al
bebe en espera. La idea de no ser escuchado, definitivamente no cabe en el imaginario de

los padres.
3.3 La ruptura de las ilusiones y las expectativas.

Cuando un bebé (primogénito o posterior), nace con caracteristicas diferentes a las
esperadas por los padres, como la sordera, las expectativas parentales se quiebran de
manera suUbita y drastica y la realidad es que nadie esta preparado para enfrentar un

impacto emocional y psicolégico de una paternidad con un bebé diferente.

A este respecto, Ortega et al, (2007), citan a Farber (1960), de un escrito de Rolland (2000),

gue indica:

“la familia experimenta lo que se denomina una crisis “tragica” emocionalmente la cual es
traumatica pues la familia la considera como una desgracia. Después suele surgir un estado
persistente al que da el nombre de crisis en la “organizacion de los papeles” En tal estado la
familia no puede adoptar estrategias apropiadas para enfrentar el problema de un modo
realista.” Ortega et al (2007, p.119).

El manejo de una crisis por discapacidad en una familia, depende tanto de las condiciones

psicoldgicas internas del grupo, asi como de factores externos tales como su situacion social,
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econdmica y educativa; sin embargo, de acuerdo a Luterman, Kurtzer & Seewald (2009),
ninguna familia, por muy estructurada que se encuentre, puede escapar al inmenso dolor y
el miedo que el diagnostico les provoca. Estos autores sefialan que los padres de nifios
sordos son portadores de un enorme sufrimiento y sentimientos de impotencia ante la

situacién de sus hijos sordos.

Otro factor a considerar en el periodo critico del diagnéstico, lo determinan las posibilidades
de ayuda psicoldgica que puedan brindar las instituciones que se especializan en
determinadas situaciones de discapacidad, como la sordera, asi como también el que los
padres sepan ejercer el derecho a la salud y la educacion de los nifios en condiciones

apropiadas a sus necesidades.

Mufioz & Lucero (2008), indican que la discapacidad resulta una realidad dolorosa y brutal
pues los padres durante la espera, se acostumbraron en su mente a la idea de un hijo a
quien desearon ver crecer, disfrutar y sobre todo esperanzarse y continuarse a través de él.
Luterman et al (2009), sefialan que el conocimiento de la discapacidad auditiva de sus hijos
representa para los padres la pérdida subita del futuro que deseaban. Hablar, escuchar y
comunicarse, es algo tan natural para las personas y para los padres oyentes de nifios
sordos que para ellos resulta casi imposible aceptar la idea de que concibieron un hijo que

no los podra escuchar.

El diagnéstico del grado de discapacidad del bebé tendra efectos alin mas devastadores en
los padres, si la condicién de discapacidad se encuentra en un grado de severidad. En el
caso de la pérdida auditiva, si esta discapacidad es diagnosticada como profunda, bilateral,

(abarca ambos oidos), y prelinguistica, la situacion se volvera aun mas critica para ellos.

A nivel emocional, la ira y la frustracién son las respuestas de los padres a la pérdida de sus
expectativas e ilusiones y tiene que ver también con una pérdida del control de la situacion
ya gue ellos se sienten impotentes, pues no pueden revertir la situacion del hijo. La ira, el
enojo y la frustracidon son sentimientos que encubren sentimientos mas profundos como el
miedo y la ansiedad ante el sentimiento de incapacidad parental de lidiar con la enorme
responsabilidad de un hijo con discapacidad auditiva.
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3.4 La negacion.

Posterior a las primeras reacciones ante el diagndstico de la discapacidad, aparecen
entonces en los padres mecanismos de negacion que se proyectan en médicos, terapeutas
o instituciones y la negacion funciona a manera de dudas y descalificaciones del diagndstico

inicial.

Bonzatto, Pereira & Zanolli, (2012), indican que cuando los padres reciben la noticia de que
su hijo no escucha, sufren la pérdida prematura de la fantasia de su hijo perfecto y el
diagnoéstico es un momento extremadamente doloroso y estresante. Una vez descubierta la
sordera, las autoras sefialan que en las familias se pueden desencadenar fuertes
sentimientos de negacion, rabia, depresion y culpa entre otros, por lo que es importante que
los padres consigan lo mas pronto posible enfrentar la realidad y buscar estrategias de apoyo

gue les faciliten y les aminoren las consecuencias emocionales de la sordera.

La informacioén inicial por parte de los profesionales, suele ser rechazada por los padres
debido al severo impacto emocional que les despierta y lo cierto es que si bien se espera
gue esta informacion se comunique por parte de los profesionales con comprension, claridad

y empatia hacia los ellos, no hay una forma de mitigar el golpe emocional que reciben.

Ante una situacion desagradable e incluso insoportable que la realidad externa presenta al
ser humano, se sabe que para mitigarla, la mente desarrolla “mecanismos de defensa”
Freud, A., (1936).

La realidad de la sordera en un hijo es un evento dificil de asimilar para los padres y el
trauma es amortiguado inicialmente por mecanismos de negacién, con los que se omiten
los segmentos dolorosos de la realidad del nifio. En la negacion inicialmente los padres

actuan como si el diagnéstico no existiese.

“En la negacion existe una tendencia a eliminar de la conciencia una parte de la realidad
externa o de la realidad subjetiva que parece estar en contradiccion con aquello que la

funcioén sintética del yo determina que es sinténico con el yo.” Kernberg (1977, p. 18).

Si bien la negacidén es un mecanismo adaptativo y necesario como respuesta inicial, ante el

trauma de los padres, el hecho de que este mecanismo persista, durante periodos largos de

57



tiempo, tiene repercusiones importantes en el inicio temprano de la intervencion profesional

de la sordera, lo que desfavorece el cuidado y la educacién del nifio sordo.

En el caso de la sordera, la tendencia a la negacion de los padres, corre el peligro de ser un
mecanismo que tienda a prolongarse indefinidamente en las diferentes etapas del
desarrollo del nifio sordo. De hecho, cuando la negacion esta activada y es persistente, los
padres desde un inicio, se rehdsan a aceptar los consejos que reciben o a escuchar sus

propias sospechas y su conviccion de realizar una evaluacion auditiva.

Posteriormente, la negacion opera a través de pensamientos e ideas de que el diagnostico
es incorrecto; con la consecuente busqueda de nuevos profesionales que lo desestimen y
den nuevas esperanzas. En este sentido la negacion demora el diagnéstico y la intervencion
temprana de muchos nifios sordos. Después, tras nuevas confirmaciones del diagndstico,
la negacion entonces puede asociarse a no poder afrontar las consecuencias de la sordera
y las ideas de los padres entonces se convierten en deseos de que el nifio sordo pueda
hablar, escuchar y comprender el lenguaje oral, bajo la magia de las terapias y los

especialistas.

En este sentido, en la experiencia de algunos maestros y terapeutas de nifios con pérdidas
de la audicién, es frecuente observar que los padres se dirigen a sus hijos como si ellos
escucharan. En casa, no fomentan el uso de auxiliares auditivos y no participan en los
programas de comunicacion de las instituciones, es decir, ni van a clases de lengua de sefias

ni usan estas con sus hijos.

Luterman et al (2009), indican que la negaciébn es un mecanismo que tiene un enorme
potencial para dificultar la relacion entre los padres y los profesionales. La negacion esta
basada en sentimientos de incapacidad que permiten a la persona sentirse cémoda en una

situacién que se percibe como insoportable.

Algunos autores como Dominguez (2004), critican fuertemente el modelo de atencion de la
sordera basado exclusivamente en los aspectos médicos y de rehabilitacion del lenguaje
oral, debido a que estimulan en los padres sus mecanismos de negacion hacia la sordera,

favoreciendo sus esperanzas de normalidad del nifio sordo.
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3.5 Los sentimientos de culpa.

Lopez (1999), citado por Mufioz & Lucero (2008), afirma que otro aspecto emocional
importante de los padres con hijos discapacitados, son los sentimientos de culpa que se
manifiestan en recriminaciones mutuas entre la pareja, con las que se busca encontrar un
culpable y no una solucién a la situacion. Estas recriminaciones desunen a la pareja y ponen

en riesgo el bienestar de su espacio conyugal.

Ademas a nivel personal, en cada uno de los padres, aparecen los secretos e inconfesables
remordimientos que los atormentan. Para Luterman et al (2009), la culpa es un sentimiento
en el que internamente los padres se dicen a si mismos que influyeron y son responsables
de la situaciébn de sus hijos. En el caso de las madres, es muy comun que ellas
frecuentemente repasen el embarazo dia a dia, tratando de descubrir que hicieron para

provocar la sordera de sus hijos.

La culpa se manifiesta como fantasias de haber hecho algo que afect6 la salud del bebé e
inclusive puede sentirse como un castigo por haber hecho “cosas malas en la vida” y en este
sentido los padres pueden incluso remontarse a momentos bochornosos o dolorosos de su

propia infancia y adolescencia.

Para Luterman et al (2009), la culpa parece ser una “enfermedad” a la que las mujeres son
mas propensas. En la dinamica particular de la familia mexicana, Lara (1996), indica que en
el rol de la mujer mexicana, es frecuente que la ensefianza y la internalizacion del rol
femenino, queden marcados por un espectro masoquista que predispone a la mujer a la

manifestacion de conductas de culpa, dolor y sufrimiento.

La culpa puede llevar a la mujer a adoptar una conducta de abnegacion y sufrimiento
cronicas que puede ligarse a la discapacidad de un hijo, en forma de una total entrega y
sobreproteccion del nifio. La sobreproteccion estd conformada por un mensaje interno en el
gue los padres se dicen a si mismos que ya provocaron un dafio a su hijo y no volveran a

permitir que esto suceda.

Los sentimientos de culpa provocan que los padres, intenten “arreglar’ el problema de su

hijo, buscando “normalizarlo” a través de terapias del habla.
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3.6 El proceso de enfrentar y aceptar la discapacidad de un hijo.

Los procesos emocionales de negacion, culpa y preocupacion entre otros, que se despiertan
en los padres y en las familias ante la situacion de la discapacidad o de la sordera, no son
procesos estaticos e insuperables. Como en toda situacion humana de crisis, las personas
y los grupos tienen el potencial de superarse a si mismos y aprender de los problemas, de
los errores y de las situaciones complejas que la vida presenta. Estos aprendizajes, permiten
el desarrollo de nuevas estrategias personales y de grupo para enfrentar y lidiar con
eventos criticos. EIl término elaboracién, se refiere a un proceso en el que un grupo o una
persona progresivamente tienen un acercamiento a una situacion de conflicto para

resolverla.

La madurez emocional y la progresion en el desarrollo en las personas y en los grupos

ejercen una presion para enfrentar y resolver los conflictos y las crisis que se presentan.
3.7 Las fases del proceso de enfrentar la crisis.

Paniagua (2003), citada en Mufioz & Lucero (2008), hace una propuesta de una secuencia
del proceso de enfrentar la discapacidad de los hijos, por parte de los padres. Dicho proceso
involucra tanto sus actitudes, como sus sentimientos y mecanismos de defensa ante la

discapacidad del nifio.
Las fases propuestas por Paniagua son:

-Shock. Representa la primera reaccion y se produce un mecanismo de blogueo a las

funciones intelectuales de los padres.

-Negaciéon. Después de la primera respuesta sobreviene un periodo de negacion como si
los padres olvidaran y no prestaran atencién a la situacion, comportdndose como si el evento

de la discapacidad no existiese.

-Reaccion. En este momento de la situacion se avivan los sentimientos de los padres y se
observan reacciones intensas de enfado, ira depresion, tristeza y culpa. Esta fase es un
primer paso en la aceptacion de la situacion y es importante que los padres tengan espacios

de comunicaciéon de sus sentimientos dolorosos.
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-Adaptacion y reorientacion. Representa una etapa de calma que permite a los padres ir
acostumbrandose a la nueva paternidad y una relativa calma emocional que permite pensar

sobre la situacion y buscar alternativas realistas para enfrentarla y resolverla.

Estas fases descritas, no tienen en la vida de los padres una secuencia Unica, mas bien se
refieren a estados por los que atraviesan las familias con hijos especiales y pueden
reactivarse algunos estados previos a pesar de haber avanzado hacia situaciones de mayor

elaboracién emocional.

Para Nufiez (2007), cada cambio en los periodos del ciclo vital de la familia, reavivan las
cicatrices, los dolores y las angustias del primer diagndstico.

Una de las angustias mas intensas que los padres experimentan en todo momento de su

ciclo familiar es el desconocimiento del destino del hijo, cuando ellos mueran.

En el caso de las poblaciones de familias de escasos recursos econémicos y educativos, o
en situacién de pobreza, estos grupos, son aun mas vulnerables a las crisis familiares por
discapacidad debido a su situacion precaria, y de desamparo social. En las familias
marginadas, la discapacidad se convierte en otro flagelo en tanto no se tienen los recursos

para enfrentar la situacion.

Las reacciones y la posterior adaptacion de los miembros de la familia a la situacion de
tener un hijo discapacitado o con pérdida auditiva, dependen tanto de las condiciones
psicoldgicas internas y de la personalidad de cada uno de los padres, asi como de la
configuracion de la familiay de los recursos y apoyos externos con los que se cuentan.
Es muy importante también considerar que existen diferencias en los roles masculino y
femenino en la manera de enfrentar la discapacidad. De igual manera, las reacciones de los

hermanos del nifio discapacitado, tienen sus propias caracteristicas.
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3.8 Los varones ante la discapacidad.

Ortega, Torres, Garrido & Gardufio (2010), hacen referencia a las reacciones de los varones
ante la paternidad con un hijo con discapacidad. En su articulo las autoras realizaron
observaciones y entrevistas a padres de nifios de una escuela especial en México. Ellas
citan a Ingalls (1987) y a Moss (1989), quienes describieron que en los padres varones
prevalecen por un largo tiempo las respuestas de negacion en las que no se acepta que el
nino tiene necesidades especiales y/o la profundidad de su discapacidad y sus

consecuencias.

Asi mismo, se reporta en estos estudios que otras respuestas observadas incluyen la
tendencia de algunos padres a culpar a la madre por el estado de salud del nifio,
delegandole la responsabilidad de la crianza y educacion de su hijo. En dichos padres suelen
presentarse conductas evasivas en las que se evita la comunicacion y el acercamiento

fisicoy amoroso con el nifio, elemento indispensable para la formacién de un buen vinculo.

Sin embargo, en la poblacién masculina estudiada por Ortega et al, (2010), se observo que
en la muestra de los padres estudiados, ellos tenian ideas positivas sobre su paternidad, se
sentian preocupados de proporcionar a sus hijos carifio y apoyo y disfrutaban de jugar y

convivir con ellos.

El estudio de Ortega et al, (2010), enfatiza el hecho de que los padres varones que estan
emocionalmente mas cercanos a sus hijos discapacitados, por periodos largos de tiempo,
ejercen una influencia mayor y mas positiva en el aprendizaje de sus hijos, que aquellos
gue estan alejados o distantes emocionalmente. Otro aspecto importante de este articulo, se
refiere a la observacion del hecho de que los padres varones estudiados, fueron flexibles'y
capaces de modificar las expectativas negativas iniciales hacia sus hijos, estableciendo con
el tiempo, nuevas expectativas mas positivas y realistas como esperar que sus hijos
pudiesen aprender de acuerdo a sus posibilidades, que se sintieran felices, queridos y que

tuviesen la capacidad de hacer amigos.
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3.8.1 El valor de la paternidad.

La paternidad mas que un conjunto de habilidades resulta ser el reflejo de la personalidad del
padre 6 de la madre. Independientemente de la condicion de discapacidad o no de los hijos.
En el caso de los padres varones, un aspecto importante en la paternidad es que el hombre
logre reflejar en sus hijos su integridad, su autenticidad, y que sea capaz de trasmitir sus

valores, sus tradiciones y una conducta congruente, madura y amorosa.

Esta tarea requiere que el padre destine tiempo, constancia y un acercamiento continuo a
sus hijos. Un padre amoroso, justo, e integro significa una suerte de vida para cualquier ser
humano y en el caso del el nifio discapacitado, un padre positivo, serd un trasmisor de amor

y confianza en la vida.

Por el contrario, los padres ausentes, frios o distantes, pueden hacer sentir al nifio abandono

y desproteccion, predisponiéndolo a desarrollar sentimientos depresivos.
3.9 Las madres ante la discapacidad.

Para Luterman et al (2009), las madres en las familias tradicionales, normalmente tienen el
papel de salvaguardar la salud y el bienestar de la familia. En el caso de la discapacidad ésta
es percibida por ellas como una enfermedad que las confronta con un sentimiento de fracaso
como madres. Los sentimientos de culpa de las madres se asocian a ideas de ser
responsables de haber engendrado un hijo dafiado, por algo que ellas hicieron mal antes o

durante su embarazo.

Nufiez (2007), sefala gque las madres de familias de nifios discapacitados,
frecuentemente presentan fuertes sentimientos de agobio y una sobre exigencia personal,
sobre todo si en la familia existen roles rigidos y tradicionales en las funciones parentales,
en las que a ellas se les asigna predominantemente la crianza, la educacioén y el cuidado
de la salud de los hijos. Por lo tanto, estas madres de nifios discapacitados suelen sentirse

deprimidas, incapaces e inseguras de sus habilidades maternales.

Esta autora, afirma ademas, que el sentimiento de culpa por la discapacidad de sus hijos en
algunas mujeres, provenientes sobre todo de culturas muy tradicionales y represivas

proviene de remordimientos en relacion al ejercicio de su sexualidad.
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La expiacion de la culpa se transforma inconscientemente en algunas mujeres en la

necesidad de sentir que deben ejercer su maternidad con abnegacion y sufrimiento.

Nufiez (2007), describe las actitudes de algunas madres, de permanecer fuertemente
ligadas con sus hijos adultos (as), discapacitados; como hijos eternos a los que ellas
sienten que deben su sacrificio. Este tipo de relacion madre e hijo denominada diada,
ambivalente y promotora de conflictos emocionales. Detras de la sobreproteccion materna y
el excesivo cuidado, se encuentran deseos y sentimientos hostiles inconscientes hacia el
nifio, que son inaceptables para la madre y que son objeto de una intensa represion que no

permite su acceso a la conciencia materna.

Nufiez (2007), hace referencia al antiguo mito de Hera y de su hijo Hefesto, quien sufria de
terribles malformaciones en su cuerpo. Hera detestaba a su hijo por su fealdad y lo desterro
del Olimpo, deseando su muerte. Por su parte, Hefesto, buscaba desesperadamente, la
atencion, la aprobacion y el amor de su madre y por ello le construyo un bello trono con
cintas para apresarla y mantenerla siempre con él. Esta historia mitologica permite a la
autora, equiparar los sentimientos de Hera con los sentimientos inconscientes de profunda

hostilidad de algunas madres muy reprimidas que no pueden expresar sus sentimientos.
3.9.1 Los vinculos disfuncionales de padres y madres con hijos discapacitados.

Nufiez (2007), en su practica como terapeuta familiar de grupos familiares con hijos
discapacitados, encontr6 que en dichas familias persistian algunas formas vinculares

especificas y de caracter disfuncional.
Estas formas vinculares son:

-El vinculo hijo acreedor - padre deudor en donde el o los padres se viven crénicamente
culpables y deben pagar su deuda al hijo que sienten que han dafiado. Estos padres tienen
una conducta siempre disponible, expectante y solicita hacia su hijo, quien a su vez es

excesivamente demandante y tiranico.

- El vinculo hijo deudor — padres acreedores. En este vinculo, el hijo tiene una vivencia

constante de haber desilusionado a sus padres y de no ser deseado por su discapacidad y
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se siente culpable por ello. En este vinculo los padres tienen la caracteristica de ser
exigentes e insatisfechos.

- El vinculo paterno - filial con ausencia de demandas. Este vinculo se caracteriza por un
estado en el que no se espera nada del hijo, no hay nada hacia adelante, es un lazo

depresivo melancélico en el que toda posibilidad, esperanza, futuro y vida estan cancelados.

- El vinculo padre — hijo con negacion e idealizacion del dafio. En este vinculo los padres
adoptan una actitud omnipotente y se viven como una especie de elegidos de Dios que

recibieron un regalo divino. Este vinculo tiene un caracter delirante.

-Vinculacién sanos - enfermo. En esta relacion la familia asigna en el miembro de la familia

discapacitado, todos los fracasos, los errores e inhabilidades del resto de la familia.

-Vinculacién con el hijo desde el dafio o problema de salud. En este caso, los padres se
vinculan con un segmento del hijo sin ver la totalidad. En el caso de los nifios sordos, los
padres se tornan en los especialistas en sordera, asumen el papel de educadores,

especialistas y tienen una actitud de exigencia, con una involucracién afectiva minima.

Las familias con miembros discapacitados se caracterizan por un alto grado de tension y
como se ha escrito, estos grupos familiares atraviesan por crisis particulares en donde el
dolor, la rabia, el miedo, la culpa, el rechazo y la confusién pueden ser muy intensos, sin
embargo estos sentimientos también coexisten y se logran contrarrestar con sentimientos
de un gran amor, ternura, entrega y deseos de proteccidn genuinos hacia el nifio (a),
cuando hay una actitud de aceptacion realista de la situacibn que permite generar
mecanismos para enfrentarla. Es en este momento en que los padres pueden tomar
decisiones correctas y afines a las necesidades de sus hijos, informarse, aprender e

involucrarse en los procesos educativos que sus hijos requieren.

La diferencia fundamental en la aceptacién de la condicion de salud del bebe discapacitado
es la posibilidad de que sus padres y hermanos tengan los recursos psicologicos para
reconocer y aceptar en si mismos sus verdaderos e intimos sentimientos hacia el hijo o el
hermano discapacitado y como esos sentimientos estan ligados a sus ideas y actitudes

ante él.
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3.10. La relacién entre hermanos.

El término vinculo fraterno se utiliza para definir la relacion familiar paralela a la relacion
paterno-filial, que se establece al nacimiento del segundo hermano y los subsiguientes

nacimientos de hijos en una familia.

Este vinculo tiene una importancia fundamental en la vida ya que es la primera relacion que
se establece con un par consanguineo, perteneciente a la misma generacion, lo que marca

una diferencia fundamental en el vinculo con los padres.

El embarazo y el nacimiento de un hermano, es un evento que modifica la dinamica familiar,
y activa particularmente en el sistema fraterno o en el primogénito una intensa perturbacién
emocional y la aparicion de una rivalidad frente al intruso al que se vive como un ladrén del

afecto y la atencion de los padres.

Fernandez (2008), hace referencia a los pasajes biblicos en referencia al personaje de José
como hijo preferido de Jacob y sus penurias por causa de sus hermanos. El ejemplo biblico
de rivalidad hostil, los constituye la historia de Cain y Abel con sus consecuencias mortales y

trgicas.

Fernandez (2008), hace referencia al término complejo fraterno citado en el diccionario de
Laplanche & Pontalis (1993), que define el término complejo como una estructura de

recuerdos y de representaciones dotados de una intensidad afectiva e inconsciente.

El autor cita a Kancyper (2004), quien sefiala que en el complejo fraterno, el hijo preferido
se convierte en un usurpador que acapara lo mejor de las bondades e identificaciones

paternas, lo que desencadena la rivalidad, celosy envidia del hermano desposeido.

El hermano despojado segun el complejo fraterno se hace depositario de un sentimiento de
rencor desde el sentimiento e idea de ser un hermano de segunda categoria al que se le

retiran sus derechos y favores, en favor del beneficiado.

Desde este lugar el hermano despreciado se auto lega el derecho a la represalia con el

hermano beneficiado para atormentarlo. Por su parte el hermano beneficiario de los favores
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parentales, a su vez padece de la culpa y los remordimientos por los reproches del

desplazado y sus propias fantasias de dafio o de despojo.

El complejo fraterno para Kancyper (2004), citado en Ferndndez (2008), tiene 4 funciones

psiquicas:

-Funcion sustitutiva. En el hermano (a) se encuentran sustitutos de funciones parentales

fallidas.

-Funcién defensiva. En el hermano (a) se desplazan hostilidades hacia los padres no

toleradas por el yo.

-Funcién elaborativa. Esta funcion se refiere a que el complejo fraterno puede posibilitar la
elaboracion como superacion progresiva de angustias en relacion al complejo de Edipo y al

narcisismo.

-Funcion estructurante. EI complejo contribuye al desarrollo del yo, el ideal del yo y la
eleccion de objeto.

De acuerdo a los autores arriba citados, el vinculo fraterno activa una red de conflicto muy
compleja en la que se entraman sentimientos de rivalidad, competencia, envidia y celos. Sin
embargo en el desarrollo, la elaboracion de estos sentimientos va cediendo terreno a la
gradual aparicion de sentimientos constructivos y positivos de solidaridad, camaraderia,
reciprocidad, colaboracion y complicidad entre los hermanos.

En este espacio de pares fraternos, se forma una relacion diferente a la que se tiene con los
padres en la cual los hermanos comparten una historia, vivencias y una intimidad familiar

Unicas que deja huellas profundas en la vida y un lazo unico.

Para Nufiez (2007), el lazo fraterno es uno de los mas ricos y duraderos que puede tener
una persona y la ventaja de pertenecer a una misma generacion lleva a los hermanos a

compartir intereses, informacion, experiencias y una cultura generacional.

“Esta relacion entre pares posibilita experiencias sociales de: luchar, expresar y descargar

montos necesarios de agresividad, controlar los impulsos, tolerar la frustracion, compartir,
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negociar, hacer compromisos, realizar el aprendizaje del proceso de “dar y recibir’. Nufiez
(2008, p.226)

En el caso de familias donde hay hermanos discapacitados o sordos puede suceder que en
la familia alguno de los padres o ambos dirijan en exceso su atencién al nifio con
necesidades especiales , en detrimento de la atencion de los otros hijos, generandose
entonces un complejo fraterno entre los hermanos y el hermano discapacitado, y disputas y
tensiones crénicas entre los hermanos. Los hermanos pueden sentirse abandonados por sus

padres.
3.10.1 Hermanos con discapacidad.

La experiencia de fraternidad con un hermano discapacitado es una experiencia en la que
influyen multiples factores, como el lugar ocupado en la familia, la historia particular de cada
hermano, los intervalos de edad, el sexo de los hermanos y las caracteristicas de cada uno

de los padres y del grupo familiar.

La relacion fraterna con un hermano con discapacidad puede tener distintas variantes entre

las que se observan:

El hermano (a) discapacitado es percibido como el hermano preferido por los padres en tanto
se le dispensa una mayor cantidad de atencion y cuidados. La reaccién del hermano no
discapacitado es vivirse como el desposeido frente al usurpador discapacitado. Entonces los
sentimientos se inclinan hacia la ira, el rencor, la envidia que a su vez generan culpa y son el
motor de formaciones reactivas en las que la conducta hostil se transforma en su contrario y
entonces las actitudes visibles pueden ser una amabilidad excesiva, y mucha preocupacion

porque algo malo le pase al hermano.

Por el contrario la otra modalidad de relacion fraterna esta marcada por el sentimiento del
hermano (a) no discapacitado, de ser el “elegido” y su sentimiento de culpa entonces
sobreviene en relaciéon a la fantasia de despojo de la salud que no tiene el hermano (a),

discapacitado.

Otra reflexion en relacion a la relacion fraterna con hermanos discapacitados se refiere a los

sentimientos de soledad fraterna con frustracion debido a que el hermano, no puede
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compartir en el mismo nivel, los juegos las alianzas, los secretos y en general todas
aquellas actividades cotidianas que los unen y que los ayudan a crear mecanismos

adaptativos contra los celos y la envidia.

En el caso especifico de los hermanos de nifios sordos, nuevamente la dificultad
comunicativa es un factor que puede propiciar un alejamiento entre los hermanos oyentes y
el hermano sordo vy con ella la pérdida de las experiencias de fraternidad que son
experiencias de aprendizaje fundamentales para la socializacion fuera de la familia. Es
importante que los padres alienten positivamente a los hermanos oyentes a aprender a
comunicarse con sus hermanos sordos y si lo requieren, buscar apoyo de profesionales para

lograr esta meta.
3.11 Investigaciones acerca de las preocupaciones de los padres de nifios sordos.

Ser padre de un nifio sordo, es una tarea por demas compleja, en tanto la falta de audicion
del nifio, es un limitante para la comunicacion en la familia. La investigacion realizada en los
Estados Unidos, con el tema de las actitudes y preocupaciones de los padres de nifios
sordos se ha orientado a investigar sobre las formas especiales de como los padres de

manera empirica se explican el fendmeno de la discapacidad auditiva.

En un estudio acerca de las preocupaciones particulares de los padres oyentes de nifios
sordos, Meadow, Mertens & Sass (2003), sugieren ante todo la necesidad de incrementar
las investigaciones sobre las reacciones las dudas y las preocupaciones especificas de
los padres en relacion a la sordera de sus hijos. Las autoras, indican que existe un
desconocimiento del publico en general acerca del tema, y cuando en las familias se
presenta el caso de que alguno de sus hijos tiene problemas auditivos, las familias
desconocen coémo deben actuar ante la situacion. El desconocimiento y la ignorancia
acerca de la sordera en los grupos de familias hispanas es ain mayor en relacién a otros

grupos raciales inmigrantes en Estados Unidos.

En el estudio de las autoras citadas, se realiz6 una investigacion en base a entrevistas y
cuestionarios a padres, acerca de las situaciones que primordialmente les preocupaban en
relacion a sus hijos sordos, asi como también sobre los problemas especificos que

enfrentaban como familia.
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Entre las probleméticas reportadas por los padres, se encontr6 que el aspecto de la
incomunicacion del nifio sordo en su hogar y en la escuela era un motivo de gran
preocupacion para ellos, asi como también el hecho que el nifio sordo, no pudiera integrarse
en juegos y actividades con otros nifios tanto de la familia, como de la escuela y de su

comunidad.

Otros indicadores encontrados por Meadow et al (2003), se refieren al hecho de que los
padres de los nifios sordos expresaron preocupacion de que sus hijos no pudiesen
aprobar estudios basicos en la escuela; mucho menos realizar estudios profesionales y
sobre todo la mayor inquietud detectada fue que los hijos no lograsen conseguir en el futuro

un trabajo digno para sostenerse econémicamente en su vida adulta.

En este estudio también se identificd que algunas de las madres hispanas de nifios sordos
tenian la expectativa errbnea de que después de cierto tiempo de tratamiento o

escolarizacion sus hijos sordos, ellos podrian hablar normalmente.

Schorn (2006), en Argentina también describi6 sobre esta expectativa o fantasia de los
padres de nifios sordos de que a lo largo del tiempo, con sus terapias, podrian “normalizarse”
hablar y dejar de ser sordos. Schorn, (2006), comenta que este deseo de los padres es una
forma de negacion con la que intentan mitigar el dolor que les produce el descubrimiento de
gue la sordera es una condicidn de vida, irreversible que impide la trasmision al nifio de

creencias , dichos, mitos y palabras provenientes de la cultura y la ideologia familiar.

Meadow, Mertens & Sass (2003), citan en su estudio, los articulos de Rodriguez y
Santiviago (1991) y de Ramsey (2000), quienes reportaron que en las familias hispanas,
se tendia a establecer una fuerte asociacion entre sus creencias religiosas y la discapacidad
auditiva de sus hijos. Especificamente, las familias tendian a pensar que Dios les habia
enviado un hijo sordo y esa, para ellos, constituia la causa de la pérdida auditiva.

En estas familias también se encontré que la deteccion de la sordera de sus hijos habia
sido tardia, en parte porque los especialistas médicos a los que acudieron inicialmente los

padres, habian desestimado sus sospechas y con ello retrasado el proceso del diagndstico.
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Steinberg (1997), citado también por Mertens, et al (2003), también encontr6 hallazgos de
que en las familias hispanas estudiadas por €l, prevalecia la creencia de algunos padres de
gue sus hijos sordos, podrian en algin momento oir y hablar, aun cuando ellos, al momento
del estudio ya recibian asesoria para aprender la lengua de sefias con sus hijos. Steinberg
(1997), explico que estas actitudes contradictorias, de los padres se debian a una
combinacion de mecanismos de negacién y la falta de informacion clara por parte de los
especialistas que diagnosticaron la sordera. A este respecto, los estudios de Luterman,
Kurtzer & Seewald (2009), hacen pensar que no solamente seria el factor de la falta de
claridad de la informacién de los especialistas el que contribuiria a la ignorancia de los
padres con respecto a la sordera, sino mas bien, seria la influencia de los estados
emocionales de ansiedad de los padres, un factor significativo, puesto que dicha ansiedad

promoveria bloqueos ante la informacion.

A este respecto, se debe recordar lo dicho anteriormente en el sentido de que en el caso de
las familias de nifios con problemas auditivos, éstas tienen la caracteristica de que suelen
permanecer estancadas en estados de negacion y de afliccion, por largos periodos de
tiempo, incluso aun cuando sus hijos sordos se encuentran en edades escolares,

adolescentes e incluso adultos.

Las investigaciones de Steinberg, parecen indicar que la verdadera aceptacion de la
discapacidad de los hijos por parte de los padres en realidad no es un proceso espontaneo,
ni responde a los aprendizajes de los padres en relacién a la sordera. Mas bien es un
proceso que ofrece muchas dificultades a ellos mismos y a los profesionales que atienden a
sus hijos, y la manera de enfrentar estos obstaculos es a través de la implementacion de
ayudas terapéuticas para ellos, que puedan favorecer la remocién de las negaciones y la
elaboracién de las ansiedades y los sentimientos dolorosos asociados a la sordera. Estos
estados emocionales ademas de que son factores que dilatan el proceso de diagnéstico y
atencion temprana del nifio sordo, impiden a los padres sentirse relativamente comodos y
tranquilos para reflexionar sobre la situacién de sus hijos y aprender incluso de manera

ludica nuevas formas de interaccion y comunicacion eficientes y relajadas con sus hijos.

La atencion psicoldgica de los conflictos emocionales de los padres en relacion a la sordera,

es para Luterman, Kurtzer y Seewald (2009), una condicion indispensable e ineludible en
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el tratamiento integral del nifio sordo y estos autores proponen que una alternativa
terapéutica apropiada en estos casos es la formacion de grupos terapéuticos de padres de

estos ninos.

La aceptacion de la sordera es el resultado de un proceso de elaboracion psicolégica de
todos aquellos conflictos y sentimientos de sufrimiento psicologico, dentro de un espacio
terapéutico que permite a los padres darse cuenta que la sordera de sus hijos no es el “fin
del mundo” y en consecuencia ellos entonces pueden ocuparse mejor del nifio, de si mismos

y de su familia.

Con el logro de la aceptacion, los padres pueden enfocar mejor su atencion y tener mejor
disponibilidad para aprender, pedir y recibir la informacién que necesitan para comprender
mejor las caracteristicas particulares de la pérdida auditiva y con ello tener una mayor
claridad para decidir sobre los tratamientos mas funcionales en los aspectos comunicativos,

educativos y audioldgicos para sus hijos.

La aceptacion de la discapacidad auditiva y una actitud activa de aprendizaje por parte de
los padres, promoveria que a lo largo de sus ciclos familiares, ellos fueran capaces de
establecer con el nifio sordo tanto los habitos permanentes de cuidado de su audicién y con

el tiempo mejorar cada vez mas los aspectos de comunicacion y lenguaje con él.

Cuando los padres, por diversas razones no pueden afrontar la situacion de la sordera de
sus hijos, por el peso de una crisis emocional no resuelta ante la discapacidad auditiva, y
otros problemas socioculturales, el nifio sordo sufrira directamente las consecuencias
negativas en su desarrollo linguistico, cognitivo, emocional y social, pues el cuidado auditivo,
la ensefianza de la comunicacion y la educacion especial, se veran pospuestas a veces
hasta un punto en que las secuelas negativas en estas areas de desarrollo del nifio sean

muy serias.

Villalba (2004), enfatiza que el proceso de aceptacion de la discapacidad auditiva suele
estancarse debido al predominio de las reacciones de afliccion de los padres cuando la
sordera y sus consecuencias son finalmente percibidas por ellos. La afliccion es un estado

emocional que conlleva un sentimiento de tristeza y profundo dolor interno que puede
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prolongarse indefinidamente y que ademas puede originar reacciones psicosomaticas, y

sentimientos de iray enojo persistentes e indiscriminados en quien la padece.

En un estado crénico de afliccion, los padres pueden desarrollar continuamente
sentimientos e ideas acerca de que han sido despojados y que de alguna manera, Dios, el
préjimo, o la vida, tienen un adeudo hacia ellos en la sordera de sus hijos. Las actitudes
concordantes con estos sentimientos pueden observarse en algunos padres o madres que
muestran conductas de negligencia y descuido en el cuidado de sus hijos y que tienden a
responsabilizar y a delegar sus funciones parentales en otros familiares o en instituciones

dedicadas a la educacion y al tratamiento del nifio sordo.
3.12 La problematica emocional de los padres. Su efecto negativo en el nifio.

En resumen, si el proceso de aceptacion de los padres de la sordera de sus hijos no puede
alcanzarse, entonces el proceso de tratamiento y la educacién del nifio sordo se retrasaran
en tiempo y periodos de desarrollo, propiciando efectos negativos en el desarrollo cognitivo,
linguistico, emocional y social y con el deterioro progresivo de la comunicacién entre €l y
sus familiares. Por el contrario lograr aceptar que los hijos son sordos y que hay maneras de
tratar su situacion permite a los padres un alivio y una relativa calma emocional que les
puede ayudar a buscar informacion, pensar, reflexionar, decidir y actuar en consonancia

con las necesidades de cuidado y educacion de sus hijos.

La modificacion de la conducta de negacion vy de afliccion de los padres, el progresivo
cambio de sus expectativas, la elaboracion de los sentimientos dificiles, constituyen un acto
de gran fortaleza emocional por parte de ellos que los libera y a la par libera al nifio sordo
del riesgo de quedar estancado en su desarrollo y excluido en su silencio de la convivencia

y la comunicacién familiar.

La aceptacion realista de la sordera, por parte de los padres, permite en muchos casos
gue ellos comiencen a comprender y aprender nuevas formas apropiadas de lenguaje y
comunicacién con sus hijos. Por el contrario, la pobreza en la comunicacion padres e hijos
prevalece cuando los padres aln permanecen estancados en estados de negacion y afliccion

ante la sordera.
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Simédn (2007), describe que la comunicacion y el desarrollo linglistico son aspectos cruciales
en el desarrollo de los nifios sordos de familias oyentes. Las familias de padres oyentes
suelen casi siempre utilizar codigos linguisticos basicamente orales que no son totalmente
accesibles para sus hijos y en el proceso de la comunicacion se pierde una gran cantidad de

informacion y comunicacion valiosa tanto para los padres como para los nifios.

La autora citada, también describe que en las investigaciones de Brubaker y Szakowski
(2000), se encuentra que el desarrollo emocional y social de los nifios sordos es menos
problematico en aquellas constelaciones de padres oyentes e hijos sordos en donde los
primeros adaptan sus métodos de comunicacion al modo de comunicacion de sus hijos,
(matching), que en las familias en donde no existe dicha adaptacion y donde los padres a la
inversa, esperan que sea el nifio el que se adapte a sus propios métodos a pesar de que en

muchos casos el cédigo del lenguaje oral no es funcional para el nifio.

La adaptacién de los padres al modo particular de comunicacion de sus hijos sordos, es un
indicador claro e inobjetable de una actitud positiva y de aceptacion de la sordera. Por el
contrario, cuando los padres se resisten a aceptar que deben aprender nuevas modalidades
de comunicacion para entenderse con sus hijos, este es un indicador de conflicto y de
negacion hacia la discapacidad auditiva. Esta resistencia muchas veces se disfraza tras
argumentos aparentemente racionales de los padres tales como que no tienen la

capacidad para aprender los nuevos estilos comunicativos como la lengua de sefias.

En otras familias se presenta el hecho de que un miembro de la familia, (generalmente la
madre), aprenda el lenguaje de sefias y funcione entonces literalmente como “interprete”
entre él nifio sordo y el resto de la familia. En algunos otros casos, en que los padres
francamente se niegan a aprender lenguaje de sefias, ellos delegan la responsabilidad de
comunicarse con sus hijos en toda aquellas personas y/o en instituciones que utilizan los
recursos comunicativos aprendidos por sus hijos, presentdndose situaciones inverosimiles en
los que literalmente preguntan a los maestros o especialistas que es lo que dicen sus hijos

porque no les entienden.
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3.12.1 El estrés parental derivado de la falta de comunicacion.

Barker, Quitner, Cruz, Snell, Grimley & Botter, (2010), realizaron investigaciones acerca
de la correlacion existente entre las variables del grado de estrés de los padres, en relacion

a una mayor presencia de problemas de conducta y de lenguaje en los hijos.

En este estudio, los autores se refirieron a las investigaciones de Crnic & Low (2002),
Hintermair (2006), Lederberg & Everhart (2000), quienes afirman que existe considerable
evidencia para afirmar que la tension parental afecta negativamente la relacion de padres e
hijos, predisponiendo a los nifios a desarrollar problemas de conducta como agresividad,

inatencion y dificultades en la socializacién.

Barker et al (2010), citan en su a articulo a Lederberg & Golbach (2002), quienes estudiaron
a algunas familias de nifios con discapacidad auditiva, encontrando que el aumento de las
tensiones y los temores en los padres, se correlacionaba directamente con conductas de

inseguridad e inestabilidad de estos nifios.

En la sordera, el estrés parental, esta directamente asociado a la falta de comunicacion de
padres e hijos y aumenta en proporcion directa al crecimiento del nifio. Para los padres de
nifios sordos que no aprenden a comunicarse con sus hijos, les es muy dificil darles
informacion clara sobre lo que sucede cotidianamente en la familia o en el entorno social, por
ejemplo en una charla durante la comida, los nifios no saben de lo que se esta hablando,
cuando se les cuenta una historia no hay tampoco suficientes elementos para entender las
preguntas que él nifio tiene y ademas a nivel educativo es muy dificil para los padres, si no
cuentan con un buen manejo de comunicacién, trasmitir explicaciones claras y suficientes
sobre aspectos como limites, valores, normas y sentimientos y definitivamente no pueden
informar a sus hijos sobre cdmo resolver situaciones de problemas con sus pares y
ayudarlos eficientemente con sus tareas escolares. En el caso de los adolescentes, las
consecuencias de la incomunicacion son aun mas graves, puesto que los adolescentes
sordos se sienten muy solos Yy aislados de su familia y esto puede conducirlos al fracaso

escolar, al uso de drogas o al suicidio.
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Barker et al (2010), también citan en su articulo a Meadow & Orleans (1994), y a Zaidman,
Zait & Moss (2005) y afirman también que la tension parental esta directamente asociada a

la incomunicacion padres e hijos sordos, provocando problemas de conducta en los nifios.

Por otra parte, en un estudio longitudinal de madres de nifios sordos, y madres de nifios
oyentes, Lederberg & Goldbach (2012), encontraron que los niveles de estrés medidos
continuamente a través una escala de estrés entre ambos grupos de madres, indicaron que
las diferencias entre los niveles de tension comenzaron a ser significativos y mayores en el
grupo de madres de nifios con pérdida auditiva en comparacion al grupo de madres de nifios
oyentes, cuando sus nifios cumplieron entre tres y cuatro afios de edad y para entonces, la

comunicacién entre madres e hijos sordos era francamente escasa.

Kushlangar, Topolski, Schick , Edwards, Skalicki & Patrick, (2011), estudiaron a jévenes
sordos y sus padres y encontraron que en tanto los padres tenian una mayor habilidad
comunicativa con sus hijos, ellos tenian un mayor sentimiento de bienestar y satisfaccion
con su vida y por ello, menor proclividad a desarrollar sintomas depresivos e intentos de

suicidio.
3.13 Lenguaje y comunicacion.

El lenguaje es un cédigo formado por diversas ideas y concepciones acerca del mundo que
son expresadas a través del pensamiento y de un sistema convencional de signos arbitrarios
para comunicarse. El lenguaje permite a las personas compartir con otros sus ideas,
pensamientos y sentimientos. Ruiz (2005), denomina como lengua materna a la lengua
nativa que es el primer idioma que una persona aprende. El nifio aprende en su familia los

fundamentos del idioma materno que sera la base de la comunicacion verbal.

El proceso de adquisicion de la lengua materna, es un proceso en el que los nifios
desarrollan una creciente habilidad para utilizar el sistema linglistico como un trasmisor de
significados, ademas de que les permite desarrollar su pensamiento y con ello la

interpretacion de sus experiencias.

Para Schorn (2008), en tanto los padres oyentes y el nifio sordo no comparten un lenguaje

comun y una comunicacion mediatizada por el lenguaje verbal, que les permita comunicarse,

76



el pequefio sordo alrededor de los dos o tres afios, comienza a desarrollar sintomas y
problemas de conducta que se traducen en una conducta impulsiva, agresiva y caprichosa
gue en muchos de los casos, es incomprendida puesto que es una conducta sintomatica que
revela la desesperacion del nifio. Ante la ausencia de palabras o signos para expresarse, el
nifo sordo, habla a través de su cuerpo: “Donde el lenguaje se detiene, lo que sigue

hablando es la conducta”. Mannoni (1965, p. 15).

Alisedo (2006), citado en Schorn (2006), sefiala que la sordera en la infancia es una
deficiencia grave que debe enfrentar el nifio al no poder apropiarse por si mismo de la lengua
oral. El nifio sordo sufre de una incompatibilidad linguistica respecto de sus padres y no
puede acceder a la lengua de ellos; a su vez, sus padres oyentes, desconocen alguna forma
de lenguaje accesible para el nifio. Esta incompatibilidad y la falta de un cédigo linguistico
apropiado, no solo puede retrasar el despliegue del pensamiento desde el punto de vista
cognitivo, sino que esta falta es también la responsable desde el punto de vista emocional

de conductas continuas de intranquilidad, desasosiego e impulsividad del nifio sordo.

La impulsividad, representa una de las primeras manifestaciones de sufrimiento psicolégico
del nifio sordo y es el resultado de tensiones acumuladas que no tienen una valvula de salida
adecuada ni a través de la palabra y en muchos casos tampoco a través del juego o el

dibujo, actividades esenciales en la vida de los nifios para descargar sus tensiones.

Schorn (2006), sefiala que la preocupacion de algunos padres en relacion a la rehabilitaciéon
oral de sus hijos, involucra a los nifios en un continuo de intensas rutinas de terapias y

tratamientos durante la infancia que limitan la interaccién con el nifio a través de los juegos.

Los estudios citados concluyen que los padres deben aprender a comunicarse con sus hijos
a través de la lengua de sefias, en lugar de apoyarse Unicamente en comunicaciones

intuitivas.

El lenguaje, es un elemento esencial en el desarrollo de la atencion, del manejo de las
emociones y el comportamiento del nifio y su desarrollo social durante la infancia, sin
embargo el lenguaje y sus derivados como el pensamiento y el aprendizaje son funciones
secundarias del yo que preceden a la comunicacion intuitiva y al vinculo primario entre las

madres y sus bebés.
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Debido a la importancia que tienen los procesos primarios del desarrollo emocional de las
personas en los primeros afios de la vida, a continuacion se describen algunos de los
conceptos tedricos y observaciones de algunos autores de la corriente psicoanalitica que
estudiaron el desarrollo infantil primario desde la perspectiva del vinculo materno infantil y la
comunicacion. Posteriormente, se describiran algunos aspectos especificos del vinculo

emocional entre los padres oyentes y el bebé sordo.
3.14 La importancia de la comunicacion y el vinculo en el desarrollo emocional.

Si bien los factores que marcan el desarrollo emocional de todo ser humano, estan presentes
desde antes de su nacimiento a manera de la historia personal de cada uno de sus padres, la
particular manera de relacion entre ellos y el momento especifico del ciclo familiar en que
la criatura es concebida; las circunstancias de la gestacion, las expectativas parentales, asi
como el nacimiento, y particularmente el primer afio de vida, son momentos en los que se
generan los procesos mentales de evolucion psiquica particularmente importantes en la

constituciéon psicolégica de las personas.

El bebé humano tiene la caracteristica de que nace en un estado de completa indefension y
depende por un largo periodo de tiempo, de los cuidados, de la proteccion y de una crianza
en la que sus padres y su familia, posibiliten no solo su sobrevivencia, sino también la
satisfaccion continua de sus necesidades y la proteccion ante estimulos internos y externos

dolorosos y abrumadores para él.

Las personas, tenemos la caracteristica de ser seres sociales que desarrollamos lazos y
vinculos, desde muy temprano en nuestras vidas. Estos vinculos han sido descritos por

diferentes autores de la corriente psicoanalitica.

Spitz (1965), por ejemplo, en sus observaciones Yy estudios de la relacion entre madre e
hijo, sefial6é que en los primeros dias de la vida del bebé, él nifio se encuentra en un estado
denominado por el autor como “indiferenciacion” y en este estado, hay una ausencia de

relacion del nifio con quienes le cuidan.
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El bebé nace con un umbral de percepcién muy alto, que lo protege de los estimulos del
mundo externo y por lo tanto, el exterior es practicamente inexistente para el nifio en las

primeras semanas de vida.

Ademas de esta proteccidon innata, las funciones maternales en una crianza saludable,
estan orientadas por la madre hacia la proteccion de su bebe de todos aquellos estimulos
perturbadores. Todas las acciones maternas como alimentar al nifio, cambiarle el panal,
arroparlo, mecerlo y sostenerlo entre otras actividades; implican la disponibilidad de la

madre para lograr que él se mantenga comodo, seguro y en un estado de tranquilidad.

Mahler (1975), denomina a este periodo de inicio de la vida como la fase de autismo
normal, o fase sin objeto, en la que prevalece una falta de conciencia del bebé respecto a

la existencia de su madre y del mundo exterior.

La fase autista, se subdivide en dos momentos, el primero de narcisismo primario y el
segundo en el que se plantea que existe una incipiente conciencia en el bebé, de que de la
satisfaccion necesaria para la vida proviene de algun lugar afuera del si mismo. Este
segundo momento es el predecesor del inicio de la fase simbidtica. El autismo normal tiene
como funcién la de proteger al bebe de la continua y abrumadora estimulacién que hay a su

alrededor y es un periodo de adaptacién al medio extrauterino.

En la fase de simbiosis los cuidados maternos ayudan al bebé a diferenciar paulatinamente
entre la calidad de sus experiencias: placenteras y buenas, o penosas y malas. Mahler
(1955).

Para Mahler (1975), los cuidados maternos son indispensables puesto que el denominado
yo rudimentario y no funcional del pequefio, requiere del complemento de la relacion
emocional establecida con la madre a través de sus acciones maternales, para evolucionar

progresivamente hacia un “yo diferenciado”.

La crianza es una tarea en la que dia a dia comienza a formarse un lazo, entre el bebé y su
madre a través de los cuidados maternos. El diario y continuo cuidado de un bebé propicia
una serie de intercambios entre €l y su madre y a manera de accion y reaccion, los estimulos

comienzan a adquirir un significado.
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Spitz (1965), identific6 que alrededor del segundo mes de vida los bebés tienen una
respuesta especifica: muestran una sonrisa ante el estimulo del rostro humano y en
especifico, esta respuesta es a la zona del rostro que abarca la frente, la nariz y en especial

los ojos.

El bebé sonrie ante una mirada, ante los ojos de otro. La respuesta sonriente, es entonces
un primer indicador denominado organizador por Spitz (1965), y es el comienzo de una
percepcion afectiva del mundo con sentido. No se trata de una respuesta inespecifica ni

tampoco es una sonrisa de caracter reflejo.

A decir de Spitz (1965), el afecto de la madre orienta los afectos del bebé en etapas en
donde aun la percepcion “el sensorium” aun no esta desarrollado, a través de crear un clima

emocional propicio para estimular los afectos del bebé

La sonrisa ante la mirada humana, anuncia el fortalecimiento del vinculo en la diada madre
hijo. Este vinculo, a lo largo del primer afio de vida se modificara y se caracterizara por una
progresiva diferenciaciéon yo — no yo de acuerdo a los escritos de Mabhler (1975). El apego
madre e hijo estimulard el desarrollo hacia fases de mayor organizacion del yo y la

diferenciacion entre esta instancia y el exterior.

Spitz (1965), sefialo la importancia de los afectos en la relacion madre e hijo e indicé que
una buena parte de las madres crean un clima emocional y desarrollan una dedicacion,
carifo y un amor ante el cual el nifio responde afectivamente. Esta respuesta afectiva, es
anterior al desarrollo del aparato perceptivo. Acerca del amor de las madres y su influencia

en la afectividad de sus bebés, el autor escribio:

“Su amor y afecto por el pequefio hacen de éste un objeto de interés incalculable para
ella; y, aparte de su interés sin mengua, le brinda una gama siempre renovada, enriquecida y
variada de experiencias vitales, que son todo un mundo. Lo que hace que esas experiencias
sean tan importantes para el nifio es el hecho de estar entretejidas, embellecidas y
coloreadas con el afecto maternal; y el nifio responde a este afecto afectivamente. Esto es
esencial en la infancia, pues a esa edad los afectos son de una importancia muchisimo

mayor que en cualquier otra época posterior de la vida. Durante estos primeros meses, la
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percepcion afectiva y los afectos predominan en la experiencia infantil, excluyendo en la

practica a todos los demas modos de percepcion”. Spitz (1965, p. 84).

Los hallazgos de este autor, cobran una importancia fundamental en tanto que su teoria del
desarrollo indica que antes que percibir el mundo a través de los sentidos, el bebé siente a
su madre y responde a su sentir. La madre entonces promueve en el bebé conciencias
sensoriales que lo despiertan, por asi decirlo, del estado de autismo. En este sentido la voz

materna, por ejemplo conecta al nifio pequefio con el ambiente.

El segundo proceso descrito por Mahler (1975), lo constituye la llamada fase de simbiosis, o
fase preobjetal, fase en la que el desarrollo neuroldgico permite que el umbral de percepcion
disminuya lo suficiente para permitir las primeras conexiones con el mundo externo a traves

de la madre a quien no se distingue como alguien externoy diferenciado del si mismo.

A diferencia de Spitz, el psicoanalista Winnicott (1962), en sus estudios sobre la infancia
indica que méas que la observacion directa de los nifios, es el estudio de la transferencia en el
tratamiento psicoanalitico, lo que permite tener una vision clara de lo que sucede en la
infancia. Para este autor, el desarrollo del yo es un proceso largo y gradual en el que el yo

de la madre, sera el sustituto del yo inexistente o inmaduro de su bebé.

Winnicott (1962), reconoce la pertinencia de los estudios psicoanaliticos del desarrollo desde
el punto de vista de Freud S., que suponen el pasaje entre el principio del placer hasta el
desarrollo del principio de realidad y el desarrollo psicosexual, sin embargo, en sus escritos
él autor citado, hace énfasis en la importancia de la funcion del cuidado materno en el

desarrollo del infante.

El término infante tiene una acepcion particular en el estudio de Winnicott (1962), puesto que
con esta denominacion, se hace mencion del nifio muy pequefio, que aun no habla. Winnicot
describe la infancia, como la fase anterior a la aparicion de las palabras. El infante depende
esencialmente de los cuidados de su madre, de su disponibilidad, empatia 'y de su habilidad

para traducir sus necesidades, expresadas en las distintas tonalidades de su llanto.
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Salles (1992), define la empatia como una aptitud para percibir de manera sensible el estado
de la estructura y el balance emocional de otra persona, en base a una conciencia basada en

la propia experiencia.

El desarrollo temprano del nifio supone un desarrollo progresivo de un yo, que se
instrumenta a través del yo materno, el cual estabiliza, tranquiliza y empodera al nifio en el
dominio de sus angustias derivadas de sus impulsos. El yo del nifio evoluciona de estados de
menor a mayor integracion a través del sostén que recibe de su madre Winnicott (1962). La

comunicacion madre e hijo en este momento es puramente pre-verbal e intuitiva.
3.14.1 De la dependencia total, a la dependencia relativa.

En la fase de sostén el bebé se encuentra en un estado de dependencia total y
posteriormente a medida que el infante se percata de la necesidad que él tiene de su madre,
esto le permitird evolucionar hacia una tercera fase denominada hacia la independencia, en
la que el nifio paulatinamente desarrolla medios para separarse fisicamente de su madre y
puede emitir sefiales cada vez mas complejas derivadas del desarrollo de procesos
secundarios, como el intelecto y el lenguaje, que a su vez se basan en la confianza en el

ambiente.

El bebé nace con un conjunto de potenciales heredados, pero su evolucién posterior,
favorable o desfavorable dependera de la calidad satisfactoria de los cuidados maternos. La
madre recurre en los periodos tempranos de la crianza a su capacidad intuitiva, sus
referentes maternos y a su empatia para devolver a su bebé la calma y la satisfaccion
pérdidas por el continuo de estimulos desagradables como el hambre, el desequilibrio en la

temperatura y el dolor por ejemplo.

Ante los estimulos la madre intuitivamente aprende a descifrar las distintas tonalidades del
llanto de su bebé y proporciona alguna clase de satisfactor para devolver al nifio a un
estado de calma e integracion. El desarrollo del yo es un continuo ir y venir desde estados
emocionales de desintegracion, generados por la angustia, hacia la integracién

proporcionada por los satisfactores maternos.
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En el caso de la teoria del desarrollo de Mahler (1955), la fase autista y la simbidtica son los

requisitos para el comienzo normal de la fase de separacién individuacion.
3.14.2 El periodo de la separacion individuacion.

El bebé vive en un equilibrio simbibtico con su madre, mas o menos hasta los cinco o seis
meses de edad, momento en el que el periodo simbidtico declina ante las primeras nociones
del infante de que él y su madre no son el mismo objeto y por lo tanto la gratificacién que

recibe no es automatica a sus deseos.

El proceso de separacion individuacion esta dividido en cuatro fases en las que el nifio
pequefio, progresivamente va adquiriendo la conciencia de si mismo como alguien

diferenciado del exterior y de su madre.
3.14.3 Fase de diferenciacion.

En esta fase de “ruptura del cascarén”, Mahler (1975, p.66), la atencién del bebe, se fortalece
y se expande desde el interior de la oOrbita simbiotica, hacia al exterior; este proceso es

debido a la maduracion de la actividad perceptual.

En este proceso, el bebé presta atencion a la madre de una manera diferente que en la
simbiosis, él, por ejemplo, pone el cuerpo tenso para apartarse de su madre y la mira, la
toca, la siente, la jala y se muestra altamente interesado en su cabello, en sus objetos
personales, en su piel y sus vestidos.

La madre en la fase de diferenciacion es objeto de una exploracion intensa por parte del
bebe que comienza a percibir que tocar a su madre y tocar objetos del exterior, proporcionan
experiencias sensoriales diferentes a la de tocarse a si mismo. La exploracion de la madre y
de los objetos circundantes que se ofrecen a él, como su sonajas, sus mufiecos, sus mantas,
el agua, entre otras multiples estimulaciones, van creando sefiales perceptivas en las que el
bebé progresivamente distingue su interior del exterior. Este proceso es una forma de mapeo
en la que el cerebro registra y brinda informacion sensorial en la que las respuestas a los
estimulos del interior y el exterior tienen sensaciones diferentes. En este proceso iniciara la

diferenciacion entre el yo y el no yo.
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3.14.4 La fase de ejercitacion locomotriz.

Esta fase del periodo de separacion individuacién abarca el momento en que la maduracion
de las funciones motoras como el gateo y la marcha, permiten por vez primera al nifio el
alejamiento fisico de su madre y el uso de sus propios medios fisicos para desplazarse y
acercarse a explorar los objetos que antes solo podia mirar, escuchar, pero no alcanzar. La
fase de ejercitacion, tiene la caracteristica de que el nifio pequefio intencionalmente y con
una gran curiosidad y emocion, busca explorar los objetos que lo atraen, tocéndolos,

mirandolos y chupandolos.

En esta fase, el bebé ya no depende de otros para movilizarse y él manifiesta una gran
satisfaccion por su autonomia. La fase de ejercitacidn esta acompafiada por un exaltado
sentimiento de omnipotencia en donde el bebé es un incansable explorador, y se siente

frustrado cuando comienza a recibir las primeras prohibiciones, impuestas por el exterior.
3.14.5 La fase del acercamiento.

Esta fase tiene la caracteristica de que se presenta alrededor de los 15 meses de edad y el
cambio méas importante del nifio en la relacién con su madre reside en que, él comprende
que los deseos de su madre y los propios no son idénticos. El término NO, utilizado por las
madres para regular la conducta de los nifios pequefios, no solo los desautoriza, sino que los
conduce a una situacion de comprension de gue el otro, no comparte las mismas intenciones
y deseos. Para Mahler, (1975), este golpe a la omnipotencia, junto con el negativismo del
nifo, marcan progresivamente el reconocimiento de la madre como una persona separada, y

como tal, no siempre esta presente.

El proceso de separacion normal, avanza en tanto cada nifio va encontrando una distancia
‘optima” con su madre, lo que disminuye la angustia de separacion de la fase de
acercamiento. El nifio, entonces, puede permanecer a mayor distancia de la madre por
mayores periodos de tiempo, 0 sin su presencia, en tanto el desarrollo del lenguaje le permite
pensar y denominar su ausencia. La aparicién del juego simbdlico, permite también al nifio
recrear en su mente a los objetos buenos “en el sentido de la satisfaccion”, y la capacidad

para expresar fantasias y deseos.
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La fase de acercamiento representa una crisis para el nifio, en tanto coexisten en él dos
deseos incompatibles, el anhelo de estar separado, por la gratificacion en la grandiosidad y la
omnipotencia, junto con la penosa conciencia de la separacion que despierta tristeza y
afliccion en el nifio. Mahler (1975), observé que en esta fase, que la intranquilidad y la
hiperactividad de los niflos pequeios, funcionan como mecanismos de defensa ante la

perdida de la unién simbidtica.

En la etapa del acercamiento, la separacion aunque ambivalente, da lugar a la formacion de

lazos mas estrechos con el padre y otras figuras significativas en el ambiente del bebé.

3.14.6 La consolidacién de la individualidad y los comienzos de la constancia objetal

emocional.

Esta fase se caracteriza por el despliegue de funciones cognitivas complejas como la
comunicacion verbal, y el desarrollo de la fantasia. Entre los 20 y los 36 meses de edad
aproximadamente, tiene lugar la denominada individuacion, término que designa el
establecimiento de representaciones mentales de los objetos y del yo como algo claramente

separado y condiciona y prepara el camino para la formacion de la identidad.
3.15 Algunas consideraciones del proceso de desarrollo emocional temprano del nifio sordo.

El concepto de desarrollo se relaciona con una secuencia de cambios, tanto fisicos como

cognitivos, afectivos y sociales que suceden mientras las personas crecen.

Simén (2007), indica que los nifios sordos de padres oyentes tienen mayores riesgos y
experimentan mayores dificultades en el plano emocional social que sus pares oyentes, por

la incompatibilidad comunicativa en el lenguaje.

Sin embargo, si se considera que la comunicacion, el vinculo, el apego, el sostenimiento, y
el lugar que el nifio ocupa en el imaginario y en el deseo amoroso de sus padres, son
condiciones primarias fundamentales para alcanzar un desarrollo emocional satisfactorio,
tanto niflos sordos como niflos oyentes dependen inicialmente del amor y de los cuidados

de sus padres.
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El desarrollo del nifio sordo no difiere del desarrollo del nifio oyente en el sentido de las
etapas y de la necesidad de un vinculo amoroso que favorezca su integracion, sin embargo
la falta de audicién, puede modificar algunas de las caracteristicas de las fases del

desarrollo.

Schorn (2006), explica que de acuerdo a Wolf, (1959), en el nifio sordo que no presenta otras
patologias, puede presentarse una falta de actividad de alerta y una tendencia a mayores
periodos de suefio, que periodos de vigilia. La falta de audicion, en el bebé sordo, puede
prolongar el tiempo de la fase autista normal hasta los dos o los tres meses de edad,

debido a la ausencia de los estimulos sonoros, incluido el estimulo de la voz materna.

Las madres oyentes de bebés sordos, suelen describir a sus hijos como nifios apacibles
dormilones y tranquilos. El despertar, de la fase autista en el bebé sordo, parece coincidir
con la maduracion del canal sensorial visual, de acuerdo a Schorn (2006), que ligado a otras
percepciones como las olfativas, las tactiles, el contacto con la piel, posibilitan los primeros
reconocimientos de la madre. Es muy posible también, que las vibraciones y la percepcién
de los movimientos a que es sujeto el nifio, sean factores también responsables del

despertar del bebé hacia la unién simbiética con su madre.

Greenacre (1960), citado en Schorn, (2006), describié que la percepcién visual es un
elemento indispensable en la formacion de la conciencia de la superficie corporal, factor que
posibilita la diferenciacion entre el yo y el no yo. Si se considera que la percepcion visual es
un agente de informacién perceptiva que suele agudizarse desde etapas muy tempranas en
el desarrollo de los nifios y las personas sordas, el paso por la fase de la diferenciacion,
pudiera no representar dificultades ya que las personas sordas suelen ser altamente
observadoras, pues una de las compensaciones del organismo ante la falta de audicion lo

representa un mayor desarrollo de la percepcion visual.

En la etapa de diferenciacion, para el bebé sordo la ausencia visual de la madre puede
resultar un elemento de mayor ansiedad ante su ausencia, en comparacion a los bebés
oyentes, debido a que el sonido a distancia de la voz materna o de sus pasos garantiza la

presencia, aun fuera del campo visual y disminuye la angustia de separacion.
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En el caso de los nifilos con pérdida auditiva, al no poder percibir los sonidos maternos,
pueden sentir mayor angustia ante la ausencia y las desapariciones de la madre de su
campo visual. La angustia de separacion, es experimentada por los bebés (sordos y
oyentes), ante la ausencia de la madre. Los nifios sordos pueden presentar una mayor
tendencia a la ansiedad de la separacion, en tanto aprenden que a la desaparicion de la
madre, siempre le sucede una nueva aparicion. Cabe sefialar que en general, tanto los
bebés sordos, como los oyentes, pueden ser proclives a desarrollar sentimientos de
inseguridad o desamparo, si las ausencias maternas son prolongadas y las apariciones

inconsistentes.

Cuando los procesos de maduracion neuroldgica activan la motricidad, los procesos de las
fases de separacién individuacién en el nifio sordo, pueden tomar dos vertientes: uno de los
caminos es que los padres, al percatarse de que el bebé o el nifio pequefio no los escuchan,
pueden angustiarse excesivamente y asumir actitudes de hipervigilancia y sobreproteccion

ante la intensa actividad y exploracion propias del nifio en la fase de ejercitacion.

Por el contrario, en la otra vertiente el nifio puede tener una actividad excesiva en la que
corre, grita, trepa, se tira al suelo y ésta conducta puede prolongarse al paso del tiempo. En
esta Ultima vertiente la reaccion de los padres es la de sentirse abrumados e impotentes ante
la cadtica conducta de su hijo, sin poder ofrecerle contencion e informacion que permita el
establecimiento progresivo de limites claros y de la diferencia entre los deseos parentales y

los del nino.

Los bebés sordos, en la fase de la ejercitacion pueden presentar una mayor actividad que
los nifilos oyentes, en tanto que las sefiales y los signos de sus padres oyentes, estan
codificados via el lenguaje oral y por lo tanto no ingresaran al registro comunicativo del nifio

sordo, como un regulador de su conducta.

Ante el desconocimiento 0 la negacién de la sordera del nifio pequefio, sus padres pueden
mantener el uso del lenguaje oral sin que el nifio los escuche y mucho menos los comprenda.
En momentos en que el nifio avanza en el proceso de individuacion, requiere de informacion
transmistida a través de algun lenguaje comprensible para é€l, que le permita

progresivamente regular sus acciones, equilibrar el uso de las funciones motrices y
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diferenciar que su deseos e intenciones, no siempre coinciden con los deseos de su madre.
Las fases de la individuacién estdn mediatizadas por intercambios no solo intuitivos entre la
madre y el nifio. Los intercambios entre los padres y el nifio sordo pequefio debieran
ampliarse hacia una comunicacion de lenguaje signado con el que los padres afirmarian sus
intenciones de permitir o prohibir las conductas del pequefio. EI No como una prohibicion
sighada ante los deseos del nifio, establece una clara separacion entre él y su madre. La
claridad y firmeza de las intenciones maternas, si bien son promotoras en muchos momentos

de intensas reacciones emocionales del infante, posibilitan su proceso de individuacion.

En el caso del nifio sordo, las etapas de la individuacion pueden transcurrir en una lucha
continua entre €l y sus padres, si estos no comienzan desde este momento a utilizar el
lenguaje signado. El lenguaje materno oral, en el caso de los niflos oyentes, los orienta
hacia la comprension de las intenciones de la madre y les permite con ello la modulacion y la
contencion de su conducta. Por ejemplo la madre modula el tono de la voz del nifio cuando

por ejemplo grita, al decirle: “no grites, o baja la voz”.

El nifio sordo, al igual que el nifio oyente es altamente capaz de comprender intuitivamente
las acciones, intenciones, y estados animicos de su madre, pues ha aprendido a través de
ella el manejo de la comunicacion intuitiva, sin embargo, alrededor de los dos afios, todo nifio
sordo o con pérdida auditiva, necesita desarrollar una lengua comun con sus padres,
(matching comunicativo), que le permita interactuar con ellos para expresar sus intenciones,
sus emociones, recibir informacién y configurar progresivamente conductas cada vez mas

moduladas y menos impulsivas.

El establecimiento temprano del lenguaje familiar compatible, estimularia ademas el
desarrollo de las funciones de pensamiento del nifio pequefio, que progresivamente
posibilitarian la consolidacion del proceso de la llamada constancia objetal, en la que el nifio

desarrolla imadgenes mentales y simbolos de las personas y las cosas que le rodean.

Con el inicio del desarrollo del lenguaje oral en el caso de los nifios oyentes 0 el lenguaje
signado, en el caso de los nifios sordos, se posibilita ademas la adquisicion de procesos
emocionales de independencia, puesto que el nifio cuando denomina con una palabra 6 con

un signo, una necesidad o un objeto, comienza a prescindir de la intuicion y la
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disponibilidad de su madre como yo auxiliar y entonces es él mismo quien puede
apropiarse y hacerse cargo de ellas. En este sentido, cuando los nifios sordos y oyentes se

apropian de un lenguaje, se vuelven cada vez mas maduros, independientes y activos.

Jerusalinsky (2000), considera que el problema fundamental de la condicion de la
discapacidad lo constituye el hecho de que confronta y rompe abruptamente con los deseos
y las expectativas imaginarias de los padres hacia su hijo. Existe ademas el problema de
que la satisfaccion y el gozo implicitos en los intercambios entre madre e hijo se
trastoquen negativamente debido al surgimiento y la prevalencia de una depresion y la
desilusidbn maternas. Por otra parte, la conmocion de la familia y la sensacién de intrusion
qgue produce el recién llegado, que no coincide con el hijo esperado, son factores contrarios
a la buena salud emocional del bebé, por lo que es importante que los padres puedan
manifestar sus sentimientos de dolor y con ello progresivamente modificar sus expectativas,

entablando el tan necesario vinculo amoroso con sus bebés.

En el caso de los nifios con pérdidas auditivas y sordera sin patologias agregadas, el
diagnostico auditivo se establece en muchos de los casos cuando la relacion afectiva
primaria con la madre, ya se ha establecido y el impacto del diagnéstico puede modificar el
tono emocional y el sentido de satisfaccion de la madre y de la familia hacia el nifio sordo,

trastocando el buen desarrollo del vinculo.
3.16. La perspectiva psicoanalitica en la discapacidad.

La visién psicoanalitica de la discapacidad, se le denomina a una corriente teorica de estudio
de la discapacidad basada en conceptos derivados del psicoandlisis. Esta vision no se
presenta como una alternativa en la educacion o rehabilitacion de algunos problemas del
desarrollo como el sindrome de Down, el autismo o los problemas del desarrollo del
lenguaje; es un enfoque mas profundo acerca de la complejidad de las relaciones que se

establecen entre las personas discapacitadas, sus familias y la sociedad.

En el estudio de los problemas del desarrollo, es importante comprender que las relaciones
con las personas discapacitadas estan mediatizadas por los fendmenos inconscientes
denominados como transferencia y contratransferencia. Estos fendmenos describen las

ideas, los sentimientos, y deseos que se despositan en la relaciones entre un sujeto con
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otros. La contratransferencia a su vez, describiria a la respuesta emocional de esos otros
hacia el sujeto. Pérez & Carrizosa (2000), mencionan que las personas y los nifios
discapacitados son objeto de estigmas, (transferencias negativas), en las que sus
diferencias fisicas o sensoriales, por si mismas los convierten en objetos de exclusion en
sus familias y en la sociedad. La autora sefiala que en la percepcién de la discapacidad, los
sujetos que se consideran “normales”, estigmatizan 6 etiquetan al nifio o a la persona
discapacitada como alguien “anormal” o enfermo y a la vez transiferen en él sus propios

temores a la discapacidad.

Existe una tendencia humana de estigmatizar, rechazar y apartarse casi en automatico de
todas aquellas personas que presentan caracteristicas diferentes a las esperadas en ellas.
Por ejemplo, desde muy temprano, los nifios discapacitados, con sindrome de Down,
reciben el rechazo de sus pares cuando son “integrados” en las escuelas normales y todavia
es frecuente que los padres de los padres de nifios “normales” consideren que sus hijos no

deben convivir con estos nifios por qué pueden “contagiarse”.

Goffman (1963), citado en Pérez & Carrizosa (2000), sefala que el sujeto estigmatizado
provoca reacciones de miedo, incomodidad, disgusto o desagrado profundos por su
“anormalidad” y su condicion que es considerada poco menos que humana. Desde el
psicoandlisis, estos sentimientos representarian una transferencia hacia el discapacitado, de
todas aquellas inhabilidades, y discapacidades propias de quienes se considerarian asi
mismos como “normales”. En el mejor de los casos, ante la incomodidad y el miedo,
(contratransferencia), los denominados “normales” buscarian suavizar este impacto de la
vision de la discapacidad, con actitudes de benevolencia social y la busqueda de la

rehabilitacion y normalizacién de los anormales.

En el discurso manifiesto de la sociedad, siempre que se habla de discapacidad se hace
referencia de inmediato a la integracion, por ejemplo, la integracion escolar del nifio
discapacitado, sin embargo; la “integracion”, se ha convertido en un discurso social
manifiesto que ha disfrazado lo que las personas normales, no dicen en relacion a la
discapacidad (discurso latente). Las personas que suelen sufrir de estigmas, es decir de

etiquetas sociales que los sefialan como anormales, deficientes o enfermos, son las
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personas que sufren de enfermedades fisicas que trastocan su apariencia fisica, algunos

grupos raciales y las personas que padecen enfermedades mentales y discapacidad.

El estigma, aunque silencioso, condiciona la manera particular de relacionarse (0 no
relacionarse) con estas personas. En el estigma hay una asignacion de que el otro ocupa un

lugar inferior en relacion a los “normales”.

En términos de transferencia, la discapacidad de una persona produce inquietud,
desconcierto e incomodidad en los otros que responden a su vez desde una
contratransferencia en la que el sujeto discapacitado, o es ignorado o debe ser normalizado
para evitar la incomodidad y el miedo que provoca.

Las familias y los padres de los nifios con discapacidad enfrentan por igual los estigmas
sociales que en sus hijos se depositan. En este sentido el estigma seria la causa del
sentimiento de vergienza de los padres y de su miedo al rechazo social. Pérez & Carrizosa
(2000), sefalan que en muchas ocasiones los padres prefieren ocultar al nifio para evitar la
angustia, sin embargo, esta situacion solo produce confusion y limita el ingreso de él a

espacios que pueden ser creativos y de aprendizaje.

Los padres de los nifios con discapacidad a la par que deben de luchar contra sus propios
sentimientos de desilusidon y contra las fantasias de los deseos que no llegaron a realizarse,
deben también enfrentar estos sentimientos y las barreras sociales que los estigmas

depositados en sus hijos les imponen.

Jerusalinski (2000), se refiere al avance de las escuelas psicoanaliticas, orientadas desde la
perspectiva del papel del “otro” para comprender algunas de las dificultades que pueden
presentarse en la vida de los bebés y de los nifios discapacitados y sus familias. Las
aportaciones tedricas de Winnicott en el sentido de la constituciéon del yo a partir del
maternaje o la vision teodrica lacaniana que considera que la constitucion psicolégica de las
personas como sujetos esta intrinsecamente ligada al discurso simbdlico y a los deseos
maternos depositados en la criatura. El autor considera que el mayor valor del trabajo de la
investigacion de Winnicott, reside fundamentalmente en el hecho de enfatizar la importancia
vital de los cuidados maternos primarios, como punto de articulacion en lo simbdlico y lo

real:
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“Los cuidados tienen una funcion orientadora e indicativa, y, al mismo tiempo, el valor de

una inscripcién. Jerusalinsky (2000, p, 159).

La inscripcién no es un recuerdo como tal, pero es la huella psicolégica o huella mnémica
tanto de la cualidad de las experiencias de satisfaccion o insatisfaccion que todo bebé recibe

y es también la reiterada inscripcion del nifio en el deseo de su madre.

El mayor riesgo que corre un bebé que es diagnosticado como discapacitado, es el hecho de
gue el impacto del diagnostico de su discapacidad, es que sus padres no podran eludir la
crisis emocional que dicho diagndstico les provocara. Esta crisis, inevitablemente conducira
a una ruptura temprana con el bebé, pues los padres, tenderan a aferrarse a sus
expectativas e ilusiones de un hijo perfecto y debido a sus conflictos, es muy posible que no
tengan la energia psicolégica para vincularse y conectar con €l apropiadamente.
Jerusalinsky (2000), advierte sobre el riesgo de la persistencia de la depresion materna
posterior al diagndstico, pues en este sentido la madre pierde el o los deseos hacia su hijo,
gue son justamente los que le dan existencia como sujeto. De acuerdo al enfoque lacaniano,
toda persona se constituye desde el punto de vista psiquico como sujeto, desde que es

inscrito en el deseo de “otro”.

En el caso de la discapacidad auditiva, posiblemente en muchos casos el diagnéstico se
realizaria después del periodo de vinculacion afectiva primaria, sin embargo, algunas
observaciones de Luterman, Kurtzer & Seewald (2009), indican que el intercambio en la
comunicacion de padres y bebés sordos se pone en peligro, pues la sordera dificulta a los
padres y al bebe la correcta interpretacion de las sefiales entre ambos. Un bebé que no
escucha, puede no responder a las sefales o las conductas de su madre, reduciendo la

motivacion de ella para continuar con la interaccion.

A proposito de los efectos de la desilusibn parental de los padres ante sus hijos
discapacitados, Jerusalinsky (2000), hace referencia al caso de Claudio, el hijo maltrecho y
deforme del orgulloso emperador Augusto, en los tiempos de auge del imperio Romano.
Claudio, en su adultez, escribio su penosa historia de desamor, rechazo repudio y odio por

parte de sus padres, debido a sus problemas fisicos y de habla. En el libro citado, se
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comenta también el caso de Victor, el nifio salvaje y su educador Itard empefiado en
rehabilitarlo e integrarlo a la sociedad.

Con estos dos ejemplos, Jerusalinsky (2000), busca hacer entender como la discapacidad
en el cuerpo, en la mente o en la falta de habla del otro, provocan mdultiples reacciones
contratransferenciales, en las que el rechazo de la diferencia de los padres, de la familia,
de los educadores y de la sociedad en general, precipitan mecanismos de angustia y para
acallar estos, entonces se busca “normalizar” al sujeto y en lo posible rehabilitarlo de sus
“anormalidades”. La contratransferencia, como la reaccion ante la “falta” del otro, es el
fundamento mas profundo de la rehabilitacion desde la perspectiva psicoanalitica de la

discapacidad.

Jerusalinsky, (2000), llama la atencion y hace una fuerte critica a los procesos educativos
basados en la necesidad de no ver a la persona con discapacidad con sus diferencias, sus
potenciales y sus necesidades propias, Yy resaltan las revelaciones de Freud A. (1948), en el
sentido de que todo aprendizaje en los nifios, independientemente de sus diferencias, esta
subordinado a la transferencia de él hacia sus educadores. La actitud congruente y de
aceptacion verdadera del educador hacia el nifio, seran los ejes de la incorporacion de

cualquier conocimiento.

“Asi, sin otro recurso pedagdgico mas que la insistencia y el refuerzo, la inhibicion de
“conductas desadaptadas” por medio del castigo y la desaprobacion, la ensefianza especial
y la practica terapéutica, con deficientes mentales se aislo del psicoanalisis, andando a los
bandazos entre el maternaje directo, casi sin mediaciones terapéuticas, y el hostigamiento de
los deficientes para que se rindiesen a la verdad de las letras.” Jersalinsky et al, (2008, p.
118).

Las personas y los nifios con discapacidades, corren el riesgo de quedar desde el punto
de vista psiquico, excluidas del deseo del otro, que les dé la existencia psicologica como

sujetos y atrapadas en la desilusion y en la depresion del otro.

Al igual que en la psicosis, la terapéutica psicoanalitica con las personas especiales y sus
familiares, se propone, el objetivo de devolver a la persona discapacitada, la condicion de
sujeto deseado por sus padres y familiares. El nifio discapacitado debera, a través de la
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terapia convertirse en un sujeto verdaderamente deseado por sus padres. De igual forma, ell
nifo discapacitado debe transformarse en una persona con deseos propios, dejando de ser

el objeto de la desilusion familiar.

Pérez & Carrizosa (2000), consideran que el manejo terapéutico de la problematica
psicologica de las personas discapacitadas y de sus familiares es muy importante y sugieren
que se realice en los medios institucionales que atienden a estas personas, a través de la
formacion de grupos terapéuticos orientados tanto al nifio, como a sus padres, hermanos y

otros familiares involucrados en la situacion.

Si bien la escuela y la sociedad, deben promover la igualdad de oportunidades y la inclusion,
la verdadera y principal integracion de las personas discapacitadas y del nifio sordo

comienza en su familia.
3.17 Reflexiones finales.

En este capitulo se han descrito algunos estudios y articulos cientificos, acerca de las
caracteristicas, de los vinculos, de las reacciones, de los sentimientos y las actitudes de
los miembros de las familias en relacion a la discapacidad y particularmente las reacciones
y los problemas especificos que enfrentan las familias con hijos con discapacidad y

especialmente aquellas con hijos que presentan problemas auditivos.

El ciclo vital de las familias de nifios con necesidades especiales como los nifios sordos, se
caracteriza por el hecho de que sus miembros estan expuestos a lo largo de los ciclos de la
vida familiar a una tensién cronica y sufrimiento mental debidos a la situacion de una

paternidad no esperada y desconocida.

La familia serd la principal encargada de proporcionar las necesidades béasicas de afecto,
comunicacién, pertenencia y seguridad para el nifio con discapacidad auditiva. La
integracion del nifio sordo a la familia, implica la aceptacion realista de su condicién auditiva

y de las dificultades o de una imposibilidad para comunicarse oralmente.

Cuando un nifio tiene una discapacidad auditiva, el papel de los padres es muy importante;
los padres pueden ir desde la negacion, el dolor o la ira, hasta la responsabilidad de asumir

la magnitud de la problematica e intervenir para resolverla junto con los especialistas. El
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camino de los padres en este sentido comienza con mucho miedo y con gran ignorancia de
lo que significa tener un hijo sordo. Viven su angustia, su enojo, su soledad y su impotencia;
sin embargo, existe la posibilidad, mediante el apoyo psicologico, de que puedan superar las
etapas del miedo, del dolor, de la verglienza y empiecen a darse cuenta que su hijo sordo es
ante todo un ser humano que necesita del afecto y sobre todo de la comunicacién que ellos
le puedan brindar.

La integracion plena del nifio sordo dentro de su familia, el gozo y el disfrute de los padres y
de los hermanos en la interaccion y en la comunicacién con €l, serian el resultado de un
proceso de elaboracion progresiva de sus conflictos iniciales ante la discapacidad de sus

hijos.

No puede hablarse ni pensarse en la integracion o la inclusién verdaderas del nifio sordo a la
escuela, a la comunidad o a la sociedad si el primer punto de partida de la integraciéon que
es la familia es omitido. Las familias de los nifios sordos pueden permanecer negadas, 0
indiferentes o sufriendo ante el problema del nifio, sin embargo, es importante que ellas
conozcan que existen alternativas viables para su tratamiento y educacion y que poco a

poco recuperen la esperanza perdida.

Toda institucion que se precie de ser un auténtico espacio de recuperacion y de educacion
para los niflos sordos, debiera asumir la responsabilidad de proporcionar a los padres de
estos nifios, espacios de apoyo psicolégico profesional en donde ellos puedan compartir sus
historias, sus dudas y sus sentimientos y a la vez sean receptores y multiplicadores de
informacion sobre la sordera y las alternativas para su manejo y tratamiento. En estos
espacios de apoyo, es de gran importancia que los padres se asuman como los mas
importantes educadores de sus hijos, que se involucren en proyectos de vida para el nifio y
gue reorienten positivamente sus expectativas iniciales hacia expectativas basadas en el
verdadero conocimiento de las caracteristicas, las capacidades y las habilidades de sus

ninos.

Como ultima reflexion es importante enfatizar la pertinencia de la labor del psicélogo clinico,
de los terapeutas y de los profesionales en la salud mental en el establecimiento de

espacios y grupos terapéuticos y de reflexion para los padres de nifios sordos. El psicélogo
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gue labora en instituciones que se dirigen al tratamiento y la educacion de los nifios sordos,
debe convertirse en un acompafiante terapéutico y un agente de cambio que promueva

constantemente la integracion de los nifios sordos a sus familias.
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PROPUESTA DE INTERVENCION.

GRUPOS DE REFLEXION PARA PADRES OYENTES DE NINOS SORDOS Y CON
PERDIDA AUDITIVA.

JUSTIFICACION.

La propuesta de este trabajo consiste en la formacion de Grupos de Reflexion dirigidos a
padres y madres oyentes de nifios sordos o con pérdida auditiva en todas aquellas
Instituciones dedicadas al tratamiento y la educacién de estos nifios.

La atencion psicologica de las familias y en especial de los padres de los nifios sordos debe
ser un recurso primordial en el tratamiento integral del nifio sordo. Ruiz (2005), indica a este
respecto que las familias debieran convertirse en el mayor y mas importante estimulo
psicoldgico y educativo del nifio con problemas auditivos a lo largo de su desarrollo.

En la medida en que la discapacidad auditiva de los hijos es una situacion que provoca a los
padres tensidén crénica y/o ansiedad, tristeza, enojo 0 preocupacién constantes, este rol
familiar de estimular y educar al nifio sordo se dificulta, debido a que los padres por un lado
generalmente no cuentan con informacion sobre la sordera y ademés, el peso de sus
sentimientos, es tal que les impide realizar esta tarea de manera apropiada.

Para que los padres puedan realmente colaborar con el tratamiento y la educacién de sus
hijos, ellos mismos deben recibir el apoyo psicolégico que necesitan para elaborar sus
sentimientos ante la sordera y deben también de manera pronta, recibir la informacion
profesional adecuada por parte de los psicologos y de otros especialistas en audicion,
lenguaje y educacion de nifios sordos.

En los grupos de reflexion los padres de nifios con discapacidad auditiva, tendrian la
oportunidad de expresar y compartir con otros padres y con los psicologos especialistas,
tanto sus deseos, como sus sentimientos y preocupaciones. El grupo de reflexién, permitiria
a los padres contar con un espacio de reflexién, y sobre todo de vinculo con otras personas
gue comparten una paternidad semejante.

El grupo de reflexion es una herramienta de trabajo terapéutico que cuenta con la ventaja
de que entre sus integrantes se forma un vinculo a través del cual  pueden apoyarse y
brindarse mutuamente su experiencia en relacién a su paternidad.

La confrontacién de las diversas experiencias de los integrantes del grupo, debe ser apoyada
continuamente por parte del coordinador con informacion pertinente a los temas que
emergen en el grupo relacionados con la sordera. De esta manera la informacion y la
experiencia deben fluir continuamente en el grupo, dando lugar a que los padres
progresivamente identifiquen y modifiguen todas aquellas  conductas parentales que
afectan o interfieren la integracion de sus hijos a sus familias.
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Una situacion comun en la vida cotidiana de las familias de nifios con discapacidad auditiva
es el hecho de que estos grupos muchas veces se acostumbran a vivir con importantes
impedimentos comunicativos con sus nifios sordos. Una de los objetivos del Grupo de
Reflexion para padres de nifios sordos lo constituye la confrontacion con la “normalizacion”
de la incomunicacion padres hijos, y hacer una ruptura con este el hecho. Los padres pueden
y deben aprender formas diferentes de lenguaje y de comunicacion oral, como la lengua de
sefias mexicana Yy adaptarse al estilo comunicativo del nifio. La realidad es que si bien las
instituciones, los profesionales en sordera y los maestros pueden y deben colaborar en el
desarrollo educativo, linguistico y psicolégico  del nifio sordo, los padres tienen la
responsabilidad de aprender y mejorar su comunicacién con sus hijos para favorecer una
verdadera inclusién de ellos tanto en sus propias familias, como en la escuela y la
sociedad.

Grupos terapéuticos y grupos de reflexion.

Los grupos terapéuticos, son una alternativa al trabajo terapéutico individual, que
histéricamente surgen ante la necesidad de que los profesionales en salud mental tuviesen
la capacidad de atender a un mayor numero de pacientes sobre todo en situaciones de crisis
emocional masiva, como lo fue la segunda guerra mundial.

Los grupos terapéuticos ofrecen a las personas la posibilidad de observar que el malestar y
la angustia personal son también experimentados por otras personas y que por ello
compartir, desahogarse, escucharse y apoyarse mutuamente, tienen un efecto terapéutico en
todos los integrantes del grupo.

Desde la orientacion psicoanalitica del grupo, una de las ventajas que ademas ofrece el
grupo terapéutico es que brinda a sus miembros una contencién inmediata en situaciones
de crisis, proporciona la satisfaccion directa de algunas necesidades afectivas y ofrece a los
integrantes del grupo, un impacto con la realidad mas inmediato, con respecto a la
psicoterapia individual.

Moreno, en 1931 introdujo el término psicoterapia de grupo, y propone que todo grupo tiene
una estructura en la que todos los integrantes son a la vez agentes terapéuticos y receptores
de beneficios terapéuticos.

Los grupos de reflexion.

Los grupos de reflexion son una modalidad de trabajo grupal, que se desprende de una
corriente de trabajo institucional con grupos denominada Grupos Operativos, en la que el
espacio en el que se constituye el grupo, se transforma en una metodologia en la que la
contencion y el mutuo apoyo entre los integrantes del grupo, son la base del trabajo grupal.

Rojo & Taffoya (2004), hacen énfasis que en los grupos de reflexion, los integrantes del
grupo pueden compartir sus preocupaciones, conflictos y dificultades, asi como también sus
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logros, decisiones y aciertos a partir de una reflexion colectiva sobre algunas circunstancias
de vida particulares y compartidas. El grupo de reflexion tiene ademas la propiedad de ser
un espacio que puede ser replicado por sus miembros, que posteriormente a la experiencia
grupal, pueden volverse portavoces de sus propias elaboraciones grupales en sus grupos de
pertenencia.

El grupo de reflexion se desprende de una vertiente tedrica y asistencial grupal desarrollada
en Argentina a partir de la década de los afios cuarenta, derivada de las experiencias de
trabajo en grupo de Pichon Riviere (1960). La experiencia, denominada grupos operativos,
se focaliza en la deteccion y elaboracion de las ansiedades de los grupos de trabajo de
caracter asistencial.

El grupo operativo segun Pichon Riviere (1960), se organiza alrededor de una tarea, es
decir un objetivo sobre el que se indagara continuamente en el proceso grupal y ante el cual
el grupo genera resistencias. Los grupos desarrollan constantemente durante su proceso, las
denominadas resistencias al cambio que expresan la presencia de ansiedades basicas como
el miedo a la pérdida y el miedo al ataque.

Pichon Riviere (1960), define que el grupo operativo tiene como propésito movilizar las
estructuras estereotipadas asi como las resistencias inconscientes que se forman en todo
grupo y que les impiden alcanzar sus propdsitos y tareas. Estos grupos pueden ser grupos
de aprendizaje, grupos laborales, grupos asistenciales o grupos sociales como la familia.

En el caso de los grupos familiares, Pichon Riviere, destaca que los grupos familiares
disfuncionales, suelen agruparse alrededor de la sintomatologia de uno de sus miembros
cuyos sintomas funcionan como una comunicacion y un portavoz de la verdadera patologia
de la familia que se encuentra latente. EIl proceso corrector o terapéutico en la familia,
desde la perspectiva operativa debe contemplar la deteccion de la estructura y la dinAmica
de todo el grupo para entender la comunicacion gue el sintoma expresa.

Los grupos de reflexion estan destinados para ser aplicados en &mbitos institucionales, como
todas aquellas instituciones de ensefianza y de salud y tienen como objetivo la aplicacion de
la teoria psicoanalitica para investigar y modificar el impacto que en la tarea y en la
estructura de roles, producen los fendmenos regresivos y los miedos basicos del grupo.

El grupo de reflexiébn en su metodologia, focaliza el vinculo del grupo y tiene como objetivo
el que los integrantes puedan pensarse y vivenciarse a si mismos frente a una “tarea”, en
el espacio del grupo.

La tarea y finalidad de todo padre y madre en un grupo familiar cualesquiera que sean sus
caracteristicas, es la de asumir una continua responsabilidad y liderazgo para que en sus
familias prevalezca una vinculacién y una comunicacion y roles saludables entre sus
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miembros, que permitan tanto el desarrollo familiar, como la mejor cobertura posible de las
necesidades de cada uno de los miembros del grupo.

En el caso especifico de familias de nifios sordos, los padres de estos nifios pueden
beneficiarse ampliamente con la técnica y la metodologia de los grupos de reflexién en tanto
sus integrantes pueden compartir sus experiencias, dificultades y sentimientos como padres
de nifios sordos y a la vez los miembros del grupo pueden brindarse apoyo para enfrentar
juntos dicha tarea.

El grupo de reflexion para padres de nifios sordos es un espacio que permite ademas brindar
por parte de los coordinadores, informacion profesional sobre los aspectos relevantes de la
sordera, sus consecuencias y las mejores maneras de abordar el problema auditivo de
manera integral.

OBJETIVO GENERAL DE LA PROPUESTA.

El objetivo de la propuesta es la de favorecer la participacion de los padres y las madres
oyentes de nifios sordos en Grupos de Reflexion, dentro de instituciones tanto educativas
como de salud, que atienden a estos nifios, para favorecer la expresion de sus
sentimientos hacia la sordera y la pérdida auditiva de sus hijos.

OBJETIVOS ESPECIFICOS.

Ayudar a los padres de nifios sordos a expresar y comprender sus sentimientos y actitudes
ante la sordera de sus hijos.

Favorecer que los padres tengan una mejor aceptacion de la sordera de sus hijos.
Promover que que los padres reflexionen sobre su vivencia de ser padres de nifios sordos.

Brindar a los padres tengan informacion adecuada al respecto de la sordera para que ellos
puedan comprender mejor y profundizen en el conocimiento de los aspectos médicos
psicoldgicos y educativos involucrados en ella.

Estimular que los padres de nifios sordos, tomen conciencia sobre la importancia que tiene
la comunicacion con sus hijos y conozcan y aprendan sobre las estrategias comunicativas
mas apropiadas con ellos.

Favorecer que los padres modifiguen algunas actitudes que les impiden aprender a
comunicarse con mayor eficiencia y profundidad con sus hijos.
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POBLACION.

La poblacion a la que esta dirigida la propuesta de este trabajo abarca a las personas que
son padres, madres u otros familiares que desempefian roles parentales como tios y abuelos
de nifios sordos y con pérdida auditiva.

PARTICIPANTES

En los grupos de reflexion de padres oyentes de nifios sordos, se considera un minimo de
ocho participantes y un maximo de doce.

MATERIALES
-Pelicula. La sinfonia de Mr. Holland.
-Corto. A través de los ojos de su hijo.
-Conferencia con un especialista en audiologia.
-Conferencia con maestros especializados en fonologia.
-Entrevista con un adulto sordo.
-Platica con un profesional especializado en lengua de sefias mexicana.

INSTRUMENTOS.

Forma de entrevista semiestructurada.
Forma de registro de sesiones.

ESCENARIO

El escenario en que se realizaria la propuesta es el Instituto pedagdgico para problemas del
lenguaje, una institucion de asistencia privada que proporciona educacion preescolar y
primaria a nifios y adolescentes sordos. La institucion cuenta con espacios amplios
ventilados y privados para realizar las reuniones del grupo.

PROPUESTA DE ACCIONES

Evaluacion de los integrantes.- La seleccion de los integrantes del grupo, se realizara a
través de una entrevista semiestructurada individual.

Encuadre.- El grupo de reflexion se establece siempre con un encuadre fijo. En esta
propuesta se consideran un total de doce sesiones de trabajo, en las que es necesario
establecer un encuadre fijo. Las sesiones del grupo deben ser con una frecuencia de una
vez a la semana con una duracién de aproximadamente dos horas cada una. El dia y la hora
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de la sesion deben ser definidas de antemano y permanecer siempre constantes durante
todo el proceso del grupo.

Un aspecto particularmente importante para el funcionamiento de un grupo es el
establecimiento de reglas.

Como parte del encuadre pueden establecerse algunas reglas como las siguientes:

Asistencia y compromiso. Los padres deberan en lo posible acudir al total de las sesiones
establecidas, para su mejor beneficio.

-Puntualidad. El grupo y el coordinador deben ajustarse al horario establecido para iniciar las
sesiones de trabajo.

-Respeto a la participacion. Cada uno de los integrantes debera comprometerse a mostrar
siempre respeto hacia las participaciones de otros, evitando comentarios negativos y burlas.

-Confidencialidad. Los integrantes del grupo deberan comprometerse a no filtrar informacion
de las sesiones al exterior del grupo. El grupo puede fijar consecuencias para los miembros
gue no acaten esta u otras reglas.

Proceso del Grupo.- En cada una de las sesiones se deben distinguir tres momentos o fases
del trabajo grupal. Estas fases abarcan una apertura que se realizara siempre através de
una pregunta estimulo.

La segunda fase abarca el trabajo del grupo alrededor de la pregunta estimulo y la tercera
fase del grupo se refiere al cierre con una sintésis de los temas y contenidos expresados en
la sesion. La apertura y cierre de cada sesion estaran a cargo del coordinador del grupo.

Rol del coordinador. En el grupo de reflexién pueden participar hasta dos coordinadores del
grupo y deben ser psicélogos clinicos con experiencia en el manejo de grupos de reflexion.

Las funciones de él o los coordinadores del grupo son las siguientes:

- Realizar las entrevistas individuales previas y la seleccién de los integrantes del grupo.

- Establecer el encuadre y mantenerlo durante todo el proceso de trabajo del grupo.

- Coordinar y dirigir la tarea del grupo en cada una de las sesiones.

- Propiciar la reflexion y la discusién respetuosa.

- Indagar sobre los aspectos emocionales de los integrantes del grupo relacionados a
Su paternidad.

- Brindar apoyo y contencién a los miembros del grupo.

- Proporcionar informacion especifica sobre los temas que se discutan en cada sesion.

- Proponer y facilitar los materiales para enriquecer la reflexion y el trabajo del grupo.

- Detectar las resistencias del grupo hacia la tarea y redirigir al grupo hacia sus
objetivos.
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- Hacer el registro de cada una de las sesiones en la forma correspondiente.
- Realizar las entrevistas individuales posteriores al proceso del grupo.

CARTAS DESCRIPTIVAS.

Sesion No. 1

Objetivo: Que los asistentes al grupo se familiarizen entre si, con el coordinador
de grupo y que conozcan el encuadre y las reglas y los objetivos del grupo.
Pregunta estimulo: ¢ Por qué estamos aqui?

Rol del coordinador:

- Propiciar la presentacion de todos los asistentes, incluida la suya.
-Explicar a los participantes sobre los objetivos, el encuadre y las reglas del
grupo.

-Permitir la libre expresién de los asistentes.

Sesion No. 2

Objetivo: Que los padres y familiares expresen sus sentimientos e ideas ante la
sordera de su hijo.

Pregunta estimulo: ¢ Que siento de ser papa o mama de mi hijo sordo?
Material: A través de los ojos de su hijo.

Rol del coordinador:

-Alentar la participacion de los asistentes y detectar las resistencias en el proceso
del grupo.

-Dirigir la discusion hacia el material de la sesién y propiciar que los padres
comenten sobre las diferencias entre sus experiencias y las observadas en el el
corto del nifio sordo.

Sesién No. 3

Objetivo: Que los padres identifiguen que otros integrantes del grupo comparten
experiencias semejantes en el hecho de ser padres de nifios sordos.

Objetivo: Que los integrantes del grupo expongan sus dificultades en su
paternidad y como las han enfrentado.

Objetivo: Que los integrantes del grupo se retroalimenten mutuamente con
informacion sobre sus experiencia como padres.

Pregunta estimulo: ¢ Qué es lo mas dificil de ser papa o mama de mi hijo sordo?

Rol del coordinador:
-Detectar las necesidades de los integrantes en relacién a informacion sobre la
sordera.

-Favorecer que los integrantes del grupo se apoyen entre si apoyo y en el
coordinador.

103



Sesion No. 4

Objetivo: que los padres manifiesten sus fantasias, sus creencias y sus
sentimientos ante la sordera de sus hijos.

Objetivo: Estimular que los padres tengan ideas realistas acerca de la sordera.
Objetivo: Que los padres puedan observar en si mismos sus sentimientos de
culpa y sus mecanismos de negacion ante la sordera.

Pregunta estimulo: ¢Por qué a mi?

Rol del Coordinador:
-Detectar las dificultades de los integrantes en el proceso de enfrentar la sordera.
-Detectar las resistencias del grupo.

Sesion No. 5

Objetivo. Los padres identificaran algunas de las expectativas e ilusiones
depositadas en sus hijos antes y después de conocer el diagnostico de la
discapacidad auditiva.
Objetivo: Los padres identificaran y expresaran sus miedos ante el futuro de sus
hijos.
Objetivo: Los integrantes podran aprender acerca de las condiciones en que las
personas sordas pueden ser felices y productivas en las diferentes etapas de su
vida.
Preguntas estimulo: ¢ Y si no hubiera sido sordo?

¢, Qué sera de él si yo no estoy?
Material: Entrevista con una persona sorda.

Rol del coordinador:

-Coordinar una entrevista de los integrantes del grupo con una persona adulta
sorda.

Sesién no. 6

Objetivo: Que los padres expresen sus sentimientos de culpa en relacién a la
sordera de sus hijos.

Objetivo: Disminuir los sentimientos de culpa de los padres alrededor de la
sordera.

Objetivo: Los integrantes se percataran de que la sordera es una condicion
accidental en la vida, no relacionada con acciones humanas.

Pregunta estimulo: ;Me siento culpable de...?

Rol del coordinador: Alentar la confianza en el grupo para expresar los
sentimientos de culpa.
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Sesion No. 7

Objetivo: Detectar las diferentes manifestaciones de negacion de la sordera en
los integrantes del grupo.

Objetivo: Que los padres reflexionen sobre sus conductas de negacién de la
sordera.

Pregunta estimulo: Y... ¢lo he podido aceptar?

Material: Pelicula La Sinfonia de Mr. Holland.

Rol del coordinador: Ayudar a los padres a comprender las diferentes
manifestaciones de negacion de la sordera que se presentan en el grupo y cémo
dicha negacion dificulta la relacién con sus hijos.

Sesion No. 8

Objetivo: Profundizar en las manifestaciones de negacion de los integrantes del
grupo.

Pregunta estimulo: ¢ Que pienso de Mr. Holland? ¢ En que me parezco 6 soy
diferente a Mr. Holland?

Rol del coordinador: Detectar el grado de identificacién de los participantes con el
personaje de la pelicula.

Sesién No. 9.

Objetivo: Que los padres expresen las dudas que tienen acerca de la la sordera y
reciban informacion pertinente para resolverlas.
Pregunta estimulo: ¢Mis dudas sobre la sordera son...?

Rol del coordinador: Detectar las necesidades de informacion de los padres
acerca de la sordera y brindar orientacion clara y especifica sobre las dudas de
los padres.

Sesién No. 10.

Objetivo. Que los padres escuchen informacion clara y pertinente de un
especialista en audicion y puedan resolver dudas particulares acerca del tema de
la sordera.

Pregunta estimulo: ¢ Qué necesito preguntarle al audiélogo?

Material: Conferencia con especialista en audiologia.

Rol del coordinador:

- Presentar al especialista y al grupo.

-Favorecer una buena comunicacion entre el especialista y el grupo.
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Sesion No. 11

Objetivo: Que los padres tengan un mayor aprendizaje acerca de los diferentes
métodos y tratamientos de la sordera.

Objetivo: Que los padres puedan aprender sobre las estrategias de tratamiento
mas apropiadas para cada uno de sus hijos.

Objetivo: Que los padres obtengan una mejor comprension y aprendizaje sobre
los métodos y tratamientos mas apropiados para sus hijos.

Pregunta estimulo: ¢Qué es lo mejor para mi hijo sordo?

Material: Reunién con un especialista en fonologia y con un maestro
especializado en lengua de sefias mexicana.

Rol del coordinador:
-Presentar a los especialistas con el grupo.

-Favorecer una buena comunicacion entre los padres y los especialistas.

Sesion No. 12

Objetivo: Que los padres después de trabajar en el proceso de reflexion,
expresen los sentimientos y experiencias que modificaron ante la sordera de sus
hijos.

Objetivo: Que los padres manifiesten cuales fueron los aprendizajes que
obtuvieron durante la experiencia del grupo.

Pregunta estimulo: ¢ Qué aprendimos en el grupo? Rol del coordinador:

-Realizar una sintesis de todos los temas trabajados en las sesiones.

-Cierre y despedida del grupo.
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ANEXOS.

|. ENTREVISTAS PREVIA Y POSTERIOR AL GRUPO DE REFLEXION.

Se trata de una entrevista individual y semiestructurada con cada uno de los integrantes
del grupo:

1.- En tu historia como padre o madre, cuales han sido tus sentimientos, desde que supiste
de la sordera de tu hijo o hija.

2.-Que informacion has recibido de parte de los especialistas que han tratado la situacion de
tu hijo (a).

3.-Como te sientes actualmente para enfrentar la sordera de tu hijo
4.-Qué dificultades y problemas has enfrentado ante la situacion de tu hijo.

5.-Qué tipo de ayuda o de apoyos crees necesitar para mejorar la relacién con tu hijo o hija.

Il. REGISTRO DE SESIONES.

Fecha de la sesion.NUmero de Participantes.

Resumen de la Sesion.

Contenido Manifiesto. Se refiere a los temas tratados en la sesién, estado animico
prevaleciente en el grupo y relacion entre los miembros.

Contenido Latente. Describir las resistencias que el grupo manifesté durante la sesion.
Describir los emergentes manifestados por algunos de los integrantes del grupo.

Informacion brindada por los coordinadores.

Necesidades de informacion de los participantes detectadas en la sesion.

Objetivos cubiertos en la sesion.
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CONCLUSIONES

La revision bibliografica realizada en este trabajo, permitio observar que en México existe la
necesidad de investigar mas sobre los aspectos afectivos familiares que estéan ligados a la
discapacidad auditiva, la mayor parte de la informacion sobre este tema, proviene de otros
paises como los Estados Unidos y Argentina. En México existe investigacion sobre
discapacidad y familia en casos denominados como problemas de desarrollo como son el
autismo, el Sindrome de Down, la paralisis cerebral y los problemas de lenguaje, sin

embargo la investigacion de las relaciones familiares del nifio sordo mexicano son escasas.

La investigacion sobre los aspectos afectivos familiares involucrados en la sordera, es un
campo rico de investigacion y dado que en México existen alrededor de 400,000 personas
gue padecen algun tipo de discapacidad auditiva, y que tres de cada mil nifios nacen sordos,
ellos y sus familias requieren de ser objeto de una mayor atencién por parte de los
investigadores.

Uno de los grandes dilemas de la educacion en México y en muchos paises lo constituye el
hecho de aspirar a ofrecer a los nifios con discapacidad en general y con discapacidad
auditiva, espacios educativos, de recreacion y socializacion en condiciones equitativas, justas
y de no discriminacién, con sus pares, maestros y educadores, sin embargo en el caso de los
nifilos con discapacidad auditiva, su integracion es aun deficiente, no solo en las escuelas
regulares, donde practicamente pasan desapercibidos o son objeto de burlas y estigmas, si
no y mas importante, dentro de sus propios medios familiares. En una buena parte de los
casos, en las familias de los nifios sordos existe una comunicacién limitada y muy escasa
entre padresy hermanos con el nifio sordo y entonces estos ellos  crecen aislados y con

un resentimiento plenamente justificado.

La investigacion sobre la dinamica familiar del nifio sordo es un tema fértil de investigacion y
redundaria en beneficio de una mejor comprension de las relaciones al interior de estas
familias y de la blusqueda de métodos terapéuticos apropiados para enfrentar los problemas

especificos que en ellas se presentan.
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La discapacidad auditiva ofrece posibilidades de investigacion e implementacion de técnicas
de estimulacién temprana para madres y bebés sordos, grupos terapéuticos para padres,

hermanos y otros familiares.

La investigacion sobre las familias de nifios sordos y la busqueda de estrategias para su
atencion e integracion afectiva, redundarian positivamente en los ambitos escolar y social
puesto que el nifio sordo que logre sentirse amado y aceptado desde un inicio por su familia
oyente, tiene mayores probabilidades de convertirse en un miembro activo y creativo de la

sociedad.
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