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RESUMEN

INTRODUCCION: El estudio analiza la significacion de la experiencia de ser padres de hijos con discapacidad auditiva.
METODO: El trabajo es de tipo interpretativo, realizado mediante entrevistas enfocadas con dos familias. La informacién
obtenida se analizd mediante la comprension de los registros, su integracion en categorias, su delimitacion e interpretacion.
RESULTADOS: se aprecian fres grandes bloques temdticos: Historia familiar. Colectividad e integracién al otro e individualismo
y soledad; La vida en pareja y el lugar del hijo; y, La bisqueda, en los que se aprecia cémo la experiencia infantil de cada uno de
los padres, es la huella sobre la que se configura lu estructuracion psiquica de los hijos, el lazo conyugal y parental,
promoviendo distintos caminos de sentido. DISCUSION: Desde la psicologia, es posible proveerles de espacios de escucha, de
compartimiento hacia la elaboracion de nuevas significaciones de su propia historia, asi como de aquellas que emergen de la
crianza y formacion de un hijo con discapacidad.
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ABSTRACT

INTRODUCTION: The study analyzes the significance of the experience of being parents of children with hearing impairment.
METHOD: The interpretative work is conducted through interviews with two families focused. The information obtained was
analyzed by understanding the records, their integration into categories, its definition and interpretation. RESULTS: Three large
thematic blocks are appreciated: Family history. Other community and integration and individualism and loneliness; Married life
and the place of the child; and the search, which shows how childhood experience of each of the parents, is the footprint on the
psychic structure of the child, spousal and parental loop is configured, promoting different ways of sense. DISCUSSION: From
psychology, it is possible to provide spaces for listening, sharing towards the development of new meanings of their own history,
as well as those that emerge from the breeding and training of a disabled child.
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INTRODUCCION

La paternidad engloba una serie de
practicas y  representaciones,  cuyo
significado y ejercicio se vincula a las
propias experiencias y practicas sociales
que contribuyen a la formacion de
subjetividades, las cuales se heredan
socialmente a partir de la transmision
concreta de un “magma de significaciones”
compartidas (Castoriadis, 1993).

Las expectativas de la paternidad-
maternidad  que  los  progenitores
mantuvieron normalmente a lo largo de los
meses del embarazo de su hijo, e incluso
antes (Sarto, 2001), influyen en dicho
ejercicio. Tal y como Vallejo (2001) declara:

Los humanos fantaseamos sobre
la realidad de nuestros hijos antes
de empezar a concebirlos. Esto les
da una existencia en la realidad
psiquica de los padres. Se hacen
una idea del tipo de nifio que
esperan, lo que produce una
imagen ideal o fantaseada del hijo

(p.1).

Al deseo materno-paterno, se suman las
proyecciones y fantasmas que sobre el hijo
se entrelazan, los cuales se confrontan con
el niflo real, cuya resolucion sin duda,
constituye un desafio a la estructuracion
psiquica del infante, situacion que se
complejiza aun mas ante su condicion de
discapacidad.

En el estudio de la discapacidad se
aprecian distintas concepciones y enfoques
de intervencion en los que subyacen
multiples nociones sobre el sujeto con dicha
denominacion.  Palacios  (2008), les
denomina de prescindencia, rehabilitatorio y
social; el de prescindencia plantea la
intervencion desde una perspectiva de
caridad o asistencia, que se instituye a partir
de un etnocentrismo que no suprime la
diferencia, sino que la significa; el
rehabilitatorio, busca normalizar a las

personas con discapacidad situando la
problematica en el sujeto  mismo,
abstrayéndolo de la sociedad de la cual es
parte; el modelo social por su parte,
replantea la valoracién del sujeto
considerando su aporte igual al de los
demas. Este modelo fue desarrollado por
una corriente  sociologica  critica
anglosajona, con autores como Abberley
(1987); Mike Oliver, V. Filkelstein, Brendan
Gleeson y Carol Thomas (citados por
Barnes, 2007), se basa en una filosofia de
los derechos humanos y plantea que la
‘discapacidad es en parte una construccion
y un modo de opresion social” (Palacios,
2008, p. 27). Una explicacion similar es
enunciada por Brogna (2006), para quien la
discapacidad:

...es una construccion relacional
entre la sociedad y un sujeto
(individual o colectivo) (...), una
creacion social, significada dentro
de una situacion relacional (...), el
espacio contingente y arbitrario
que se le asigna a ese sujeto y por
lo tanto la situacion de desventaja
aumenta o disminuye en funcion de
su contexto social (y econdmico)

(p-2)

Dicho modelo social toma en cuenta la
constitucion sociocultural de la
discapacidad, por lo que es indispensable
reflexionar en torno a las concepciones que
consideran a la normalidad a partir de un
referente hegemonico de sujeto (Oliver,
2002), en que la ‘“ideologia dominante
abarca el mundo normativo y simbolico en
una sociedad dada” (Miguez, 2006, p. 126).

La normalidad parte de una concepcién
en que el criterio estadistico o cultural
constituye la base sobre la que se define al
hombre, sefialando toda desviacion, o lo
que se ubica fuera de ella como anormal,
conteniendo ésta en el sujeto, no en el
contexto social de pertenencia. Ello supone
‘eliminar la afeccién...o <adaptar> a la
persona a su condicién insuficiente”
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(Ferreira, 2008, p. 148). En este proceso, se
ha pasado de considerar la anomalia como
un criterio de infrecuencia a la anormalidad
que tiene una connotacion de indeseable o
negativa. Tal asignacion de significados es
producto de interpretaciones a partir de la
cultura. En este sentido, el concepto
anormalidad

...funciona como un espacio sin
contenido determinado que puede
ser llenado con un conjunto de
predicados l6gicamente
contradictorios 'y  mutuamente
incompatibles, cuya conjuncion
imposible no se refiere tanto a un
fendmeno paraddjico del mundo
como a los limites que marca el
termino  opuesto,  normalidad
(Rosato et al., 2009, p. 97).

La discapacidad por lo tanto es toda
desviacion en las condiciones de salud y de
deficiencia que opera sobre los cuerpos de
los sujetos. Para Pérez et al (2016) “en los
proyectos normalizadores de la cultura, se
da por hecho y se naturaliza la normalidad
como si ella no tuviera historia ni trayecto de
su construccion (...) con un ideal construido
por la cultura dominante” (p. 115).

Para contrarrestar la concepcion de
normalidad propia de la modernidad que
permea en el imaginario social, es
indispensable  develar las  préacticas
cotidianas de opresion, estratificacion 'y
exclusién a partir del analisis contextual
para comprender la situacion relacional del
sujeto con discapacidad.

Una postura que destaque las barreras
del entorno y reconozca la diversidad
funcional y desigualdad social, apunta hacia
el otro, quien es diferente, diverso, con
pleno reconocimiento de sus derechos;
“concebir a un «otro» no implica de por si
mas que la existencia de un par dialéctico a
través del cual «nosotros» y los «otros»
resultan  opuestos  complementarios”
(Miguez, 2006, p. 128). El proceso historico

de construccion del otro, ha sido expuesto
por Boivin, Rosato y Arribas (2004), quienes
plantean tres momentos para explicar la
alteridad social; asi, en el siglo XIX, el modo
de sefialar al otro a través de la diferencia
respondia a un proceso evolutivo, de
supervivencia; en el siglo XX, ftal
denominaciéon se plantea a través de la
diversidad, de la heterogeneidad de
expresiones de la vida humana; mientras
que en las ultimas décadas, tal aspecto es
explicado a través de la desigualdad, lo que
implica una relacién de dominacion, basada
en la distribucion desigual de bienes
materiales y simbolicos.

En personas con discapacidad se
presenta una relacion de dominacion hacia
ellos, son definidos como anormales por
quienes se asumen como normales. Dentro
de este grupo se incluyen a “personas con
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales
0 sensoriales a largo plazo” (Organizacion
de las Naciones Unidas, 2006, p. 4), entre
ellas las auditivas.

La deficiencia auditiva “es un término
genérico que indica una incapacidad para la
audicion cuya gravedad puede oscilar entre
leve y profunda” (Patton, Payne, Kauffman,
Brown y Payne, 1997, p. 155).

La llegada de un hijo con discapacidad
auditiva a la familia genera “un impacto
psicoldgico a nivel de los diferentes vinculos
familiares” (Nufiez, 2003) vy “provoca una
situacion de crisis” (Jacobo, Villa y Luna,
2000, p. 351), es un acontecimiento que
‘suele ser impactante... El hecho se percibe
como algo inesperado, extrafio y raro, que
rompe las expectativas sobre el hijo
deseado” (Sarto, 2001, p. 1); por lo que la
atencién institucional y social sobre ‘“la
calidad de vida familiar deberia ser un
objeto prioritario en materia de discapacidad
(Pantano, Nufez y Arenaza, 2012, p. 11),
aunque en lo general suela ser desconocida
e ignorada.
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Asi, para que los padres puedan hacer
frente a las demandas que la nueva
condicion familiar genera, sera necesario
que atraviesen un duelo por el hijo ideal no
obtenido, para poder aceptar al hijo real que
si poseen (Jacobo, Villa'y Luna, 2000).

Este proceso, segun Rosato et al (2009),
deviene de una concepcion de discapacidad
pensada en términos de “tragedia personal”
de quien presenta un déficit en su persona,
por lo que estd determinado a desempefiar
el rol de enfermo” condicién que “«enlutay la
vida del sujeto y su familia” (p. 90).

Si el hijo con discapacidad auditiva nace
dentro de una familia de sordos, los “padres
proveen una interaccion mas adecuada, son
més activos, mas abiertos e inteligentes
para abordar las necesidades basicas de
sus hijos” (Domingo y Pefafiel, 1998, p. 82).

Por su parte, en familias de normo-
oyentes resulta natural que dependiendo de
las diferencias existentes entre la imagen
ideal del hijo y la situacidn real del mismo, el
grado de diversidad funcional que presenta
(Vallejo, 2001), asi como de la situacion y
del contexto que les rodea (Verdugo, 2004),
sea la magnitud del impacto emocional que
vivenciaran los progenitores.

Cuando la discapacidad de un hijo se
presenta en los primeros meses o0 afos de
vida, “el aprovechamiento temprano de las
potencialidades del nifio en plena
maduracion, exige la intervencion tan pronto
como sea posible” (Fortich, 1990, p. 110),
para esto, la condicion fisica de un hijo debe
ser aceptada por los padres con gran
rapidez, ya que “mientras no se dé esa
aceptacion, dificiilmente se pondran los
medios necesarios para la adecuada
rehabilitacion” (Fortich, 1990, p. 107).

Dicho proceso, en conjunto con la
numerosa cantidad de roles que los
progenitores desempefiaran al brindar
apoyo y sustento al hijo, generalmente
llevaran a la familia a “cambios en el estado

emocional, sentimientos de negacion,
ansiedad y otros problemas que van a
repercutir en la salud y en la adaptacion y
convivencia” (Surid, 2013, pp. 24 y 25).

Por lo anterior, en el presente trabajo se
analiza la significacion que tiene la
experiencia de ser padres de un hijo con
discapacidad.

METODO

La presente investigacion se sustenta bajo
el paradigma interpretativo, en el que segun
Carr y Kemmis (1988, p. 83), la realidad
social se advierte a traves de “una
estructura intrinseca significativa,
constituida y sostenida por las actividades
interpretativas rutinarias de sus miembros
individuales”, a partir de las cuales
construyen y reconstituyen el orden social.
Por lo tanto, el tipo de explicacién
establecida se basa en comprender los
procesos sociales mediante los cuales se
produce y pasa a darse por supuesta una
realidad social dada. Tal aproximacion se
considera pertinente para el abordaje de
categorias de interpretacion relacionadas
con la discapacidad (Ferreira, 2008). En
este proceso, se privilegia un modelo
narrativo de reconstruccion biografica para
la comprension del entorno de experiencias.

Participantes

Se trabaj6 con padres normoyentes
pertenecientes a dos familias en las que uno
de los hijos presenta deficiencia auditiva. La
primera entrevistada fue Azucena, de 51
afios de edad, quien estudi6 la carrera
magisterial y la licenciatura en educacion
especial en la linea de audicion y lenguaje y
ejercié como docente de primaria regular y
posteriormente en educacion especial,
actualmente se encuentra jubilada. Su
familia se integra por Jorge, de 57 afios de
edad, quien también estudi6 la carrera
magisterial y posteriormente la maestria y
doctorado en  educacidbn  especial,
actualmente ejerce como administrativo
dentro del sistema de educacion publico; y
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su hija Carolina, de 29 afios de edad,
diagnosticada con deficiencia auditiva,
dislexia y problemas cardiacos, quien
estudié estilismo aunque no lo ejerce, es
soltera y actualmente vive con su madre
apoyandola en la atencion a clientes de un
negocio familiar (lavado de autos).

Los entrevistados de la segunda familia
participante fueron Alberto, de 40 afios de
edad, quien concluy6 la educacion media y
trabaja como herrero en un taller particular
ubicado en su domicilio y Karla, de 40 afios
de edad, quien concluyo la licenciatura en
administracion aunque nunca ejercid y
actualmente se dedica de tiempo completo
a ser ama de casa; ambos padres de tres
hijas: Mercedes, de 13 afios de edad,
diagnosticada con deficiencia auditiva, quien
cursa 2° grado de secundaria en una
escuela regular; Susana, de 11 afios de
edad, quien cursa sexto grado de primaria y
Elena, de 9 afios de edad, quien cursa
cuarto grado de primaria.

Técnicas

Se utilizd la entrevista, entendida como un
proceso de comunicacién que se realiza
entre dos personas; particularmente a
través de la entrevista enfocada, que para
Sierra (1996) es una conversacion formal
por la que se reconstruye una experiencia
personal concreta, la cual se aplico en
diversas ocasiones de forma individual o en
pareja a los participantes, en el transcurso
de poco mas de un afio.

Analisis de la informacion

Se aplica la técnica de andlisis de
informacién propuesta por Martinez (2008),
que consiste en seleccionar o extraer
unidades de andlisis de un contexto, las
cuales se codifican. Posteriormente, se
analizan los datos de forma simultanea para
desarrollar  conceptos. Esta aplicacion
supone una contrastacion de subcategorias
0 primeras categorias, que surgen a lo largo
de un estudio en sucesivos marcos o
contextos. Este procedimiento se desarrolla

en cuatro etapas: la primera implica la
comprension de los datos; la segunda
supone una integracion de cada categoria
con sus propiedades; la tercera requiere
delimitar los hallazgos y la cuarta en donde
se realiza el andlisis e interpretacion de la
informacion obtenida, tras un proceso de
relacién, comparacion y reduccion de las
unidades pertenecientes a cada categoria.

RESULTADOS

El analisis de la informacion obtenida a
partir de mdaltiples encuentros con los
padres de dos personas con discapacidad
auditiva, cuyas historias  divergentes
parecian no encontrarse, permitio a traves
de un continuo proceso de analogia,
contraste y delimitacion, la construccion de
tres grandes bloques categoriales. El
primero de ellos: Historia  familiar.
Colectividad e integracion al otro e
individualismo y soledad, explora la
estructuracion familiar y el enraizamiento en
la identidad colectiva construida en la familia
de origen, asi como la vulnerabilidad del
lazo social cuando la falta de modelos de
referencia no atestiguan en la relacién
madre nifio una solida estructuracion
psiquica; el segundo: la vida en pareja y el
lugar de la hija, comparte dos maneras de
vivenciar las relaciones, mediante el
estrechamiento de la relacion y la reedicion
de la propia historia familiar, continuando el
apoyo que los padres han proveido, con el
soporte que brindan a sus hijos; o bien de la
ruptura prefigurada con la pareja, de una
relacion  conformada para  sentirse
acompafiada y la gesta y crianza de la hija,
quien no alcanza a cubrir el vacio; y el
tercero  denominado: fa  busqueda,
expresada a través de la espiritualidad y la
vida social que provee de sentido la propia
vida; o bien del movimiento del sujeto ante
la imposibilidad libidinal devenida de la
propia precariedad psiquica, que busca su
investimento a través de la actividad
profesional o la constante formacién
académica, que finalmente muestran lo que
se intenta ocultar o negar, el vacio, el
abandono o soledad.
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AZUCENA
Historia familiar. Individualismo y soledad y
colectividad e integracién al otro

Desde una intensa pobreza y marginacion,
los primeros afos de la vida de Azucena
estuvieron marcados por la orfandad
paterna, el nuevo matrimonio de su madre y
la responsabilidad temprana del cuidado de
sus medios hermanos. En ese periodo, la
presencia protectora de la abuela y su
interés en la lectura la llevd a sobresalir
acadéemicamente, siendo la escuela una
fuente de soporte y desarrollo para ella.

Es recurrente en el tejido discursivo de
Azucena la referencia a la soledad,
condicion que le descubre en la relacion
primigenia, pero también en las relaciones
actuales que parecieran querer escapar a
una época de indefension y abandono.
Como fenémeno subjetivo, la soledad “hace
referencia no solo a una condicion de
aislamiento externo, sino, principalmente, a
su sentido subjetivo, interno, que es el
sentirse solo” (Rico, 2014, p. 45), que
emerge de experiencias de abandono y
desamparo. En este sentido, “mas que
como un aislamiento, la soledad se vive
como una situacién de fractura en la
comunicacion con el otro” (Rico, 2014, p.
57).

La resonancia de esta vivencia, se
mantiene en buena parte de su historia
personal como hija, como hermana, como
muijer:

...una experiencia que hemos
compartido mucho como
hermanas, pues es que nos
sentiamos solas, abandonadas.
...todo el esfuerzo para vivir, ino?
iComo mujer sola, como nifia sola!,
estudiar, trabajar y procurar
resolver mi vida jsola!

La soledad atiende como polo a su
opuesto, el deseo por la comunion con el
otro, que de forma reiterada sefiala su
caracter histérico de orfandad y desamparo;

0 como planteara Paz (1996), de diferencia.
Proviene de ansiedades depresivas, las
cuales tienen su origen en la relacion
temprana mantenida con la madre, de la
experiencia de una comprension sin
palabras, cuyo anhelo y falta, deriva en una
vivencia depresiva, de una pérdida
irreparable. La infancia de Azucena se
desarrolla en un ambiente precario de
trabajo, represion y violencia, generados
principalmente por la propia figura materna,
a la cual ella describe como “autoritaria y
violenta”. Azucena refiere:

Con los afios he entendido que lo
mejor que nosotras podiamos
hacer es, no ser visibles, ;no?,
ijque nadie nos viera, que nadie
nos escuchara!

Klein (1963, p. 5) plantea que el objeto
bueno o pecho materno, forma el nucleo del
Yo y contribuye a su crecimiento, aunque si
este no es internalizado de esta manera: “...
su relacion con dicho objeto no le
proporciona alivio sino tan sélo la sensacién
de ser odiado y no querido (...), forma parte
del sentimiento de soledad”.

Tal parece que dicha emocién aparece
tras la pérdida de la figura paterna y la
consiguiente ausencia de su madre, quien
dedica la mayor parte de su tiempo a
trabajar. No obstante, la presencia de la
abuela materna constituye un reducto cuya
huella forjo el trasvasamiento libidinal de su
relacion infanti con aquella que mas
adelante establece con su propia hija.

La vida en pareja y el lugar de la hija

El anhelo por continuar y culminar sus
estudios, llevan a Azucena a separarse del
hogar materno, asumiendo sus propios
gastos, concluyendo afios después sus
estudios como maestra de educacion
primaria. Con ello, su situacion econdmica
cambia drasticamente, se establece como
docente en una comunidad rural, en que a
la par de iniciar su vida laboral, formaliza
una relacion de pareja, mas centrada en su

115 SALUD & SOCIEDAD | V.8 [No.2| MAYO - AGOSTO | 2017 | DOI: 10.22199/507187475.2017.0002.00001



GERMAN ALEJANDRO GARCIA LARA * ABIGAIL BUERE FIGUEROA

soledad y su anhelo de compafiia que del
enamoramiento hacia el otro. Ella lo
describe de la siguiente manera:

Fue una relacion muy marcada por
la necesidad de... de compafia...
¢no? Tenia 18 afios, a punto de
cumplir los 19, estaba muy joven,
pero... jme sentia muy solal,
entonces la compafiia jde quien
fueral, se oye muy fuerte que lo
diga asi pero, la compafia jde
quien fueral, jestaba bien!

Durante la gestacion de su primer y
unico embarazo, Azucena sufrid un
accidente a caballo, lo que afectdé al
producto, asi, a los seis meses de
embarazo, le fueron detectadas anomalias
en el feto, diagnosticadas como insuficiencia
placentaria.

...lesiond sus oidos, sus ojitos, su
corazon, tiene una dislexia, tiene
discapacidades mudltiples, aunque
no se note.

Esto gener6 que tras su nacimiento,
Carolina, la hija de Azucena, se comportara
de manera hipersensible tanto fisica como
emocionalmente, pues lloraba
constantemente debido a las dificultades
que presentaba el comer, asi como por la
sensibilidad de su cuerpo ante diversos
agentes externos. Ante esta situacion,
Azucena relata haber atravesado junto a su
esposo un estado de depresion.

Este estado animico se continud en su
vida familiar, en el tiempo que mantuvo la
vida en pareja hasta su reciente disolucion,
ocurrida siete meses después de realizada
la presente recoleccion de datos:

...los papas con nifios con
discapacidad damos la batalla
bastante solos, ¢no? buscamos
alternativas  de  atencion y
buscamos informacidn...
jbuscamos, buscamos!, solos ...

no existen muchos profesionistas
eh... que atiendan.

Asimismo, como madre asumié con mayor
responsabilidad la crianza de su hija:

...todas esas decisiones (sobre la
atencion a su hija) las fui tomando
sola, decisiones muy importantes
para Carolina.

...insistimos mucho en oralizarla,
conseguimos que ella hablara,
pero después de muchos afos
descubrimos una realidad que
resulta ser muy dura, jmuy cruel!,
ella habla mucho, pero sigue
siendo sorda y no quiere convivir
con sordos, pero no es oyente, ni
tampoco es sorda; no tiene nada
de sentido de pertenencia a las
comunidades de sordos, esa... esa
es una cosa muy fuerte, porque
eso le ha dado otras
problematicas.

En ocasiones el proceso identitario
vuelca sobre el propio sujeto, pues como
sefiala Ferreira (2008), el proceso se
desarrolla desde el otro, si se acepta esta
identidad asignada, como aquella que
margina y oprime, el sinsabor condena
hacia una respuesta que desaira y niega
aceptar lo que se es y lo que se posee,
anhelando del otro lo que le falta, sin
pertenecer a ningun grupo, Sin ninguna
identidad.

En este contexto, dichos significados
atestiguan la vida afectiva y asoman a una
comprension de las relaciones actuales con
la hija que presenta discapacidad auditiva.
En la actualidad Carolina continua
presentando gran dependencia hacia sus
padres, manteniéndose en la incapacidad
de satisfacer necesidades y suefios, tales
como “tener una relacion de pareja, de tener
amigos”.

Esta dependencia es la que se espera
desde el orden social que insta a que la
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persona con discapacidad y su familia se
acomoden “subjetivamente a su condicion
de discapacitado. De ninguna manera esa
acomodacion supone la modificacién de las
relaciones sociales que originan ese
significado tragico ni de las préacticas que de
ello se derivan” (Rosato et al, 2009, p. 90).

La vida en pareja, pudiera estar vedada
para la hija, quien parece llenar o continuar
la propia soledad de la madre, para quien la
compafiia de esta le restituye de su propia
historia, pero también le impide elaborar ese
legado, mediante un lazo que es necesario
romper para establecer la propia historia de
la hija.

...hemos buscado que ella pueda
tener las mejores condiciones para
vivir (...), a lo mejor logramos
salvar algunas cosas,... no nos
alcanzo para otras.

Al respecto, en ocasiones desde la
propia familia se gesta para los hijos con
discapacidad  una  concepcion  de
enfermo(a), que les lleva mantener una vida
dependiente, nulificando sus derechos por
lo que “requieren de la tutela de otros para
ejercerlos” (Rosato et al, 2009, p. 91).

La busqueda

Este proceso tiene diversos caminos, los
que dependen de ciertos eventos que
muestren la ventura y oportunidades de
ruptura respecto de relaciones poco
satisfactorias o bien que reediten aquellas
que expresan mayor goce. En Azucena, la
orientacion que recibié de sus docentes, el
gusto por ensefiar a sus compaferos de
aula y mas tarde, su eleccidn vocacional en
la docencia y el ejercicio de ella, significaron
un espacio de productividad simbdlica, tal y
como plantean Schlemenson, Alvarez,
Cantu y Prol (2004): “El proceso de
investimiento no repite el placer habido pero
lo re-crea parcialmente en sus elecciones y
tendencias” (p. 25).

Sobre las experiencias tempranas del
proceso de ensefianza, refiere:

...ensefiarles a otros nifios porque
yo tenia mas habilidades, porque
ime gustaba mucho el estudiar!,
jdisfrutaba mucho eso!

Esta experiencia acomete contra la
adversidad y desamparo infantil:

...en la escuela compensaba
mucho esa... esa sensacion de
abandono, de maltrato, porque en
la escuela jera exitosal, y en la
escuela la maestra jme reconocia!

Adversidad y desamparo que re-
experimenta tras la deteccion de la
deficiencia auditiva de su hija, acompafiada
de wuna deficiente atencion médico-
educativa, la ausencia de redes sociales
con presencia significativa en su vida y el
retorno del abandono familiar que esta vez
como matrimonio experimentaron:

Viviamos jlos tres solitos!, no
teniamos contacto con la familia,
con nadie, estdbamos solos, nos
pasamos muchos meses llorando.

La desigualdad social imperante para
estas personas, demanda la adaptacion de
la sociedad, no de ellos, las personas con
discapacidad.

Siendo que las experiencias tempranas
de éxito escolar como compensacién a la
violencia y abandono experimentados
durante la nifiez fueron la base sobre la que
desarrollo su formacion como docente de
educacion primaria, tras el confrontamiento
con la deficiencia auditiva de su hija se
convierten en la base sobre la que Azucena
retorna a estudiar otra licenciatura, esta vez,
en educacion especial y una vez concluida
esta, desarrolla de una importante carrera
profesional en el area.
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A su vez, a partir de buscar una mayor
atencién para su hija y frustrada ante los
servicios que se le brindaban por diferentes
profesionales de la region, Azucena buscd
apoyo en otras instancias internacionales,
mismas que le proporcionaron orientacién
personalizada que contribuyd a la
aceptacion de la deficiencia auditiva de su
hija:

...ime  sacudi¢!, me  puso
definitvamente en el siguiente
escalén para decir, es que hay
muchas cosas que hacer.

En la actualidad, pese al rechazo y
exclusion que la hija de Azucena continua
viviendo, esta vez en los &mbitos laborales y
sociales, ambas se benefician de los
ingresos generados por una pension social
y de algunos negocios propios, mismos que
emplean para procurar una mejor calidad de
vida para su ambas.

KARLA'Y ALBERTO
Historia familiar. Individualismo y soledad y
colectividad e integracién al otro

Siendo los hijos menores de familias
numerosas (6 a 8 hijos), Karla y Alberto
contaron con figuras paternas muy
similares: dominantes en el hogar, poco
expresivas en sus relaciones de pareja y
comunmente ausentes debido a sus
jornadas laborales y a su alcoholismo,
aunque responsables en el trabajo:

Con mi papa pues siempre era de
trabajar (como estibador) y llegaba
tomado y era una dinamica jmuy
violental..., pero si llegaba bolo
(borracho) era tranquilo..., nos
invitaba a cenar y nosotros
contentos (Alberto).

Siempre el papa ausente... mi
papa era molinero y se iba desde
la madrugada... Lo de él era tomar
e irse... habia violencia familiar y
amenazaba... pero fue un papa
muy responsable (Karla).

A su vez, ambos conyuges contaron con
figuras maternas que lideraron el desarrollo
familiar, cuidando de manera carifiosa pero
también estricta a sus hijos, brindandoles
valores religiosos y manteniendo la
estabilidad econdémica de su familia por
medio de su trabajo como costurera y
vendedora de comida respectivamente,
cuando el salario de los padres no era
proveido a la familia:

...mi mama nos ensefid y ayudd
mucho a fortalecer... se dedicaba a
trabajar para sacar a sus hijos
adelante... la mama es la que
estaba ahi presente siempre...
siempre tuve mas comunicacion...
me decia cosas (Karla).

Mediante el cuidado sensible de las
madres de Alberto y Karla, se gener6 en
ellos un sentido de confiabilidad personal.

...mi mama siempre fue buena...
siempre estaba ocupada pero
siempre se daba el tiempo,
platicaba con nosotros  pues
(Alberto).

...mi mama trabajaba para sacar a
sus hijos adelante y pues nosotros
creciendo... siempre se preocupo
por darnos educacion, no nos dejo
a la que a, hagan lo que quieran
(Karla).

Ante este tipo de maternidad Dominguez
(1999) expresa: “(Esta) relacion fusional y
placentera (...), permanecera en todo sujeto
humano como una estructura bésica y
fundante del deseo” (p. 20).

En el caso de Alberto, la presencia de
una discapacidad fisica en su madre debido
a la limitacion que en el desarrollo de una
pierna le produjera al caminar, gener6 cierto
sentimiento de verglenza durante su nifiez
y adolescencia, mismo que con el paso del
tiempo se convirtié en admiracion:
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Llegd un tiempo en que jsi me
daba pena!, decir como que mi
mama tiene algun defecto y que no
era normal... hoy al contrario para
nosotros es jtodo un ejemplo de
vida!, porque nos sacO adelante
trabajando (Alberto).

La elaboracion que realiza Alberto de
dichas experiencias primarias, es la base
con que afios mas tarde enfrentd la
discapacidad de su propia hija Mercedes, al
decidir educarla “como una nifia normal”.

La interaccion con sus padres, la
proteccidn y apoyo econémico de los
hermanos mayores y la amistad vy
compafierismo de los hermanos menores y
primos cercanos, marcaron la dinamica de
sus primeros afios (Cuelli, Reidl, Marti,
Lartigue y Michaca, 1990), a los cuales los
entrevistados describen como comunes:

Pues en la infancia... jyo la
disfruté!, porque jSiempre
jugabal... hacia todo lo que un nifio
hace (Karla).

La primera infancia fue normal, fue
normal en el sentido de que yo
jugaba (Alberto).

Dicha dindmica, se ha mantenido
respecto a su esencia inclusiva, cercana, de
apoyo y proteccion:

...(la familia) siempre estuvieron
ahi para apoyarnos y para darnos
siempre un aliento... nos daban la
confianza de que si algo mas
llegara a necesitarse, siempre
habia el apoyo de que uno podia
contar con ellos (Alberto).

La vida en pareja, el lugar de la hija

Tras la deteccion de la deficiencia auditiva
de su hija Mercedes, Alberto y Karla
vivencian el suceso de tal forma que logran
atravesar en su totalidad las fases de
reconstruccion del equilibrio familiar y

personal descritas por Pefafiel y Domingo
(1998), pasando en primer momento por la
fase del feliz desconocimiento a la
sospecha:

...Su desarrollo fue como una nifia
normal (...). En ese proceso que el
pediatra nos dijo que, este, que
fuéramos al otorrino (Karla).

Seguido por un periodo de crisis
caracterizado por un shock inicial y
negacion de la deficiencia:

...en  primer  momento, la
experiencia fue de no creerlo o
¢,qué puede pasar? (Alberto).
...una no aceptacion. Al principio
yo no aceptaba esa discapacidad
de Mercedes y pues, no miraba el
futuro, practicamente yo estaba en
eso y pues no queria aceptarlo
(Karla).

Asi, llegan a la fase del proceso de
aceptacion, mismo que es entendida como
“admitir a la persona como es” (Pefiafiel y
Domingo, 1998, p. 177):

...de primera impresion yo jsi lo
acepteé! (Alberto).

...desde que Mercedes cumplid
tres afos, entro al kinder y acepté
que mi hija tiene una discapacidad
(Karla).

La pareja concluye el proceso en la fase
de accidn reconstructiva, dentro de la cual
‘se descubren experiencias de gozo,
sensibilidad, amor, junto con los propios de
sacrificio, compromiso, entrega” (Pefafiel y
Domingo, 1998, p. 78):

...como ella es nuestra primera
nifa y hemos visto su proceso y
todo, nosotros estamos contentos
¢no?, del avance que ha tenido
con los afios que ha llevado terapia
(Alberto).
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...me siento tranquila (...) con una
seguridad de que ella puede dar
mas, porque jlo demuestral, es una
niia con una  capacidad
maravillosa, muy valiosa, jme
siento bien! (Karla).

La busqueda

La cotidianidad de la pareja en lo familiar,
encontré un espacio de proyeccion en la
familia extendida, los amigos y su
pertenencia a un grupo religioso, lo cual ha
coadyuvado al desarrollo que como padres
tienen en la atencion de su hija:

...siempre contamos con el apoyo
de la familia, tanto mia, como de
ella (Alberto).

..en  cuanto al apoyo, la
comprension y todo es similar, por
parte de mi familia, mis hermanos,
mis papas (Alberto).

La comunidad religiosa a la que
pertenece la pareja les proveyo de soporte
incondicional, motivo por lo que la familia
llega a considerarla como parte de si
misma:

...cuando hablamos del término
familia, no puedo decirle solo la
familia de ella o la familia mia,
porque es mas extensa, nosotros
hablamos en el caso de la Iglesia
(Alberto).

De algunos profesionales de la salud y
educativos, la pareja recibio atencion
eficiente y oportuna, un trato comprensivo,
calido y firmemente comprometido con su
bienestar:

...SU maestra, que me hizo aceptar
que mi hija tenia su discapacidad
(...), las maestras de preescolar y
terapia, jellas fueron las piezas
clave! (Karla).

(Mercedes) nunca se ha
quedado solita, y los maestros que

son personas muy, muy amables
con ella, desde la primaria, el
kinder, ha tenido el apoyo de todos
(Karla).

Como se aprecia, las caracteristicas de
la comunidad a la que pertenece la familia
(Diaz, Molina y Marin, 2015), asi como la
calidad y la cantidad de apoyos sociales que
recibe (Caplan, 1974), contribuyen al
desarrollo de su hijo.

A su vez, la religiosidad es otro factor
que resalta en la trama discursiva de la
pareja:

...hasta ahora le doy muchas
gracias a Dios porque me ha dado
mucha fortaleza y me ha ensefiado
que tengo que superar muchas
cosas (Karla).

Cuando la confianza basica adquirida
durante la infancia, se traslada a la
manifestacion de una fe que da “sentido,
significado y orden a las cosas que nos
suceden”, esta se convierte en “un factor
positivo para superar (la crisis generada
ante la discapacidad de un hijo)” (Diaz,
Losantos y Pastor, 2014, p. 93, 94):

...las cuestiones que te pasen en
la vida no son azares del destino,
ni cuestiones del ahi se va; a veces
uno acelera un poquito el destino,
pero al final de cuentas son cosas
que te tienen que pasar (...), entre
mas nos costd, mas nos sirvid para
reforzar la unidad de la familia y
todo eso (Alberto).

DISCUSION

La premisa de que el otro no puede ser
explicado por el sujeto singular, ya que lo
que ocurre con un sujeto o una familia
revela lo que acontece a una comunidad, es
el criterio en que se funda el analisis de este
trabajo.
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Las historias compartidas, muestran las
huellas de su historia familiar en los lazos
afectivos y sociales que establecen en su
vida actual, posibilitando una estructuracion
psiquica que permite el reconocimiento con
el otro, o de la soledad, cuyo sentido
subjetivo refiere la fractura en la
comunicacion con el otro. Desde su lugar de
hijos, el arrullo, las caricias, pero también
las carencias, las faltas o las ausencias, se
reeditan en la vivencia conyugal o parental,
manteniendo y estrechando el lazo familiar
0 acentuando la dificultad del encuentro, de
prodigar y prodigarse, impidiendo o
proveyendo la independencia de los hijos,
debido a la propia precariedad simbdlica
que emerge ante la falta de ser objeto de
entrelazamiento. Todo ello se amplia en el
campo social, en el encuentro de la
colectividad, de caminos que bifurcan y
regresan al mismo punto de partida, como
continuacion o imperiosa contrapartida de
aquello doloroso, traumatico o0 amenazante.

Desde esta perspectiva, el encuentro
con distintos objetos sociales, tensa las
relaciones 'y provee de distintas
representaciones, las cuales cuestionan lo
instituido y proveen de nuevos encuentros
con la realidad social, algunas de estas
manifestaciones apertura espacios de
realizacion a partir de la desestabilizacion
de los recursos simbdlicos originarios,
creando nuevas simbolizaciones que en
algunos casos renuevan posibilidades e
invisten de forma creativa los vinculos y
lazos afectivos. Sin embargo, la proyeccidn
de fantasmas y deseos hacia los hijos, les
atan y no siempre posibilitan su desarrollo
social.

Ante ello, resulta de especial relevancia
el trabajo que desde la psicologia, puede
proveer de nuevas significaciones a las
historias de los padres de familias con hijos
con discapacidad, de espacios de escucha,
de compartimiento hacia la elaboracion de
nuevas  significaciones  simbolicas vy
creativas de su realidad psiquica, tanto para
abordar las problematicas de su propia

historia como de aquellas que emergen de
la crianza y formacion de un hijo con
discapacidad.

La intervencion sin embargo, no
considera de manera exclusiva los aspectos
psicoeducativos, didacticos, clinicos que se
“descubran” en el sujeto o que posibiliten su
insercion a la actividad escolar y social; es
necesario considerar los derechos, la
dignidad, la violencia, la discriminacion a la
cual son sometidos en la vida cotidiana,
accion que implica re-presentar las
significaciones tejidas en torno de estos
sujetos, re elaborar los discursos que les
significan, cambiar las practicas de la vida
social en su conjunto, de empoderamiento y
de una lucha activa por sus derechos
(Brogna, 2006).
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