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La Nomade...

Ninez en el pueblo y con la familia, la escuelita rural, los paseos a casa de los abuelos, los
amigos, el abuelo de la ciudad, las buenas y las malas, la gran amiga.

Adolescencia en la pequena ciudad a 100 kilometros del pueblo, con la abuela, el tio, la tia, ¢l
liceo, los amigos, la guitarra, el baile, los campamentos, las primas, las buenas y malas.

Ilego el momento de emigrar mas lejos, a la gran ciudad, 300 kilometros, ¢(Comunicaciones o
el Trabajo Social?, la duda, la decision.

La capital, la soledad, el llanto, la risa, el miedo, el ruido, el centro, un mundo nuevo.

La encomienda cada fin de semana, la carta, la sorpresa y el pasaje para volver..., algan dia al
mes, de visita a la vieja casa que fue refugio de los dias en familia.

La pension, la gente, la facultad, el comedor, las 20 cuadras, el 6mnibus, el dormitorio: tnico
refugio personal.

El estudio, el Trabajo Social, la discapacidad, la referente de campo, la Escuela Especial, el
GEDIS, El Plan Ceibal.

Los nuevos amigos, la vecina, companera de facultad y amiga, el gran viaje, el novio y amigo,
los suegros, la cunada, el sobrino, los companeros, el apartamento, la convivencia icosa dificill,
3 hogares distintos, aproximadamente conviviendo con 24 personas distintas.

Los cumpleanos lejos de la familia, los parciales, los examenes, noches en vela, noches de
fiesta.

La beca, la presion, la escolaridad, la salvacion, el 60 %.

Las primeras experiencias laborales: los volantes, Kolping, los viejos referentes, la becas de
trabajo, los compaiieros, las experiencias, El Cerro, los vecinos, la descentralizacion, la
inseguridad, el desafio, la oportunidad, el aprendizaje.

La hermana llega a la gran ciudad, le toco venir, el apoyo, las peleas, el reencuentro luego de 13
anos de no vivir juntas.

El ahijado, la ninera, los panales, las responsabilidades, el apoyo, el carino.

Lo nuevo, el presente, los titeres, el mono ambiente, el trabajo profesional, Bella Italia, los
jovenes....

{Sordo?, iqué?, la lengua de senas, un nuevo mundo..., la expresion, la timidez, la adecuacion,
el descubrimiento, la sensibilizacion, el rol de referente, las estudiantes, el entendimiento y la
comunicacion, la Comunidad Sorda, Cultura Oyente, Cultura Sorda, Implante Coclear, un
mundo a descubrir.

La tesis, la tutora, la angustia, el miedo, las entrevistas, los errores, los aciertos, la satisfaccion,
el logro...

Recuerdos imborrables, experiencias, la lucha, la vida.........
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Lista de abreviaturas:

ADAIC- Asociacion de Apoyo al Implantado Coclear.

APASU- Asociacion de Padres y Amigos de Sordos del Uruguay.

ASUR- Asociacion de Sordos del -Uruguay.

BID- Banco Interamericano de Desarrollo.

BPS- Banco Prevision Social.

CEENDA - Centro de Educacion de Ninos con Déficit Auditivo y de aprendizaje.
CINDE- Centro de Investigacion y Desarrollo para la persona sorda.
CONICYT- Comision Nacional de Investigacion Cientifica y Tecnologica.
FCS- Facultad de Ciencias Sociales.

FDA- Food and Drug Administration (Administracion de Drogas y Alimentos)
FNR- Fondo Nacional de Recursos.

IC- Implante Coclear.

LS- Lengua de Senas.

LSU- Lengua de Senas Uruguaya.

UdelaR - Universidad de la Republica.



INTRODUCCION.

El trabajo expuesto a continuacion corresponde a la monografia final exigida curricularmente para dar
por finalizada la Licenciatura en Trabajo Social, la cual se inscribe en la Facultad de Ciencias Sociales
(FCS), Universidad de la Republica (UDELAR).

En el presente trabajo, titulado “El Implante Coclear y la Oralizacion. Paradojas dc la ‘normalizacion™ se
pretende indagar acerca de como la “solucion magica” al “problema” de ser sordo, que significarian tanto
el Implante Coclear (IC) asi como también la Oralizacion, se convierten en el desencadenante de otras
problematicas mas severas e importantes que irrumpen la cotidianeidad e inciden en la construccion de la
propia identidad de las personas sordas profundas e hipoactusicas de nacimiento.

La eleccion del tema para esta monografia se fundamenta en el interés que despierta en la estudiante la
necesidad de una problematizacion acerca de la construccion social de la discapacidad, mas
especificamente en lo que concierne a la situacion de la Comunidad Sorda. Este interés surge
principalmente a partir de que en 2009 la estudiante tiene una primera aproximacion al mundo de los
sordos, a través del aprendizaje de la Lengua de Senas Uruguaya (LSU) en el Centro de Investigacion y
Desarrollo para la persona sorda (CINDE).

Esta oportunidad de estudiar LSU se presenta mediante un acuerdo entre el Area Discapacidad del
Departamento de Trabajo Social (DTS) de la Facultad de Ciencias Sociales (FCS) y la Asociacion de
Sordos del Uruguay (ASUR) a través de CINDE. Se dio la posibilidad de trabajar con la Comunidad
Sorda en el rol de referente de campo acompanando las practicas pre-profesionales de estudiantes de
tercer y cuarto ano de la Licenciatura en Trabajo Social en ASUR.

A través de la aprehension de la LSU se pudo tener una comunicacion directa con la persona sorda,
con la Comunidad Sorda y tomar conocimiento de las problematicas que irrumpen su cotidianeidad,
entre las que se destacan: la incomunicacion con el mundo oyente, sobre todo con sus propias familias (la
mayoria oyentes); y la no aceptacion de una comunidad lingtistico-cultural como es la suya a través de la
primacia de tratamientos puramente médicos. A raiz de ello es que surge el interés por estudiar dos temas
intimamente relacionados: la opcion del IC por parte de las familias oyentes para sus hijos sordos' y su
posterior rehabilitacion, cuya técnica principal se basa en la oralizacion de esta poblacion.

Es pertinente aclarar que la matriz historico - critica es la que orientard este trabajo. Esto supone
pensar en la realidad en constante movimiento y en relacion con el devenir historico que implica cambios,
rupturas y continuidades. Se pretende desde esta perspectiva trascender la cotidianeidad para intentar
redescubrir la esencia misma de los diversos fenoémenos, pretendiendo ir mas alld de las lecturas
simplistas de la realidad, reconocer las determinaciones y mediaciones que la atraviesan. Siguiendo a

Kosik, se considera que:

' En este trabajo el término “hijo sordo” abarca de forma genérica tanto al hijo como a la hija.



“(..) puesto que las cosas no sc presentan al hombre directamente como son’y el hombre no posee la facultad de penetrar
de un modo directo e inmediato en la esencia de ellos, la humanidad tiene que dar un rodeo para poder conocer las
cosas y la estructura de ellas. Y precisamente porque ese rodeo es la tinica via que dispone para alcanzar la verdad (...

lo concreto se vuelve comprensible por medio de lo abstracto: ¢l todo por medio de la parte.” (Kosik, 1968: 25)

Resulta necesario entonces trascender lo inmediato, lo fenoménico, de forma de lograr aproximarse a

la esencia misma de la realidad.

Asi, conviene comenzar a exponer la temdtica explicando con mas exactitud qué es el IC: esta nueva

tecnologia consiste en:

“(..) un dispositivo (...) con ¢l cual a través de una cirugia intracraneal sc implantan electrodos anivel de la cclea que

estimulan directamente el nervio auditivo.” (Delgado, 2007: 25)

Desde una mirada médica se explica que a través de esta cirugia y luego de una rehabilitacion
adecuada la persona sorda podra escuchar como cualquier oyente, dejando a un lado su condicion de
sordo.

Luego de la realizacion del IC sigue un largo proceso de rehabilitacion en la que se incluyen diversas
técnicas y métodos que permitan el aprendizaje de la lengua oral.

En la busqueda permanente de que la persona sorda escuche y hable, es decir, transformarlo en oyente,
es que se llevan adelante estas practicas pensando en que llegue a una “normalidad” estipulada desde lo
hegemonico. Enmarcado en el proyecto moderno es que se piensa en “normalizar” y lograr la
homogeneizacion de hombres y mujeres; por ello, se han iniciado mecanismos que aseguren esta
normalizacion. El IC y la oralizacion de la persona sorda son un claro ejemplo de ello.

Se trata de la negacion de sus caracteristicas propias, de su condicion de sordo y con ello de la
negacion de su identidad como tal, no solo por parte de sus familias oyentes, del saber médico, sino
también de la sociedad en su conjunto.

Se aspira a tener en el seno de la sociedad seres lo mas “normales™ posibles, es aqui donde se esta
negando también su cultura y su lengua: La Lengua de Senas (LS), pensando que una vez realizado el

implante la persona sorda pueda ser oralizada logrando el estado deseado por la mayoria.

“La tradicion oralista, enfatiza la comunicacién oral para “normalizar™ al sordo, es decir, adquirir conductas de
oyente. Se le quita su propia naturaleza fisica al sujeto y s intervienen mecanicamente sobre el cuerpo (audifonos,
implantes cocleares, terapias del habla, lectura labial) para modificar comportamientos (hablar, prohibir el uso de la

lengua de sefias, no sefiar “como un mono™, evitar contacto con otros sordos).” (Rey, 2008: 11)



Se entiende que de este modo se estaria normalizando a la persona sorda mediante estos métodos
creados por el saber médico que marcan las pautas de conducta deseables, moralmente correctas y que
modifican o eliminan las conductas no deseables a favor de la integracion social del sordo al mundo del
oyente.

La metodologia de investigacion que se va a utilizar para el abordaje de la tematica seran entrevistas
en profundidad a personas sordas profundas de nacimiento e hipoactsicas de diferentes edades que han
sido implantadas y oralizadas, sus familias, Instituciones que trabajan con ellos tales como: ADAIC
(Asociacion de Apoyo al Implantado Coclear) y CENDA (Centro de Educacion de Ninos con Déficit
Auditivo y de Aprendizaje), Escuela de Sordos, asi como también retomar discursos de Meédicos,
Fonoaudiologos que estan llevando adelante los IC y la Oralizacién en nuestro pais. Por otra parte, se
retomard la postura de la Comunidad Sorda mediante entrevistas a referentes institucionales de ASUR
(Asociacion de Sordos del Uruguay) y APASU (Asociacion de Padres y Amigos de Sordos del Uruguay),
asi como también entrevistas y grupos de discusion a las personas sordas en general (cabe destacar que
las entrevistas realizadas a personas sordas se efectuaron en Lengua de Senas Uruguaya). Se realizaran
también entrevistas a profesionales vinculados a la sordera tales como: Fonoaudiologos, Linguistas,

Intérpretes en LSU, centrando el trabajo de campo de esta investigacion en la capital de nuestro pais.

El presente trabajo monografico va a dividirse en tres capitulos a los efectos de la exposicion.
En el primer capitulo se expondra el surgimiento de la Modernidad como etapa socio-historica en la
que se instala una nueva forma de sentir, pensar y actuar. Es en esta etapa que se consolidan las bases

" ?_ Analizando estos aspectos se incluiran las

fundantes del par dialéctico “normalidad- anormalidad
conceptualizaciones de discapacidad y discapacidad auditiva, vinculandose en este sentido al IC y la
Oralizacion como nuevas e innovadoras formas de normalizar al sordo en la sociedad moderna y desde
una comunidad oyente.

En el segundo capitulo se explicitaran cuestiones que hacen a la utilizacion del IC visto desde el
paradigma médico, como un avance en la medicina, y una real solucién al “problema” de la sordera. Se
trata aqui de indagar acerca de como se ha dado la implementacion de este dispositivo en nuestro pais,
ahondando en sus caracteristicas particulares como tratamiento “para eliminar la sordera”. Se expondran
también las expectativas que genera en las familias de las personas sordas estos métodos que “logran” su
“normalizacién”, presentando cudles eran las ventajas que visualizaban para tomar la decision de que sus

hijos usaran un implante. En este sentido se ahondara en cuestiones tales como las que refieren a las

diversas decisiones con las que se deben enfrentar hoy en dia los padres de las personas sordas, ya que,

? “Los conceptos de normalidad y anormalidad son entendidos como un par dialéctico en tanto opuestos y complementarios” (GEDIS,
2006: 24). En este sentido cada vez que se haga alusion a este par dialéctico se estardn tomando como base las
teorizaciones que al respecto hace Foucault (1976, 1979, 1996, 2000, 2001, 2002).



desde el momento del diagnostico, hay audifonos, implantes para escoger, comprar y mantener; deben
determinar la escuela a la que ird el nifio y de este modo decidir el tipo de educacion que recibira.

Es necesario cuestionarse lo siguiente: {el IC es una necesidad de la persona sorda o de su familia
oyente y con ella de la sociedad moderna en general? Se hara hincapié¢ aqui en la diferencia entre los
conceptos de “Integracion” e “Inclusion” Social de la persona sorda. )

Se daran a conocer tres concepciones que han surgido a lo largo de la historia entorno a la educacion
de los sordos; la concepcion Oralista, la concepceién Socio-antropologica y por ultimo el Bilingiiismo,
analizando en cudl de estas concepciones se podrian enmarcar las formas en que las familias de las
personas sordas implantadas sienten, piensan y actian al respecto de la educacion de sus hijos.

En el ultimo capitulo se profundizara en el analisis del impacto que genera ¢l IC y su posterior
tratamiento en la vida de la persona sorda prclinguaP, en su cotidianeidad, en su relacion con los otros, y
qué impacto genera en la construccion de su identidad. Se pretende llevar adelante un analisis
reconociendo a las personas sordas como integrantes de una Comunidad lingtistica cultural con valores,
ideas propias y una lengua que es compartida por todos los integrantes de ésta comunidad: la Lengua de
Senas Uruguaya.

Por ultimo, se expondran algunas reflexiones finales que van surgiendo en el transcurso de la
monografia y que permiten resaltar ideas centrales de este trabajo. Se efectuaran también algunas
sugerencias acerca de la intervencion del Trabajo Social con la poblacion objetivo y en los diversos

escenarios donde se desarrollan estas cuestiones.

* La sordera, tal como se la concibe tradicionalmente, puede clasificarse como innata o adquirida, es por ello que
se debe diferenciar a las personas que tienen una sordera prelingual (quienes nunca tuvieron contacto con la
lengua oral ya que nacieron sordos) de aquellas que tienen una sordera poslingual (los que habiendo adquirido la
lengua fonica luego quedaron sordos).



CAPITULO 1: “Normalizar al “anormal”: afan de la sociedad moderna”

1.1: Modernidad vy Hegemonia:

Para comenzar el capitulo se expondran las principales caracteristicas que tiene la modernidad como
ctapa socio-historica en donde se da la conformacion del poder hegemonico de una “ideologia de la

normalidad”. (Angelino, 2009)

Est4 en las bases de la modernidad la concepcion del “hombre” y del mundo apuntando a la natural
imposicion de una manera particular de existencia signada a través del concepto de lo “moderno”. Este
proyecto moderno encuentra su base en la superacion de la irracionalidad y construccion de un mundo
racional, donde la ciencia sera el vehiculo para la desmitificacion de este mundo; es la razon la que indica
como se debe vivir y qué se debe pensar. Los origenes del proyecto moderno son Europeos y surgen entre
los siglos XV y XVI, nutriéndose de un conjunto de transformaciones politicas, tecnologicas, sociales y
culturales desarrolladas anteriormente, que acenttian esta nueva forma de pensar y de actuar. El
pensamiento a través de la razon es considerado fundamental para garantizar el progreso y el orden en la
humanidad.

La debilidad de la institucion religiosa que habia tenido tanto poder en la Edad Media también dio un
ambiente y condiciones propicias para el surgimiento de un modelo nuevo de pensamiento que de a poco
fue siendo predominante en hombres y mujeres de la era moderna. Nace asi un pensamiento alejado de las

creencias de la iglesia y de las tradiciones, donde lo que predomina es el uso de la razon.

“Este nucvo modo de pensar fue denominado pensamiento ilustrado, es decir liberador de los miedos que tuviera el

hombre hasta llegar a constituirlos en sefiores.” (Horkheimer, Adorno, 1997: 51)

A grandes rasgos puede decirse que el programa de la Ilustracion procuraba el progreso de la
humanidad mediante el perfeccionamiento de la ciencia y la elevacion de un pensamiento racional que,
basado en el método cientifico, se apartaria del pensamiento cotidiano fundado en la tradicion y la
mitologia. Sin embargo, y siguiendo los planteos de Horkheimer y Adorno (1997), se considera que en el
afan por explicar el todo por medios puramente racionales, la ciencia se reduce a caracteres meramente
instrumentales, al servicio de la tecnificacion, del industrialismo, de la fuerte expansion de la economia
capitalista. El conocimiento cientifico generalmente se pretende consolidar como exponente de verdades
absolutas, autosuficientes, que alcanzan niveles tales de abstraccion, que llegan a parecerse al dominio de
la mitologia que en un primer momento se pretendia disolver. Se comparte la idea que las criticas
realizadas desde una perspectiva moderna hacia el pensamiento anterior, es decir al de la Edad Media,
comienzan a hacer manifiestas las inherentes caracteristicas de su propia antitesis, no distando

demasiado de aquel, y de la negacion de Dios se pasa a la existencia de un “dios de la razon” que lo explica



todo, cayéndose de este modo en una especie de “mitologia de la razon”. Al respecto Horkheimer y

Adorno enuncian:

“(.) la humanidad, en lugar de entrar en un estado verdaderamente humano, se hunde en un nuevo género de barbarie.”

(Horheimer y Adorno, 1997:51)

En la relacion de dominacion que se plantea este proyecto desde el hombre hacia la naturaleza, hacia
su propia naturaleza instintiva, calificada como barbara bajo el discurso de la emancipacion del hombre
por el hombre, finalmente se recae en la contradiceion, en la antitesis que ese mismo proyecto ilustrado
contiene. Es decir que en el deseo de civilizar las pasiones humanas en el molde de una moral
normalizadora y homogénea que promete libertades, el propio ser humano comienza a configurarse como

un prisionero de su propia cércel de vigilancia y disciplinamiento silencioso.

“Las Luces, que han descubicrto las libertades, inventaron también las disciplinas.” (Foucault, 1987:225)

Con el surgimiento de la razon moderna, del pensamiento moderno, es que se determina el imaginario
de “normalidad”, el cual se va delimitando en las distintas sociedades por medio de la ideologia
dominante. De esta forma se van configurando pares dialécticos como: “normalidad- anormalidad”, el
“nosotros” y los “otros”, generando procesos de exclusion social especificamente para aquellos sujetos que
no se disciplinen, estableciéndose castigos predeterminados. (Foucaut, 1992)

Es en la modernidad donde se da la hegemonia de un tipo de ideologia®*, la “Idcologia de la Normalidad”,

haciéndose referencia con estos términos a lo:

“... desarrollado como “constitucion discursiva de la normalidad” que a la vez que elabora discursivamente la nocion
de normalidad, esconde su cardcter social ¢ histérico y su contenido ideoldgico, instaldndose como natural y, por lo

tanto, evidente.” (Kipen, Vallejos, 2009: 159)

Se considera a la “Ideologia de la Normalidad” como una cosmovision, un lente mediante el cual se
pretende ver la homogeneizacion de la sociedad. La discapacidad, por su parte, esta inmersa en esta

mirada y es mediada por el par dialéctico normalidad-anormalidad.

Ideologia entendida como: “..un conjunto de ideas creencias, conceptos y demds, destinados a convencernos de su “verdad, y, sin
embargo, al servicio de algun interés de poder inconfeso”. (Zizek: 2004, 17).
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1.2: 1a discapacidad en el par dialéctico “Normalidad-anormalidad”:

“La palabra “normal” como construccidn, como conformacion de lo no desviante o forma diferente, el tipo comun o
estandar, regular, usudl, solo aparece en la lengua inglesa hacia 1840. La palabra “norma’, en su sentido mds moderno,
de orden y conciencia de orden, ha sido utilizada recién desde 1855, y “normalidad”, “normalizacion” aparece en 1849y

1857 respectivamente.” (Vallejos, 2009: 95)

“Normalidad-Anormalidad” devienen de conceptos de finales del siglo XIX cuando el poder
hegemonico comienza a establecer nuevas reglas de convivencia social, pero ambos conceptos adquieren
mayor relevancia en una etapa mas avanzada de la modernidad. Asi pues, este par dialéctico se constituye
como linea de demarcacion social entre ¢l “nosotros” y el “Otro™ distinto. (Foucault, 1992)

Vallejos, retomando ideas de Foucault, sostiene que los conceptos de “Normalidad-Anormalidad”

surgen:

“.buscando ordenar y tornar previsibles, dociles y utiles a los sujetos; y que ha sido posible a partir de tres estrategias
complementarias: la constitucion discursiva del concepto anormal, la medicalizacion de la sociedad y la moralizacion

de la sociedad.” (Vallejos, 2009: 96)

Respecto a la primer estrategia, se parte de considerar que el concepto de “anormal” fue construido
socialmente y que todo aquel individuo que entrara bajo sus caracteristicas debia ser corregido o

castigado, encontrando de este modo un estado deseable, su estado “normal”.

“.la conciencia moderna tiende a otorgar a la distincion entre lo normal y lo patolégico el poder de delimitar lo

irregular, lo desviado, lo poco razonable, lo ilicito y también lo criminal.” (Foucault, 1990: 14)

En este sentido, quien se aparte de la “normalidad™ impuesta sera considerado “anormal”, por lo tanto
serd candidato a ser normalizado, esto es, hacer que quepa bajo el paraguas de la normalidad. Al realizar
tal diferencia se percibe claramente al sujeto que presente las caracteristicas “anormales” y éste va a ser,
por lo general, visto de forma negativa frente al conjunto de caracteristicas que identifican al calificado
“normal”.

Murillo (1996), retomando las ideas de Foucault, entiende que concepciones tales como “anormalidad-
normalidad” no aluden a su esencia en si, sino que son construcciones realizadas por la sociedad

enmarcada en un pensamiento que la particulariza, esto es, enmarcada en el pensamiento moderno. A su

"o« » o« "o«

s : “ » " A - .

Constituyentes de los “Otros” se encontraron: “el loco”, “el pobre™, “el ciego”, “el sordo”, “el delincuente”, el
“retardado”, entre otras figuras que no entraban bajo el estado de “normalidad”, ya sea por no estar beneficiados por
la economia o porque el estado de su cuerpo fisico o su conducta no acompanaba lo esperado para constituirse como
ser “Normal™.
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vez, estos conceptos no solo aparecen como constituidos socialmente, sino como constituyentes de lo
social, porque tienden a establecer lineas demarcatorias al interior de la sociedad; son productos y al

mismo tiempo productores de lo social.

“¢Como ha sido posible historicamente, que ciertas personas afectadas de problemas fisicos o psiquicos, o simplemente
victimas de una economia injusta hayan caido dentro de un grupo amplio, a veces confuso de los asi llamados
“anormales™ ¢Qué mecanismos sociales han constituido estd figura de la anormalidad y qué papel juega y ha jugado

socialmente?...” (Murillo, 1996: 201)

Segtn Foucault, la constitucion de conceptos tales como “normal” y “anormal” han sido fundados en

relacion a ciertos dispositivos tales como: la familia, la sexualidad, la carcel, la escuela, el hospital, el
. . « » . 3 1 ‘ 6

manicomio, entre otros. El concepto de “anormal” surge en el siglo XIX posibilitado por un diagrama” de

poder, una de las estrategias basicas fue la normalizacion de la sociedad en su totalidad.

“La sociedad de “normalizacion” tendié a la homogeneizacion de toda la poblacién alos efectos de tornarla previsible.
El concepto de “norma” que rige la mirada de educadores, crimindlogos, médicos y pedagogos tienc una doble faz, la
norma es una nueva vision de la ley. Se trata de la ley pero entendida como un “conjunto mixto de legalidad y

naturaleza, de prescripcion 'y de constitucion.” (Foucault apud Murillo, 1996: 202)

Foucault reconoce tres figuras que dan origen al concepto de “anormalidad”, la cuales no se dieron de
hecho contemporaneamente, pero si son parte constitutiva del imaginario que ha atravesado este
concepto. Estas son: el “monstruo humano”, el “individuo a corregir” y el “onanista” que surgen sobre el
fondo de una teoria de la “degencracién” (Murillo, 1996: 211) y que sirvio como forma de proteger a los
“normales” de todo peligro que pudieran causar los llamados “anormales”. Para esto se fundaron
instituciones que apartaran a los “anormales” y le brindaran ayuda, de este modo también se logro
proteger al resto de la sociedad de ellos.

Respecto a la Medicalizacion de la sociedad como otra de las estrategias que hacen a la constitucion del par
“Normalidad- Anormalidad”, se puede decir que es en el marco de la modernidad donde la mirada del
médico trasciende el campo de la medicina entendida como la encargada de la dualidad salud-
enfermedad, ampliando su mirada a otras esferas de la vida social. Todo va a ser regido por los parametros

médicos de normalidad, todo esta transversalizado por el “deber ser” de la medicina.

8 “El “diagrama”, ha dicho Gilles Deleuze, es como el esquema movil de las relaciones sociales en un territorio
historico determinado. Entendiendo por “territorio” “aquello que es controlado por un cierto tipo de poder™. Un mapa de las
relaciones de fuerza en un espacio y tiempo determinado. EI diagrama ¢s una mdquina abstracta que hace ver y hablar, una causa
inmanente co-extensiva a todo ¢l territorio social, que solo es, realizdandose en maquinas concretas o dispositivos (como la familia, la
medicina o la sexualidad) que son quienes concretan o efectiian las relaciones de fuerza, valiéndose de “técnicas- tdcticas” especificas para
actuar sobre los cuerpos (la pedagogia, la confesion).” (Murillo,1996: 79)
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“La medicina sc transforma en una ciencia de la normalidad. Un cuerpo que ha dejado de ser espeso para comenzar a
volverse transparente a partir del desarrollo de los conocimientos de anatomia pero que no ha dejado de ser indocil y
que c}cige sobre ¢l una seric de procedimientos que lo tornen productivo, acorde con las exigencias de la produccion
capitalista. (...) El médico comienza a constituirse en un agente central no solo en el control de las enfermedades, sino
en la produccién de individuos sanos. (...) El profesional de la medicina se convierte en el experto concejero familiar,
que instala prescripciones morales y médicas en torno a la organizacion de lo cotidiano y el principio de salud se
instala como ley fundamental de los lazos familiares. Todo ello contribuye a que la autoridad médica sea, a la vez, una

autoridad social.” (Foucault apud Vallejos, 2009: 107)

Finalmente otra de las estrategias que hacen a la constitucion del par “Normalidad-Anormalidad” es la

Moralizacion de la sociedad que segun Vallejos se constituyen en cuatro tacticas:

“I)- La constitucion de hdbitos de ahorro y de consumo; 2)- La generalizacion de la obligatoriedad escolar,
reemplazando la socializacion limitada a los limites domésticos; 3)- La aparicion del manicomio y la prision

ascgurando cl control social y 4)- la construccion de la familia'y la infancia normal.” (Vallejos, 2009: 109)

De este modo, el “anormal” fue constituyendo un grupo a ser vigilado, controlado, curado, rehabilitado
a fin de lograr su “normalizacion”.

Lo que generalmente se denomina discapacidad no escapa a estas consideraciones y es identificada
como “problema”, vinculada a la enfermedad, a la “anormalidad”, alejada del “deber ser”. Responde a
aquello que debe ser primero que nada separado, luego curado, rehabilitado, diferenciandose de lo sano,

lo “normal”, lo que esta bien, lo correcto.

“(.) anclada en los desarrollos funcionalistas, la discapacidad es pensada en términos de tragedia personal o de

desviacion social.” (Vallejos, 2008: 3)

Segun esta postura la persona que tiene alguna discapacidad se considera que padece una enfermedad,
y como toda persona que se encuentra enferma va al médico, el cual indica qué tratamientos debe seguir y
con qué especialistas debe tratarse, procurando que logre ser curado. Vallejos, retomando a Oliver, indica

que:

“..al no cumplir la persona con discapacidad con valores como la responsabilidad individudl, la competencia y el
trabdjo, quc devienen del ideario liberal, son consideradas incapaces de asumir roles adjudicados y son denominados

“desviados™ (Oliver apud Vallcjos, 2008: 5)
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Pero la pregunta es: (desviados de qué? Seguramente, del “deber ser”, de la norma impuesta, de lo

comun, de lo “normal”, de lo esperado para esta sociedad.

Surge como otrd postura con respecto a la discapacidad la asociada a la diversidad:

“Un discurso que retoma las raices multiculturalistas y que plantea explicitamente que lo diverso, la variedad
enriquece al conjunto 'y reafirma la idea de respetar y tolerar lo diverso, a lavez esconde que solo se considera diverso a

aquello que se aparta de los limites de la normalidad”. (Vallejos, 2008: 5)

Es con este planteo, generalmente enmarcado en los discursos contemporaneos de las filosofias
liberales, que las personas con discapacidad son consideradas como “lo diverso”, sin que esta postura deje
de lado la nocion de la tragedia, la desviacion, que planteaban las posturas que ya se explicitaron.

Otros autores, desde la concepcion socio-politica han hecho hincapi¢ en que se pueda visualizar a la

discapacidad no como enfermedad, ni como tragedia, sino:

“..como una produccion socidl, inscripta en los modos de produccion y reproduccion de la sociedad. Ello supone la
ruptura con la idea de déficit, su pretendida causalidad biologica y consiguiente cardcter natural, a la vez que
posibilita entender que su significado es fruto de una disputa o de un consenso, que se trata de una invencion, de una
ficcién y no de algo dado. Es, también, una categoria dentro de un sistema de clasificacion y produccion de sujetos.”

(Vallejos, 2008:7)

El hecho de reconocer a la discapacidad como produccion social da la posibilidad de transformacion
de ese imaginario, para lo cual es imprescindible que la sociedad en su conjunto se concientice de que la
discapacidad no viene genéticamente impuesta, ni esta dada o acabada, sino que se construye a partir de
los diversos procesos que se van dando al interior de la misma. Desde esta perspectiva entonces se
trasciende el mundo normalizado y se entiende a la discapacidad mas alla del binomio salud-enfermedad,
normalidad-anormalidad. En este sentido, en los ultimos tiempos se han producido algunos cambios en lo
que respecta a los conceptos que surgen desde organismos internacionales, ya que a pesar de que aun
contintian reproduciendo algunos significativos aspectos que hacen al tradicional imaginario que incluye
a la discapacidad en el campo del binomio salud-enfermedad, comienzan a dar lugar a aspectos que
devienen de perspectivas sobre la produccion social de la discapacidad.

En este sentido, la Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones

Unidas (2006: 2) entiende a la discapacidad como:

“..un concepto que evoluciona 'y que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas
a la actitud y al entorno que cvitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las

demas”.
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Esta construccion social de la discapacidad puede verse notoriamente en lo que respecta a la tematica
central de este trabajo, especificamente en lo referido a la discapacidad auditiva, ya que el sordo tiene una
discapacidad en la medida que su entorno no le da los medios para comunicarse mediante su propia
lengua natural, el entorno que rodea a la persona sorda es construido para oyentes. En suma, la persona
sorda tiene una discapacidad con respecto a la lengua oral; la sordera, como Jiscapacidad, es no poder
ingresar al mundo de los oyentes desde el lugar de la lengua.

De esta forma se entiende que las personas con discapacidad, y dentro de ellas las personas sordas, han
sido vistas como un “problema” al que hay que buscarle una “solucion” inmediata para que “encajen” en la
sociedad y no irrumpan los parametros de la normalidad, para ello se han creado instituciones,
mecanismos que brinden a la poblacion una “solucion” al “problema” que tienen los considerados

“discapacitados”.

1.3: Formas de “normalizar” en la sociedad moderna:

En el marco de la modernidad y mediado por el par dialéctico “Normalidad-Anormalidad” es que surge
la mas amplia gama de instituciones encargadas del disciplinamiento y del control social. Se destacan
entre ¢stas las instituciones educativas y de salud que tienen como principal objetivo controlar,
disciplinar, castigar y rehabilitar a las personas, haciendo cumplir el “status quo” impuesto socialmente,
teniendo presente el par “normalidad™“anormalidad”. En este contexto surge, por ejemplo, la escuela como
una de las instituciones normalizadoras y disciplinadoras de los individuos en el marco de la sociedad
capitalista, reproduciendo normas y pautas de comportamiento hegemonicas. Mas tarde surge la Escuela
Especial para concentrar a los ninos considerados “anormales”. El Hospital y el Manicomio surgen
también como instituciones encargadas en sus origenes de contener y curar a los “anormales” no sélo con
el fin de lograr su “normalizacion”, sino sobre todo con el objetivo de cuidar de ellos al resto de la
sociedad “sana” y “normal”. La medicalizacion comienza a instalarse poco a poco en la vida de las

personas:

“..en el siglo XX los médicos estan inventando una sociedad, ya no de la ley, sino de la norma. Los que gobiernan en la
sociedad ya no son los codigos sino la perpetua distincion entre lo normal y lo anormal, la perpetua empresa de

restituir el sistema de la normalidad.” (Foucault, 1992: 49)

Respecto a la presencia de la discapacidad y siendo puesta en el cajon de la “anormalidad” es que se ha

generado una mitificacion entorno a la misma. Respecto a ello Miguez afirma:
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“La discapacidad en su construccion social ha estado atravesada en su devenir histérico para la mitificacion que de

ésta se ha ido construyendo.” (Miguez, 2009: 75)

Miguez, retomando a Wright, identifica cinco mitos fundamentales que se han generado entorno a la

discapacidad; estos son:

“El mito de la inadaptacién gencral’, el mito de la tragedia ® el mito de la frustracion excesiva’, el mito de las

caracteristicas persondles™ y el mito del pecado ™ "(Wright apud Miguez, 2009: 75)

Respecto a estos “mitos” generados en la produccion social de la discapacidad es que han surgido
también “mitos” respecto a la “normalizacion™ de las personas con discapacidad, asegurando su perfeccion
en tanto a funciones adjudicadas a un cuerpo normal. Es decir que, bajo los parametros construidos en la
modernidad principalmente por una ideologia dominante, no solo se reproduce el mito de una
homogeneizacion de la sociedad, sino que ademas como parte de una misma logica, participa también la
mitologia en la que degenera ¢l exceso de fe en la ciencia, herramienta esta que se espera corrija los
“desvios”.

Retomando los planteos de Adorno y Horkheimer (1997) respecto a la “Dialéctica de la Tlustracion”,
podria afirmarse aqui que tal mitologia se encuentra mediando algunos aspectos que refieren a la
discapacidad auditiva. Asi, por la primacia de una perspectiva fuertemente medicalizada y que se
autoproclama como “vanguardista”, se ha desprestigiado a la Sordera' vista desde la ciencia como un
atraso, como una barbarie a ser superada, recayendo en este sentido en una nueva barbarie, en una nueva
mitologia que por un exceso de fe en la ciencia hace de cada persona sorda un “candidato” a la correccion,
a la robotica (audifonos cada vez mas sofisticados, los Implantes Cocleares, entre otros). Un mundo
donde ficcion y realidad se funden desdibujando la frontera entre ambos. Donde el humano se siente amo
y sefor por sobre la naturaleza humana y en el intento por dominarla niega su propia naturaleza.

Si es sordo que escuche y hable como cualquier oyente, si es ciego que vea, si tiene una discapacidad
motriz que aprenda a caminar y deje de lado su silla de ruedas, asi como también comportamientos: que el

sordo est¢ oralizado y no mueva las manos “como mono”, que el “loco” est¢ controlado con su medicacion,

"« Apunta ala concepcion generalizada a partir de la cual las personas con discapacidad tenderian a ser mds inadaptables que
las personas consideradas “normales”.

¥ Se refierc a que la vida cotidiana de las personas con discapacidad implicaria tender a la negatividad, determindndose asi un
paralelo entre tragedia y discapacidad.

? scbasa en ¢l imaginario de que la caracteristica determinante de las personas discapacitadas resulta la frustracion.

' Se concibe que en la mayoria de los casos, la discapacidad de una persona es una propicdad de ésta. A esto se le agrega la
concepcion de limitaciones en tanto restricciones del medio ambiente barreras arquitectonicas, legales, de actitud, entre otras.

" A traves de éste no se hace mas que tratar de determinar las causas que ha generado la discapacidad en las
personas, generalmente considerandose como un “castigo”™ a la persona misma, a su familia, o a un tercero
cercano.”

" En la comunidad sorda hay quien establece *(..) una distincion asigndndole a la sordera audioldgica una “s” miniiscula, para
distinguirla dela Sordera con “S” maytiscula como entidad lingtiistica y cultural” (Sacks, 2003: 27).
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sin importar muchas veces la contrapartida que pueda tener la utilizacion de métodos puramente
médicos para lograr hacer realidad estos “mitos”.

Lo principal es mostrar ante ¢l resto un cuerpo sin marcas ni “defectos”, solucionar la mirada
constante del conjunto social en el sujeto en situacion de discapacidad. Se puede percibir desde la
sociedad una no aceptacion de la discapacidad, esto es, tratar siempre de “normalizar” lo que mas se
pueda a aquel que irrumpe los pardmetros “normales”, ninguna discapacidad se queda afuera de esta
conceptualizacion, menos aquellas que a simple vista no se ven, no se notan y que recién se hacen visible
cuando se interactaa con quien la vive. Un ejemplo claro de ello es la discapacidad auditiva, no se nota
hasta que la persona oyente intente entablar un dialogo y percibe una limitacion en la comunicacion, ya
que hablan distintas lenguas (La Lengua de Senas -lengua natural del sordo- y lengua oral -lengua natural
del oyente-). Ante esta diferencia percibida y en la busqueda por homogeneizar a la sociedad, es que
surgen “alternativas”, “soluciones” al supuesto “problema” de la sordera.

El Implante Coclear y la posterior Oralizacion de la persona sorda forman parte de este conjunto de
“mitos” y de mecanismos que permiten en algunos casos mejorar la calidad de vida de las personas sordas
postlinguales (por ejemplo, cuando tuvo un accidente y perdio la audicion, o cuando la vejez hizo que
fuera perdiendo este sentido), pero en muchos casos empeorarla (por ejemplo, en ninos que han nacido
sordos, 0 que son sordos desde muy pequenos, antes de la adquisicion del habla). Los cuestionamientos
que surgen a partir de esto son los siguientes: {Qué sucede cuando la persona es sorda profunda o
hipoacusica de nacimiento? (Qué sucede cuando estamos hablando de un nino que se lo somete a una
operacion para que logre un estado considerado “normal™ ¢No sc la esta haciendo vivir una situacion de
enfermedad, condenandola a una rehabilitacion tediosa y a determinados cuidados especiales por el resto
de su vida?

Las familias pensando que es lo mejor para sus hijos sordos, teniendo una fe ciega en la ciencia y
creyendo que tanto el IC asi como también la Oralizacion son “soluciones mégicas™ al “problema” de la
sordera, es que los someten a este tipo de tratamientos que no hacen mas que negar su condicion y dejar
consecuencias por el resto de sus vidas. Se visualiza a la persona sorda desde la “falta” de audicion,
desconociendo a la Sordera, es decir, a la comunidad sorda, a la cultura sorda y su lengua.

Las ventajas y desventajas de estas nuevas formas de normalizacion que tiene la sociedad moderna
pueden ser vistas de modos diversos si se le pregunta: al médico que realiza el IC, al fonoaudiclogo que
aplica las técnicas para la oralizacion del sordo, a la familia oyente de la persona sorda que accede a este
tipo de tratamientos, o si se le pregunta a la propia persona sorda, o a su comunidad.

Se trata aqui de poder visualizar a la Sordera mis alla del paradigma meédico, entender la Sordera con
“S” maytiscula; es decir, viendo su caracter social y cultural, viendo a las personas sordas en su

cotidianeidad, en la relacion que tienen con su comunidad y con el resto del conjunto social.
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Capitulo 2: “El Implante Coclear v la Oralizacion del sordo: Perspectiva Médica y Oyente”.

IL1: “Implante Coclear: ‘Solucion’ al ‘problema’ de la sordera”

Aunque ya se especifico a qué se le llama IC es importante enunciarlo y asi profundizar en sus
caracteristicas particulares para comprender como funciona este dispositivo y cudl es el tratamiento que

debe realizar la persona luego de la instalacion del mismo;

“E1IC es la primera protesis electronica exitosa en poder sustituir funcionalmente un organo de los sentidos como la

coclea.” (Sudreg, Sudrez y Rosales, 2005: 5)

Segun la bibliografia utilizada y las entrevistas realizadas a informantes calificados, el IC transforma
las senales acusticas en eléctricas estimulando el nervio auditivo. La audicion implica un proceso de
transmision de la onda sonora, que es una onda mecanica de expresion de aire transmitido a nivel del oido
medio hacia el oido interno donde se transforma en impulsos eléctricos que van al nervio auditivo. El IC,
entonces, lo que hace es sustituir estas acciones realizadas por el oido interno, transformando la energia

mecanica en eléctrica. Pero ¢cuando es usado este tratamiento?

“..el 1C es una opcion de tratamiento cuando existe un déficit auditivo que no es solucionable por las vias no invasivas
o no agresivas (un audifono convencional). Cuando hay una alteracion del oido interno que impide que un audifono
convencional sea la potencial solucion para mejorar la audicion entonces es una opcion de tratamiento para devolver
la informacion sensorial auditiva” (Médico Otorrinolaringélogo que lleva adelante IC, entrevista realizada diciembre

2009)
Este dispositivo se constituye por dos componentes:

“I) El dispositivo externo. Consta de un micréfono que recoge el sonido, un procesador” de la palabra que analiza la
senal actistica y determina como va a ser estimulado el paciente y una antend transmisora que envia esta informacion
al receptor implantado en el hueso mastoideo.

2) El dispositivo interno. Se implanta por un procedimiento de cirugia mayor, bajo microscopio ¢ incluye un receptor
que recibe la energia pard funcionar de la misma antena transmisora y a un conjunto de clectrodos para estimulacion

que son implantados cn la coclea del paciente” (Sudrez, Sudrezy Rosales, 2005: 5)

Esta nueva tecnologia comenzo a implementarse a fines de la década de los “50 y principios de los “60
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en Francia™, donde se llevaron adelante experimentos iniciales con la intension de devolver informacion
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Este procesador funciona mediante baterias (pilas), se deben colocar tres al mismo tiempo y tienen una duracion
aproximada de 3 dias (1 por dia).



sonora estimulando eléctricamente al nervio auditivo. Estas primeras experiencias fucron realizadas con
personas adultas sordas postlinguales. Rapidamente ¢l IC se traslada a los Estados Unidos teniendo en
sus comienzos un desarrollo muy lento dado que los resultados no eran los mas esperados para los

Meédicos del momento;

“... habia scrios problemas tecnoldgicos que influian en el correcto funcionamiento del IC. Recién a fines de los aros 80
sc logra un cambio tecnoldgico que permitio que sc comenzaran a ver resultados realmente muy buenos en adultos que
hahian perdido la audicion, en ese momento no se realizaban 1C a nifios nacidos sordos, respecto a cllos hubo como una
suerte de explosion en los anos 90.” (Médico Otorrinolaringologo que lleva adelante 1C, entrevista realizada diciembre

2009)

En el Uruguay el Programa de Implantes Cocleares comienza a implementarse en el ano 1993,
comenzando como un programa de investigacion financiado por CONICYT (Comision Nacional de
Investigacion Cientifica y Tecnologica) del BID (Banco Interamericano de Desarrollo) y el primer IC se
realizo en el ano 1995 en un adulto postlingual. Poco a poco se fue arhpliando la poblacion implantada ya
que no solo se llevaron adelante IC a personas postlinguales, sino también a personas prelinguales, sobre

todo se implantan a ninos y adolescentes disminuyendo cada vez mas la edad del “candidato” al IC.

“La FDA® aprucba desde ¢l aio 1999 el uso del IC para nifios sordos que no escucharon nunca o que escucharon y
perdieron la audicion en los primeros anos de vida porque se dieron cuenta que podian haber resultados buenos en estas

personas” (Médico Otorrinolaringdlogo que lleva adelante 1C, entrevista realizada diciembre 2009)

A partir de este momento se realiza el tratamiento a personas prelinguales hasta los 8 anos, y mas alla
de esta edad estipulada esta comprobado que el IC no serd un beneficio para estas personas porque luego
de esa edad la plasticidad del Sistema Nervioso Central cambia y por mas que se pueda percibir sonidos
no se genera un beneficio en lo que refiere a produccion y comprension de lenguaje. Respecto a los
adultos postlinguales a su vez se siguen viendo segun los médicos resultados buenos en cuanto a la
recuperacion de la audicion perdida.

Segun los especialistas lo que se ha ido modificando con el correr del tiempo ha sido el grado de

pérdida auditiva que es aceptada o necesaria para que la persona pueda ser un “candidato™® al IC,

-“Al comienzo de la implementacion de los implantes, el requisito era que tuviera una sordera profunda, a medida que

Jue pasando cl tiempo se fue observando que los nifios con sorderas severas se beneficiaban aun mds con el implante que
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En 1950 dos franceses, Djourno y Eyries fueron los primeros en estimular eléctricamente las fibras nerviosas
auditivas con intentos terapéuticos.
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Food and Drug Administration (Administracion de Drogas y Alimentos)
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Con este nombre se denominan en el ambito médico a aquellas personas que segiin los criterios establecidos
pueden realizarse un IC.
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con ¢l audifono. Y tenemos los pacientes “border” que tienen una sordera severa pero que estan cada vex mds cerca de
una moderada, que pareceria que con un audifono podrian tener una buena adquisicion del lenguaje pero despues te das
cuenta que esa entrada auditiva no les es del todo solvente para alcanzar un lengudje correctamente bien articulado,
por eso se opta por inq;laﬁtarlos. Hay que tener un ojo critico con respecto d esto, porquc hay que estar muy seguro, s
una operacion, y todo eso, pero yo soy una convencida que al “border” lo implanto” (Fonoaudicloga del equipo de 1C -

ADAIC, entrevista realizada noviembre 2009)

«.. lo que se hamodificado cs ¢l grado de pérdida auditiva aceptable para el uso de un 1C versus un audifono, que cada
vez esd franja se ha ido corriendo ya que se ven mayores beneficios con IC que con audifono sobre los casos que antes
eran considerados para audifono. En algunos casos es dificil, genera una duda, pero si hay casos de hipoacusid no
profundas que se implantan tamhién™.” (Medico Otorrinolaringlogo que lleva adelante IC, entrevista realizada

diciembre 2009)

El inicio de este nuevo tratamiento en el Uruguay llevo a la organizacion de cada una de las familias
interesadas en que sus hijos pudieran hacer uso del IC, ya que en sus comienzos no existia financiacion
alguna para los Implantes, la familia debia poner el dinero para la compra de la protesis y para costear su

posterior rehabilitacion;

*..viviamos en el interior en ese momento, mi familia, amigosy yo ahorramos plata desde el momento que me dieron el
diagnéstico y me dieron pase a otorrinolaringélogo, el que me dijo que la opcién era el Implante..., hicimos beneficios de
todo tipo en la ciudad donde yo vivia, mi hija fue la primer implantada de la ciudad, en ese momento fue todo un logro.
Luego de la operacion yo vidjaba con ella 3 veces por semana a Montevideo para la rehabilitacion...” (Madre de nifia

implantada, entrevista realizada diciembre 2009)

En el ano 2000 el Fondo Nacional de Recursos (FNR) decide financiar los IC pero solo a personas
menores de 7 anos costeando en ese momento 10 IC anuales, hasta que hoy se acuerda la financiacion de
14 IC por ano", asi que habian igualmente personas que quedaban por fuera de esta franja, y cuyos padres
querian este tratamiento para ellos, pero para lograrlo tenian que tener el dinero para poder comprar la

protesis.

" Se debe aclarar que no es lo mismo realizar este tratamiento a personas sordas profundas, que a personas que
tienen un “resto auditivo”, porque luego del IC estas ultimas pierde este “resto”.

* Las pautas para la implementacion del IC bajo la cobertura del FNR son:

“Clase 1: ninos/as con sordera pre-lingual menores de 7 anos que no obtengan beneficios con audioprotesis, ya sea
por no desarrollar habilidades auditivas minimas o bajos scores en test especificos de valoracion de la palabra; los
que seran aplicados por fonoaudiélogos con certificacion en entrenamiento para valoracion y rehabilitacion de
pacientes candidatos al IC.

Clase 2: Pacientes que no entren dentro de las condiciones precedentes, seran evaluados en forma individual
quedando supeditados a la decision del ateneo médico del FNR, el que podria solicitar la concurrencia del médico
tratante.” (http//www fnr.gub.uy/2q-node/41).



“_yo vivia en una ciudad del interior, estaba sola con mis dos hijos sordos, hice beneficios en la ciudad y aqui en
Montevideo para pagarle el implante a mi hijo que ya superaba la edad limite que pone el Fondo Nacional de Recursos
(tenia 8 anos), tenia que juntar la plata rapido, cuanto antes lo implantara era mejor, asi me decian. Con la familiay
amigos hicimos bencficios para juntar la plata. Mi hijo menor tenia 5 afios, €l si estaba todavia cumpliendo la edad
para que fuera financiado por ¢l Fondo su implante. Por mis hijos vendi todo lo que tenia, mi casa, mi negocio, la
rehabilitacion para ellos era en Montevideo asi que me mudé con ellos en busca de esta solucion..” (Madre de nifio y

adolescente implantados, entrevista realizada noviembre 2009)

En el ano 1999 se funda la “Asociacion de Apoyo al Implantado Coclear” (ADAIC) conformada por un
conjunto de padres de ninos “candidatos” al IC, posteriormente se incorporan los adultos implantados. El
motivo inicial fue econémico ya que los costos de la protesis son altos', pero también luego que
comenzaron a llevarse a cabo los primeros implantes en nifnos se evidenciaron otras problematicas que
tenian que ver con su rehabilitacion y el mantenimiento del IC, ya que su uso no implica solamente
someterse a una intervencion quirargica, sino que le sigue un proceso largo de rehabilitacion por parte de

la persona implantada, ademas de cuidados y mantenimiento del IC por el resto de sus vidas.

“Comenzamos a darnos cuenta que éramos cada vez mds los padres de personas implantadas, y a darnos cuenta que los
problemas que teniamos lucgo del IC cran los mismos, asi que comenzamos a reunirnos hasta conformar ADAIC.
Primero la preocupacion era que hablara, y lucgo comenzaron los problemas en ¢l aprendizaje. Ademas después que
pasaron los afios comenzaron las preocupaciones de que se rompian los cables, de que las pilas, los repuestos, fueron
tiempos dificiles..., pero juntos hemos logrado muchas cosas.” (Padre de adolescente implantada. Integrante fundador

de ADAIC, entrevista realizada noviembre 2009)

De este modo se conforma la ADAIC, que ademas de montar un Centro de Rehabilitacion donde se
brinda apoyo Pedagogico y Fonoaudiologico™ a las personas implantadas, se encargan de organizar
eventos para recaudar fondos para la adquisicion de Implantes destinados a ninos que exceden la edad
fijada por el FNR, ticnen ademas relacionamiento directo con las empresas proveedoras de implantes
(Med-el y Cochlear) beneficiandose a travées del logro de descuentos. Desde la Asociacion también se
realizan directamente las importaciones y se efectiian las gestiones pertinentes ante el Ministerio de
Economia y Finanzas para la exoneracion de impuestos, ante la Direccion Nacional de Aduanas para la
importacion y ante el Ministerio de Salud Publica. Se han relacionado con el FNR para asegurar el uso
continuo de la protesis, mediante aportes economicos para la adquisicion de pilas y cables hasta los 18
anos de la persona implantada. Tienen ademas una “caja de auxilio” para los repuestos de los implantes

para asegurar la reposicion del procesador una vez vencida la garantia. La forma de financiacion que tiene

“ Ronda hoy dia en U$S 20.000 aproximadamente.
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esta Asociacion es por medio de aportes mensuales de los asociados, actividades organizadas para
recaudar fondos, aportes voluntarios de personas o instituciones publicas o privadas.

Las familias que integran ADAIC han realizado grandes esfuerzos por conseguir lo que necesitan sus
hijos para que el tratamiento del IC “resulte”, el cuestionamiento que se genera es ¢l siguiente: (Como
vivieron el diagnostico de sordera de sus hijos estos padres oyentes? {Como influye esta situacion en la

eleccion del IC?

“ ... Cuando me cnteré me queria morir, mi hija sorda, ¢que iba a hacer con clla? se me movio toda la estanteria, la
miras y no sabes para donde agarrar, es una noticia que te descoloca..” (Madre de nifia implantada, entrevista

realizada diciembre 2009)

«.. al principio no entendés nada, decis iQué es esto? ¢Qué hago? En la familia no habia antecedentes de sordera, te cac
como un balde de agua fria, te da mucha rabia y angustia, una hronca sentis, fue mi primer hijo..” (Madre de nifio

sordo que intentd realizarle IC, entrevista realizada diciembre 2009)

“... fue horrible cuando me enteré, mi marido me echaba las culpas a mi, que era por mi culpa, sufri mucho...” (Madre de

nifia implantada, entrevista realizada noviembre 2009)

“.. para nosotros fue un golpe muy [uerte, a nadie le gustd tener una hija asi... con un problema de estos™ (Padre de nifia

implantada, entrevista realizada noviembre 2009)

“... es todo un drama muy fuerte saber que tu hijo tiene una discapacidad, tenés que comenzar a recomponer las cosas,
pensar que hacer, pasas mal, para mi fueron meses de mucho sufrimiento, ¢s una noticia que te descoloca, te preguntas

¢Qué hice yo para merecerme esto?” (Madre de nifia implantada, entrevista realizada noviembre, 2009)

Estas respuestas apuntan a la comprension de la opcion que toman las familias respecto a la
realizacion de este tratamiento, expresa como viven las familias oyentes el diagnéstico de sordera de sus
hijos, pero: (Qué significa el diagnostico? (Qué connotaciones lleva consigo? El diagnostico no es mas que

la materializacion de la deficiencia: una vez dado el diagnéstico se produce la deficiencia.

“..y comenzo para mi un largo peregrinaje en busca de respuestas a preguntas sin sentido, de explicaciones a una
situacion desconocida; y fueron visitas a médicos, otorrinolaringélogos, fonoaudiolégos, neurdlogos, exdamenes,
andlisis, resultados, esperas interminables, angustia, miedo, hasta que llego el tan esperado y temido dia, el

diagnéstico..” (Riotorto 'y Diag, 2009: 16)



El diagnostico médico da veracidad a la sospecha que estos padres oyentes tienen respecto a la sordera

de sus hijos.

“Es posible pensar entonces que la produccion de discapacidad como materialidad es, en parte, una expresion del poder

ejercido por el discurso médico.” (Vallejos, 2009: 197)

En sobres lacrados se les entregan resultados a las familias, las que los leen y van en la mayoria de los
casos en busqueda de un especialista para que explique mejor este diagnostico, el diagnostico se
transforma en la verdad absoluta ya que lo expresa la medicina.

{Como seguir después del diagnostico, cuando todas las sospechas se confirmaron? A partir de esta
materializacion en un documento escrito, se dan orientaciones a las familias acerca de los tratamientos
que tiene que seguir el ahora “discapacitado™ para rehabilitarse, asi como también se prevén sus
evoluciones.

{Qué opciones en ese momento desde el discurso médico se les presentan a estos padres? (Como llegan

entonces a la eleccion del IC?

“... entonces consultamos con un Otorrinolaringélogo, le llevé el diagndstico y me dijo: “lo primero que hay que hacer es
“cquiparlo™, me derivé a hablar con uno de los Médicos que realizaban implantes..” (Madre de nifio sordo que intenté

realizarle IC, entrevista realizada diciembre 2009)

“Después del diagnostico algo tenia que hacer, la Fonoaudidloga del Percyra al verme desesperada me recomenda el
Implante, me dijo que era la tinica salida, y ella me ayudé a hacer los tramites, al poco tiempo me dijeron que mi hijo

cra “candidato”..” (Madre de nifto implantado, entrevista realizada noviembre 2009)

“... d los nueve meses ya tenia el diagnéstico, inmediatamente que me enteré que era sorda llamé al Pediatra, que me
dijo; “venite a mi consultorio”, cuando vio el diagndstico me dijo: “para esto “Equipo de Implantes”, no busques otra
solucion porque no la hay, anda que alli te van a explicar todo...” (Madre de nina implantada, entrevista realizada

noviembre 2009)

“..la Fonoaudiéloga me recomendo el implante, lo implantaron con 2 afios y medio, era tan normal, no I falta nada y
cuando ves que lo tinico que le falta es la audicién, ya con un poco de audicién se soluciona todo, viste yo lo veo un nifio
entero, licido, capaz, divino, lo tinico que le faltaba era escuchar, por eso opté por el implante.” (Madre de nifio

implantado, entrevista realizada noviembre 2009)

2 . : . ; .
Con este nombre se denomina tanto a los diversos tipos de audifonos existentes, asi como al IC.
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La busqueda desesperante de los padres oyentes de ninos sordos de soluciones para su “problema’
lleva a la consulta constante de especialistas que puedan dar un visto bueno a la situacion y sobre todo
que puedan dar una respuesta. Al mismo tiempo se da claramente la legitimacion del IC por parte de las
distintas especialidades médicas, al punto que cuando nace un nino sordo ya se sabe a donde derivarlo.
Asi, pues, esta situacion sumada a la problematica que viven las familias de ninos nacidos sordos al saber
el diagnostico lleva a muchos padres a optar por el IC viéndolo como la tnica salida, entendida como la
“solucion magica” al problema que les impide “ser felices™ Ia sordera de sus hijos.

Para estas familias el IC es un milagro que hacen de sus hijos seres “enteros”, “oyentes”, “normales”.

Una vez que las familias llegan al Equipo de Implantes derivados por Otorrinolaringélogos, Pediatras,
Fonoaudiologos, es el Equipo™ reunido quien evalia si la persona es o no un “candidato” al IC, es decir, si
cumple o no con las condiciones expuestas por el FNR; luego el aspirante a “candidato” pasa por una serie
de estudios™ realizadas por los técnicos que conforman el Equipo. Si se decide que es “candidato” se
realiza la intervencion quirargica.”*

Pero ¢(qué piensan las familias una vez que su deseo se cumplio, que sus hijos han sido finalmente

intervenidos y han sido implantados?

“Nosotros al verlo entero, nos sentimos que somos und familia entera también.”(Madre de nifio implantado, entrevista

realizada noviembre 2009)

“La sordera de €l producia peleas a la interna de la familia, no le entendiamos nada de lo que queria expresar, ahora
siento que hay una esperanza de que pueda hablar, de que pueda entender, de que pueda comunicarse como cualquier

otro nifio...” (Mamd de nifio implantado recicntemente, entrevista realizada noviembre 2009)

“Ahora somos una familia feliz, nosotros queriamos lo mejor para ella, nosotros vivimos en un mundo de oyentes, como
ihamos a permitir que nuestra hija se quedara en un mundo de silencio, donde nunca pudiera escuchar la miisica, o el
canto de los pdjaros, o mi llamado, era muy triste..” (Madre de nina implantada, entrevista realizada noviembre

2009)

% Equipo Integrado por: dos Cirujanos, tres Otorrinolaring6logos, una Fonoauditloga, un Asistente Social

(asignada por el FNR), una Psic6loga, una Psiquiatra Infantil.

** “Comprendc un estudio otorrinolaringoldgico completo, para descartar patologias en la coclea, asi como estudio audioldgico para
conocer el grado de pérdida auditiva y la utilidad de los audifonos o protesis auditivas. Contempla una exploracion radiologica
(resonancia magnética) para conocer la anatomia del oido interno y descartar malformaciones del oido que pudicran afectar la
intervencion quirirgica. El proceso se completa con una valoracion fotométrica, y logopédica para orientar las posibilidades de
rehabilitacién del habla y de un estudio psicologico para conocer las motivaciones del candidato, ambiente familiar y relaciones
interpersonales” (Morales, 2003: 11)

4 Si se atiende en Salud Pablica se opera en el hospital Pereyra Rosell y hace la rehabilitacion en el mismo Hospital
o en el Centro de rehabilitacion de ADAIC; quienes tienen cobertura en BPS ello les habilita a contar con una
Circular para costear los tratamientos fonoaudiologicos y pedagagicos. Los que vienen de un ambito mutual se
operan en ¢l Hospital Britanico y la rehabilitacion se hace en el centro de ADAIC. En los adultos si tiene cobertura
de BPS es éste quien se hace cargo de los IC y la mutualista de origen es la que paga la operacion o lo hace la propia
persona.



“para mi es maravilloso, parece un milagro, que pueda escuchar es un milagro..” (Madre de nifio implantado,

entrevista realizada noviembre 2009)

“Al fin logramos lo que siempre habiamos sofiado y ahora nuestro hijo escucha por primera vez desde que nacié y
esperamos que algiin dia pueda hablar.” (Madre de nifio recientemente implantado, entrevista realizada noviembre

2009)

Se observa claramente que la llegada de un hijo sordo a un hogar oyente acarrea problematicas
importantes: la incomunicacion y la negacion de la sordera son situaciones que se ven, se sienten, se
sufren. Las familias deben tomar decisiones; los audifonos y el IC hacen al conjunto de soluciones
recomendadas por la medicina y que optan las familias cada vez en mayor grado.

Como se menciono, el IC hoy es un tratamiento estandar que cada vez va en aumento, segin los

médicos ello se debe a la capacidad de buenos resultados;

“Hay buenos resultados con respecto a su uso, por lo cual ya esta cstablecido que los nifios que nacen sordos a menos
que existan cucstiones médicas que lo impidan o bueno o que los padres por algiin tipo de convicciones no quicran, esos
nifios seran derivados dl cquipo de implante, este dispositivo les cambia totalmente la vida, la integracion cn la
sociedad; por todo cllo hoy el 1C es un tratamiento estandary a su vez el conocimiento, y la expansion del conocimiento
hace que las personas que tratan con estos pacientes sepan que el IC es una opcion para ellos y que deriven alos centros
en los cuales sc realiza este tratamiento. Hoy es un tratamiento mds, una herramicnta mds, paso la [ase de
experimentacion por lo cual se indica como opcion, como tal, este tratamicnto ¢s lo que la medicing ofrece para los

problemas sensoriales.” (Médico Otorrinolaringdlogo que lleva adelante IC, entrevista realizada diciembre 2009)

Segun los Médicos y Fonoaudiologos cuanto antes se efectuie el IC sera mejor recibido por la persona
sorda y por ende tendra mejores resultados. Hoy el diagnostico de sordera se sabe inmediatamente de
nacida la persona por medio del Decreto de estudios auditivos obligatorio®, lo que segin los técnicos es

beneficioso para no enlentecer el tratamiento posterior al IC:

“.. nosotros quisiéramos que sc implantaran cada vez mds chicos porque después nos toca a nosotros la rehabilitacion
y si scimplanta tarde es mas dificil. Ahora igual con la aprobacion del decreto lo que s quiere lograr es que entre las 24
horas y 48 hs de nacido se haga el estudio, si da mal se vuelva a testear y si da mal derivarlo enseguida al cquipo de

implantes.” (Fonoaudidloga del Equipo Técnico de ADAIC, entrevista realizada noviembre 2009)

* Decreto 389/008. Promulgado en agosto de 2008. www.parlamento.gub.uy



Los distintos técnicos que trabajan con la persona implantada, tanto antes, durante o luego del
implante (en su rehabilitacion) se encuentran muy conformes con este tratamiento, evaluandolo como
positivo identificando mds ventajas que desventajas en €l, reconociendo también que la evaluacion atn

hoy es incierta.

«.la gran ventaja es que tienc la posibilidad de desenvolver la informacion sensorial y con cllo la posibilidad de
comunicarse, cs decir de recibir informacion auditiva, comprenderla y responder a ella... y desventaja, bueno no veo
muchas... bueno es un aparato en la cabeza, hay que tener cuidados, pero fuera de eso no veo grandes problemas.”

(Médico Otorrinolaringélogo que lleva adelante IC, entrevista realizada diciembre 2009)

«.para mi es fabuloso, tenemos situaciones que no funcionan como nosotros quisiéramos que funciondaran, somos muy
exigentes en la rehabilitacion, les damos y les damos, y otra vez, y otra vez, y las mamds estan felices porque les cambia
la vida, reconocer su vog, responder a su nombre, escuchar los sonidos de la calle, las mamds te cuentan: “para mi que
yo lo llame y me responda y se de vuelta...”, para mi es sensacional, y realmente los acerca a la vida. Para mi que he
temdo la posibilidad de ir a la escuela de sordos es muy triste porque ves a esos nifios que se comunican con sonidos
hdsicos, y con sefias distinto a estos nifios que logran, logran tener un vinculo con sus familias, con el mundo (...) Vemos
algunas cosas que los afectan pero minimas, vemos que ya de adolescentes se tapan con el pelo el implante, después hay
algunas consecuencias psicologicas o sociales que también hay que preparar a los papas para enfrentar estos
problemas,... te dicen no me quicro cortar el pelo porque me tapa el implante, estes cuestiones hay que irlas trabajando,
porque es un cucrpo, un aparato dentro de su cabecita.”(Maestra especializada del equipo de 1C ~ADAIC, entrevista

realizada noviembre 2009)

“..aunque nosotros vemos grandes avances los resultados son desparejos, no hay nada que se pucda predecir, por lo
tanto siempre va haber personas que les ha ido muy bien, y personas que les ha ido mal, depende de cada persona...”

(Médico Otorrinolaringélogo que lleva adelante IC, entrevista realizada diciembre 2009)

I1.2: Oralizacion: “Integracion del sordo al mundo oyente”

Para cerrar el circulo de la comunicacion oral una vez instalado el IC el sordo debe aprender a
distinguir los sonidos, a comprender lo que se le dice, a elaborar conceptos y a poder responder, y de este
modo comunicarse de forma oral. El tratamiento del IC, entonces, no implica solamente llevar adelante la
intervencion quirtrgica para obtener los resultados esperados (la adquisicion del habla, la escucha y el
entendimiento de los conceptos), sino que exige un proceso largo de rehabilitacion por parte de la
persona sorda. Para ello se han empleado diversas técnicas que apuntan a que el sordo entienda lo que le

dice el oyente y que pueda responder a través del método oral. Este proceso no es tarea facil, claramente



lo describen los técnicos que lo emplean, los padres de ninos implantados y mas especifican los propios

sordos oralizados:

“Se conformo un equipo para trabajar con los nifios implantados en su rehabilitacion que excede los 8 aios de
tratamiento, como verds es muy larga, y luego de este tiempo seguramente necesitard apoyo siempre. Este periodo de
rehabilitacion implica mucho esfuerzo de parte de los padres que ticnen que traerlos a veces a diario y practicar mucho
cn sus casas y por supuesto de los nifios y adolescentes implantados que tienen que acostumbrarse a todo lo que implica
llevar un Implante, desde el cuidado hasta la adquisicion del lenguaije. (...) Al inicio la rehabilitacion tiene que ser muy
lenta porque sino genera un rechazo, la rchabilitacion va asociada al lenguaje y la comprension conceptual. (...). Al
comienzo nos incorporamos las fonoaudiologa en la rehabilitacion, porque qué pasa: la necesidad primera de los
padres una veg que se implanta es que comience a hablar, por eso la necesidad de fonoaudidlogas era y es fundamental,
para que cl nifio pueda comenzar a comunicarse. Pero sobre la marcha se necesitan otros tipos de apoyos. Primero el
nifio se implanta, luego estd la parte de adquisicion del lenguaje y luego la escolarizacion y con esto la necesidad de
maestras especializadas, al principio los padres ya reclamaban este apoyo ya que los primeros implantes se realizaron
tardiamente alos 5,6, 7, 8 afios, cuando lo ideal es que sc implante al afio. (Fonoaudicloga del Centro de Rehabilitacion

de ADAIC, entrevista realizada noviembre 2009)

“..no cs fdcil este trabajo, hay que tener mucha paciencia, hay veces que te agota, estd presente la ansiedad y la presion
de los padres, primero el papd quiere que el nifio hable y al nifio le cuesta..."(Fonoaudicloga del Centro de

Rehabilitacion de ADAIC, entrevista realizada noviembre 2009)

“...y hay que disponer de horas para tracrlo a las sesiones con la Fonoaudiologa'y con la maestra y de practicar mucho
en casa, la base estd en cuanto se practique cn la casa, es un sacrificio pero cuando lo logra es emocionante..., yo me
acuerdo la primera vez que me dijo mamd, fue muy fuerte, viste yo rescato esas cosas del implante y de que ¢l hable...”

(Madre de nifio implantado, entrevista realizada noviembre 2009)

“No es facil hablar, cuesta mucho, uno se siente atado, no se siente libre..” (Sordo adulto, entrevista realizada

novicmbre 2009)

(Pero como se llegaron a implementar tales practicas oralizantes? ¢Qué papel juega en este proceso la
Lengua de Senas? iLa adquisicion de la Lengua de Senas tuvo en algtin momento su época de auge en la
educacion de los sordos?

Para aclarar estas, y otras interrogantes es necesario remontarse a la historia de los sordos, y a saber
como se procedia antiguamente ante la sordera.

La historia de los sordos no ha sido nada facil. Estas personas han sido consideradas “monstruos”, han

sido sacrificadas y entregadas a los dioses, abandonados, expuestos en las plazas publicas (Delgado,
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2007) y en tiempos mas actuales diagnosticados como personas con autismo, hiperactividad, agresivos y
con discapacidad intelectual. Se puede decir que desde que nace un nino sordo ha sido tratado a lo largo
de la historia como “anormal”, “endemoniado”, “incapaz”, “inhumano”, excluido de todos los derechos que
poseen como personas.

Para Sacks, los sordos estuvieron y siguen estando:

“(..) encerrados en und situacion perspectiva (..) en la que no hay precedentes genéticos ni instruccion que le ayuden
() Ser sordo, nacer sordo, emplaza a un individuo en una situacién extrdordinaria; le expone a una gama de
dificultades linguisticas, y en consecuencia intelectuales y culturales, que las demds personas, como hablantes
naturales cn un mundo de habla, apenas podemos imaginar siquicra. No nos vemos privados lingtiisticamente como los

sordos; nunca corremos el peligro de quedarnos sin adquirir la lengua...” (Sacks, 1989-1990: 174-175)

Con relacion a como debian ser educados los sordos se plantean dos corrientes que responden a
diferentes visiones que se crean entorno a la sordera: por un lado, La Concepcion oralista y, por el otro, la
Concepeion socio-antropolégica. (Morales, 2003: 1)

En lo que tiene que ver con la Concepcion Oralista; ésta supone que la adquisicion del habla por parte de
la persona sorda sera la que le permita relacionarse socialmente con el resto de la sociedad, “integrarse” a
la sociedad y lo que le permitira desarrollar su pensamiento. Desde esta postura se supone que el
pensamiento depende del lenguaje, y se percibe al lenguaje’® como sinonimo de lengua™ y de habla®, por
ende, si la persona sorda no adquiere el habla no desarrollara pensamiento alguno segtn esta perspectiva.

En estos términos, la sordera es vista como una deficiencia, una patologia, y al sujeto sordo como un
paciente merecedor de una rehabilitacion adecuada para compensar su falta (la audicion), y para que de
este modo pueda adquirir conocimientos y pueda pensar. El objetivo es parecerse al sujeto que tiene las
condiciones “normales”; el sujeto oyente.

El oralismo se ha manejado con la concepeion conductista del aprendizaje, lo que lleva a considerar
que ‘el lenguaje se ensefia" (Massone, 2000: 17). El oralismo ha considerado que la lengua de senas no es una
lengua, sino solo pantomima y es agramatical, y que también interfiere con el desarrollo de la lengua oral.
Se piensa desde esta perspectiva que los sordos no tienen lengua y que hay que ensenarles una, y la mas
acertada es la lengua oral.

Aqui los centros educativos destinados a educar a los ninos sordos se transformaron en lugares donde
se ensena a hablar, dejando de lado los conocimientos que el nino tendria que adquirir en los anos

escolares, centrando la atencion en la adquisicion del habla solamente. Con el auge de la corriente oralista

% “El lenguaje representa la facultad universal y exclusivamente humana, producto del pensamiento y que permite traducirlo en uno de
los sistemas scmicticos o signicos mds funcionalesy economicos, como lo es la lengua.” (Morales, 2003: 3)

%" “Sc considera lengua: al sistema lingtiistico supraindividual y convencional como inventario de signos y reglas que sirve de base al
habla.” (Morales apud Saussure, 2003: 3)

* “El habla sc concibe como la manifestacion mecdnica del hablante ya que supone la articulaciony una forma de expresar esa lengua.”
(Morales, 2003: 3)
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la lengua de senas creada por la Comunidad Sorda para su comunicacion, y que estaba siendo utilizada
por los sordos, fue prohibida rotundamente.
Esta orientacion deviene del llamado Congreso de Milan, efectuado en 1880, donde se da el triunfo de

la corriente Oralista.

“La decision tomada en el Congreso de Mildn continta siendo ¢l punto de referencia historica para los educadores que
defienden una metodologia oral exclusiva. En é] se aprobaron dos resoluciones suficientemente ilustrativas:

a). El congreso, considerando la superioridad incontestable del habla sobre las scfias para incorporar a los
“sordomudos™ a la vida social, declara que el método de articulacion debe tener preferencia sobre las sefias en la
instruccion y educacion de los sordos y de los mudos.

b). El congreso considerando que la utilizacion simultdnea de las sefias y el habla tiene la desventaja de perjudicar el
habla, la lectura labial y la precision de ideas, declara que ¢l método oral puro debe ser preferido.” (Marchesi apud

Delgado, 2007: 7-8)

De este modo, se comienza a impartir una ensenanza oral a los sordos brindada por profesores y
maestros oyentes, y la lengua de senas es prohibida.
Igualmente en este tiempo de prohibicion, estuvo siempre presente para las personas sordas que a

escondidas la practicaban:

“.. yo aprendi la lengua de Serias en la Escuela de sordos, porque aunque estaba prohibida en la clase, era imposible que
nos pudieran controlar, me acuerdo que a la hora del recreo nos escondiamos y ahi teniamos nuestras largas charlas...”

(Persona sorda adulta, entrevista realizada noviembre 2009)

“Mi amiga y yo nos escondiamos en el fondo de mi casa y ahi nos contdbamos todo, mama no nos veia, nos sentiamos

libres..” (Persona sorda adulta, entrevista realizada noviembre 2009)
Pero para sorpresa de los precursores de esta corriente, el Oralismo fracaso:

“El oralismo y la prohibicién de la lengua de sciias han provocado un deterioro especifico del desarrollo cultural del

nifio sordo, de la alfabetizacion y de la ensefianza de los sordos en general.” (Sacks, 1989-1990: 65-66)

En vista de que el oralismo no dio los resultados esperados, en los anos ‘60 se inicia otra iniciativa
e 20 . . . 7
distinta™ para poder educar a los sordos. El precursor fue el lingtiista norteamericano Wiliam Stokoe,

quien descubre que los sordos tenian un sistema de comunicacién que constituia una lengua natural; una

2 .4 ]
Qu¢ aunque oculta permanecia entre los sordos.
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lengua gesto-visual, la cual se llamé lengua de senas (Delgado, 2007). De aqui en mas se inicia un nuevo
camino en la historia de los sordos, donde se da el auge de otra perspectiva la Socio-lingilistica caracterizada
por la lengua de senas como lengua natural de la comunidad sorda. Ello permitio identificar a esta
comunidad con valores culturales determinados. Esta perspectiva da un giro en la concepcion de la
sordera: el sordo ya no va a ser considerado “enfermo” ni “impedido”, sino miembro activo de una

comunidad linguistica.

“Se observa... una evolucion en el concepto de sordera que permitié desechar la vision prejuicial que sc mantenia en la
historia de los sordos, ya que existe ¢l reconocimiento de que ellos constituyen una identidad social distinta a la de los

oyentes, situacion que determina una cultura particular.” (Morales, 2003: 8)

En los anos 70 y ‘80 se continuaron los estudios respecto al tema y se llega a una conclusion no

esperanzadora para los oralistas de la época:

“..las ctapas en la adquisicion de la Lengua de Sefias por los nifios sordos cran las mismas que en los oyentes ante la
lengua oral y que esta adquisicion temprana no sélo no inferia, sino que favorecia el desarrollo en todas las

dimensiones del lenguaje y del pensamiento™ (Delgado, 2007: 20)

Pero a pesar de las evidencias que la historia ha dado entorno al uso del Oralismo y por otro lado al de
Lengua de Senas ¢Por qué se sigue insistiendo en la preponderancia de la lengua oral sobre la lengua de

senas?

“Para que ¢l hable, para que se comunique, para que puedd conversar con nosotros, date cuenta que antes habia muchos
conflictos en la casa porque nadie le entendia lo que decia.” (Madre de nifio implantado, entrevista realizada

noviembre 2009)

“Hay que practicar mucho, yo aspiro a que €l esté a nivel nuestro, a hablar claro, bien, que los demds lo puedan
entender, yo quicro que se integre en la sociedad..” (Madre de nifto implantado, entrevista realizada noviembre de

2009)
“Yo le quise dar la posibilidad de que escuche, yo escuchoy me gusta, asi que quise que a mi hijo le pasara lo mismo. Que

escuche el canto de los pdjaros, los autos, la miisica, que yo le hable y €l esté en ¢l otro cuarto 'y me responda, y yo no

tengd que ir d tocarlo...” (Madre de nifio implantado, entrevista realizada noviembre de 2009)
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“Para integrarla en la sociedad, para que se pueda comunicar con todo el mundo, porque por medio de la lengua de
sefias ella se comunica solo con los sordos y icon el resto? ¢y con la familia como haciamos?”(Madre de nina

implantada, entrevista realizada noviembre de 2009)

Muchas de las familias que tienen hijos implantados hablan de que ¢l IC y la oralizacion les permiten a
sus hijos “Integrarse en la sociedad”. Al respecto es necesario diferenciar dos conceptos que se han
tomado como andlogos, y que en verdad responden a cuestiones bien distintas. Se habla de Integrar e
Incluir.

Respecto a la Integracion, ésta es dada cuando se espera que el que esta “afuera” se mueva para unirse
a lo que esta “adentro”; es decir, que las personas con discapacidad se adapten a las necesidades de los
modelos ya existentes en la sociedad, en este caso implica que la persona sorda se adapte a una sociedad
que es mayoritariamente de oyentes, el medio para poder integrarse es escuchar y oralizarse en este caso
por medio de un IC. Desde esta perspectiva es el sordo quien se tiene que adaptar a una sociedad oyente,
no se percibe otra salida.

En contrapartida con esta postura, la Inclusion sienta sus bases distintamente, implicando un
movimiento multiple, es decir, de todas las partes que estan implicadas, la adaptacion de toda la sociedad
ante las necesidades de todos/as, contando con una accesibilidad universal que lleva a que todos/as
tengan la posibilidad de participar material y simbolicamente de los aspectos sociales, economicos,
politicos, culturales, simbolicos de las sociedad, sin distincion alguna.

Lo que las familias de personas sordas implantadas quieren, es que sus hijos se integren en la sociedad,
que se adapten a la forma de actuar del resto, es decir, que hablen y que escuchen como lo hace la
comunidad oyente, en definitiva ese es el objetivo que se espera del IC; que hable y escuche pareciéndose
alos oyentes.

Esta opcion que toman las familias de que sus hijos se integren va acompanada de una perspectiva
medicalizada, profesionalizada; la Fonoaudiologa, el Médico tratante, o la Maestra de apoyo dan consejos
a las familias para lograr la integracion de las personas sordas en la sociedad a través de la oralizacion de

éstas.

“La socicdad sc maneja de forma oral y sin duda que la integracion en la sociedad es positiva para las personas y por lo
tanto yo estoy totalmente de acucrdo con la oralizacion, pienso que es la posibilidad de integrase en la socicdad de

mancra activa”. (Médico Otorrinolaringologo que lleva adelante 1C, entrevista realizada diciembre 2009)
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“.nosotros consideramos que la oralizacion es muy importante, hay gente que se mancja solo en lengua de seas, y
cuando se quicre integrar en la sociedad es muy fuerte porque no se sabe comunicar, entonces nosotros le damos mucha

prioridad ala oralizacién y alalecturalabial. (Directora de CENDAY).

Optar por una educacion oralista, en un aula con personas oyentes y alejadas de las senas para las
personas implantadas se encuentra acorde con la rehabilitacion que segtn los profesionales deben

seguirse para un buen funcionamiento del IC:

“Los papds no querian que fucran maestras para sordos las que apoyardn a sus hijos, porque la mayoria de los
implantados que asisten acd van a aulas para personas normales, entonces el problema que tenian era que si a los
chicos se los trata como sordos nunca sc iban a sentir comodos en un aula donde hay nifios oyentes, por eso qucrian
macstras especializadas en ensefiar a nifios implantados, que en los comienzos no habian, por esa razén nosotras que
ya estabamos trabajando con estos papds viajamos a Espafia pard tener una capacitacion respecto d este tema.”

(Maestra especializada del equipo de IC ~ADAIC, entrevista realizada noviembre 2009)

Y los “mitos” entorno a si se elige una opcion y no la otra siguen presentes cuando las familias deben

tomar decisiones respecto de la educacion de sus hijos implantados:

“...el otorrino me dijo: nuncd lo vaya a mandar a la escuela de sordos, mandelo a Escuela de oyentes para que sc vayd

acostumbrando, ademds sino no va a poder hablar.” (Madre de nifio implantado, entrevista realizada noviembre 2009)

“.. me aconscjaron que no lo fucra a mandar a una escucla de sordos, porque sino nunca iba a aprender a hablar.”

(Madre de nifio sordo que intenté hacerle IC, entrevista realizada diciembre 2009)

“.va a un colegio en un aula integrada con nifios oyentes, fue casi dos aos a la escuela de sordos a un grupo de
implantados y ahora va a un colegio. Con la escucla de sordos todo bien, pero luego la fonoaudisloga y todos me
aconscjahan que clla tenia que integrarse, que tenia que acostumbrarse a estar entre oyentes, y bueno decidi optar por
este colegio, ademds en la escucla de sordos tiene contacto con sordos y me dijeron que capaz aprendia la lengua de

sefias ¢ iba a ser haragan para aprender a hablar™ (Madre de nifio implantado, entrevista realizada noviembre 2009)

30 - P . . - 2 4 : b

El objetivo de esta institucion es trabajar en la mejora de la comunicacion de la persona sorda, desde
distintas vias (oral, 1.S.U). Esta integrada por: Maestras especializadas, Psicologa, Fonoaudiologo,
Profesores de biologia y matematica.
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“... fue siempre a un colegio en un aula para nifios normales, ahi asistio a jardinera, nunca fue a escucla para sordos ni
manejo nunca la lengua de sefias, y nunca tuvo contacto con sordos, si aprendio lectura labial. En la escuela le va bien,
le cuesta mds que a un nifio oyente de nacimiento pero con un poco de esfuerzo lo logra..” (Madre de nifa implantada,

entrevistd realizada noviembre 2009)

Pero el cuestionamiento es el siguiente: ¢basta con la lengua oral para el pleno desarrollo del nino
sordo implantado? (Qué papel juegan los métodos orales y donde queda la lengua natural del sordo, la
lengua de senas? Respecto a esto y puesto que Ja mayoria de las personas sordas nacen en hogares
oyentes, donde prima totalmente la lengua oral, y estan insertos en una comunidad oyente, estas personas
estan destinadas a ser biculturales. Por ello es que tiene su lugar otra opcion educativa en la que no se
descarta que el nino sordo adquiera las dos lenguas que lo rodean y que son parte de €l, que corresponden

a dos comunidades distintas; a esta opcion se le llama Bilingiiismo:

“La Educacién Bilingiie-Bicultural propone utilizar la lengua de seias de la comunidad sorda en la que el nifio esta
inmerso -hijo sordo de padres sordos- o a la que tarde o temprano tendra acceso -hijo sordo de padres oyentes (a partir
de su entrada en la escucla especial para sordos y a través del contacto con sus pares sordos) y la Lengua oral y escrita
de la comunidad oyente a la que también en algin momento se integrard- Ya que, como vimos, el nifio necesita del
contacto con adultos, serdn los mismos miembros de su comunidad sorda los que transmiten no sélo la Lengua sino el

modo de ser sordo.” (Massone, 2000: 23)

El Bilingiiismo referido a los sordos, no es un bilingtiismo cualquiera, sino que tiene sus caracteristicas
particulares, donde no se puede elegir qué lengua va a ser la primera en adquirirse y cual se tomara como

la segunda:

“En el caso de los sordos la lengua de senias tiene que ser la primera lengua y lo mas rapido posible y la lengua oral
como segunda. No s elige quien va primero y quien va segundo, hay un orden predeterminado, es un caso de
bilingiiismo muy particular.”(Lingtista”, Profesora cn formacion de Intérpretes de CINDE, entrevista realizada

noviembre 2009)

Para los precursores del bilingtismo el sordo tiene que desarrollar su lengua natural, es decir la lengua

de senas primeramente, para luego si poder relacionarse con la comunidad oyente usando la lengua oral.
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Hace 35 anos que trabaja con personas sordas, es Licenciada en Letras e hizo especializacion en Linguistica en
Francia. Directora de la escuela CIBES de Buenos Aires, en la cual se utiliza el enfoque bilingue como medio de
ensefanza para el nino sordo.
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La educacion bilingite debe proponer un sistema que respete la condicion bicultural del nino sordo, y
ofrecer ambas lenguas en el orden ya especificado.

Las instituciones que trabajan con sordos hoy en nuestro pais han pasado por varias etapas, rondando
en los modos de ensefanza oral, a través de la lengua de senas u optando por el bilingtismo. Segun los

téenicos que trabajan alli se debe a cambios historicos la implementacion de una opcién o de la otra:

« .considero que tuvimos un cambio radical, al principio éramos muy oralistas, después comenzaron a venir und
poblacién de chicos con lengua de sefias, eso hizo que nosotros de a poco aprendiéramos y fuéramos haciendo realmente

un bilingtiismo...” (Directora de CENDA, entrevista realizada noviembre 2009)

«. la educacién de los sordos antiguamente era oralista, antes si los chicos hacian sefias se les castigaba, estaban
prohibidas las sefias. Ahora s trabaja desde un paradigma humanista donde lo mas importante es la aprehension de la
lengua de sefias, respectandola como primer lengua, como lengua natural del sordo, igual también se les ensena la
lengua oral. Respecto a los niftos implantados sc trabaja muchisimo mds lengua oral que lengua de seias dado que ésta,
es una opcion de los padres..” (Directora de la Escuela N° 197- “para discapacitados auditivos™, entrevista realizada

marzo 2010)

Ante esta disyuntiva, que se genera entorno a cual sera la mejor opcion para educar a los hijos sordos
implantados de padres oyentes, es importante poder analizar las distintas vias existentes y no optar
ciegamente por la primera que se presenta; ya que esta decision incide directamente en la persona sorda
implantada y le va a influir el resto de su vida.

Respecto a la lengua oral se debe reconocer que no es la lengua natural de la persona sorda, que lleva
un proceso de adquisicion, aunque el sordo esté equipado con audifonos, o con implantes no puede
construir por si solo la lengua oral, va a necesitar en todos los casos ayuda fonoaudiologica. Implica que
debe seguir un tratamiento, lo que constituye a la lengua oral en una lengua terapéutica.

La lengua de senas es la lengua natural de la persona sorda, la que lo inscribe en su comunidad, y la
que adquiere naturalmente de la misma manera que las personas oyentes adquieren la lengua oral.

Hay que tener presente que la persona que lleva un IC no deja de ser sorda, es una persona sorda con
un implante, no se puede decir que deja su condiciéon de sordo; negarle la lengua natural es negarle la
posibilidad de construir su identidad desde su propio lugar.

El bilingtiismo es un camino para la educacion de los sordos en ¢l que se inscriben ambas lenguas, pero
como se mencion6, es de vital importancia que se respeten sus caracteristicas particulares y el orden
determinado de aprehension de éstas. Por ello, el bilingtiismo es un camino que da herramientas a la
persona sorda para moverse en su propio mundo: el mundo de los sordos, respetandolos como miembros
de una comunidad lingiiistica y teniendo presente su identidad como persona sorda, asi como también en

¢l mundo oyente que lo rodea.
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Capitulo 3: “Mucho ruido vy pocas nueces”

“Es tiempo que s den cuenta de que ustedes son los amos en la casa de otros.”

(Ghandi)

3.1. Implante coclear vy oralizacion de la persona sorda: “mas problemas que soluciones”

Tal como se ha llevado adelante en estos dos capitulos precedentes, para entender ¢l uso del IC y su
tratamiento es necesario comprender los diversos métodos de normalizacion y de control empleados a lo
largo de la historia moderna, fijando la mirada mas especificamente en las personas en situacion de
discapacidad auditiva. El aumento de los IC en personas sordas esté en su etapa de mayor auge, ano a ano
va en aumento la opcion de este tratamiento. Esta situacion se entiende que tras un discurso que hace
alusion a los avances tecnologicos en el campo de la ciencia, contiene en si la necesidad de normalizar a la
persona sorda, controlando sus conductas y acciones para el logro de una sociedad homogénea, una
sociedad oyente.

Existen diferentes opiniones y expectativas respecto a la implementacion del IC y sobre todo a los
resultados de ésta, se presentan controversias al respecto, que van desde las evaluaciones positivas de este
tratamiento, al rechazo por las distintas consecuencias que le trae a la vida de la persona sorda esta
opcion.

No est4 en discusion si el IC es 0 no un adelanto en la medicina, o un buen avance tecnologico para el
“tratamiento” de la sordera segun la perspectiva médica, tampoco estan siendo cuestionados temas
vinculados a lo biologico que pueda generar o no el uso del IC en la persona sorda, ya que excede el campo
de investigacion del Trabajo Social; sin embargo, segin el analisis de las entrevistas realizadas y la
bibliografia utilizada, si compete exponer el impacto que este dispositivo y su tratamiento traen a la vida
de la persona sorda prelingual, en su cotidianeidad, en su relacion con los otros, y qué impacto genera en
la construccion de su propia identidad. Se pretende llevar adelante un analisis desde una perspectiva
social al hablar de este tema.

Inmediatamente al diagnostico de sordera la medicina da a conocer la solucion que tiene ante este
“problema” y las familias toman esa opcion como la tnica, la acertada, la que les da esperanzas de que sus
hijos lleguen a “curarse”. Pensando que serd lo mejor, las familias optan por el IC, sin dedicarse mucho
tiempo a pensar acerca de la existencia de otras opciones, ya que el tiempo entre el diagnostico de sordera

dado a las familias y la ejecucion del IC en sus hijos es corto.

“Me enteré que era sorda a los 2 afios y a los 3 afios ya estaba implantada..” (Madre de nifia sorda implantada,

entrevista realizada noviembre 2009)



“Al aflo le diagnosticaron la sordera y a los 2 afios y medio estaba implantado...” (Madre de nifio sordo implantado,

entrevista realizada noviembre 2009)

“A los 2 afios me enteré que era sorda'y d los 3 afios y medio estaba implantada..” (Madre de nifia sorda implantada,

entrevista realizada noviembre 2009)

Se observa claramente que la decision de implantar a estas personas esta atravesada por consejos
puramente médicos. La pregunta que surge es la siguiente: ¢habra otras opciones ante esta problematica
que tienen las familias oyentes de tener un hijo sordo? ¢El IC es visto como una solucién para la persona

sorda, o para su familia oyente?

“Acd el drama es el discurso médico para las familias, no para el sordo, aca el sordo es rehén de lo que hagamos
nosotros. Si a vos te venden de que si lo implantan el chiquilin deja de ser sordo y se le solucionan todos los dramas que
tiene, y que va a integrarse en la sociedad, y va a ir a un aula en una escuela comtin, y va a escuchar misica, y va a
hablary .y, y miles de cosas mds... Cuando uno tiene un hijo sordo no sabe qué es ser sordo. Cuando a mi hija recién me
la habian diagnosticado veo en el programa de Don Francisco el hoom del implante coclear en México, yo estaba con
mi hija en el peor momento de mi vida y dije: ‘esto es ideal para mi hija, esta es la solucion’. Reconozco que en ese
momento no pensc en ella, pensé en nosotros, en la familia, que nos iba a llenar y en ese momento creimos que era lo
mejor..” (Madre de adolescente sorda, Intérprete en Lengua de Seias Uruguaya, integrante de APASUL entrevista

realizada noviembre 2009)

“Pasa que los que dan cl diagnostico, que son quienes acomparian el primer momento de duelo, de que abris un sobre y te
enterds que tu hijo es sordo, ellos no te dicen, hay una Asociacion de Sordos, hay una escuela, anda al grupo de padres
que van a ser los unicos que te pucdan comprender, que ya pasaron por ese duelo. La unica salida para ellos es
implantarlo y terminas con tu problema, porque cs un problema nuestro, de los padres, no es un problema del chico que
nace sordo..” (Madre de nifia sorda, Intérprete en Lengua de Seias Uruguaya, integrante de APASU, entrevista

realizada noviembre 2009)

“El poder del discurso médico en nuestra sociedad y, en especial, en las familias con un hijo con alguna discapacidad o
alguna diferencia significativa es fortisimo. Todas las decisiones se veran influenciadas por una perspectiva médica,
que limita la vida de un nifio sordo a la rehabilitacion de su audicion y su habla oral, como si fuerd un ser enfermo que

debe ser curado.” (Curiel, Astrada, 1998: 6)
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A partir de esta vision la persona sorda se transforma en un paciente a ser rehabilitado, la sordera una
enfermedad a ser curada mediante el tratamiento del IC, y el fin ultimo y deseado es que la persona sorda
escuche y hable como lo hacen los oyentes. 5

Segun la perspectiva de los médicos cuanto antes se realice el IC a las personas sordas tendra mejores

resultados, lo que lleva a que esta decision de implantarlos sea tomada por las familias de la persona

sorda.

{De quien fue la decision de que tu hijo recibiera un Implante Coclear?

“La decision la tomamos nosotros porque clla tenia 2 afos y medio..” (Padre de nifia sorda implantada, entrevista

realizada diciembre 2009)

“Nosotros le dijimos, lo llevamos al psicologo, €] acepto, la psicologa le explico que ihan a ponerle un implante, que ¢l
iba a poder oir, que después iba a hablar, igual era muy chico..” (Madre de nifio implantado a los 5 atos de cdad,

entrevista realizada noviembre 2009)

“La decision la tomé yo, fue muy rdpido, ella tenia dos afios cuando le diagnosticaron la sordera, me dijeron que para
tener resultados tenia que operarla rapido asi que a los 3 anos ya estaba implantada...” (Madre de nifia implantada,

entrevista realizada diciembre 2009)

“Nosotros vimos que el implante cra lo mejor, los tramites para el implante, ¢l proceso durd casi dos anos, le
diagnosticaron al afo y recién lo implantaron a los 3 afios y medio.” (Padre de nifio implantado, entrevista realizada

noviembre 2009)

Al tomar tal decision por ellos se les esta marcando un camino sin opciones de vuelta atras, se estan
decidiendo aspectos cruciales de sus vidas futuras (la comunidad a la cual van a pertenecer, su lengua, su
educacion, etc.), cuestiones que forman parte de su cotidianeidad. Las interrogantes son: desde la
implementacion de este tratamiento, ¢se estd considerando y reconociendo a los sordos como sujetos de
derecho, plenos de decidir sus modos de vida, o la comunidad a la que quieran formar parte? ¢Es “justo”
tomar una decision tan definitiva como instalar un IC sin saber la opinién de la persona sorda, sin saber

acerca de la importancia que puede tener para ellos el hecho de ser sordos?

“..como toman la decision sobre ¢l implante para los nifios... sin consultarles en nada, ¢donde queda ¢l respeto al otro?
écon qué derecho vos haces una cosa definitiva? Una cosa es un audifono, otra muy distintd es un implante.” (Madre de

adolescente sorda, entrevista realizada noviembre 2009)
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“Cuando uno es madre quiere lo mejor para sus hijos, si le falta una ufia, las madres una ufia qucremos ponerles.”

(Madre de nifio sordo implantado, entrevista realizada diciembre 2009)

“Habia que tomar una decision rapidamente porque si pasaban los afios el implante no le serviria, por eso decidimos

nosotros...” (Padre de adolescente implantada, entrevista realizada noviembre 2009)

Como se especific en capitulos precedentes en sus origenes el IC tuvo otras intencionalidades, su
objetivo era devolver la informacion sensorial al nervio auditivo de la persona oyente que habia quedado
sorda, estaba dirigido entonces a otra poblacion (personas adultas postlinguales), pero con el correr del
tiempo esta poblacion se amplio y la intencionalidad inicial, fue cambiada. Estos cambios en la poblacion,
y en los objetivos que tuvo ¢l IC en sus comienzos hacen que hoy la decision de optar por éste dispositivo
la toman otros, no los propios implicados: las personas sordas.

Por otra parte, pero siguiendo en la misma linea de discusion, con la eleccion del IC se esta optando
por una educacion determinada; puramente oralista para las personas sordas implantadas. La mayoria de
las personas implantadas asisten a escuelas comunes, en aulas con oyentes, y la minoria de éstas que
asisten a la escuela de sordos lo hacen en un aula “especial” donde no hay sordos, donde los maestros son

oyentes y donde lo que se imparte es un oralismo disfrazado de bilingtiismo:

“... los nifios implantados tienen un aula especifica donde asisten juntos, alli se les enseiian técnicas orales; lectura
labial y sc les enseiia a hablar, estos nifios asisten a la escuela solamente en ¢l horario de la mafiana, por lo que no
reciben cnscianza en sciias si sus padres no lo autorizan, esto implicaria que los manden todo ¢l horario, que es

w2

decision de los padres..” (Directora de la Escucla N® 197, entrevista realizada marzo 2010)

{Por qué se opta por este tipo de ensenanza oral dejandose a un lado la ensenanza en la lengua natural

de la persona sorda?
Como se especifico en el capitulo precedente hay mitos relacionados al aprendizaje de la lengua oral

en las personas sordas implantadas prelinguales:

“Me recomendaron que no lo mandara a la escuela de sordos, sino nunca iba a aprender a hablar..” (Madre de nifio

implantado, Entrevista realizada, noviembre 2010)

* La escuela de Sordos de Montevideo funciona en doble horario; por la manana se imparte una ensenanza oral ya
que al parecer de los maestros la lengua oral es mejor impartirla en este horario por el grado mayor de dificultad que
tiene para ser aprendida por las personas sordas, en cambio en el horario de la tarde se imparte una ensenanza en Isu
ya que aunque los alumnos estén cansados por la extensa jornada se les facilita la adquisicion del aprendizaje en su
propia lengua. Por su parte la totalidad de alumnos implantados asisten a la escuela solo en el horario de la manana,
recibiendo entonces, una ensenanza oralista.
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Desde el discurso médico las personas sordas implantadas deben prepararse a través de una educacion
oral, y después si quieren podran optar por la lengua de senas; se les explica a los padres que para que
puedan aprender la lengua oral ésta debe ser ensenada como primer lengua y cuanto mas alejados estén de

la lengua de senas sera mejor. Pero en los hechos esta opcion no hace mas que retrasar el aprendizaje de la

persona sorda.

“Ella siempre fue a escuela de sordos hasta que le pusicron el implante, ahi me prohibieron que fuera a escucla de sordos
porque sino iba a ser haragana y no iba a aprender a hablar, luego de realizarle cl implante fuc 2 anos a colegio privado
que para mi fue un atraso porque no entendia nada. En la escuela de sordos ella aprende la lengua de sefias pero cuando
yo la cambié al colegio fue un atraso porque alli se practicaban técnicas para oralizarla, nada de lengua de senas”
(Madre de nifia sorda implantada a los 3 afios de nacida, hoy no usa el IC se comunica mediante la LSU, entrevista

realizada diciembre 2009)

Segun la bibliografia utilizada se considera que el nino sordo necesita adquirir primeramente su
lengua natural, en este caso la Lengua de Seftas Uruguaya, una lengua visual que la persona sorda captara
rapidamente, del mismo modo que el nifo oyente capta su lengua oral. Se reconoce que la adquisicion de

la lengua natural en primera instancia favorecera el desarrollo posterior de una segunda lengua.

“...s1 habla la lengua de sefias no va a aprender a hablar™, les dicen a las familias, de eso no hay fundamento alguno, eso
no lo sostiene ninguna teoria, es un invento, es un argumento falaz, los nifios sordos que nacen en hogares sordos que
tienen padres sordos aprenden a hablar, entonces no veo porque un nifto implantado no va a dprender.” (Lingtiista,

profesora cn formacion de intérpretes de CINDE, entrevista realizada noviembre 2009)

Delgado retoma al Comité Consultor Nacional de Etica de Francia para la Ciencias de la Vida y de la

Salud que al hablar de los ninos sordos implantados recomienda:

“Ascgurar cl desarrollo psiquico y social de estos nifios asociando el aprendizaje de la Lengua de Sefias, cuya cficacia

en este campo es conocida, a los implantes cocleares.” (Diario “Le Monde” apud Delgado, 2007 26)
Para Delgado esta opcion tendria multiples ventajas, ya que permitirfa a:
“...los nifios comenzar a comunicarse lingitisticamente con su entorno desde la edad de un ano, mucho antes de que

puedan sacar beneficios de un implante y, en caso de fracaso disponer de un modo de comunicacion que asegure su

desarrollo cognitivo y su equilibrio psiquico-afectivo” (Delgado, 2007: 26)
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A su vez, y en la misma linea de discusion, es importante concientizar a la poblacion implicada de la
importancia que tiene que estas personas puedan adquirir su lengua natural; la lengua de senas, teniendo
presente sobre todo que las personas implantadas siguen siendo sordas.

Se hace necesario:

“.hacer aprender primero la Lengua de Sefias a nifios que van a ser implantados... poner en guardia contra las
presentaciones erroneas de estd técnica que hace creer a los padres que el implante coclear hard rapidamente oir y

hablar a los nifios.” (Diario “Le Monde” apud Delgado, 2007: 26)

Se debe tener en cuenta que la Lengua de Senas se adquiere de forma natural, espontanea cuando la
persona sorda recibe una estimulacion, cuando interactia con otros, por ser una lengua visual; en cambio
la lengua Oral debe ser aprendida por la persona sorda, mediante vastos métodos, ejercicios rigurosos, ya
que es una lengua que estd ideada para ser oida y no para ser vista.

Teniendo en cuenta que el IC permitiria a la persona sorda implantada oir de forma “normal”, entonces
se entenderia que también la habilita a adquirir la Lengua Oral, sin embargo esta cuestion no se da en la
mayoria de las situaciones.

Existe una gran distancia entre el oir, el comprender los conceptos y entender el significado de los

sonidos:

“Siempre me dijo: Mamd yo escucho, escucho pero no entiendo, no comprendo lo que me estdn diciendo, las personas
hablan y me marean, escucho ruidos que no tienen sentido para mi ... "(Madre de adolescente implantado a los 8 afios
que asistio a rchabilitacion hasta los 14 afios, hoy no usa el IC se comunica mediante la LSU, entrevista realizada

noviembre 2009)

“Yo cuando me ponia el implante escuchaba, pero no entendia nada, cuando en la escuela me obligaban a usarlo y la
macstra sc daba vuelta para escribir en el pizarron yo ya no entendia nada porque no la veia de frente...” (Adolescente

implantado a los 5 aftos, hoy no usa el IC se comunica mediante la LSU, entrevista realizada diciembre 2009)

Como se puede apreciar la lengua oral no es una lengua facil de ser aprendida por una persona que no
escucha, pero tampoco es facil para aquel que escucha y no adquiere su comprension. Anos de
entrenamiento se necesitan para que la persona implantada pueda asociar sonidos con conceptos, y el

progreso va a depender de cada sujeto en su singularidad.
Igualmente para el logro de una buena comunicacion oral y para obtener buenos resultados del IC

segin Médicos y Fonoaudiélogos, es necesario apoyo, colaboracion permanente en la rehabilitacion por

parte de las familias de las personas implantadas:
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“Hay que practicar mucho en casa, yo estoy estimuldandolo todo el tiempo, si me pide algo insisto en que me lo pida bien,
en que vocalice, y si le digo algo siempre trato de que entienda lo que le estoy diciendo, en casa hacemos eso porque
ayuda a que cuando venga con la fono a la rehabilitacion hable mejor y entienda..” (Madre de nifio implantado,

entrevistd realizada noviembre 2009)

“Es muy importante pard la rehabilitacion de la persona implantada la repeticion de los ejercicios que el chiquilin hace
acd. El apoyo de la familia en ¢l tratamiento es fundamental” (Maestra Especializada de ADAIC, entrevista

realizada noviembre 2009)

Este apoyo recae en muchas situaciones en una correccion constante de todos los actos de la persona
implantada. Su vida cotidiana se ve atravesada por la vigilancia, la correccion, tratando de lograr la
perfeccion del habla. Es asi que padres, Maestros, Fonoaudiologos, y con ellos la sociedad en general
conforman una alianza para el logro de que la persona implantada escuche y hable. Dichos mecanismos de

control, de correccion, responden a caracteristicas propias de una sociedad moderna.

“Ellos nunca querian ponerse el implante, yo me descuidaba y ellos se lo sacaban, yo estaba todo cl tiempo diciendo:
“vayan a ponerse cl implante”, lo decia mil veces en un dia, era como decir: “vayan a bafiarse”. Ellos nunca se pusieron
el implante por voluntad propia, pero yo seguia al pié de la letra las recomendaciones de practicar en casa, 'y de que lo
usaran, eso cra bueno y era fundamental para que cllos pudieran en un futuro escuchar y hablar, esas eran las
recomendaciones que me daban.” (Madre de adolescentes implantados, hoy no usan el IC se comunican mediante la

LSU, entrevista realizada diciembre 2009)

“El desarrollo emocional-afectivo, cognitivo, psicologico y linguistico dependen de logros subordinados a la
articulacion y que respondan a las expectativas ¢ ideales creados en los padres... Los padres entran en un circulo de
complicidad con la escuela al asentir que ésta se convierta en una clinica reparadora del habla y se desentienda de los

objetivos curriculares.” (Curiel, Astrada, 1998 :7)

La fe ciega en las recomendaciones del especialista hace que las familias se conviertan en los “que
obligan”, “que corrigen”, “que retan”, “que disciplinan”, para el logro del mas anhelado de los suenos:
“tener un hijo ‘normal”, sin tener en cuenta muchas veces lo que pueda estar generando en la persona

implantada3 .

¥ Una nina implantada (unos 5 anos aproximadamente) y su mama est4n esperando para ser atendidas
en la sala de ADAIC por la Fonoaudiologa:

_ Mird que linda esta munecal, mirala L (nombre de la nina), L imird que linda la munecal, vamos a
hacerle una trenza, {querés?.

(La nina responde en Lengua de Senas Uruguaya que si, que es linda y que quiere hacerle una trenza)
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“Llegé un momento que me di cuenta que me habia convertido en und extraiia para mi hija, clla me tenia mucha rabia,
me tenia miedo, lo veia en su mirada, claro, yo era la que le decia: iponete el implantel, ihablal, ¢haber como se dice?)...”

(Madre de nifia implantada, entrevista realizada diciembre 2009) .

Al utilizar este tipo de tratamiento como es el del IC, que lleva a emplear practicas coercitivas sobre
las conductas de las personas sordas (no se estd acaso imponiendo una cultura sobre otra? (No se estd
optando por la eliminacion de una cultura y la valoracion y el reconocimiento de otra?

Paddy Ladd (2005) habla de que estos actos que denotan dominio entre culturas, unas sobre otras, no

es mas que la colonizacion de las Culturas Sordas por parte de las Culturas Oyentes.

“.. la sistemdtica opresion de los nifios Sordosy las comunidades Sordas, durante los iltimos 120 afios, puede también
ser mejor descrita como colonizacion. Esto es, la supresion de lenguas y culturas de los grupos colonizados y su
sustitucion por las lenguas y las culturas de los grupos colonizadores. La responsabilidad de la tarea de administrar a
estos “nativos” es asignada... a selectos grupos de profesionales, a quienes yo describo como “los colonizadores.” (Ladd,

2005:6-7)

Al querer imponer conductas y comportamientos determinados a esta poblacion tales como colocar un
IC sin consultarlos, terapia del habla, usar el IC permanente, asistir a una escuela comtn en aulas para
oyentes, prohibiendo la Lengua de Senas, asi como también la prohibicion de actividades diarias, lleva a
que se respeten y tengan en cuenta mas las necesidades de los “colonizadores” que las de los

“colonizados”, que son los reales sujetos en los cuales el IC va a influir directamente.

“Para mi nos quicren dar ordenes, los oyentes quieren que les obedezcamos, por eso quicren que los sordos nos
implantemos, que escuchemos y le respondamos. Para mi es como ponerle una pila a un robot y poder darle ordenes y
que te obedezca. No piensan en nosotros, piensan en cllos..” (Persona sorda adulta, entrevista realizada noviembre

2009)

_L..., L; mira lo que hay acé (dice mientras saca del baul de juguetes un perrito de peluche)

_L ¢que es esto? (dice la madre mientras coloca el perrito a la altura del mentén)

- esto ¢que es?, ¢qué es? (la nina mira a su mama detenidamente sin emitir palabra alguna. La mama
sigue) _ L esto es un pe-rro, ¢haber como lo decis? Pe-rro, pe-rro, perro, haber?

_pe....maaaaaaaa (emite la nina)

_haber L pe-rro, es un pe-rro. (insiste sumama)

_Dale L- pe-tro, haber? (la nina no emite palabra alguna.)

-ibasta L, ibastal vamos.¢ que es lo que tengo en la mano?, un pe-rro, pe-rro, haber?...

(la nina la mira fijo a su mama y posteriormente se pone a llorar, posteriormente la mama la busca y la
sienta en su falda, la nina llora). (Observacion, sala de espera de ADAIC- noviembre 2009)
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Horas destinadas a la rehabilitacion Fonoaudiologica y Pedagogica durante anos, entrenamiento
diario, adaptacion a la escucha y comprension de los sonidos, adquirir una educacion oralista alejada de
las senas, cuidados especiales desde la consumacion del implante y durante toda su vida, danos en la
implantacion lo que lleva a tener que optar por la implementacion de un IC nuevo (reimplante), gastos en
baterias, cables, procesadores; son algunas de las cuestiones a considerar por las familias que deciden
implantar a sus hijos, y por supuesto cuestiones que atraviesan la cotidianeidad de los propios sujetos
implicados: las personas sordas implantadas. (Vale la pena tantos esfuerzos, fisicos, psicologicos y
econdmicos?

Una vez que las personas se implantaron y que estan llevando adelante sus procesos de rehabilitacion

(qué ventajas y qué desventajas se identifican en el uso del IC?

“La rehabilitacién fue bastante complicada porque ella es una nifia que tiene un cardcter muy fuerte y es muy
hiperactiva, el primer afio fuc negativo porque no se adaptaba, no aceptaba el implante, entonces, no colaboraba con la
fonoaudiologa, no colaboraba conmigo, sc sacaba el implante, los 45 minutos de sesion con la fonoaudisloga era
llorando, tirandose al piso. El primer afio fue perdido, pero por ella, por su cardcter, ahora esta mejorando ¢l proceso,
va bien, lento pero bien... Ventajas yo siento que le cambio la vida a ella y a toda la familia, si te tengo que decir una
negativa es que en la escuela le cuesta mucho mds que a los demds nifios, pero es obvio, es sorda, y bueno ahora por
ejemplo s le rompio un cable y no lo esta usando, tengo que pedir un repuesto, hoy no la pude mandar a la escuela
porque no escucha, pero igual yo no le veo mayores problemas. St, son dificiles todos los cuidados y scr constante en
tracrla a la rehabilitacion, pero después de eso nada mds.” (Madre de nifia implantada a los 3 afos, entrevista

realizada noviembre 2009)

“... ventajas saltan a la vista: ¢l escucha, habla algunas palabras, por ahora, el tratamicnto es lento, desventajas, el
cuidado; no sc puede golpear, de que un pelotazo puede ser fatal, no puede jugar a la pelota, puede entrar ala playa pero
con mil cuidados, y hay que sacarle la parte de afucra del implante, que no se trepe a un drbol, y bueno el implante
siempre va prendido con un alfiler, siempre estoy con miedo de que sc le caiga, porque como es un imdn se puede quedar
pegado en cualquicr lado. Si sc le llega a perder yo me muero, ya es desesperante cuando se rompe un cable, o cuando las
pilas vinicron falladas y no puedo comprarlas, porque s¢ que no va a oir, y €l me pide oir, y a veces llora..., yo cuando
veo que le queda poca bateria le digo: - sacdtelo, solo un ratito... Tenés que protegerlo mucho mds, de que no se puede
enirar una gota de agua porque provocd infeccion. Por ejemplo, el otro dia estaba lloviendo y tuve que comprar un
paraguas urgente porque no sc puede mojar, me cobraron $180 y tuve que pagarlo, no me queds otra. Para mi igual el
implante es muy bueno, buenisimo. Date cuenta que de no escucharte, de no escuchar a los autos cuando va a cruzar la
calle, a escuchar y saber que lo estan llamando, escuchar la muisica, el canto de los pdjaros. Y lo mds impresionante de

todo cs que €l habla, le cuesta, es un proceso lento, pero ¢l habla, y viste que al adquirir el habla él adelanta muchisimo,
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al usar el implante alivia en la comunicacion con la familia, €] nos conforta a todos..” (Madre de nifio implantado,

entrevista realizada noviembre 2009)

“La rehabilitacion es dificil, tiene que adaptarse a cuidar su aparatito porque es muy costoso, yo siempre digo hoy lo
llevo yo de la mano, pero manana cuando yo no esté no sé que va a pasar, mi miedo es esc, que €l no pueda costear los
gastos cuando sea grande. El implante es bueno, cllos adelantan mucho, €l escucha, hablar le cuesta, pero con el tiempo
va a lograrlo, desventdijas; hay que cuidarlo; para mi las desventajas son: los cuidados, los costos y el futuro, que para

mi es incierto.” (Madre de nifio implantado, entrevista realizada noviembre 2009)

“.. Ventajas: le permite la socializacion por intermedio de un lenguaje normal, del lenguaje mayoritario, el poder
incorporarse ala vida comiin, normal de la poblacion. A futuro la adquisicion del lenguaje y el poder incorporarse a la
vida normal; educacion por intermedio de la escuela normal. Desventajas: basicamente que es un aparato electrénico y
estds condicionado a que el aparato funcione.” (Padre de adolescente implantada, entrevista realizada noviembre

2009)

Estas familias, a pesar de las dificultades que genera el IC, siguen optando y teniendo esperanzas en €l.
Las opiniones se tornan contradictorias: por un lado, estan los cuidados que requiere ¢l uso de un IC, pero
por el otro lado, una fe de que asi como el IC hizo que sus hijos escucharan podra hacer en un futuro que
sus hijos comprendan y hablen correctamente la lengua oral, en definitiva que se acerquen cada vez mas a
adquirir las conductas deseadas, “correctas”, “normales”, “oyentes”.

Como se especifico en capitulos precedentes el tratamiento del IC a personas sordas prelinguales se
comienza a implementar en el Uruguay hace apenas 10 anos. Las expectativas, esperanzas, fe, que tienen
estas familias difiere del que tienen aquellas cuyos hijos fueron implantados antes, es decir la opinion que
tienen las primeras familias en implantar a sus hijos y las propias personas que fueron implantadas.

Al efectuar la pregunta: ¢Como fue el proceso de rehabilitacion de tu hijo? Y a las personas
implantadas: (como fue el proceso de rehabilitacion para vos? éComo te sentis con el IC? Las respuestas

fueron las siguientes:

“Los afios que us6 el implante fucron los peores afios de la vida de mi hija y la mia, ella no queria el implante, lo
escondid, una vez lo escondio en la heladera, cuando tenia la oportunidad de esconderlo para no ponérselo lo hacia, o se
queria baiar mas de una vez al dia para sacarse el implante y tener la cabeza mojada para no tener el implante puesto.
Cuando la llevaba al medico cada vez que me veia que aprontaba el bolso para ir a Montevideo me hacid fichre, tenia
llagas, percibia que la iba a llevar a la rehabilitacién, a la fonoaudidloga y ellas la obligaban a usar todo ese rato el

implante, lloraba desde que le ponia el implante hasta que se lo sacaba, a veces se dormia en ¢l dia cansada de llorar,
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era una tortura para clla 'y para mi muy frustrante, era horrible..” (Madre de nifta implantada, hoy no usa el 1C se

comunica mediante la LSU, entrevistd realizada diciembre 2009)

“Mis hijos rechazaron el implante, cualquicra de los dos, no tuvieron ninguna aceptacion. El mas grande s implanté a
los 8 ailos, ya habia pasado 8 afios de su vida sin escuchar y era como que no le interesaba escuchar, y el mds chico a los
5 aflos. Yo como mamd hice lo que pensé que era lo mejor. El mayor fue durante 5 afios a la rehabilitacion y no avanzé
en nada. Al principio iban a escucla comiin los dos, en aulas para oyentes, alli los oralizaban.” (Madre de adolescentes

implantados, hoy no usan el 1C se comunican mediante la LSU, entrevista realizada noviembre 2009)

“Y era muy dificil, llevarlo a la rehabilitacion, cuidarlo; que no se moje, estuve lavandole la cabeza como 4 afios
seguidos, cuidando que no le entrara una gota de agua, gastar en pilas, porque el Fondo Nacional de Recursos te da las
pilas hasta los 18 afios pero a veces vienen falladas, asi que hay que tener la plata para comprarlas, que le costaba
comunicarse porque no aprendié mucho a hablar, que aprendiera a escuchar..” (Madre de adolescente implantado, hoy

no usd el IC se comunica mediante la LSU, entrevista noviembre 2009)

“Ella nunca lo quiso. Todo el tiempo me hacia entender que ella no queria el aparato, que lo queria hacer desaparecer.
Yo hacia todo lo que podia para que lo aceptara, me acuerdo que en ese momento salieron distintas carcazas para los
implantes con motivos infantiles, de Winnie Poo, de diferentes colores para combinar con la ropa, pero eso no cambio
en nada la actitud de mi hija. Un dia lo pego en el auto y lo dejo ahi, yo al entrar a casa me di cuenta que no lo tenia, fui
corriendo al auto y estaba pegado en la parte de dfuera... Era una nifia que no tenia amigos, en el colegio que iba que
erd para oyentes no le iha bien, era triste, entrd en un estado de depresion infantil... Lucgo de dos afios de tortura, les
pedi a los médicos que por favor le hicieran un estudio porque para mi, habia algo que le estaba haciendo mal, era
horrible cémo sufria, primero me dijeron que eran ideas mias, que el implante estaba perfecto que yo me tenia que
preocupar de quc ella usara el aparato y que se acostumbrara a ¢l, que hablara. Por segunda veg pedi por favor que le
hicieran un estudio, efectivamente le hacen el estudio y descubren und falla de fabrica en la parte externa del aparato,
me dan a escuchar mediante la computadora lo que mi hija habia estado escuchando esos dos aies, me puse a llorar
como una loca, queria matarlos a todos, lo que habia escuchado todos estos aitos eran chillidos, descargas, nada mas
que eso, pobrecita, me quise morir, los médicos no sabian como pedirme perdon, fue horrible. A partir de esc momento
entendi muchas cosas, me sentila peor, mi hija ya tenia 5 anos.... estaba yendo a colegio y no manejaba mucho la lengua
de sciias, a partir de alli la mando a escuela de sordos y comienza a manejarse por sefias, yo comencé a estudiar
también lengua de seias, la comunicacion fue mejor entre nosotras. Al implante lo mandaron desde el equipo de
implante de Montevideo a Espaia a ser arreglado, el arreglo duré seis meses, fueron los seis meses que vi mds alegre a
mi hija. Luego trajeron el implante arreglado, yo al principio no lo queria ni ver, después la fonoaudicloga me dijo que
intentard otra veg, entonces comenzamos todo el proceso nuevamente, mi hija ahora mds grande me decia que ella no

queria el implante, que ella no queria oir, que para clla lo importante eran las sefias, que clla se podia comunicar bien
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asi. Un dia llevaba el implante puesto y se cayd en la bici entonces se rompié..” (Madre de nifia implantada, hoy no usa

el IC sc comunica mediante LSU, entrevista realizada noviembre 2009)

“Yo nunca lo quisc al implante, no me sirvié de nada, no podia correr, no podia baiarme con ¢l, mamd me banaba para
que no me entrara agud dl oido, tener cuidado con todo, que no me podia golpear, que se me notaba y me daba
vergitenza usarlo. No me gustaba, lo usaba por mamd. Sentia que todo el tiempo me estaban observando porque tenian
que cuidarme de todo. En la escuela me iba mal, no entendia nada, la maestra se daba vuclta a escribir y yo me
perdia..” (Adolescente implantado, hoy no usa el IC se comunica mediante la LSU, entrevista realizada noviembre

2009)

“Yo odio ¢l implante, no me gusta, no entiendo nada, mucho ruido..” (Nifia implantada, entrevista realizada

noviembre 2009)

“{Te gusta el implante? Decile a la muchacha (le pregunta la madre a su hija de 9 afos implantada) No, no me gusta

(vesponde la nifia).” (Entrevista realizada noviembre 2009)

Las problematicas que estas familias sienten se iniciaron cuando se tiene el diagnostico de sordera y
prosiguieron cuando se dieron cuenta que el tratamiento del IC no da buenos resultados inmediatamente,
o puede que no dé nunca los resultados que esperaban, en definitiva, cuando reconocieron que sus hijos
siguen siendo sordos y que para lograr el tan esperado objetivo del IC (que sus hijos hablen, escuchen y
sobre todo que comprendan) es necesario un proceso largo de rehabilitacion, cuidados especiales, y de
este modo tampoco se aseguran de que el IC funcione correctamente, dado que va a depender de cada

situacion particular.

“..en el caso de mi hija el afo pasado se le rompio el implante, la parte interna, y hubo que volver a operarla, estuvo
tres meses sin implante, la comunicacion fue dificil, aunque clla sabe lectura labial habia que repetirle muchas veces las
cosas, pero bueno, vivid todo ese periodo de angustia, de que habia perdido la audicion y ya era grande, y que le daba
micdo la operacion, pero esa situacion durd quince dias, porque ella misma se dio cuenta que no escuchaba, que perdia
todo tipo de comunicacion, de intercambio con la familia, con los amigos, de que se perdia todas las conversaciones en
una reunion por ejemplo; ahi paso de decir: no me quiero operar, a decir; me quiero operar ayer... fue dificil mds para
ella que para nosotros, porque ya es una adolescente y toma decisiones.” (Padre de adolescente implantada, entrevista

realizada noviembre 2009)

Es importante esbozar que el IC pUCdC romperse y una vez que esto sucede no hay tantas

opciones (sobre todo si la parte interna falla), lo que hace que se le tenga que realizar una nueva
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intervencion quirargica a la persona sorda e instalarle un IC nuevo, lo que implica que la persona va
a tener que adaptarse a este nuevo dispositivo, el tratamiento comienza desde el principio y muchas
veces todo lo avanzado anteriormente no sirve, porque hay que adaptarse ahora a un IC nuevo. A
este proceso que puede ser vivido por las personas sordas implantadas en varias oportunidades se le

denomina “Reimplante”.

Se debe reconocer que cada persona es unica e irrepetible, se encuentra inmersa en una realidad

particular, aqui cabe cuestionar: iel IC puede ser usado por todas las personas sordas?

“Para mi hija el implante no tuvo aspectos positivos, no digo que en otros nifios no funcione, en mi hija no funciond, eso
quiere decir que no hay una garantia de que seguro va a funcionar, eso es lo que yo les digo a los papds que van a
implantar. Yo senti que mi hija fue un congjillo de india.” (Madre de nifia implantada, entrevista realizada noviembre

2009)

La opinion del saber médico muchas veces apunta a que las familias no se han comprometido del todo
con el tratamiento, hecho que vuelve mas impotentes a los padres que no saben como colaborar con la

rehabilitacion cuando se dan cuenta que sus hijos no la aceptan.

“...los médicos me hacian sentir horrible porque me decian que yo le daba manas, que era mi culpa, que no la convencia
para que usara el implante, que cra haragana, que yo erala que no estaba colaborando en la rehabilitacion.” (Madre de

nifia implantada, entrevista realizada diciembre 2009)

“madre, no estds convencida tii de los beneficios que puede generar en tu hijo el implante, estds haciendo todo para que

no le guste usarlo’. Me decia el médico™ (Madre de nifio implantado, entrevista realizada noviembre 2009)

Una vez que las familias se han dado cuenta que el tratamiento del IC no ha resultado tal y como se

imaginaron ¢qué opciones se presentan? {Como seguir?

“..entonces me dijeron:” madre, no se apresure, no se dé por vencida”, pero los sacrificios eran en vano, cuando vi que
el implante no era aceptado y que cllos en vez de adelantar en la escuela iban para atrds, decidi mandarlos a la escuela
de sordos, ahi cstaban en un aula para nifios implantados, cuando me di cuenta que seguian atrasindose fucron de a
poco dejando de usar el implante y aprendiendo la lengua de scfias, hasta que compartieron el aula con nifios sordos.
Fue muy dificil accptar que cllos no querian usar el implante pero fue lo mejor. A mi muchas veces me dijeron no lo
mande a la escucla de sordos, pero llegé un momento que les dije: “si los voy a mandar porque ellos son sordos y
necesitan aprender su lengud, yo no les voy a prohibir eso”, pasaron muchos afios de luchar contra la corriente, pero
después me di cuenta que era lo mejor para cllos..” (Madre de adolescentes implantados, entrevista realizada

noviembre 2009)
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“La directora de la escuela de sordos me llamé una vez y me dijo: tu hijo es muy capag, pero o pone atencion en la lengua
oral y en el implante, o pone atencion en la lengua de sefias, y me parece, segiin mi impresion ¢l estd rechazando l
implante”; ahi yo le pregunté a €l: écémo te sentis mejor vos con la lengua de sefias o con la lengua oral y el implante? Y
me respondio que con la lengua de seaas, a partir de ese dia no insisti mds de que sc pusicra el implante...” (Madre de

adolescente implantado, entrevista realizada diciembre 2009)

Luego que la rehabilitacién y los esfuerzos no resultaron tal y como se pronosticaron hay personas
sordas implantadas que han podido aprender su lengua, insertarse en su comunidad, pero hay otras que
no han tenido la misma suerte ya que la rehabilitacion del IC no ha funcionado ni la persona sorda ha

podido aprender su lengua, lo que hace que se encuentre muchas veces privado de comunicacion.

“La idea de implantarla fue de su abuelo, ¢ la llevaba alas sesiones con fonoaudicloga y con la maestra, pero luego que
¢l murié y la madre no pudo llevarla mds, no pudo costear la rehabilitacion, se le fue de las manos, asi que la nina
ahora tiene 10 anos, no va ni a escuela comin, ni a escuela de sordos, y estd practicamente incomunicada, porque
ademds de todo hubo una falla interna en el implante, asi que el implante no funciona...” (Estudiante de Trabajo Social,

realizd intervencion con estd familia, entrevista realizada noviembre 2009)

Ahora bien, mas alla de que desde la perspectiva médica y de gran parte del imaginario social se
presente al IC como la solucion a la problematica de la sordera, conviene cuestionarse: (Al masificar el uso
del IC y tomarlo como la solucién ante la dificultad que trae consigo la sordera se esta visualizando el real
problema? (Cual es el verdadero problema? ¢El uso del IC y su tratamiento enfrenta la situacion
bilinguista y bicultural en la que estan los sordos?

Hay que tener presente que esta opcion no soluciona los reales “problemas” que tienen los sordos, ya
que éstos trascienden lo biologico, lo médico, y van hacia lo social, lo lingtistico y lo cultural. (Morales,
2003)

Mientras que no se pueda entender que los sordos forman parte de una comunidad lingtiistico-
cultural con valores, ideas determinadas, una lengua propia, mientras que no se reconozca a la Sordera
mas alla del hecho concreto de oir o no, y mientras no se apueste al logro de una sociedad inclusiva, que
los reconozca desde su diferencia y no desde la deficiencia, los sordos van a seguir encerrados en una
situacion determinada que solo apuesta a reconocerlos y colocarlos en el lugar de “oyentes defectuosos” a
ser rehabilitados.

Desde la postura de los que apuestan al uso del IC se hace necesario el conocimiento del diagndstico
casi inmediatamente de nacida la persona sorda para ser intervenido rapidamente y comenzar el proceso
de rehabilitacion. Para los que apuestan a reconocer a la Sordera como Comunidad, seria importante

percibir tempranamente el diagnostico pero con un objetivo distinto: para acercar a la persona sorda a su
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comunidad, darle a conocer su lengua natural y de este modo permitir un desarrollo en sus capacidades
visuales, lingtisticas y cognitivas reconociendo sus diferencias.
iSera que los sordos solo van a ser aceptados y reconocidos cuando se sometan a rehabilitacion para

parecerse a los oyentes?

“.. me percaté, casi inmediatamente, de otra dimension, de otro mundo de consideraciones, no biolégicas sino
culturales. Muchas personas sordas que conoci no sélo habian aprendido a expresarse bien sino a hacerlo en un
lenguaje completamente distinto, un lenguaje que no solo servia a las facultades del pensamiento (y que permitia en
realidad un tipo de percepcion que los oyentes no pueden imaginar del todo), sino que servia de medio a una comunidad
y und cultura de gran vitalidad. Aunque nunca olvidé la condicion “médica” de los sordos, tuve que pasar a verles con
un enfoque nuevo, “étnico”, como un puchlo con un lenguaje y diferenciado, con una sensibilidad y una cultura propia.”

(Sacks, 1989-1990: 26)

3.2. {Soy sordo u oyente? Construccion de la Identidad de la persona sorda implantada.

En este punto interesa profundizar en aquellos aspectos que hacen a la construccion de la identidad
de las personas sordas prelinguales implantadas, ya que una vez efectuado el IC se espera que éstas
adquieran conductas de oyente y se constituyan como tales.

La identidad es reconocida como un derecho que tienen todos los individuos; por ende, es importante
ver como ésta, en lo que respecta a la poblacion en cuestion, se construye desde la negacion. Es
significativo interpelar la implicancia de como influye ¢l IC en la subjetividad de las personas sordas
prelinguales que lo estan usando. Se piensa que este dispositivo no sélo va a impactar en su forma de
actuar, en su forma de comportarse, en su cotidianeidad, sino también en su subjetividad identitaria, en la
forma de sentirse, pensarse a si mismo y en la relacion con los otros, sus pares sordos y también con los
oyentes.

Una vez efectuado el IC estas personas en la mayoria de los casos pasan a ser consideradas por sus

referentes familiares como oyentes:

“... mi hijo es oyente, antes era sordo, pero después del implante ¢l logra hablar y escuchar lo que yo le digo, asi que él es

oyente, sc comportd como oyente...” (Madre de nifio implantado, entrevista realizada noviembre 2009)

“...yo no laveo como una sorda, ella escuchay te habla, lo que le cuesta es entender ciertas cosas, comprender las cosas,
pero yo aspiro a que Lenga en un futuro una vida normal. Antes nos manejabamos con alguna sefia casera, ahora no,
ahora es todo mediante ¢l habla. Lo que si pasa es que le decis algo que no entiende y tenés que explicarle qué es.”

(Madre de mifia sorda implantada, entrevista realizada noviembre 2009)
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Muchas de estas familias oyentes que han decidido implantar a sus hijos sordos no les reconocen como
tales, y por ende sus hijos muchas veces no saben que nacieron sordos y que si escuchan lo hacen por un

dispositivo (IC) que tienen. -

... hasta el momento €l no pregunté nada, yo nunca le dije nada, €l no sabe que es sordo, no hay necesidad de decirsclo,
como era tan chiquito cuando lo operaron... cuando me pregunte veré qué le digo..” (Madre de nifio implantado a los 2

afos, ahora tienc 8, entrevista realizada noviembre 2009)

La decision de explicarles o no acerca de su condicion de sordos posteriormente a la implementacion
del IC es una decision de los padres y se ve legitimada por la opinion médica; al efectuar la pregunta:
{Como impacta en la construccion de la identidad de la persona sorda el hecho de ser implantado y

oralizado? La respuesta fue la siguiente:

“Depende a qué edad sc lo implante, si es de nifio que se implanta, si obtienc un buen resultado no cs una persona sorda
en su comportamiento, no tiene porque saber que fue sordo, ahora es oyente, hablay escucha y eso hace que sc le abran
otras posibilidades de intcractuar, de integrarse a la sociedad como oyente.” (Médico Otorrinolaringdlogo que lleva

adelante 1C, entrevista realizada diciembre 2009)

Pero, {como es que estas familias, el saber médico y con ellos la sociedad en su conjunto identifican a
estas personas sordas implantadas, como oyentes, negando su condicion natural? Se reconoce desde estos
discursos a la sordera como una deficiencia que ha sido curada mediante la instalacion del implante, pero
no se estd reconociendo a la Sordera como diferencia, desde un punto de vista cultural, sino que se la esta
viendo como una etapa dificil que tuvo que pasar la persona sorda en su momento, pero que una vez que

se instalo el IC ya ha sido superada.

La pregunta que se genera es la siguiente: ¢El Sordo deja de ser sordo luego que tiene un IC?

La Sordera va mas alld de oir o no oir, al hablar de Sordera se esta hablando de una Comunidad
Lingiiistica que tiene una cultura propia, y con ello una lengua. La negacion de la identidad de las
personas sordas implica negar sus valores, sus ideas, sus modos de vida, su lengua como Comunidad, al
negar éstas cuestiones se estd también negando su derecho a saber quienes son, a aprender de su
Comunidad, a interactuar con sus pares y a aprender de ellos,

Las personas sordas implantadas no dejan de ser sordas por llevar un dispositivo que les permita
escuchar los sonidos, ni por hablar de forma oral correctamente. Su naturaleza es la de una persona sorda,
y ello tiene que ser sabido, valorado, reconocido y aprendido, tanto por parte de la persona sorda asi como

también por sus familias oyentes y con ellas por la sociedad en general. La identidad de la persona sorda
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implantada se construye en medio de estas pujas: “¢Cultura sorda u oyente?” “¢A cual pertenezco?” “tCual
es su identidad?
Debemos reconocer que la identidad no es algo dado, innato, o acabado, sino que se construye

socialmente. Al respecto Garcia afirma:

« s considera a la identidad como construccion, la cual se reformula y se reinventa, es decir la identidad vista en su

devenir histérico.” (Garcia, 2005: 34)

Por su parte Rey enuncia:

“Para acercarnos a la identidad (...) hacemos hincapié en la nocion de proceso y no en la configuracion supuestamente
natural y fundante de las identidades. Es decir, la identidad considerada no como un conjunto de cualidades
predeterminadas y fijas, sino una construccion abierta a la temporalidad, inacabada, una posicion relacional en el
juego de las diferencias. Un proceso de articulacion, aunque no necesariamente de ajuste. La dimension politica,
indisociable de la nocion de identidad, remite a la relacion sujeto-prdcticas sociales. Desde nuestra perspectiva, ser-en-
cl-mundo lo asimilamos al proceso de devenir. Preferimos pensar las identidades en términos de desplazamientos, en lo

que vamos llegando a ser en el contexto de las relaciones inter ¢ intra culturales.”(Rey, 2008: 8)

Esta construccion de la identidad se va configurando por medio de la relacion existente entre el

individuo y la sociedad,

“... nuestra subjetividad se forma tanto desde nuestra autopercepcion como de la percepcion que tienen los demds sobre
nosotros. En efecto se visualiza aqui una dialéctica entre lo individual y lo social en la construccion de la identidad de
esta poblacién. La imagen, la valoracion, la percepcion de los demds acerca de lo que somos'y como somos, se reproduce

enlos propios individuos.” (Garcia, 2005: 35-36)

De esta forma, debemos tener presente que la identidad de las personas sordas implantadas se
construye no solo a partir de como se piensan a si mismos, sino también de lo que piensan los “otros”
acerca de ellas; esto es, como los reconoce el conjunto social en el cual se encuentran insertos: sus
familias, su entorno, la sociedad en su conjunto. Asi, de este modo, una vez que las familias tomaron la
decision de implantar a sus hijos sordos y que éstos sigan la ardua rehabilitacion, estan diciendo de qué
manera los reconocen, de qué manera los ven, hecho que influye en la construccion de la identidad de esta

poblacion:
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“... yo pienso que implantarlo es decirle indirectamente que hay algo en lo que esta mal, por eso hay que cambiarlo, no
podes ser sordo, tenés que ser oyente, ser oyente estd bien..” (Madre de nifto sordo, entrevista realizada noviembre

2009)

“Ella me dijo muchas veces: “vos no me daceptas como soy, querés cambidrme..., yo no soy como vos, yo soy sorda, estoy
bien asi, ¢porque me obligas a usar el implante? A mi no me gusta. Yo no quiero hablar, es dificil, yo estoy bien con la
lengua de sefias... eran cosas que me decia que hicieron que me diera cuenta que habia cometido un grave error, pero
s6lo me di cuenta después de guardar el implante en un cajon del ropero..”. (Madre de nifia sorda implantada a los 3

afios, uso el IC hasta los 5 afios hoy no lo usa, entrevista realizada diciembre 2009)

La sociedad en general esta ejerciendo control sobre las conductas de las personas sordas al no aceptar

su naturaleza como tales, ello contribuye a la formacion de una identidad deficitaria.

“El “déficit psicocultural” de los sordos no es resultado de su sordera biolégicamente considerada. El sordo es
obstaculizado en la formacion de su identidad de tal, ya que no se le permite la adecuada formacion de su estructura
psicocultural y se pretende que ésta se construya en base al modelo psicocultural oyente. Hablamos de persona sorda y
no de sordera como de algo independiente de los individuos que la experimentan. Incluye la experiencia vincular con
sus variaciones, los contextos psicosociales en que el nifio se desarrollay la diversidad de situaciones que esto implica.

(Rey, 2008:3)

A partir de ello, la persona sorda al ser implantada construye su identidad considerando que hay en su
ser algo que estaba mal, algo negativo, que no es mas que su Sordera, su lengua, y con ello su cultura y su
Comunidad natural. Esto mismo es lo que se esta diciendo al implantarlo: “hay algo en ti que esta mal y

tiene que ser corregido”.

“atin hoy hay gente en mi familia que estd esperando que Maria hable y me preguntan cuando va a empezar a hacerlo y
piensan que la culpable de que no lo haga soy yo, porque al conocer su lengua 'y comunicarnos tan bien, no se esfuerza
por hablar, ni yo intento que hable como los demds quieren que lo haga, porque no lo necesita. éNuncd se les ocurrid
pensar quc si fuera posible, si hubicra la mdas minima chance, la primera en querer hablar y poder ser parte del mundo

de los oyentes, su mundo, seria Maria 'y que nadie en ese caso podria frenarla? (Riotorto Diaz, 2009: 31)

“.. talguien se puso a pensar antes, que si fuera natural para nosotros hablar no hablariamos? Que los sordos no
queramos hablar, que nos cueste, dice mucho, dice que no es nuestra lengua naturdl, no es la lengua con la que nos
sentimos mds comodos, yo hablo pero a veces me siento muy inscguro hablando, como no escucho tengo miedo de

equivocarme, con la lengua de sefias no, me siento relajado, libre. Cada uno sigue su camino, cl oyente habla y nosotros
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nos comunicamos con la lengua de senas... épor qué tenemos que ser todos iguales? (Persona sorda oralizada, entrevista

realizada noviembre 2009)

“Que nos dejen st sordos, que nos dejen ser nosotros, que los dejen ser..” (Persona sorda ordlizada, entrevista

realizada noviembre 2009)

De esta manera, esta poblacion que podria sentirse, reconocerse, desarrollarse como persona sorda
utilizando su lengua natural, aprendiendo, sintiéndose y formando parte de su Comunidad, encuentra
desde el mundo oyente la negacion de su condicion de sordo, y con ello la negacion de su identidad como
tal. Asi, pues, se los encasilla, acorrala y etiqueta en su papel de “oyentes defectuosos”, al elegir una
educacion puramente oralista, negandoles la posibilidad de aprender su lengua natural, su Cultura y ser
parte de una Comunidad Lingtistica: La Comunidad Sorda. Sus familias piensan que sus hijos ya se han
transformado como por arte de magia en oyentes, al aprender a hablar oralmente y escuchar, pero iqué es

lo que piensan las personas sordas implantadas? (Por qué creen que los implantaron?

“Mis papds me implantaron porque querian que fuera como ellos, que escuchara y hablara, yo fui un tiempo a escuela
normal y después a la escuela de sordos, alli aprendi la lengua de seaas, ahora hablo y uso el implante solo con mis
padres, con mis amigos lengua de sefias... " (Adolescente implantado a los 5 afios, hoy no usa el IC se comunica

mediante la LSU, entrevista realizada noviembre 2009)

“Parami el implante fue una mala decision, yo siempre me senti sordo, yo no soy oyente, a mi el implante no me sirvio,
sc escuchan ruidos molestos, por suerte mamd me mando a la escuela de sordos y yo aprendi la lengua de sefias, a partir
de ahi lo uso solo dentro de casa para hacerle el gusto a mamd, pero yo soy sordo, yo me comunico en Lengua de
Sefias..” (Adolescente sordo implantado a los 8 afios, hoy no usa el IC se comunica mediante la LSU, entrevista

realizada noviembre 2009)

Con el tratamiento del IC, (no se estd acaso prohibiendo el acceso a la construccion de la identidad

como sordos que son?

“Cuando a los doce meses le diagnosticaron sordera, sus padres mostraron un desco ferviente de que su hija hablase y
formasc parte del mundo oyente y su madre consagré muchas horas diarias a una ensefianza individual ¢ intensiva del
habla, esfuerzo abrumador que durd doce afos. Lucy no aprendié a hablar por scfias hasta después, a los catorce afios;
la sefia siempre ha sido para ella una segunda lengua... Asistié a clases “normales” (para oyentes) en el instituto y en la

universidad, gracias a su pericia en la lectura de los labios y a unos potentes audifonos, y ahora trabaja cn nuestro
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hospital con pacientes oyentes. Tiene sentimientos contradictorios respecto a su situacion: “A veces siento ~dijo una

vez- que estoy entre dos mundos, y no encajo del todo en ninguno™. (Sacks, 1989-1990:34)

La posicion de las personas sordas implantadas no se aleja de estos sentimientos contradictorios, de
confusion, de duda acerca de quiénes son, a donde pertenecen, cuestiones que también son vividas

claramente en la situacion de la persona que debe someterse al reimplante.

“Cuando a mi hija la tuvieron que reimplantar fue muy dificil para ella, porque en esc momento tenia 12 afios, la parte
interna del implante habia fallado, en ese momento ella tuvo que tomar una decision, si implantarse, operarse otra vez,
estar un mes sin escuchar y volver a rehabilitarse y a calibrarse nuevamente, o no implantarse y retomar su vida como

sorda, que tuvo hasta los 5 afos..” (Padre de adolescente implantada, entrevista realizada noviembre 2009)

Cuando se habla del Reimplante se habla de un IC nuevo, lo que implica una nueva intervencion
quirtrgica, mas de un mes de no escuchar, para luego volver a conectarse, volver a percibir los sonidos, e
iniciar nuevamente un proceso de rehabilitacion a un IC nuevo, teniendo incertidumbre si funcionara, o si
esta situacion se vivira en reiteradas oportunidades. La decision de optar por reimplantarse o no, genera
en las personas sordas incertidumbres, ya que estan optando por la vida que quieren llevar, estan optando

desde donde se ven, desde dénde se reconocen.

Se puede percibir que el derecho a la construccion de la identidad de cada individuo valorando sus
particularidades esta siendo influido por no aceptar a un individuo que pertenece a otra comunidad
distinta que la oyente, una comunidad cuyas conductas se aparta segin lo establecido del modelo
normativo dominante.

Las personas sordas se definen como miembros activos de una Comunidad Linguistica-cultural con

caracteristicas propias, distinta a la Comunidad Oyente:

“Ser sordo ¢s tan natural como ser oyente pard vos, yo formo parte de una Comunidad, la Sorda, que tiene valores,
principios y que ticne una lengua en comiin, una cultura y una identidad. La lengua de senas es compartida por los
sordos y fue creada por los sordos, y transmitida por generaciones...” (Persona sorda adulta, entrevista realizada

diciembre 2009)
“Yo siempre le he dicho a mi hijo que se ame como es, que se acepte, que €l es distinto, ni mds ni menos que los oyentes,

distinto. Nuestra Comunidad Sorda es muy importante para nosotros, y debemos de transmitirla y estar orgullosos de

clla...” (Madre sorda de nifio sordo, entrevista realizada diciembre 2009)
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“Nadic entiende que los sordos nos sentimos bien asi, que no escuchamos pero pensamos, Vivimos, nos reimos y somos
[elices en Comunidad, compartiendo la lengua. Seriamos mds felices si nos permitieran hablar nuestra lengua y no nos
sintiéramos obligados a hablar una lengua que no es la nuestra.” (Persona sorda adulta oralizada, entrevista

realizada noviembre 2009)

Segun Massone, la Comunidad Sorda es definida como:

“..un grupo social que tiene una lengua y una cultura en comun, la lengua de sefias y una cultura predominantemente

visual.” (Massone, 2000: 10)

La Comunidad Sorda se define desde una perspectiva distinta frente al creado “déficit auditivo” y no
se constituye por el grado de sordera de sus miembros, lo que hace que una persona sea miembro o no de
esta comunidad es el grado de pertenencia a la misma, el compartir valores, ideas, la misma lengua, la

misma identidad. La importancia radica en “..ver a la Comunidad Sorda desde la diferencia, no desde la deficiencia”

(Massone, 2000: 11)

“Los sordos son, entonces, miembros de una comunidad lingtiistica diferente y su diferencia con la comunidad oyente se

debe a caracteristicas culturales y no a una desviacion de la norma oyente.” (Massone, 2000: 11)

Si se percibe a la Sordera desde la diferencia, reconociéndola y aceptandola, no se permitiria que las
personas sordas fueran implantadas, y en aquellos casos que se les efectuara el IC no se les prohibiria el

acceso a su comunidad, ni la libre construccion de su identidad.

“Si vos a tu hijo le ensefias a aceptarse como es, se va a terminar daceptando, ahora si vos te volvés loca y lo empezds a
llevar a 500 médicos para que lo oralicen y para que lo imiten a uno, porque en realidad es eso, que sean igual que uno.
El querer implantarlo es no aceptar suidentidad. No aceptar que el chico hable en otra lengua, es querer que sea igual a
uno, es no accptar que es diferente.” (Madre de adolescente sorda, miembro de APASU ¢ Intérprete en Lengua de Sefids

Uruguaya, entrevista realizada, noviembre 2010)
Segun Skliar:

“El problema estd en suponer y practicar la existencia de una identidad homogéned, una comunidad hermética y una

cultura monolitica —en este caso identidad, comunidad y cultura “oyentes™.” (Skliar, 1998: 4)
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REFLEXIONES FINALES:

En el presente documento se expuso una mirada primaria sobre el uso del IC en personas sordas
prelinguales, intentando dar a conocer una mirada social de la Sordera reconociéndola como una
Comunidad Lingtistica que nuclea a las personas sordaé, las cuales comparten una cultura y con ella una
lengua natural: la Lengua de Senas Uruguaya.

Asi, pues, este trabajo se realiz6 desde la perspectiva de considerar que ser sordo constituye un hecho
que va mas alla de no oir, y mas alla de incorporar un elemento electronico como es el IC que dé la
posibilidad de entrada auditiva. Es el sentido de pertenencia a una Comunidad distinta a la oyente, con
una identidad propia.

Se reconoce que el IC realizado a personas sordas prelinguales como tratamiento para “climinar a la
sordera” surge de multiples cuestiones, formas y concepciones que se han mantenido arraigadas por
mucho tiempo en nuestra sociedad y que implica un trabajo lento y cuidadoso el poder desnaturalizarlas.
Me refiero con ello a: procesos de exclusion social, procesos de normalizacion de acuerdo a determinados
parametros impuestos, procesos de homogeneizacion preestablecidos socialmente.

Las conceptualizaciones que se tengan acerca de la Sordera van a constituir las bases para las acciones
que se lleven a cabo para solucionar las problematicas que tienen hoy las personas sordas, porque si se
considera que los problemas son de tipo biologico, de salud, entonces las soluciones iran por rumbos
médicos (IC, audifonos, etc.), pero si las conceptualizaciones concentran diversas miradas, las soluciones
incluiran diversos aspectos. Asi, si por e¢jemplo se considera que gran parte del problema esta relacionado
con la comunicacion, entonces las soluciones trascenderian el campo médico para ir hacia lo social, lo
cultural, lo antropolégico, lo lingtistico, etc.

En este sentido, se presenta como fundamental la necesidad de repensar de forma interdisciplinaria las
nociones de discapacidad y especificamente lo relacionado a la discapacidad auditiva. Cabe mencionar
aqui que no se trato en este documento de confrontar disciplinas con la intencion de tener el domino de la
verdad, sino de exponer un aporte a la interpelacion de una hegemonia cuya estructura monolitica ha
permanecido inalterada durante mucho tiempo. Aqui, las Ciencias Sociales, y mas especificamente el
Trabajo Social, pueden estar formando parte en esa nueva produccion de conocimiento conformada por la
amplitud de diversas miradas.

Si bien el Trabajo Social historicamente ha contenido elementos asociados al control social en funcién
de algunas hegemonias, también ha sabido constituirse desde una mirada critica y el cuestionamiento a
las desigualdades sociales, y apoyado en la dimensi6n ¢tico-politico generar interrogantes que vayan mas
alla de los hechos sociales aislados o problematicas singulares para tener una mirada mas totalizante
sobre la realidad social.

Precisamente aqui se hace necesario reconocer la pertinencia del estudio e intervencion en esta drea
desde el Trabajo Social, teniendo en cuenta el lugar privilegiado en que se ubica esta profesion, ya que se

encuentra en contacto directo con la cotidianeidad de los sujetos con los que trabaja, se encuentra
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mediando con el Estado e inserto en los espacios de produccion de conocimiento desde el ambito
académico, y articulando estos diversos campos esta destinado a la intervencion para la transformacion
de las problematicas sociales.

Se trataria, pues, de incidir en la desnaturalizacion de algunas ‘cuestiones, y teniendo en cuenta la
construccion social de la discapacidad, y en este caso especifico a la discapacidad auditiva, visualizarla
mas alla de las nociones de “normalidad-anormalidad”, mas alla de lo que “falta”, de la “carencia”,
reconociendo a los sordos como miembros de una Comunidad Lingtiistico-cultural trascendiendo la
mirada “deficitaria” que se tiene de ellos.

Una investigacion e intervencion en esta area intentaria ademds aportar a generar politicas reales de
inclusion (como la universalizacion de la Lengua de Senas, la real promocion de una educacion bilingtie
para las personas sordas, etc.) que como se especificé anteriormente implican multiples movimientos de
todos y todas, respetando la situacion del otro, en este caso, su comunidad, la lengua que les permite
comunicarse, teniendo en cuenta que se puedan satisfacer las necesidades de todos y de cada uno
reconociendo las singularidades, donde, en este caso ser sordo no sea un obstaculo para el logro de una
real participacion social e igualdad de oportunidades.

Alisedo menciona al respecto que se debe generar una

“.. auténtica politica de inclusion que los respete como integrantes de una comunidad linguistica cada vez mds firme en

la reivindicacion de suidentidad.” (Alisedo, 2009: 13)

Para finalizar, se entiende pertinente afirmar que las discusiones y decisiones de los temas que
refieren a una comunidad como es la sorda, se hagan incluyendo a los propios implicados (las personas
sordas), ya que un tema tan delicado como es la opcion de tratamiento del IC no puede ser solo una
decision de las personas oyentes, sino que deberia incluir como actores fundamentales a la Comunidad
Sorda, respetandolos como Comunidad, y se trabajaria este tema desde otro lugar, teniendo una postura

ética, teniendo en cuenta los reales intereses y necesidades de las personas sordas.

“La decision estd en tus manos”
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