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Resum

En aquest article es reflexiona sobre algunes de les dificultats que comporta la
sordceguesa tant per a I'infant que la pateix com per a la seva familia i els diversos
especialistes que I'atenen. L’aillament que provoca la sordceguesa no ve donat no-
més per la greu limitacié perceptiva que comporta la péerdua o mancanca dels sen-
tits distals (vista i oida), sin6 també per factors relacionats amb I’estat emocional
en que es troben els progenitors de I'infant que ha nascut amb aquesta multidisca-
pacitat i pels importants problemes de comunicacié que pateix des d’un inici tant
Iinfant amb sordceguesa com el seu entorn proper. Aquests factors dificulten en

gran mesura poder establir relacions que afavoreixin I’emergéncia del subjecte.
Paraules claus:

Sordceguesa, subjecte, comunicaci6, contingencia, relacié6 emocional, sentits, an-

ticipaci6 simbolica.
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La sordceguesa és una discapacitat que resulta de la combinacié de dos deficits
sensorials (visual i auditiu) i que genera en els infants que la pateixen problemes
de comunicaci6 unics i necessitats especials degudes a la greu dificultat de perce-
bre globalment, coneixer, interessar-se per el mén que els envolta.

A Thora d’abordar el treball amb infants amb sordceguesa, la primera refle-
xi6 que considerem important de dur a terme és la referida a la constituci6 del
subjecte.

Sabem que el subjecte no apareix quan neix una criatura. Naixem amb el cos
i ’anem mentalitzant.

La mare té el paper fonamental, després d’haver fet néixer fisicament el bebe,
de fer que neixi el seu psiquisme, que I'infant neixi i es desenvolupi des del punt de
vista psicologic. Aixo passara, en el marc de la relacié ia través de la interacci6'.

La interacci6, segons Stern (1998), fa referéncia a la conducta manifesta de
respostes encadenades mare-bebe i, per tant, és observable. En aquest sentit es
diferencia de la relacié en que és una representacié de la interaccid, basada en la
interpretacio de la interacci6 actual més la influéncia de interaccions passades®.

L’infant en néixer el que té son reflexes arcaics que no van dirigits a ningu. Es
quan la mare déna sentit a aquests moviments que el situa com a subjecte. Perque
el reflex es converteixi en un gest ha d’haver-hi un altre que doni sentit a aquest
reflex, que anticipi en el moviment arcaic el que ha d’esdevenir.

La funcié motriu que en el bebe serien els reflexes arcaics necessita ser
llegida perque aquesta es converteixi en un gest, en un discurs, en alguna cosa
simbolica.

L’altre, 1a funcié materna, li suposa a I'infant que vol dir-li alguna cosa. La
mare, pren el reflex com un gest. La mare no hi veu un reflex, hi veu un subjecte
que entén. El bebé encara no és un subjecte, pero la mare actua com si ho fos.
L’ altrefa de mirall transformant el mecanic en un gest, el soroll en so.

El primer que necessita el bebé és el desig de I’altre, sera després que anira
prenent consciéncia del seu cos.

Una de les caracteristiques que Brazelton i Cramer (1993) remarquen, és la
contingencia, que fa referéncia a que I’adult respon al senyal del nen amb res-
postes no eventuals, és a dir, amb respostes que donen resultat, emeses de forma
immediata permetent al nen associar-les amb la seva propia conducta. El bebe
apren aixi que el seu comportament té efectes en I'exterior i descobreix aquesta
relacié. Si no hi ha adult disponible cognitiva i afectivament sorgeix un estat de
suma apatia, passivitat i desconnexi6 en el bebe. Si la resposta de I’adult es retarda
en el temps, al nen tot li sembla que passa per atzar i que no té cap relacié amb el

seu Comportament.
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La contingéncia és basica també des del punt de vista de ’aprenentatge, doncs
és laresposta contingent de la mare la que crea en el bebé la motivacié per produir
noves respostes que el van portant a noves adquisicions’.

Winnicott deia que la mare “relativament bona” és aquella que és capac de fer
una fusié amb el bebe en els primers moments per després saber separar-se i impulsar
el creixement del seu fill. A través d’aquest estat psiquic especial definit com “preocu-
pacié maternal primaria” pot identificarse amb el seu bebe (a causa de la seva capa-
citat de retornar) i satisfer les seves necessitats. A forca de repetir aquesta experiéncia
el bebe interioritza un objecte gratificant, que, quan s’inicii el pensament, ja només
necessitara representar-se’l en la seva abséncia per recuperar ’equilibri psiquic. La
mare, cada vegada més atenta als senyals del bebe, que avanca en possibilitats d’ex-
pressié propies, comenca a separar-se d’ell i afavoreix la diferenciacié, ajudant-lo en

sincronia amb les seves possibilitats d’aconseguir la independencia®.
Pero que passa amb un bebe que ha nascut amb sordceguesa?

Hi ha una série d’esdeveniments que fan que a I'altre li resulti molt dificil poder
anticipar un subjecte.

Als pares d’un bebe afectat de sordceguesa els pot resultar molt complicat
identificar-se amb el seu nado, reconeixer senyals susceptibles de ser interpretades
com a expressions propies, introduir espais que afavoreixin la diferenciacié i la
individualitzacid, poder-se’n separar...

Els reflexes arcaics resulten dificils de poder ser interpretats com a produc-
cions intencionades. Sovint sorgeixen importants dificultats a ’hora de poder in-
terpretar aquest bebe i, per tant, en poder ser contingent en les seves respostes.

Al bebe, també li resulta molt dificil atreure I'atencié dels pares i poder-los
comunicar les pautes que regulen la seva interacci6.

El bebe amb sordceguesa necessita ajuda per entendre el mon, pero les difi-
cultats de comunicacio6 i el bloqueig emocional que pot patir el seu entorn proper
fa que la familia no sempre pugui estar plenament disponible.

El fill que ha nascut no s’assembla en absolut al fill imaginat, i als pares els re-
sulta dificil poder-s’hi identificar. Facilment el nom del fill deixa d’existir i en lloc
d’ell apareixen noms terribles referents a I’organ i no al subjecte: SINDROME PO-
LIMALFORMATIU, ENCEFALOPATIA, LEUCOMALACIA PERIVENTRICULAR,
RETINOPATIA, SINDROME DE ..., PREMATURITAT EXTREMA, entre d’altres.

Un pare es reconeix en un fill. Pero, com aquest pot fer-ho en un fill amb
multidiscapacitat? El cos del fill representa en algun punt el cos dels pares. Aixo

questiona al pare i allunya el fill en quant a fill.
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A molts d’aquests nens el que els torna diferents és tenir un nom que no és
el seu, ni el que varen triar els seus pares, ni tampoc els cognoms dels seus proge-
nitors, sin6 el de la patologia que pateixen. L’impacte de la patologia és tan gran
que habitualment fa que el nen no només tingui aquesta patologia, siné que pugui
acabar esdevenint inicament patologia.

El desig que és el motor del creixement sovint queda paralitzat pel dolor dels
pares.

La tasca dels professionals que atenem a aquests infants i a les seves fami-
lies és una tasca complexa. Constantment hem d’anar valorant allo que sabem,
el que desconeixem, el que creiem que potser seria convenient anar introduint,
el que potser no, o encara no... I a més a més, intentant transmetre als pares no
només sabers, sino poder transmetre disponibilitat per I’escolta, per ajudar a ela-
borar emocions, pensaments, estar com a guia i acompanyant d’aquest cami que
en molts moments resulta dolords i incert; tot aprenent a situar-nos en I’espai que
afavoreixi que els pares, malgrat totes les dificultats en qué es troben, puguin anar
exercint les seves funcions.

El bebé que ha nascut amb sordceguesa té afectats els dos sentits que li poden
proporcionar informacié més amplia del que ’envolta: la vista i 'oida (sentits
distals).

Gran part de la informacié que rep I'infant vident, li arriba a través de la vista.
El nen amb ceguesa, aquesta informaci6 ha de captar-la a través dels altres sentits:
el tacte, I'oida, 'olfacte i el gust.

Un infant amb ceguesa utilitza I’audicié per comprendre moltes coses del
moén que I'envolta, i a mesura que va creixent i desenvolupant llenguatge, aquest
li permet anar estructurant pensament.

A un infant amb sordceguesa li resultara molt més dificil comprendre el mén
que I’envolta en tenir també afectat el sentit de I’oida. Molts dels infants afectats
de sordceguesa disposen de restes auditives, pero sovint, aquestes els serveixen
unicament per localitzar la font sonora, anticipar certes situacions, relacionar es-
deveniments...

Si el llenguatge és imprescindible pel desenvolupament del pensament, en
I’atenci6é d’infants amb sordceguesa resulta necessari, doncs, desenvolupar siste-
mes augmentatius/alternatius de comunicacié d’aquest infants amb el seu entorn.
Es per aixo que els professionals que atenem aquests infants dediquem esforcos a
dissenyar, conjuntament amb les families, estratégies que permetin poder antici-
par situacions i establir canals comunicatius mutus. Ates que la llengua oral sovint
no esdevé prou funcional, es reforca la comunicacié mitjancant la introduccié de

sistemes de comunicaci6 tactils, com poden ser la utilitzacié d’objectes referents,
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de calendaris d’anticipacio, de claus motrius, I'ts de llengua de signes adaptada al
tipus de discapacitat visual que tingui cada infant, entre d’altres.

Alafiialefecte d’afavorir el desenvolupament de I'infant amb sordceguesa,
és important anar incorporant les citades estratégies comunicatives quan més aviat
millor. En determinades ocasions, les dificultats comunicatives d’aquests infants i
I’aillament que se’n deriva poden dificultar-ne la diagnosi i provocar un menyste-
niment de les potencialitats del mateix. En aquest sentit, resulta clau el paper de
la detecci6 i I'atenci6 precocg.

A través del sentit del tacte, aquests infants rebran molta informaci6. El tacte
no es troba només a les mans, es troba a tot el cos i per tant sera una font percep-
tiva molt important per a ells. Les percepcions tactils podran anar transformant-se
en sensacions que I'infant afectat de sordceguesa podra reconeéixer i poc a poc li
permetran anar comprenent esdeveniments.

La informacié que facilita aquest sentit és proximal, és a dir, informa del que
esta en contacte directe amb la persona. Aquesta informacié és analitica, es va
rebent fragmentada, per parts. Amb el temps, I'infant anira aprenent que unint
aquestes parts, podra aconseguir una representacié mental de la globalitat del que
havia anat percebent anteriorment de forma fragmentada.

Cal considerar, doncs, que molts dels objectes que es trobin a distancia poden
passar desapercebuts per aquests infants.

L’olfacte i el gust seran altres sentits que el bebé emprara per anar descobrint
i reconeixent aquest complex moén del qual ell forma part.

La sordceguesa és una discapacitat que provoca un gran aillament del subjec-
te afectat, una greu dificultat per comprendre el mén que I’envolta i en dificulta
poder-s’hi comunicar. Afecta a uns sentits, la vista i I’oida, i també afecta a tota la
relacié emocional.

L’infant amb sordceguesa no pot mirar amb els ulls el rostre de la seva mare,
pero utilitza altres canals per relacionar-se amb ella. El nen va reconeixent la seva
mare a través de I’olor, de com ella I’agafa, li parla, I’acarona...

Com la mare li parlara, no només amb paraules, com li cantara, no només
amb sons, com 'acaronara... seran les primeres ajudes que el nen rebra per per-
cebre a I’altre. ’infant es fixara en allo que la mare li transmet com a important:
els afectes.

El somriure sera més dificil que apareixi en un nen amb sordceguesa, ja que
tindra moltes més dificultats en reconeixer I’existencia de I’ altre com un objecte
que esta fora d’ell.

El somriure, i el que aixo determina psiquicament, es presentara de forma

diferent en aquests infants, pero hi hauran altres conductes que ens permetran
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anar descobrint com és i com se sent aquesta criatura. Si estem atents al to muscu-
lar, al moviment de les mans, a la reacci6 al contacte corporal i a d’altres estimuls,
podrem anar coneixent aquest infant a partir de I’observacié de la seva conducta.

El temperament del nen sera un factor que condicionara tant el seu desenvo-
lupament, com les nostres intervencions.

El bebé que no presenta discapacitats, disposa d’un repertori de conductes
que actuen com a senyals comunicatives per I’alltre: somriure, crits, expressions
facials, gesticulacions, vocalitzacions, contacte ocular, ...

L’adult també té estratégies per atreure I'atenci6 del bebe: parla ritmica exa-
gerada, jocs ritualitzats, una animada expressio facial, contacte ocular consistent,
gesticulacions...

Els intercanvis primerencs entre pares i bebé sén molt importants ja que per-
meten poder establir una estructura similar al dialeg, en la qual aquests intercanvis
adquireixen competéncia comunicativa.

El bebe que presenta deficit visual i auditiu no mira, no mostra contacte ocu-
lar normal, es produeix un retras o abséncia de I’aparicié del somriure, pot no
realitzar vocalitzacions... Aquesta abseéncia de mirada i de somriure pot causar al-
teracions en el procés d’interaccié i pot tenir efecte en el desenvolupament de les
competéncies comunicatives.

Langley diu que els dos factors més significatius en el desenvolupament d’un
sistema de comunicacié amb significat és I’establiment de patrons reciprocs, de
mirada entre el bebé i el seu cuidador, i el somriure del bebe.

En els infants amb sordceguesa aquest procés interactiu es veura greument
afectat.

Aquests infants també presenten greus problemes per desenvolupar el sentit
de causalitat i moltes vegades sembla que no sén conscients que les seves conduc-
tes tenen algun efecte. La no-consciéncia de causalitat provoca que el bebe es ma-
nifesti poc actiu. Consegtientment, es produeix també una disminucié d’oportu-
nitats susceptibles d’ésser respostes per I’ altre, reduint, per exemple, les seqiiencies
interactives amb les persones que en tenen cura. El resultat és que 1’ altre experi-
menta dificultats per iniciar i mantenir la comunicaci6é amb ell.

Sovint els senyals que emeten aquests infants sén poc clars i I’ altreno és capac
de poder-los identificar. Sera necessari, doncs, aprendre a observar aquests senyals
i poder respondre de manera contingent.

La comunicaci6 és I’estructura des d’on es va configurant el psiquisme huma.
Per al nad6 amb sordceguesa dificilment existeix res fora d’ell. L’atrofia dels sen-
soris afavoreix que I'infant quedi fixat en 'etapa de la no-diferenciacié. Tot i que

puguin existir restes visuals i/0 auditives, en un inici 'infant normalment no les
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utilitza per descobrir el mén que I’ envolta i poden sorgir rituals autoestimulants
que generalment sén consequéncia de I'aillament en que aquest es troba.

Haurem d’intentar aconseguir que I'infant amb sordceguesa pugui interessar-
se per allo que I’envolta i vagi organitzant totes les percepcions que inicialment va
rebent de forma fragmentada. Potser aixi podra anar anticipant esdeveniments,
reconeixent persones i activitats, descobrint que ell també pot fer demandes, i
poc a poc anar prenent consciéncia que és un ésser independent capac d’actuar i
també de modificar el seu entorn.

L’dnica manera que tenim per poder unificar un cos que esta multidiscapaci-
tat és poder anticipar un subjecte alla on encara no n’hi ha. Anticipar simbolica-
ment un subjecte.

Es 1’ altre qui ha d’afavorir que aparegui un subjecte. Si I'infant pateix una
sordceguesa, el que hem de fer és que no sigui només sordcec, siné un infant,
diferent, amb discapacitat, pero, al cap i a la fi, un infant més. En la mesura que hi
hagi més presencia de subjecte hi haura menys organ.

El que intentarem és la creaci6é d’una relacié que generi vivencies de satisfac-
ci6 a les que I'infant desitgi retornar o crear, i puguin anar deixant inscripcions
significants, que pretendrem que vagin instal-lant-se com a marques en les quals
es pugui reconeixer.

Tindrem en compte allo que el bebé ens porti: un so, un moviment encara
que sigui involuntari,... i ho recollirem com una produccié seva. La repeticié no
automatica, sin6 significant d’aquesta producci6, anira deixant marques que I’in-
fant podra fer-se seves, i aixi lligant-les, podra anar construint la historia que ja no
sera medica, siné el principi de la seva historia subjectiva.

Un gest és alguna cosa a veure en I’ altre, si I’ altre no el mira el gest es conver-
teix en un moviment sense significat. Hem d’intentar interpretar el moviment no
com una acci6, siné com un acte, com una expressio.

Eljo d’aquests infants esta en I’ altre, es reflexa en els moviments de 1’ altre, i no-
saltres ens reflectim en els moviments d’ell. A mesura que 'infant ens va marcant
el cami, anem veient que podem anar fent, i aixi ens anem sorprenent, ja que les
respostes no les podiem calcular a priori.

El saber no esta en el professional, esta en I'infant i en la relaci6, en el vincle
que establim amb ell.

Els professionals que treballem amb aquests infants tenim coneixement de
tecniques que poden ajudar-lo en el seu procés de desenvolupament, pero és sem-
pre la criatura qui ens va guiant en el procediment.

Hem de construir un vincle transferencial, basat en I'anticipacié simbolica

que implica parlar-li, tocar-lo, mirar-lo, unificar-lo. També intentem historitzar, és
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a dir, inscriure una petjada, una marca perque el nen pugui recordar. Recordar
implica doncs que reconeix, ja que alguna cosa va quedar del que va passar abans
i ara quan ens veu desitja tornar-ho a viure.

Primer I'infant es mou com a reflex, pero després ho fara per cridar a I’ altre,
i aleshores el/la nen/a anticipara els moviments de I’altre. Hi ha una anticipacié
mental, encara que I'infant no hi vegi, no parli, no realitzi signes manuals.

Es molt important donar-nos temps, el temps necessari perqué I'infant pugui
anar construint el seu propi pensament, i més endavant podrem anar descobrint
accions intencionades per part d’ell. Si el que esperem és aconseguir respostes
visibles immediates, segurament, només obtindrem decepci6 i frustracio.

No hem d’oblidar que el temps de la ressignificacié no és mai puntual, sem-
pre és a posteriori.

Perque un infant afectat de sordceguesa pugui construir la seva imatge no
necessita mirar-se al mirall, necessita que I’altreli construeixi la seva imatge a través
de les paraules, del gest.

Es molt important com li cantem, li parlem, hi juguem... perqué ell pugui
comencar a funcionar com a subjecte i no com a resposta a la pura percepcio.

El “silenci” és necessari perque hi hagi dialeg. No hi haura demanda si no
deixem aquest espai. En la dialectica preséncia/absencia s’estructura el subjecte.

Sovint’angoixa que sentim pares i professionals, fa que actuem més del comp-
te i no deixem a aquests infants I’espai de “silenci” que els permet interrogar-nos.

La sordceguesa pot ser congénita o adquirida, les pérdues visuals i auditives
poden ser totals o parcials, i en funcié de I'etiologia, del moment i ordre d’apa-
rici6, del tipus i grau de perdues, de I’existéncia o no de deficits afegits, de les
caracteristiques propies de cada infant i de les seves families, haurem de dissenyar
un pla de treball especific per a cada cas. El que considerem pero més important
és oferir a aquest infants la possibilitat de recuperar o construir el seu lloc com a

persona.
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