UNIVERSIDAD DE LA REPUBLICA
FACULTAD DE CIENCIAS SOCIALES
DEPARTAMENTO DE TRABAJO SOCIAL

Tesis Licenciatura en Trabajo Social

Instituidos histérico-sociales que inciden en la
sociabilidad de los nucleos familiares con integrantes

sordos.
Analisis de familias con integrantes sordos en las Piedras

Stephany Ciuti

Tutor: Cecilia Silva

2012



indice

(1SS CoTe | B1o o] e o PRI 1

Capitulo 1: “Devenir de la discapacidad en el higienismo social y el lugar que

la sordera ocupa en ese campo’

1.1 Aproximacion a la produccion socio histdrica de parametros de normalidad-
anormalidad a través de los pares salud- enfermedad en el contexto del
PrOYECIO MOGEIMIO. .. oivvruseetiiiseeesieesersis e r e s et b s ne 5

1.2 Sociedad moderna y practicas higienistas...............ooooii 9

1.3 Vinculacion entre Estado y Familia en las practicas higienistas en la

sociabilidad capitalista. ..........cooiviiiiii 13

Capitulo _2: “Construccion de la sordera como discapacidad y sus

determinaciones en el nucleo de la familia”

2.1 La familia y su relacion con actores estatales y técCnicos................ooeee 18
2.2 Familia y la socializacion externa de sus integrantes. ..................coooo 25
Capitulo 3: “Familia, sordera y sociabilidad”

3.1 Discurso de los entrevistados como realidad concreta existenciada......... 31

RefleXiones fINAleS. .. ..ottt e 37

Bibliografia ..............cooiiiiiiiiiiii s 39



introduccion

El presente documento constituye la Monografia de Grado de la Licenciatura en

Trabajo Social, exigencia curricular para la obtencion del titulo habilitante.

La misma tendra como eje tematico los instituidos histéricos sociales que inciden
en la sociabilidad de los nucleos familiares con integrantes sordos. La eleccion del
tema a estudiar en primera instancia surge por la experiencia vivida con la comunidad
sorda a través del cursado de Lengua de Sefha del Uruguay (LSU) de quien realiza
esta monografia. Ademas este interés toma relevancia de investigacion academica
durante el cursado de la practica pre profesional del ultimo afo de la Licenciatura en el

area discapacidad.

De alli surgié el interés de conocer a fondo sobre la sordera y su impacto a nivel
familiar como social. Tal fue el motivo, que llevé a leer el libro “Sehas de Amor” de
Patricia Diaz y Adriana Riotorto, madres de hijas sordas e integrantes de APASU
(Asociacion de Padres y Amigos Sordos del Uruguay). Lectura de la cual surgieron
muchas interrogantes acerca de la vida de las personas sordas y sus familias. Por lo
que comenzd a generarse un gran interés en conocer los relatos de vida de familiares
oyentes, con hijos sordos. Sobre todos los cambios, las transformaciones y las

repercusiones que trae consigo la sordera.

El objetivo general del trabajo apunta a obtener una aproximacion analitico-
reflexiva a los instituidos histdricos sociales que inciden en la sociabilidad de los
nucleos familiares con integrantes sordos. Se plantea como objetivos especificos: 1-
obtener una aproximacioén a las vivencias de padres y madres oyentes al momento de
recibir un diagnéstico de sordera de alguno de sus hijos. 2- Conocer a través del
discurso de estos referentes familiares como obtuvieron la informacion técnica, con
respecto al diagndstico y pronodstico de la sordera. 3- Conocer la forma de vinculacion
de estas familias con el Estado y viceversa a partir del momento de detectarse la
sordera y 4- Comprender el proceso de transformacion de la I6gica y dinamica de las
familias a las que pertenecen estos referentes familiares a partir del momento en que

se detecta la sordera de uno o0 mas de sus hijos.



Se considera pertinente con respecto al tema de estudio realizar un analisis del
mismo desde la dptica del Andlisis Institucional tomando como referencia los aportes
de René Lourau, colocando énfasis en las determinaciones centrales que a lo largo del
proceso de investigacion se vayan identificando. Determinaciones que en tanto
categorias de analisis, seran trabajadas a través de la descomposicion metodologica
que propone el autor. Esto es, la identificacion de tres momentos: el Universal, el

Particular y el Singular.

Cuando Lourau hace mencion a lo universal entiende gue:

“Es el de la unidad positiva del concepto. Dentro de ese momento el concepto es
plenamente verdadero, vale decir, verdadero de manera abstracta y general (...). No se
debe confundir la universalidad con la totalidad: aquella lleva en si mismo su
contradiccion (...) se refiere a normas instituidas, a lo que ya se halla establecido”
(Lourau, 2001:10).

A partir de lo expuesto, el momento universal se identifica en el devenir de la
discapacidad en el higienismo social y el lugar que la sordera ocupa en ese campo. Se
toma como referencial socio histérico al contexto de produccion de parametros de
normalidad a través de los pares salud- enfermedad, enmarcado en la instauracion de

la sociedad moderna y las practicas higienistas.

Otro aspecto en este momento de analisis es el lugar del Estado y la familia como
protagonistas de estos cambios de relacionamiento en la sociabilidad capitalista. Se
plantea el devenir de la familia moderna el papel politico y social de la misma, la
invasion por parte del Estado y de técnicos que perturbar la individualidad y la vida

privada de la familia.

En el momento particular, Lourau enfatiza:

“expresa la negacion del momento precedente (...) Toda verdad general deja de serlo
plenamente tan pronto como se encarna, se aplica en condiciones particulares,
circunstanciales y determinadas, vale decir dentro del grupo heterogéneo y cambiante

de individuos que difieren por sus origen social, edad, sexo, status. (...) Se refiere al
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acto de instituir, de fundar, de modificar el sistema instituido. Aqui reside lo instituyente”
(Lourau, 2001:10y 34).

En este momento de descomposicion tedrico-metodolégica se analizara la
categoria -familia- en su relacién con el medio social distinguiendo especialmente la
relacion con actores estatales y técnicos. Asi mismo, en tanto configuracion social
también se analizara los vinculos que esta desarrolla en la socializacion externa de sus
integrantes. Se abordara el contexto de la discapacidad en particular lo referido a la

comunidad sorda y sus determinaciones en el nucleo de la familia.

El tercer momento de analisis se sitta en el estudio de la singularidad del tema
delimitado. Al momento singular Lourau lo identifica como: “El momento de la
singularidad es el momento de la unidad negativa, resultante de la accion de la

negatividad sobre la unidad positiva de la norma universal (...). (Lourau, 2001:10y 34).

En este momento de la singularidad se incorpora al analisis la familia,
discapacidad, sociabilidad; el discurso de los entrevistados como realidad concreta
existenciada, en un campo singular (ciudad de Las Piedras). En esta parte final de la
monografia se pretende iluminar las légicas subyacentes a una cotidianeidad que se

muestra de forma fenoménica e instrumental en la resolucion de la vida diaria.

El presente trabajo se organiza en tres capitulos atendiendo a la logica de
descomposicién tedrica metodoldgica sehalada anteriormente. En el primero de ellos
se expondran aportes acerca del proyecto moderno, haciéndose hincapie en los
parametros de normalidad - anormalidad, salud y enfermedad, tomando Ila
discapacidad como concepto que transverzaliza lo anteriormente planteado. Aqui se
enunciara en el marco de la modernidad cémo la medicina comienza a intervenir en
otras areas de la vida social, ocupandose del cuidado y bienestar del cuerpo
denominandole a este proceso medicalizacion de la sociedad. En un tercer momento
dentro de este capitulo se desarrollara y problematizara sobre la relacion entre el
Estado y la familia, haciéndose especial énfasis en el devenir de la familia moderna el

papel social y politico de la misma.
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En el segundo capitulo se desarrolla el andlisis de la sordera y la construccion
de la misma como discapacidad y sus determinaciones en el nucleo de la familia. Aqui
se menciona la categoria discapacidad como construccion social, problematizando la
idea de normalidad y anormalidad, que atraviesa este concepto. Dentro de este
capitulo se esbozara sobre la relacién de la familia oyente con hijos sordos con actores

estatales y técnicos asi como la socializacion externa de sus miembros.

En el ultimo capitulo correlativo al momento singular de descomposicion teorica
metodoldgica se trabaja en torno a las categorias centrales familia, discapacidad y
sociabilidad, avanzando en la problematica del tema de estudio. Introduciendo los
discursos de los entrevistados como realidad concreta existenciada, sehalando los

aportes mas relevantes que surgieron en las entrevistas.

Finalmente se presentan las reflexiones finales de este trabajo que fueron

surgiendo en el transcurso de la realizacion del mismo asi como la bibliografia utilizada.



Capitulo 1

“Devenir de la discapacidad en el modelo del higienismo social y el
lugar que la sordera ocupa en en ese campo”

1.1 Aproximacién a la produccion socio histérica de parametros de normalidad-
normalidad a través de los pares salud- enfermedad en el contexto del

proyecto moderno.

Para dar comienzo en el presente capitulo en primer lugar se hara mencion
sobre las principales caracteristicas que tiene la modernidad como periodo socio
histérico, y las nuevas concepciones y formas de pensamientos que se materializan
bajo los conceptos de normalidad y anormalidad, transversalizados por los pares salud

y enfermedad.

Como plantea Jirgen Habermas (1989) la palabra moderno se empled por
primera vez a finales del siglo V donde se expresa la idea de una época que se mira &
si mismo en relacion con el pasado, la edad media. Considerandose una evolucion de
lo viejo a lo nuevo, concepto que se hace presente cuando se forma la conciencia de
una nueva época. Debido a la debilidad institucional de la iglesia predominante en la
Edad Media es que surge una nueva forma de pensamiento alejado de las creencias
religiosas. Lo moderno apunta a la ciencia moderna, al progreso del conocimiento y el
avance hacia mejoras sociales y morales, dando lugar a una nueva forma de
pensamiento, superando lo irracional y construyendo un mundo racional. El proyecto
de modernidad formulado en Europa en los siglos XVI y XVII consistia en sus esfuerzos
por desarrollar la ciencia objetiva, la moralidad y la ley universal y el arte autonomo de
acuerdo con su légica interna. Para Habermas (1989) dicho proyecto implica la
confianza en el progreso, la autonomia, libertad, emancipacion humana, proyecto que
se llevara acabo por el hombre a través de la razon; solo de esta manera se lograra el

progreso y el bienestar de la sociedad.
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Ante la nueva concepcion del mundo que se empieza a desarrollar con la
modernidad, el surgimiento de la razén moderna, el progreso, la ciencia, y por tanto
estas nuevas formas de pensamiento cabe sefalar la problematizacion y el imaginario

que engendra la modernidad respecto a los parametros de normalidad- anormalidad.

Segun los aportes de Vallejos (2009) quien retoma ideas de Foucault los
conceptos normales y anormales emergen en el contexto de la modernidad, con el fin
de ordenar y tornar previsibles, ddciles y Utiles a los sujetos. Este par normal- anormal
se asienta en el desarrollo de la forma disciplinaria del poder, siendo lo anormal objeto
de control, correccion y castigos. Foucault (1990) asume que los anormales estan
relacionados con un conjunto de instituciones de control, mecanismo de vigilancia y
distribucion del orden. Este grupo de anormales se formé a partir de tres figuras, el

monstruo humano, el individuo a corregir y el onanista.

El primero es una nocién juridica que se vincula con las leyes de la naturaleza
con lo bioldgico. Para el autor lo que constituye a un monstruo humano no es la
alteracion con la forma de la especie, sino que es el impacto que genera en las
regularidades juridicas, por ejemplo en las leyes matrimoniales. Esta figura dentro del

grupo de anormales combina a la vez lo imposible y lo prohibido.

El individuo a corregir o también llamado el incorregible es un personaje que
aparece en Occidente durante los siglos XVII'Y XVIII, en el ejército, en los colegios, en
los talleres y en las familias. Los procesos de adiestramientos del cuerpo y de los
comportamientos del mismo, son causa de aquellos que escapan a la normatividad. A
esto se le suma las instituciones de correccion y las categorias de individuos a las que
se dirigen. Tales como ciegos, sordomudos, los imbéciles, los retrasados, nerviosos,
desequilibrados. El onanista figura del siglo XVIII surge con las nuevas conexiones
entre la sexualidad y la organizacion familiar, con el nuevo lugar que ocupa el nifo en

el interior del grupo parental, y la importancia del cuerpo y la salud.

Asi para Foucault (1990) el concepto de normalidad se produce en relacion a la
aparicion del concepto de cuerpo y de poblacién. El cuerpo debe ser normal y la
medicina se transforma en una ciencia de la normalidad. El médico comienza a ser una

figura importante no solo en el control de las enfermedades sino en la produccion de
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individuos sanos, consejero familiar entorno al principio de salud. La autoridad meédica,
es a la vez una autoridad social. Por tanto se comprende el saber médico como
componente esencial de poder y de dominacion que gestd la modernidad, dominacion

que se instaura a través del dispositivo de normalidad.

En 1942 afio en el que se comienza a organizar un modelo de salud luego de la
Segunda Guerra Mundial, en medio de la guerra y como consecuencia millones de
muertes empieza a ser pensado el derecho a la salud, es alli donde el Estado inicia su
preocupacion en la salud fisica de los ciudadanos, el derecho de los hombres a
mantener su cuerpo en buen estado. Aunque hasta mediados del siglo XIX la salud de
los individuos para el Estado apuntaba asegurar la fuerza fisica nacional, garantizar su
capacidad de trabajo y de produccion, asi como la de defensa y ataques militares. Con
este modelo de organizacion de la salud, el Estado comienza a intervenir y a
preocuparse por la salud de los individuos, garantizando a los mismos el derecho a
estar enfermos cuando se desee y necesite, y por lo tanto la interrupcion del trabajo
comienza hacer fundamental cuando asi se requiera. Se inicia asi la nocion de la
moral del cuerpo, donde la higiene como limpieza juega un papel importante en los

individuos, obligando a garantizar una buena salud del individuo y de su entorno.

Conceptos como salud y su contracara la enfermedad comienzan a entrar en el
terreno de la macroeconomia, al garantizarse a todas las personas las mismas
posibilidades de recibir tratamientos y curarse pretendiéndose a traves de esto corregir
la desigualdad de los ingresos. Es desde entonces que el cuerpo del individuo, la salud
corporal y la relacion entre la enfermedad y la salud es objeto de intervencion del
Estado. (Foucault, 1990). Por tanto esta intervencion y preocupacion estatal se
centraliza en enunciar como derecho el cuidado del cuerpo, y bienestar de los mismos,

y la salud y la enfermedad cuando asi se necesite.

Otro aspecto relevante a destacar en el entender de Foucault (1990) es acerca
de la medicina, hasta el siglo XVIIl la medicina se ocupaba de las demandas de los
enfermos y sus enfermedades, luego su interés dejo de ser esencialmente clinico e

individual para comenzar a ser social.



Entre algunos de los cambios hacia la medicina social se destaca la autoridad médica,
la intervencion de la medicina en otros campos distintos de la enfermedad tales como
el aire, el agua, los terrenos, etc. El hospital como institucion de medicalizacion, y

mecanismos de administracion médica.

Luego de haber hecho énfasis en los pardmetros de normalidad- anormalidad a
través de los pares salud- enfermedad, cabe sefialar la importancia de la discapacidad
que transverzaliza estos conceptos. La Organizacién Mundial de la Salud (O.M.S)
entiende a la discapacidad como disminucion, restriccion, deficiencia que imposibilita
realizar determinadas actividades consideradas “normales” para una persona
(Angelino, 2009). De esta expresion se desprende las limitaciones y restricciones de ia
discapacidad, y la persona que padece algun tipo de discapacidad, por la que se opta

en cuestionar y problematizar la definicion anteriormente planteada.

Siguiendo este planteo Angelino (2009) expone que cuando hablamos de
personas discapacitadas, se piensa en el discapacitado como alguien que esta
sometido a la accidn de otra persona, por tanto es discapacitado por alguien, por algo,
por una sociedad, por un modo de produccion. Es discapacitado por algo externo que
lo discapacita por tener un déficit, tal como un modelo econdmico, social, politico
cultural que es opresivo y desigual. La discapacidad entendida como una produccion
socio cultural es sostenida en relaciones de asimetrias y de desigualdades y en la idea
de normalidad que se establece en las sociedades modernas. Es la propia sociedad la

que discapacita a los sujetos que tienen alguna deficiencia.

Cabe senalar para Kipen y Vallejos (2009) la normalizacion como estrategia de
control social, la categoria normalidad, separa lo normal, de lo anormal. El
discapacitado se lo puede ubicar como lo “anormal’, le falta algo en su naturaleza
corporal o funcional que le impide ser “normal”. Por esta inadaptacion de la norma es
sometido a la normalizacion por medio de parametros medicalizados. Asi se piensa en

la exclusion incluyente, que coloca a los discapacitados en instituciones especificas.



Cuando hacemos énfasis en la idea de déficit este es producto de la
naturalizacion del cuerpo que surge como efecto de la ideologia de la normalidad
(cuerpo perfecto, natural, sano, en relacién al orden biologico). No puede ser pensado
el déficit sin la idea de la normalidad, la produccion de la norma esta relacionado con
la produccién del déficit. De esta manera se intenta desnaturalizar el discurso sobre la
normalidad y la discapacidad reconociendo lo normal como producto de interacciones

materiales y simbdlicas histéricamente asentadas (Angelino, 2009)

Otro elemento a mencionar con respecto a la ideologia es que los individuos son
sujetos constituidos por la ideologia, siendo esta productora de sujetos sujetados. Para
el autor los hombres viven la ideologia sin conocerla, se le otorga al individuo normas,
principios y formas de actuar, pero no de conocimiento de la realidad. La ideologia no
nos dicen que son las cosas sino como nos posicionamos frente a ella (Althusser apud
Angelino, 2009).

Por ultimo Kipen y Vallejos (2009) plantean que la ideologia de la normalidad y
su efecto de produccién de discapacidad generan un grupo social “los discapacitados”,
la misma no solo define al discapacitado por su falta, el déficit, su ausencia, su
carencia, sino afirma que los no discapacitados son los “normales. De esta forma se
propone desnaturalizar la discapacidad y el déficit, esto significa correrla del terreno de

lo bioldgico, de lo dado y de la normalidad unica.

En suma la sociedad moderna califica a los sujetos en términos de “anormales” y
“normales”, en efecto esto se transfiere en conceptos como armonia, sano, enfermo
restricciones, ausencias, limitaciones, estipulando asi un control social, una fuerte

dominacién de esos “cuerpos con conductas desviadas”
1.2 Sociedad moderna y practicas higienistas

En el marco de la modernidad es donde la medicina abre su espectro de
ingerencia esencialmente clinico e individual para comenzar a hacer social. Esta
medicina denominada social, comienza a intervenir en otras areas, ocupandose del
cuidado y bienestar del cuerpo. Es alli donde se habla del proceso de medicalizacion.

Previo a eso se expondra aportes de la medicina social.



Al entender de Foucault (1992:124) “La medicina moderna es una medicina
social cuyo fundamento es una cierta tecnologia del cuerpo social; la medicina es una
practica social, y solo uno de sus aspectos es individualista y valoriza las relaciones
entre el médico y el paciente”. El autor sostiene que con el capitalismo no se paso de
una medicina colectiva a una medicina privada, sino de lo contrario el capitalismo
socializé el cuerpo en funcién de la fuerza productiva de la fuerza laboral. Esto
demuestra que el control de la sociedad se ejerce sobre el cuerpo de los individuos,
aqui la importancia radica en lo biolégico en lo corporal tomando asi a la medicina

como estrategia biopolitica.

Foucault (1992) plantea tres etapas en la formacion de la medicina social: la
medicina del Estado, la medicina urbana y la medicina de la fuerza laboral. La medicina
de Estado se desarrollé en Alemania a comienzos del siglo XVIII, alli se formo lo que
puede denominarse ciencia del Estado. “Esa medicina de Estado, que aparecio con
cierta precocidad incluso antes de la creacién de la gran medicina cientifica de
Morgagni y Bichat, no tuvo por objeto la formacion de una fuerza laboral adaptada a las
necesidades de las industrias que se desarrollaban en ese momento. No es el cuerpo
del trabajador lo que interesa a esa administracion estatal de salud, sino el propic
cuerpo de los individuos que en su conjunto constituyen el Estado (...) Por eso la

medicina debe perfeccionar y desarrollar esa fuerza estatal” (Foucault, 1992: 126)

La medicina urbana se desarrollo en Francia a fines del siglo XVIII por el

desarrollo de las estructuras urbanas, denominandose urbanizacion.

“La medicina urbana, con sus métodos de vigilancia y de hospitalizacion, no fue mas
que un perfeccionamiento, en la segunda mitad del siglo XVIII, del esquema politico-
médico de la cuarentena que habia sido iniciado a fines de la Edad Media, en los siglos
XVIy XVII. La higiene publica fue una variacion refinada de la cuarentena y de ahi parte
la gran medicina urbana que aparece en la segunda mitad del siglo XVIIl y que se
desarrolla sobre todo en Francia®. (Foucault, 1992: 126)

La medicina urbana tuvo como objetivo analizar los lugares de acumulacion y
amontonamiento de hacinamientos que podia provocar enfermedades, y epidemias, tal
es el caso de los cementerios, modificando esta realizando y colocandolos en la
periferia de las ciudades. Otro objetivo importante a sefalar es con respecto al agua y
el aire, promoviendo de esta manera grandes avenidas en el espacio urbano para

mantener el buen estado de salud de la poblacién. (Foucault, 1992).



Por ultimo la medicina laboral para Foucault es considerada la medicina de los
pobres de la fuerza laboral del obrero fue el ultimo objeto de medicalizacion. En primer
lugar lo fue el Estado, en segundo la ciudad, y por ultimo los pobres y los trabajadores.
“Lo que caracteriza a la medicina urbana francesa es el respeto por la vivienda privada
y la norma de que el pobre, la plebe, el pueblo, no debia ser considerado como un

elemento peligroso para la salud de la poblacion (...)" (1992: 146).

Estas transformaciones y cambios en la intervencion de la medicina, se
materializa bajo el proceso de medicalizacion. Con el término medicalizacion se
entiende cémo los procesos de expansion tanto ideolégicos como técnicos de los
cuales la medicina comienza a producir saberes y a intervenir en areas de la vida
social, externas de su tradicional intervencion. Esto se determina asi por la funcion
normalizadora del saber médico, para que alguna cosa pueda ser medicalizada es
preciso que sea clasificada, evaluada y caracterizada en términos de anormalidad —
normalidad.; por tanto la medicalizacion y la practica médica constituyen normas.
(Méndez apud Mitjavila, 1998). Asi normalizar implica “(...) proponer modos
controlados de conducta frente a la enfermedad pero también respecto a la salud (...)
supone la induccion a practicar y concebir las relaciones sociales con el propio cuerpo

a partir de fundamentos médicos”. (Méndez apud Mitjavila, 1998: 164).

A partir de lo expuesto se comprende el proceso de medicalizacion como la
intervencion de la medicina en lo social como instrumento de control y disciplinamiento
dirigido a las personas con conductas a corregir denominadas “desviadas” para la
sociedad. En la sociedad moderna los procesos de socializacion de los individuos estan

determinados en términos de normalidad- anormalidad.

Por otra parte el proceso de medicalizacion, plantea que la medicina ha
comenzado a intervenir y a controlar a sectores de poblacion (antes atendidas por el
derecho y la religion) que representan una amenaza o un riesgo para la sociedad, por
poseer conductas denominadas “socialmente desviadas”. Las formas de control se
materializan en aislamientos, encierros, vigilancias, y manicomios modermnos. Otra
designacién a la nocion de medicalizacion es la extension de participar en los

problemas sociales que son regulados por la salud y la enfermedad, por ejemplo la



intervencion del saber médico en los estilos de vida de los sujetos (Crawford apud
Mitjavila, 1998).

Existen distintas funciones sociales que la medicalizacion desempefa en las
sociedades modernas. Funciones punitivas que refiere aislamientos, estigmatizaciones
de ciertos sectores que representan un riesgo 0 una amenaza para la sociedad, por
funciones arbitrales se comprende las restricciones o autorizaciones para desempenar
determinados roles por ejemplo dictamenes forenses, certificados de aptitud laboral.
Las funciones disciplinarias se comprenden por lo que Foucault denomina la vigilancia
pandptica que ejerce el Estado sobre los individuos para obtener un control sobre los

mismos. (Mitjavila, 1992).

Mitjavila (1998) retomando los aportes de Foucault reconoce este proceso de
medicalizacion de lo social, como una forma de ejercer un control sobre los individuos
en el cuerpo y con el cuerpo, con el propdsito de regular las conductas. Este ultimo
sostiene que el poder es co constitutivo del conocimiento en el mundo moderno, siendo
la medicina y especialmente la clinica formas de coercién y de disciplinamiento para

subordinar a los cuerpos.

En tanto, la medicina concebida como forma de saber, interviene en la vida de
los hombres, y al construirse como producto y motor de la modernidad, puede ser
considerada como un “conjunto de practicas discursivas y no discursivas que
configuran un campo que es simultdneamente de conocimiento y de dominacion”
(Rajchman apud Mitjavila 1998: 29)

De esta manera cabe sefalar que el proceso de medicalizacion es una estrategia
que elabora las sociedades modernas en el ejercicio de un control social hacia los
individuos que poseen conductas catalogadas como peligrosas, “anormales” y que
atentar contra el orden social. Este proceso imprime en su interior relaciones de poder y

de subordinacion.

Otro aporte a mencionar en el entender de Mitjavila (1998) es que la
medicalizacion del espacio social caracteriza al poder medico por la legitimidad, la

dependencia y la autoridad cultural que se tiene sobre los individuos.



Legitimidad entendida como la aceptacion a la obediencia y dependencia se apoya en
la creencia de las consecuencias desfavorables de la no obediencia. Esto conduce a
pensar en la autoridad y el poder de la medicina frente al diagnostico, prevencion y
correccion de conductas desviadas. En suma el discurso médico ejerce un rol
protagonico en la construccion y fortalecimiento de una ideologia, la intervencion en
espacios sociales promueve formas de control, dominacion y subordinacion de los

cuerpos.

1.3 La relacién entre Estado y Familia en las practicas higienistas en la

sociabilidad capitalista.

Para exponer la relacion entre el Estado y la familia, en este caso se hara enfasis
en el devenir de la familia moderna el papel social y politico de la misma, logrando
enunciar algunos aportes sobre el antiguo régimen para contrarrestar la intervencion
del Estado.

Resulta relevante para comprender el vinculo entre familia y Estado en la
sociedad capitalista remontarnos a entender la logica del antiguo regimen en
consonancia con el régimen modemo. De esta manera el siglo XVIII indica el
agotamiento, y pérdida de vigencia de los mecanismos y dispositivos que se gestaron
en el antiguo régimen. En este Ultimo se destaca la figura del hombre jefe de familia
responsable social y politico, garantizando confianza al orden publico de todos sus

miembros. (Donzelot, 2008).

Por otra parte la familia se caracteriza por establecer relaciones de dependencia
en ambitos privados y en lo publico, por sistema de obligaciones, honores, favores y
disfavores que promueven las relaciones sociales. El Estado juega un papel central en
cuanto a la proteccion y el reconocimiento de la familia, obliga a la misma a pagar
impuestos y milicia. En el antiguo régimen no pertenecer a una familia y por lo tanto la
falta de garantia sociopolitica por parte del Estado genera un problema de orden
publico, tal es el caso de los mendigos, vagabundos, que distorsionan el sistema de

proteccion y obligaciones que plantea el Estado.



En el marco del nuevo régimen inscripto bajo el siglo XVIII, la familia ya no tiene
la misma responsabilidad y proteccion para con sus miembros. Los mendigos,
vagabundos sin casa ni hogar se convierten en peligrosos vagabundos, que atentan
contra el orden. Los hospitales significaban para las familias en particular pobres un
lugar de control para los miembros que eran considerados indisciplinados. Bajo este
nuevo régimen esto comienza a ser fuertemente cuestionado considerandose una
decision deliberada hacia esos sujetos “indisciplinados”. A esto se suma la critica del
encarcelamiento y exilio sin juicio que se imponian en el marco de las obligaciones y

protecciones entre las instancias publicas y familiar. (Donzelot, 2008).

Otro aporte a sefalar lo marca la toma de la Bastilla, hecho que simboliza el fin
del antiguo régimen, llevado adelante por gente del pueblo e indigentes de Paris. Este
acontecimiento indica que el Estado debera hacerse cargo de los ciudadanos,
haciéndose responsable de la satisfaccion de sus necesidades (Donzelot, 2008). Por
tanto “Constituye asimismo la destruccién simbolica por excelencia de la arbitrariedad
familiar y de su complicidad con la soberania real, puesto que ahi estaban encerrados
los individuos detenidos por el procedimiento de las lettres de cachet” (Donzelot, 2008:
56).

Por cierto cuando se hace mencion a un nuevo régimen, el mismo indica una
ruptura con el modelo anterior y transformaciones y cambios frente a lo nuevo. Tales
como el ascenso burgués y derrocamiento del estado monarquico que predominaba en
el antiguo régimen. Bajo este nuevo régimen el Estado promueve el imaginario de
brindar asistencia, trabajo educacion, y salud para todos los individuos independiente
de las pertenencias familiares, aunque engendré el surgimiento de un Estado totalitario

con caracter intrinsecamente autoritario para la sociedad.

Donzelot (2008) menciona que el Estado modemo mediado por la pobreza, por
la violencia entre el pueblo y la burguesia y por cambios econdmicos, sociales, que
comienzan a desarrollarse a partir del quiebre de la soberania real, es alli donde la
filantropia juega un papel fundamental. Filantropia entendida como estrategia
despolitizante frente a la instauracion de los servicios colectivos, diferente de la

iniciativa privada y estatal.
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Bajo esta estrategia existe un polo asistencial que plantea que el Estado es el
medio formal para transmitir las recomendaciones en respuesta a las demandas al
derecho al trabajo y a la asistencia. Aqui se utiliza al Estado como medio para
transmitir no érdenes sino consejos y pautas de comportamientos, dara los medios
para que los individuos sean independientes, brindando ensehanzas tales como el
ahorro familiar. El polo médico- higienista propone ser tomado como el medio material
para solicitar los riegos de destruccién de la sociedad que fueron causados por los

conflictos y las luchas.

“El conjunto de las medidas relativas a la higiene publica y privada, a la educacion y a
la proteccién de los individuos, ante todo entrara en vigor en el nivel de los problemas
que pueda plantearle a la economia la gestién ampliada que la poblacion emplea;
problemas de conservacion pero también de integracion, y a partir de ahi, se
proyectaran y haran de la esfera industrial el punto de aplicacion y sostén de una

A1

civilizaciéon de las buenas costumbres, de una integracion de los ciudadanos (...}
(Donzelot, 2008:61).

Bajo el antiguo régimen se efectuaban relaciones de autonomia e independencia
de la familia y de la autoridad patriarcal, siendo el Estado agente de proteccion y de
cuidado de las mismas. Mientras que el nuevo régimen entré en vigencia otras formas
de materializar la vida, en relacién a la crianza, el trabajo, y la educacién de los nihos

cobran importancia.

Por tanto bajo la estrategia filantropica y sus dos polos se sustituye la modalidac
del antiguo régimen del poder soberano, materializado en la represion y en la caridad
humillante por formas de poder positivo, tales como el consejo y la norma. La filantropia
proyecta en la familia estos dos polos para resolver de esta manera los problemas del
orden politico, a través del ahorro ensefiando a que la familia debe ser auténocma en
materia econémica y no el Estado encargado de brindar subsistencia y bienestar. En
suma la liberalizacién y valoracién de la familia bajo este nuevo régimen es

el resultado de las dos estrategias y polos de la filantropia. (Donzelot, 2008).

Siguiendo con los aportes de Donzelot (2008) se plantea que bajo el antiguo
régimen la asistencia hacia los pobres (vagabundos, mendigos) se centraba en lugares
de encierro tales como carceles, hospitales, considerandose esta asistencia en el

nuevo régimen como un incremento aun mayor de la pobreza.



Por tanto los filantropos se proponen cambiar el imaginario del antiguo regimen,
motivando al ahorro como la nueva forma de ver la asistencia y no por medio de la
caridad, incitando la autonomia de la familia. Esto indica un cambio en el
direccionamiento de la ayuda, ahora se dan consejos antes que bienes, consejo antes
que el don que impregna la caridad. “El consejo es el acto que marca el punto de
maxima igualdad, pues resulta a la vez del deseo de influir por parte de aquel que lo

da, y de la absoluta libertad de quien lo recibe” (Donzelot, 2008:68).

Por medio del consejo, de la norma, de la autonomia de la familia la filantropia
mantiene influencias legitimas, moralmente legitimas. Otro elemento de articulacion
entre la familia y el nuevo régimen es la normalizacion de la sociedad que se desarrolla
a través de la escuela, como una necesidad a las leyes de la economia, civilizanao al
hogar. “A través de la escuela, se podra a la vez limitar la imprevision reproductiva y

aumentar la prevision en la organizacion de la vida (...)” (Donzelot, 2008: 77).

Por otra parte en relacién a la domesticidad y a los cuidados de los ninos. en el
siglo XVIIl se implanté una reorganizacién de las tareas educativas en torno a dos
estrategias distintas. El primero orientado a la difusion de la medicina domestica, desde
el ultimo tercio del siglo XVIII hasta finales del XIX los médicos daban una serie de
instrucciones sobre la crianza, la educacion y la medicacion de los nifos que permitian
a las clases burguesas despojar a sus hijos de la influencia negativa de los domesticos,
estando estos en control de los padres. Esta union entre la medicina y la familia permite
el aislamiento con los domésticos, las disciplinas religiosas y la internacion. Esto

demuestra la alianza existente entre el médico y la mujer.

El tercer polo filantrépico en el que confluyen los dos anteriores es el contrato y
la tutela, desarrollado a finales del siglo XIX. Este esta dirigido a la intervencion en la
infancia, protegiéndola de aquello que la amenaza, infancia en peligro y lo que puede
volverla amenazante, infancia peligrosa. Frente a esto la norma estatal y la
moralizacién filantropica obligan a la familia, a retener y vigilar a sus hijos, de lo
contrario seran las familias objeto de vigilancia y disciplina. Esto denota la relacion
entre el Estado y la familia que se venia solicitando desde el antiguo régimen frente a

miembros que se resisten. La anulacion de la patria potestad da lugar a procedimientos



de tutelarizacién combinando lo sanitario y educativo, con los métodos de vigilancia

econémica y moral y esto demuestra una reduccion de la autonomia familiar.

Por tanto la familia moderna como mecanismo funciona por la oposicion de las
figuras en familias populares y burguesas, por las desnivelaciones entre el interés
individual y familiar. Segun Donzelot (1979) la familia se encuentra sujetada al
policiamiento de las instituciones sociales. La invasion de agencias sociales, de
profesionales y expertos, indica y promueven practicas adecuadas o buenas, de
alimentacion, de crianza de relaciones interpersonales, cuidado del cuerpo, de higiene.
Concibiéndose que esa intervencion de lo social esta vinculada con la creciente
profesionalizacién de los servicios, su origen tiene que ver con la aparicion de los

tribunales de menores y con las instituciones caritativas y filantropicas moralizadoras.

Es asi que la familia para Lasch (1979) como principal agente de socializacion
reproduce patrones culturales en el individuo, la familia inculca modos de pensar v de

actuar que se convierten en habitos.

El concepto cléasico de familia esta ligado a la sexualidad y a la procreacion, es la
institucion social que regula, canaliza y concede significado social y cultural a estas dos
necesidades. Distintas sociedades con organizaciones sociopoliticas y estructuras
diferentes han conformado organizaciones familiares y de parentesco muy variado,
aunque perdura el modelo de familia ideal, la familia nuclear o neolocal caracterizada
por el matrimonio monogamico y sus hijos, esta tiende a ser una familia patriarcal,
concentrando el poder en el jefe de familia y la esposa e hijos subordinados al mismo.
La familia nuclear es sinénimo de la familia, sustentada en lo inmutable con ei
pensamiento de la moralidad cristiana y la normalidad, la naturalizacion de la familia
nuclear oculta otras formas de organizacion de los vinculos familiares, de procreacion y
reproduccion (Jelin, 1998).

Durante los afios 40 y 50 se sostenia que si las sociedades se tornaban
complejas, las transferencias de funciones de la familia a instituciones especializadas
como escuela y hospitales, lograria la mejor adaptacion de la familia a las funciones
que se le asignaban tales como la socializacion de los nifos y sosten psicologico de las

personalidades adultas. (Parsons apud De Martino, 2001).



En la relacion de lo privado y lo publico de la familia, este ultimo esta dirigido al
hombre y el afuera, el trabajo, mientras el ambito privada es el lugar donde se
encuentra la mujer en su hogar vinculada a las tareas domesticas y al cuidado de los
nifos. Esto se naturaliza, se normaliza porque esta guiado por principios biolégicos de
lo que es lo normal y esperado, fuertemente marcado por un discurso de dominacion.
(Jelin, 1998).

Luego de haber hecho mencidn en el concepto clasico de familia cabe senalar al
entender de Jelin (1998:108) que “la familia como la venimos trabajando no es una
unidad aislada del mundo social. (...) el Estado y diversas agencias sociales
intervienen permanentemente conformando a la familia y los roles dentro de ella,

controlando su funcionamiento, poniendo limites, ofreciendo oportunidades y opciones”

Por lo tanto la familia es el resultado de la intervencion social, politica, de
agencias de control social, de ideas dominantes, tales como la cambiante definicion del
ambito de aplicacion de la medicina y de la salud- enfermedad, lugar y objetivos de la
filantropia y la caridad publica, imagenes sociales sobre la familia y la normalidad. Todo

esto va conformando el ambito de la familia (Jelin, 1998)

Por ultimo es Lasch (1991) quien afirma que la familia se asocia a los intereses
de las profesionales y técnicos de clase media. El llamado Estado de Bienestar habia
sido una invasién a la vida privada, a la individualidad, y a las funciones familiares,
siendo el Estado el responsable del desplazamiento de la familia como agente clave de

reproduccion social.



Capitulo 2

“Construccién de la sordera como discapacidad y sus

determinaciones en el nucleo de la familia”

2.1 La familia y su relacién con actores estatales y técnicos

En este capitulo en principio se planteara y problematizara sobre sordera, sus
determinaciones en el contexto familiar y la produccién social de la discapacidad.
Planteandose el discurso del modelo médico sobre la discapacidad contraponiéndola
con el devenir de este concepto. Otro aspecto en el que se profundiza en este analisis
es la relacion que existe entre familias oyentes con hijos sordos y el Estado. En este
punto de analisis se considera de suma relevancia a la hora de pretender conocer el
devenir de la sociabilidad de estas familias, una vez detectada la deficiencia auditiva e

instalado el diagnostico medico.

En principio la sordera se define como la pérdida completa de la audicion en uno
o ambos oidos, por defecto de audicién se entiende una pérdida completa o parcial de
la capacidad de oir. Segun la parte del oido que esté afectada, se conocen dos tipos de
defectos de audicion, el defecto de audicién conductivo es un problema en el oido
externo o medio, y el defecto de audicion neurosensorial que es un problema de! oido
interno o el nervio acustico. Por otra parte la hipoacusia es la pérdida parcial de la
capacidad auditiva, esta pérdida puede ser leve o superficial hasta moderada, segun
las frecuencias que no logre escuchar y se puede dar de manera unilateral o bilateral
dependiendo de que sea en uno o ambos oidos. De esta forma la pérdida de la

audicion puede ser hereditaria congénita, o adquirida (OMS, 2012)

La sordera no se manifiesta en forma temprana, sino luego que trascurre un
tiempo cuando el nifio tiene entre un afio y medio y dos afos. La persona sorda no
escucha y esto imposibilita la adquisicion del lenguaje oral o por fonética. Es deficitario
del lenguaje de acuerdo al concepto del lenguaje que tiene las personas oyentes
(Rubinowictz, 2008) A partir de lo mencionado se comprende que el sordo puede tener
una deficiencia auditiva total o parcial (dentro de este ser hipoacusico)

imposibilitdndose el desarrollo de la lengua oral tal como se la concibe.
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Es de sefalar que cuando hablamos de sordera y de este colectivo de personas
que la conforman surgen en la sociedad distintas maneras de calificar y clasificar tales
como “sordomudos”, “mudos’, “enfermos’ “discapacitados”. Estos términos
principalmente suelen reubicar a la sordera dentro de la discapacidad, y no con una
deficiencia en este caso auditiva, sin importar la fuerte carga valorativa que esto

significa. -

Se piensa la sordera en términos de discapacidad auditiva, aunque aqui se
intentara deconstruir estas nociones, partiendo de las diferentes formas que existen al
hacer referencia en la discapacidad. Existiendo y utilizando términos como minusvalido,
invalido, anormal, incapaz para referirse a personas con alguna deficiencia, ya sea
fisica, sensorial o mental, aunque en los dltimos afos se fue introduciendo el concepto

de personas con discapacidad (Miguez, 2009).

Esta autora en su libro hace mencion en las definiciones internacionales de

discapacidad y deficiencia:

“Discapacidad es un término genérico que incluye déficit, limitaciones en la actividad y
restricciones en la participacion. Indica los aspectos negativos de la interaccion entre un
individuo (con una condicién de salud) y sus factores contextuales (factores ambientales
y personales) (CIF- OMS/OPS, apud Miguez 2008: 51)

“Deficiencia es la anormalidad o pérdida de una estructura o de una funcién fisiologica.
Las funciones fisiolégicas incluyen las mentales. Con anormalidad se hace referencia,
estrictamente, a una desviacion significativa respecto a la norma estadistica establecida
y solo debe ser usarse en este sentido. (CIF- OMS/OPS, apud Miguez 2009:51)

A partir de estas definiciones se comprende “la discapacidad como la
disminucién de una capacidad especifica, a la que se introduce el concepto de
deficiencia. En este sentido la discapacidad implica la consecuencia de una deficiencia,
ya sea en actividades fisicas, intelectuales, afectivo emocional o sociales” (Miguez,
2009: 51).

Sobre estos conceptos se entiende a la discapacidad como resultado de una
deficiencia, de una anormalidad, pérdida en lo que respecta al funcionamiento
fisiologico de un individuo. Cuando se hace mencion en el déficit, se plantea la
desviacion respecto a la norma, a lo socialmente esperado, mientras que con el término

discapacidad se hace mencion sobre las limitaciones y restricciones y en la condicion
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de salud que se encuentra el individuo. Por tanto en ambas definiciones se encuentran

implicitamente los pares salud- enfermedad, anormalidad y normalidad.

A partir de estos conceptos es que se retoma la idea de Foucault sobre la forma
disciplinaria del poder, buscando disciplinar, y ordenar a los sujetos considerados
“desviados” para la sociedad. (Vallejos, 2009). La pérdida o falta atribuida por el déficit
esta vinculado a la anormalidad sancionada bajo parametros medicalizadores (Kipen y
Vallejos, 2009) Aunque la posicion aqui radica en “(...) desnaturalizar la discapacidad
(y el déficit) es definitivamente correrla del terreno de lo biolégico y de lo dado y

ademas enunciar a la reivindicacion de la normalidad unica” (Angelino, 2009)

Desnaturalizar estos conceptos implica cuestionar el modelo medicalizador
sobre el que asientan los parametros de normalidad, anormalidad, correrlo de lo
biolégico, de los dado, de los esperado, por lo tanto deconstruir estos conceptos

implica separarlo de lo “normalmente” establecido por el colectivo social.

Siguiendo con Angelino (2009) es importante posicionarnos en la comprension
de la discapacidad distinta de la enfermedad y de la insuficiencia, como produccion
socio cultural, alejada de la vision tragica y medicalizada propia de la sociedad
capitalista que engendra relaciones de desigualdad social, suponiendo la ruptura con la

idea de déficit, vinculado a lo biologico.

De esta manera comprender que la discapacidad es una construccion y
produccién social, implica romper con determinadas nociones que colocan la
discapacidad en el cuerpo, por el hecho de estar ahi, ser natural y evidente. Por lo
tanto “los discapacitados” se reconocen como objeto de dominacion cultural en un
contexto de desigualdad material, quedando condicionados al acceso a la salud,
educacion, por el hecho de ser considerado un problema meramente individual o

sectorial. (Kipen y Vallejos, 2009)

En este sentido la familia y los vinculos que esta establece como colectivo y a su
vez los vinculos que desarrollan sus integrantes de forma individual responden a un
modelo ideal en el que el sordo no encuentra lugar, su lugar estara en la clasificacion

de discapacidad y las relaciones que esta establece y construye en relacion a la



sordera con actores estatales y técnicos. La familia tomando como referencia a Lasch
(1996) es interpelada como agente de socializacion que reproduce patrones culturales
en el individuo inculcando formas y modos de actuar que se convierten en habitos. Las
relaciones con el mundo externo, el desarrollo del capitalismo, y el surgimiento del

Estado influyen en la personalidad y el desarrollo de los individuos.

Es en el mundo moderno donde se interfiere y se destruye la privacidad de la
familia nuclear, el procéso referido de socializacién de la produccion iniciado por la
industrializacion, siguié el proceso de socializacion de la reproduccion. De esta manera
se transfieren las funciones socializantantes a agentes externos, a través de
guardianes de la salud, educadores, escuelas y reformadores dirigidos hacia nihos y
adolescente para apartarlos de la influencia negativas de las familias. Esto denota una

verdadera invasion de la vida familiar (Lasch, 1996).

“La creencia de que la familia ya no satisfacia sus necesidades, justifico la
expansion de la escuela y de los servicios de bienestar social” (Lasch, 1996: 38). De
esta manera “las profesiones asistenciales” invadieron a las familias y a sus funciones,
expandiéndose asi los servicios de la salud, educacion y bienestar. En base a esto se
comprende que el espacio privado, patriarcal caracteristico del sistema familiar
burgués, se debilité en la sociedad moderna por el control social del Estado, bajo la

supervision de expertos profesionales.

Mioto (2001) por su parte comprende que el surgimiento del Estado contemplo el
nacimiento de la familia moderna. La relacion ente la familia y el Estado esta dirigido al
control del mismo de los comportamientos de los individuo en la familia. En el vinculo
entre familia y Estado existen relaciones de proteccién y de control, este ultimo aparece
regulando y controlando la vida privada de los sujetos, invadiendo la privacidad sobre

todo de las familias pobres.

De acuerdo a lo mencionado, la idea central radica en la intervencion, invasion,
control social que ejerce el Estado sobre las familias, bajo la presencia de técnicos y
expertos profesionales que median la intervencion. Con la sordera y la familia se

comprende gue ocurra una invasion sobre la privacidad de las mismas, invasion



determinada por el Estado que influyen en la personalidad y en el desarrollo de los

individuos imponiéndose bajo patrones de normalidad.

Asi es que para Vallejos (2006) la discapacidad no es un fenémeno biologico
sino una retdrica cultural, y de ahi que no pueda ser pensada como un problema de los
discapacitados, de sus familias o de los expertos. La discapacidad es una idea cuyo
significado esta intimamente relacionado con el de la normalidad y con los procesos
histéricos, culturales, sociales y econdémicos que regulan y controlan el modo a traves
del cual son pensados e inventados los cuerpos, las mentes, el lenguaje, la sexualidad
de los otros. La discapacidad es entonces una categoria social y politica; es una
condicion producida por la interrelacién de las estructuras econdmica, social y cultural
con la deficiencia, es decir, es una forma de opresion social que impone limitaciones a

los sujetos que presentan algun déficit.

De esta forma es la sociedad y el Estado el que califica de “discapacitados” a los
sujetos que tienen un déficit, por tanto el devenir de este concepto es el resultado de
procesos histéricos, culturales, sociales mediados bajo la légica de los pares salud y
enfermedad, normalidad y anormalidad. En este caso son los oyentes los que deciden
sobre las personas sordas, determinando, invadiendo e imponiendose patrones de

normalidad.

Se considera que en la relacion de las familias oyentes con hijos sordos vy el
Estado existen deseos que se contrapone con lo existente de la realidad. Lo que existe
es un Estado que interviene e invade pero con légicas y dispositivos de normalidad,
pretendiendo que el sordo escuche, se oralize y de esta forma se integre a un mundo
oyente. Esta proteccidon y control por parte del Estado se materializa en primer lugar
bajo la medicina, la autoridad médica, que es la encargada de “solucionar” el problema

de la sordera.

Puede encontrase expresado de la siguiente forma: “El medico trato de
calmarme diciéndome: “Mire que esto tiene solucion. Se le pone un audifono y puede ir
a una escuela comun. Ellos pueden hablar y estar integrados” (Riotorto y Diaz: 2009:
16).
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Este diagndstico médico es acompanado de opiniones formales e informales,
prejuiciosas y desafortunadas sobre la evolucion del nifo en otra lengua que no sea la
oral. Esto hace alejar a los padres de la posibilidad de aprender y apropiarse de la

realidad de la crianza de un hijo sordo. (Rubinowicz, 2008)

A partir de lo expuesto se comprende que existe una incursion por parte del
Estado pero no ofreciendo respuestas adecuadas. La sordera debe ser comprendida
por las familias como una pérdida auditiva, una deficiencia en la audicion pero no como
un problema que necesita una resolucion medica y eso es lo la familia recibe.
Asesoramiento para el implante de audifono para que escuche y asi lograr ir a una
escuela “comun” y ser parte del mundo oyentes. Aunque esto denota desconocer la

realidad de las personas sordas.

“En este tipo de estructura familiar donde los adultos no pueden determinar las
necesidades de los mds pequefos y les resulta imposible discriminar cuales son las
mas propias (las de los padre) con respecto a la de su hijo sordo. Es notable observar la
perseverancia de los padres para demandar sistematicamente y mostrar especialmente
preocupados por la evolucion de la lengua oral de su hijo, relegando o dejando
definitivamente fuera del libreto aspectos importantes en el desarrollo del nino, como
sus emociones, sus conductas, o la eficacia de la comunicacion en un sentido mas
amplio (incluyendo desde ya la lengua de sehas). En estas familias, las frases de
cabecera son: “; Hablé?", “; Cuando va a hablar?", “;Quiero que hable?’, “La sociedad

discriminan a los que no hablan” (Rubinowicz, 2008)

Estas son las interrogantes que surgen y las opiniones que construyen las
familias cuando se enfrentan a la sordera de un hijo. Implicitamente ellas traen consigo
lo que espera el Estado y la sociedad, un nifio que hable y todo lo que esto implica,
forzandolo a aprender una lengua que no es la suya. De alli es que surge que las
personas sordas son “mudas”, porque no hablan la lengua oral y de esta forma no
pueden ser integrados, estan “enfermos” no son “normales”. Es un error creer esto no
son enfermos, no son anormales, son sujetos, personas con derechos, pero la

diferencia es la forma de comunicacion.



Es preciso mencionar como los parametros normalidad — anormalidad, salud y
enfermedad que se empezaron a desarrollar y gestarse con la modemidad siguen
estando presentes actualmente en nuestra sociedad. En este caso a través de técnicos
que invaden a las familias oyentes atribuyendo que el cuerpo debe ser “normal” y la
medicina se transforma en una ciencia de la normalidad. Por oposicion a la normalidad
existe la anormalidad para aquellos sujetos que no se subordinen y disciplinen
existiendo asi reglas de sancién, de esta manera se permite el control social de todos
los individuos (Miguez, 2009)

En relacién a la oralizaciéon y la normalizacion que es lo socialmente esperado
cabe sefalar: “Asi fue que le pusieron los audifonos a mi hija y comenzd un proceso de
reeducacion con una especialista que insistia en la importancia de la oralidad, en que ella iba a
poder hablar. (Riotorto y Diaz; 2009: 20). Aqui la sordera y lo “desviado” para la sociedad
se intenta corregir con la oralizacion, el Estado como agente de control transverzaliza a
las familias irrumpiendo con légicas y dispositivos normalizadores, que es lo que el

Estado espera de las familias en general.

Por Ultimo se pretende que el Estado y la sociedad en general reconozcan la
sordera, lograndose asi el respeto por las personas sordas. Respeto que se traduce en

informar a las familias y en posibilidades reales de insercion (Rubinowicz, 2008)

2.2 Familia y la socializacion externa de sus integrantes.

La familia como organizacion social basica en la reproduccion de la vida en sus
aspectos bioldgicos, psicolégicos y sociales, emerge como producto de multiples
condiciones de lo real en un determinado contexto socio- politico, econédmico y cultural,
donde se confluye lo esperado socialmente, lo deseado por la familia y lo posible en el

interjuejo texto- contexto (De Jong, 2001)

Percibiéndose de este modo la familia no como una institucion espontanea, sino
como producto histérico, ligada al desarrolio de las sociedades y por lo tanto a los
modos culturales de organizacion social. Se deposita en la misma la responsabilidad

fundamental sobre las conductas y el destino de sus miembros promoviéndola como la
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“célula basica de la sociedad”. La estructura familiar es producida y productora de un
sistema social de relaciones, asi como de normas, valores y sistemas sociales de
representaciones. Es una estructura social institucionalizada en la organizacion de la
sociedad, se espera de la familia que cumpla con un modelo establecido por la
sociedad. (De Jong, 2001)

De esta forma no se concibe a la familia como unidad aislada de la sociedad,
sino como un entramado de relaciones sociales, culturales, econémicas que la misma
establece y construye en la sociedad. Condicionando su intervencion y sus decisiones
mediados por un determinando modelo social. De Jong (2001) entiende que la familia
se constituye como organizacion institucional y grupal entre lo instituido y lo
instituyente, donde lo primero refiere al orden familiar establecido por la sociedad,
mientras que lo instituyente apunta a las condiciones concretas de existencia en
relacion a las condicionantes del contexto. De esta forma se comprende a la familia

como un espacio complejo y contradictorio.

Con estos aportes se comprende la familia como producto de un devenir
histérico, cultural, econdémico, responsable de sus integrantes y por lo tanto

condicionantes de las relaciones y los vinculos socializantes que estos establezcan.

La familia es el primer grupo de pertenencia, para los hijos es el modelo de
relacion a lo largo de todo su desarrollo, en ella se forman como sujetos sociales en
base a los valores que se puedan transmitir y es en la familia donde los hijos deben
sentirse queridos y aceptados. La llegada de un hijo sordo trae consigo un replanteo y
cambio en la familia, surge una familia distinta que se convierte en bilingle,
bisensorial, y bicultural. Los padres son los primeros responsables de la educacion y
la socializacion de sus hijos constituyéndose esa educacion en un proceso dinamico,
interactivo y permanente cuando se tiene un hijo sordo. Es la familia la que ayuda a
sus hijos a conocerse y aceptarse a si mismos a encontrar sus metas y luchar por
ellas, a integrarse al medio social en forma activa, ayudandolos en el proceso de
estructuracion del pensamiento y las formas de expresion del mismo. (Riotorto y Diaz,
2011).



Cuando hablamos de socializacién entendemos que es el proceso por el cual
los individuos son los receptores socioculturales de su ambiente, que permitira
posteriormente la adaptacion en la sociedad. Se comprende que la familia como
principal agente socializador es la responsable del desarrollo emocional, cultural
social y afectivo de sus miembros. Aunque en esa construccion confluye lo que desea
la familia para sus hijos, lo instituido lo que se espera socialmente de ella y Io
instituyente lo que puede realizar y gestionar la familia, en este caso una “familia con

sordera acuestas” (concepto que se retomara mas adelante).

Las familias con integrantes sordos transitan por un proceso de
transformacion para poder adaptarse a esa nueva realidad en la que la palabra
empieza a perder sentido, siendo las manos, la vista, el movimiento del cuerpo y los

gestos elementos fundamentales que adquieren gran valor (Riotorto y Diaz, 2011).

La sordera es como un evento, que le acontece al nifo pero también le
acontece a la familia, es algo para lo que la familia no esta preparada. Es un mundo
nuevo para esa familia, aunque para el nifio sordo es el mundo. Es un nuevo mundo
para aquel que le acontece, pero es un viejo mundo para la sordera porque la sordera
tiene historia, tiene una visién del mundo, tiene especialistas y tiene salida. (Alisedo,
2011)

La socializacion de los hijos sordos con padres oyentes, depende de las familias
optando en trasmitir conductas y comportamientos oyentes o aceptando la realidad de

la sordera y por lo tanto cambiando la dinamica y la légica de esta familias.
Conociendo la realidad:

“Los timbres de nuestras casas también son silenciosos, solo se encienden, las mesas
son redondas, los espacios abiertos, las puertas no tienen trancas, las luces se
encienden desde la manana y asi permanecen porque las tinieblas, la oscuridad estan
prohibidas, todo sin proponérnoslo empieza a funcionar de otra manera. Los
aprendizajes, desde los mas basicos hasta los mas complejos nos insumen un tiempo
imprevisible, nos enfrentan al desafio de inventar tacticas, sistemas de ensenanza que

les permita poco a poco ir captando los conceptos: nuestras discusiones se terminan



cuando ellos quieren, cuando ya no quieren “escucharnos ‘mas simplemente bajan la
vista y endurecen el cuerpo de tal forma que hace imposible el contacto visual. (...)"
(Riotorto y Diaz, 2011:1)

Junto con estos aportes se comprende que para las personas sordas en una
familia de oyentes la realidad cotidiana y diaria es distinta, mediada por un sinfin de
matices que hacen muy dificil la interaccién, donde los modos y los ritmos de lo
cotidiano cobran otro sentido. La integracion social de los sordos requiere y depende
de la presencia de interpretes haciéndolos sentir de esta forma parcialmente parte de la

familia y de la sociedad en general (Riotorto y Diaz, 2011)

La sordera impacta en la familia el nacimiento de un hijo sordo hace cambiar el
funcionamiento de la misma la realidad cotidiana de los que la viven, enfrentandose a
constantes desafios, decisiones, miedos e inseguridades y nuevos aprendizajes. El
surgimiento de la sordera en el seno de la familia hace transformar las practicas y los
habitos de la misma, la integracion social como aqui se describe es compleja, las
relaciones con el entorno, los lugares de acceso a la educacion, esparcimiento, hasta

incluso la relacion con otros familiares.

De esta forma familias oyentes con hijos sordos, conviven en una realidad
diferente entre dos culturas, dos lenguas, dos formas de comunicacion. La sordera
antes de los 2 afios es una de las deficiencias mas graves que debe soportar un
nifo porque tiene que ver con la organizacion del mundo, porque el mundo no se
puede entender sélo desde lo que se ve, para eso estan la lenguas y la sociedad,
que tiene que ver con la comunicacion, por eso las deficiencias de un nifo sordo
son muy dificiles de entender para el oyente y hay personas que no lo entendieron
nunca. (Alisedo, 2011)

Por otra parte la invisibilidad de la deficiencia en los sordos resulta dificil para las
familias, obligadas a buscar el camino en forma individual con casi ninguna
herramienta, arrastrando en esos claroscuros a sus hijos que viven junto a ellas las
inseguridades y los cambios obligandolos a hablar sin importar su opinion porque la
palabra adquiere un valor supremo. Aunque algunos aceptan aprender su lengua y
ensenarselas y alli reconocen la importancia que esta tiene para sus hijos. (Riotorto y
Diaz, 2011)



Junto con estos aportes la idea central en este punto es exponer la importancia
de las familias para los sujetos, cuando la sordera invade los ritmos y los momentos
cambian, todo se vive distinto, conviven en un mismo hogar distintas formas de
transmitir de ver la realidad, de comunicarse y el aprendizaje esta en que pueda

coexistir dos mundos opuestos.

“(..) chocamos nuestras realidades segundo a segundo y el unico camino factible para
tener una relacion filial plena es la de crear puentes que nos permitan una convivencia
real y efectiva, puentes linglisticos, puentes afectivos, puentes de conocimiento y
aceptacion de esa realidad inesperada , puentes de amor , tenemos que dejar que el
amor por nuestros hijos, nuestros padres , nuestros hermanos sordos nos ayuden a
superar esas barreras no sdlo linglisticas, esas barreras culturales que sdlo con

profundo amor vamos a poder derribar” (Riotorto y Diaz, 2011:1)

Por ultimo Graciela Alisedo (2011) quién habla acerca de la sordera y de las
familias comprende que la sordera es universal y asi también lo son las caracteristicas
de las personas y lo que sucede en el entorno de esa persona. Entendiendo que los
problemas de socializacion de la persona sorda y su familia son el resultado del grupo

que se encarga de la sordera que provoca esa situacion.

En suma la necesaria coexistencia entre el mundo sordo y el mundo oyente se
logra a través de la lengua de sefia, lengua natural de las personas sordas, lengua que
debe ser reconocida en la sociedad para que estos se comuniguen y estén integrados.
Esto es fundamental para los sordos aceptemos la diferencia no condenemos a que

vivan en un mundo que es impuesto por la sociedad.

Mas halla de la existencia de un marco juridico que indica la implementacion de
la lengua de sefias queda mucho camino por recorrer. “Se reconoce (...) la Lengua de
Senas Uruguaya como la lengua natural de las personas sordas y de sus comunidades en todo
el territorio de la Republica. La presente ley tiene por objeto la remocion de las barreras
comunicacionales y asi asegurar la equiparacion de oportunidades para las personas sordas e
hipoacusticas” (Ley 17.378). La lengua de sefia es la via de comunicacion de las
personas sordas que supone en principio, en el interior del hogar una ruptura
epistemoldgica de los paradigmas familiares, reconociendo las diferencias individuales

y por lo tanto siendo una opcién razonable. (Rubinowicz, 2008)



Por ultimo y como forma de cierre de este punto en el que se discutio y
problematizé sobre la sordera y la socializacién de las personas sordas y sus familias,
es imprescindible tomar aportes de una madre con una hija sorda expresando que la
sordera es un camino que no puede ser transitar solo por las familias sino que debe ser
acompafado de educadores especializados con conocimiento profundo acerca de la

persona sorda, se necesita de un sistema educativo que respalde esta situacion.

Solo de esta manera se lograra construir un ser humano autosuficiente, con
autoestima, con las armas necesarias para enfrentar un mundo en el que siempre va a
estar en desventaja por su diferencia linguistica. Desnivelar las diferencias tendra como
resultado que las personas sordas puedan sentirse parte integrante de una sociedad
que en su mayor parte desconoce su realidad, solo asi se logra que sea un ser
pensante, con poder de decision y de reflexiéon, una hija con libertad de eleccion, que
encuentre su vocacion y la pueda desarrollar, una hija sin miedos, sin complejos,

autosuficiente, capaz de dar amor y recibirlo, una hija feliz. (Riotorto, 2011)



Capitulo 3

“Familia, discapacidad y sociabilidad”
3.1 Discurso de los entrevistados como realidad concreta existenciada.

Dentro de este capitulo se trabajara y reflexionara en relacion a los elementos
mencionados en apartados anteriores, recuperando lo producido en el trabajo de
campo tomando los discursos de las familias oyentes con hijos sordos.
Aproximandonos de esta manera a las vivencias de padres y madres oyentes al
momento de recibir un diagndstico de sordera de alguno de sus hijos. Por ultimo
intentaremos comprender el proceso de transformacion de la légica y dinamica de las
familias a las que pertenecen estos referentes familiares a partir del momento en que

se detecta la sordera.

En este ultimo capitulo correlativo al momento singular de descomposicion
tedrica metodolégica se trabaja en torno a las categorias centrales familia,
discapacidad y sociabilidad, avanzando en la problematica del tema de estudio.
Introduciendo los discursos de los entrevistados como realidad concreta existenciada,

sefalando los aportes mas relevantes que surgieron de las entrevistas.

De esta manera es la familia el primer contexto socializador el pfimer entorno
natural en donde los miembros que la forman evolucionan y se desarrollan a niveles
afectivos, fisicos, intelectuales y sociales, segun modelos vivenciados e interiorizados.
Es la familia quien introduce a los hijos en el mundo de las personas y de los objetos
considerado un sistema abierto en continuo movimiento, cambio y reestructuracion,
cualquier suceso que ocurre en uno de sus miembros repercute de una u otra manera
en todos los demas. (Sarto, 2001).

La llegada de un hijo siempre provoca un gran impacto en la estructura familiar,
provocando cambios dificiles de evaluar, pero esos cambios son muchos mas

profundos cuando el nifio es sordo porque la sordera es invisible y por tanto mucho



maés dificil de asumir. No es una experiencia facil ni para la persona sorda ni para la

familia que en principio desconocen las consecuencias de la sordera. (APASU, 2012)

Cuando hacemos mencion en el nacimiento de un hijo sordo este implica cambio
y transformacion por el cual debe transitar la familia construyéndose en “una familia con
sordera a cuestas’. Las familias con hijos sordos son aquellos en la que los padres
oyentes tienen uno o mas hijos sordos, en la cual deben convivir en un mismo hogar
personas pertenecientes a modalidades linguisticas diferentes. Reconociéndose que la

deficiencia de un integrante repercute en el ecosistema familiar. (Rubinowicz, 2008)

Aqui nuevamente se retoma la idea de lo normalmente esperado deseado
natural de la familia frente a lo anormal, que no responde a la norma y por lo tanto es
objeto de control y disciplinamiento. En este caso el momento previo al diagndstico de
la sordera presume la idea de lo normalmente esperado por las familias, luego con la

confirmacion la persona sorda comienza a ser objeto de control.

En principio existen dudas por parte de las familias acerca de las conductas que
se esperan de los nifios a edades tempranas, aunque resulta particular en todas las
entrevistas realizadas la percepcion de las familias inclinandose el motivo de lo
“diferente” de su hijo en que es “mimoso”, “su primer hijo, “el mas chiquito” “cuidado
por los abuelos”. Aunque luego esas dudas se convierten en sospechas de que algo no

esta del todo bien.

“Mi esposo se dio cuenta porque el hacia ruido y no se daba vuelta ella no se movia {(...)

caminaba y se iba para los costados, no tenia equilibrio (...)" (madre de hija sorda)

“(...) la maestra se empezo a dar cuenta de la sordera porque fo llamaba y no se daba
vuelta a comparacion de otros nifios. Lo llamaba de frente y si entendia pero de atras no

se daba cuenta y ya tenia ahi mas de 5 anos” (madre de hijo sordo)

Luego de ciertas dudas y posteriormente las sospechas de los padres viene la
confirmacion de la sordera donde alli comienza un camino de incertidumbres y de
desconocimiento que subyace sentimientos de culpa, de dudas, de negacion y por

tanto de desconcierto. “En un sobre cerrado y lacrado, me dieron el resultado. Al salir

('S
12



de la mutualista, ya en la calle, abri el sobre y en la hoja que venia adentro lei:
Anacusia bilateral. Supe que el término “anacusia“ queria decir: “sordera profunda”
(Riotorto y Diaz, 2009:15).

Esto expresa que:

“A partir del diagndstico , lo primero que sucede es la necesidad de saber porque , que
la causé ., nos sentimos culpables por la sordera de nuestro hijo, por eso la necesidad
de conocer las causas , tal vez para asi poder dejar de lado el sentimiento de
culpabilidad que todos en algun momento sentimos , es para todos nosotros un salto al
vacio , a la nada , porque ese diagndstico para nosotros es eso, nada , no tenemos idea
de lo que nos estan hablando , que repercusiones va a tener en la vida de nuestro hijo y
de nuestra familia” (APASU, 2012)

En un primer momento se produce un gran impacto en todo el nucleo familiar.
La confusién y los sentimientos de aceptacion, rechazo y culpabilidad se mezclan de
manera permanente, surgiendo constantemente las preguntas de porque. A pesar de
tener confirmado un primer diagnostico en las familias se inician un recorrido por

distintos especialistas esperando encontrar una valoracion diferente (Sarto, 2001).

Esperando encontrar una solucion al “problema” de la sordera: “(...) nos
recorrimos todos los especialistas, otorrinos, foniatras, fonoaudiologos hasta incluso optamos
por operarlo buscando una solucion, por implantarlo pero no dio resultado” (madre con hijo
sordo).

De esta forma es que transcurre la sordera, en principio con sospechas, luego
con un diagndstico confirmado y de alli un largo proceso de preguntas, dudas que se
materializan a través de distintos médicos y especialistas en busca de una respuesta
una “cura” a esta “enfermedad”. Aqui nuevamente retomamos los conceptos que
veniamos trabajando en momentos anteriores, la enfermedad y la resolucion a la
misma, lo esperado es que el nifo nazca “sano” “normal” y la sordera en este caso
viene a irrumpir lo normalmente esperado por la familia. La sordera no es una
enfermedad que requiere una cura, sino un entendimiento mucho mas profundo de la

sociedad en general.
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Los pares normalidad- anormalidad, salud y enfermedad comienzan a
determinar las resoluciones de la familia con un hijo sordo. La capacidad de esfuerzo y
flexibilidad para experimentar los cambios y por lo tanto de aceptacion de la familia
frente al impacto del diagnéstico es importante para el sistema familiar. (Rubinowicz,
2008)

La aproximacion hacia las familias con hijos sordos permite comprender la
dinamica, la légica y las transformaciones de las familias, la incidencia en la
sociabilidad de estas con integrantes sordos. Para obtener estas respuestas realizamos
entrevistas, que permitieron entender como se vivencia la sordera dentro del nucleo
familiar y el impacto que esto conlleva. Algunos de los elementos que fueron reiterados
en varias de las entrevistas fueron la incertidumbre y el desconocimiento frente a lo
dado. El término discapacidad comienza penetrar en los discursos vinculados a la
sordera, sin tenerse en cuenta que la misma es construida y que etiqueta marca y
posiciona al sujeto en un lugar de vulnerabilidad de limitacion y de sumision.

Mencionandose de la siguiente manera:

“....) es muy dificil tener un hijo discapacitado, obvio que me hubiera gustado tener un
hijo abogado médico, pero no lo tengo y es muy dificil porque en todos lado te rebotan y

uno parece una pelotita de ping pong” (madre de hija sorda)

Aqui se refleja y se asocia la sordera a la discapacidad, implicada en esta

relacion situaciones de limitaciones y restricciones. De esta forma se comprende:

“Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad
de condiciones con las demas. (Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, 2006: 4)

En esta definicion se refleja que por tener una deficiencia en este caso auditiva
se puede calificar a una persona de discapacitado. Sumandole a esto los
condicionamientos y restricciones que esto genera, y lo deseado y esperado por la

famlia percibiendo que la discapacidad genera situaciones de imposibilidad y



desigualdad, plasmadas en la falta y por eso no puede logararlo, no tiene y por eso no

puede.

Las consecuencias de la enfermedad definidas como discapacidad se interpelan
en las ciencias de la salud, donde el déficit o discapacidad adquiere las connotaciones
del sintoma. (Rubinowicz, 2008) Esto indica asociar los parametros salud y enfermedad

a lo normal y anormal vinculado a la discapacidad.

Luego que la familia enfrenta a la sordera se comienzan a realizar movimientos

en el interior de la familia. La misma cambia sus modos y sus ritmos.

“decisiones...muchisimas, muchisimas, y como era el primer hijo gracias a dios no
claudicamos, seguimos adelante, pero para todo era un problema (...) nos repercutio

como familia., como pareja” (madre de hijo sorda).

“...) moverme de un lado para el otro, primero todo el tema de la escuela poneria en un
lugar en otro... primero fue a una escuela la 106 para sordos, luego a paso a otra
escuela la 225... la mande hacer talleres, fue hacer deportes pero en ningun lado, tuvo

su fruto (madre de hija sorda)

Estas expresiones indican el impacto de la sordera en la familia, impacto que se
transverzaliza en decisiones, movimientos ;a donde me dirijo?, ¢que es lo mejor?,
. opto por escuela “comun” escuela para sordos? ¢lmplante para lograr que escuche o
lengua de sefias? Estas respuestas estan en la familia y en la sociedad y en el Estado
de acuerdo a lo que brinda. Esto es un desafid, la construccion de una nueva escena
familiar en el interior y lo externo que pone en juego y compromete su devenir y
equilibrio. Existe una intensa preocupacion de la familia entre el momento del
diagndstico y en interés posterior por la lengua oral dejando de lado aspectos
importantes en el desarrollo de un nifio como sus emociones, sus conductas y su

comunicacion.
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Otro de los elementos a sefialar que resulta muy particular fue que en todas las
entrevistas realizadas, su primer hijo es sordo, determinando el transcurso de la familia

y condicionando la llegada de un segundo hijo a la familia.

“tuvimos que ir al psicélogo porque no queriamos otro hijo {...) ella nos explico que no
era un problema de nosotros que era una fatalidad lo que habia pasado por donde
habia nacido y que eso le podia haber pasado a cualquiera (...) pero nos costo mucho

aceptarlo y rafa requeria mucha atencion” (relato de madre con hijo sordo)

Estas expresiones en general fueron recurrentes en las entrevistas cuando
dialogamos sobre la composicion familiar. La decision de otro hijo invade el miedo de
esa familia. La preocupacion de las familias también se asienta en el porvenir de la
persona sorda, su autonomia, el despegue con el nucleo familiar, independencia

econémica, expresandose de la siguiente manera:

“vo lo he acompariado a todos lados a llevar curriculum pero no lo toman, hemos ido a
panaderias, carpinterias, pero nada (...) y €l mas que hacer cursos con mucha ayuda,
no pudo seguir pero en realidad es porque no hay interpretes y solo los sordos no

pueden” (relato de madre de hijo sordo).

Otro aspecto de gran relevancia en las entrevistas fue luego del diagnostico
acerca de la sordera, no se brindan herramientas a la familia, se encuentran
sumergidos en un mundo que no incluye a sus hijos ni en lo educativo, ni en lo laboral y

surgen interrogantes y cuestionamiento hacia el futuro de sus hijos.

Es de sefalar que la sordera para las familias impacta en el seno de la familia
donde alli se deben tomar decisiones y esto esta presente en las entrevistas. Lo
establecido social e histéricamente son escuelas comunes, entes publicos con formato
oyente, centros educativos entre otros, resultando de suma complejidad cambiar esta
légica porque esta establecido asi. Pero ;quienes son los que establecen eso?
Rapidamente la respuesta es que vivimos en un mundo oralizado donde todo se media
por la lengua oral, imposibilitando a los sordos a ser parte de la sociedad, aunque esto
se revierte por medio de la lengua de sefia, lengua natural de la persona sorda, por ella

los sordos podran entender y ser entendido.



Reflexiones finales

Este trabajo monografico transcurrié por distintos momentos, investigativos, de
encuentros con familia para orientar y central el analisis, de muchas lecturas que
hicieron iluminar este camino y enriquecerlo con sus aportes. El tema central de este
trabajo es Instituidos historico- sociales que inciden en la sociabilidad de los nucleos
familiares con integrantes sordos, logrando conocerlo a través del analisis de familias
con integrantes sordos, descubriendo de esa forma la verdadera realidad de las

familias y sus hijos.

A partir de alli comienza la labor desde lo macro trabajando categorias centrales
que se entrelazan permanentemente en todo el analisis. Conceptos que se engendran
con la moderidad, anormalidad — normalidad, salud enfermedad, siguen tomando
vigencia en la sociedad actual. A esto se le suma el proceso de medicalizacion
elemento clave que presume la intervencion de la medicina en lo social como
instrumento de control. Por lo tanto es en las sociedades modernas donde los procesos
de socializacion de los individuos estan determinados en términos de normalidad-
anormalidad. Otro elemento a sefalar de suma importancia es el papel de la familia en
relacién al Estado que interviene invade y perturba la privacidad de las mismas
controlando y dominando pero con légicas y dispositivos normalizadores, de acuerdo a

lo que se espera socialmente.

En el segundo capitulo se trabajé sobre sordera, familia, la socializacion y la
relacién con actores estatales y técnico en la cual se concluye que al hacer mencion en
la sordera este colectivo de personas se los ubica dentro de los discapacitados donde
resulta dificil deconstruir este concepto. La discapacidad es una produccion y
construccion social, siendo la sociedad la que discapacita a un sujeto por tener un

déficit colocandolo bajo relaciones de asimetria y desigualdad.

Existe intervencion y control por parte de técnicos y profesionales en relacion a la
sordera y la familia, pero con légicas normalizadoras, en principio intentando reparar el
dafio con audifonos, oralizandolo, escuelas “comunes” intentando que el sordo escuche
y se integre a un mundo oyente. Por lo tanto lo instituido y establecido historico y

socialmente es esto, la sordera asociada al mundo oyente



Aunque el interés radica en romper con estas nociones y posicionarnos en la
importancia de la lengua de sefa para las personas sordas, como canal y puente de
comunicacion entre oyente y sordo. El sordo tiene su lengua, la de sefias y esta es la
forma de comunicacion y de transmision, resultando complejo entender esta logica para

los oyentes por la invisibilidad de la sordera.

Seria todo tan distinto si nosotros los oyentes nos detuviéramos en pensar por un
segundo lo que vive el sordo en una familia de oyentes, en un mundo que es su mundo
pero que no son comprendendidos ni entendidos. Pero existe una “solucion” y no la
que brinda la medicina bajo parametros normalizadores, sino la de aprender su lengua
para asi poder entrar en su mundo y descubrir lo maravilloso y rico que resulta conocer

sobre la sordera.

Cabe sefnalar que este tema en particular por momentos se lleno de tristezas, de
angustia de salir corriendo y mostarle a todos los oyentes que existe una realidad
invisible que es la de los sordos que no estamos conociendo y mucho menos
reconociendo. Los discursos de las madres, las integrantes de APASU los encuentros
con ella en busca de materiales, de orientaciones, hizo dar cuenta que las familias
quieren que sepamos acerca de la sordera, de la lengua de sefa, que la aprendamos

para que sus hijos estén de esta forma incluidos en la sociedad.

Por ultimo resulta necesario en este momento en que llega la culminacion de este
trabajo, poder sintetizar como fue que se llegué a realizar este tema, el interés por la
sordera y la familia. En principio introduciéndose poco a poco en el mundo de los
sordos, aprendiendo lengua de sena, logrando con pocas herramientas comunicarme
con mi profesor sordo en los recreos, impactandome sobre lo dificil que habia sido su
vida como sordo en una familia de oyentes; y deleitandome escuchando a las familias
acerca de historias familiares. Luego, la compra de un libro que habla sobre la vida de
dos madres con hijas sordas, fascinada por lo leido comencé asistir a jornadas, y
charlas y encuentros extracurriculares. No sabia lo que generaba en mi conocer los
relatos de vida, me conmueven y me alienta a conocer aun mas descubrir que pasa en
lo cotidiano y diario de estas familias. Y asi llego el momento, entrega final para

terminar la licenciatura y alli ; que tema elij6? Sin dudarlo sordera y familia.
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