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EN LA FOSCOR
EN SILENCI

La lluita constant de les persones amb sordceguesa
pel fet de comunicar-se nomeés amb tres sentits inclou
la iIncomprensio social i el poc ajut de I'administracio

TEXT__ NEREIDA CARRILLO

UN ENTORN HUMIT, ACLAPARADOR, QUE
BELLUGA COMPASSADAMENTIPESA AL'ES-
QUENA. Els sons s'esmorteeixen i els cossos
es desfiguren. Susana Vicente, professional
especialista en sordceguesa del Centre de Re-
cursos Educatius de 'ONCE, s'imagina el moén
que perceben les persones amb sordceguesa
comla submersi6 dins d'una piscina: “Quan ets
dins d'una piscina hi sents, pero no entens el
que et diuen. Hiveus, pero tot es veudiferent.
A més a més, et sents molt a tu mateix, els
teus propis sorolls i el teu propi pensament”.
La sordceguesa és una discapacitat. L'ONCE
reconeix 200 sordcecs a Catalunya, pero n'hi
ha més. Quan el mon passa per 'embut de
tres sentits, tot es limita: I'aprenentatge, la
feina, I'oci, les relacions socials, I'autoestima.
Sovint els sordcecs se senten aillats, perduts
en la seva propia piscina.

Entendre elméndins una piscinano és fa-
cil. Amb el brac aixecat, la ma completament
oberta i els dits tensionats, la Marie intenta
aprehendre el sol que no veu i la primavera

que ensuma. El tacte és el que la connecta al
mon, el seu particular cordé umbilical en una
situaci6, com descriula seva cuidadoraallns-
titut de Larnay, “de foscor total i silenci abso-
lut”. La Marie Heurtin va ser una jove france-
sa sordcega que fins a l'adolescencia nomeés
entenia el moén al'abast dels seus dits: el tac-
te dels pomuls, la protuberancia dels narius i
elsulls enfonsatsli permetien reconeéixer per-
sones. Després va aprendre a comunicar-se
per signes. Ara el director Jean-Pierre Améris
rescata aquesta vida del segle XIX a La histo-
ria de Marie Heurtin. La pellicula, que s'ha es-
trenat aquesta setmana, projecta llum sobre
unarealitat poc coneguda.

Morbid, minuscul, emmotllable i que re-
corda capritxosament I'acabament dels pits
d'una dona. Els xumets sén un dels primers
objectesque unnadd es posaalabocaiexplo-
ra amb la punta de la llengua. Ho fa amb el
sentit més primerencilunicineludible, el tac-
te. No podriem viure sense notar el terra que
trepitgem o la corporeitat dels objectes. La

Marie va néixer sordcega pero Nuria Silves-
tre, professora emerita de psicologia evolu-
tivadelaUABidirectoradel Centre de Recer-
ca sobre Sordeses i Trastorns en I'Adquisicié
del Llenguatge (GISTAL), assegura que ara la
sordesa congenita és molt excepcional. Les
causes més habituals son malalties rares com
la sindrome d'Usher ola sindrome de CHARGE
osordsicecsamb complicacions enl'altre sen-
tit. Sovint hi ha restes visuals o auditivesila
sordceguesa no és total. Els audiofons més
moderns i els implants coclears hi ajuden.

PRIMERS SENYALS D'ALARMA

Xerinola, confeti, una munié infantil ensope-
gantelsunsambelsaltres.El capella que et se-
nya, latietaque t'estirales galtes. Olor de ben-
zina, capses, prestatgesiobjectes demiliuna
mides en un entorn tosc. Per al Luis Aguilar i
elJosep Buscaté tot va comencar molt després
queper ala Marie Heurtin. El Luis tenia 2 anys
quanli van haver de posar dos audiofons. Als
14 anyslivandetectar miopiaidejoveelsseus
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JOSEP BUSCATO té 62 anysicomla
majoria de sordcecs térestes auditives i
visuals que, en el seu cas, li permeten veure
de prop coses llampants, com el color
vermell, i sentir sons aguts com el d'una
ambulancia o també algunes veus de dona.
"No t'adones del que tens fins que ho perds”,
lamenta aquest afable farmaceutic, que,
abans de la seva ultima operaci6 de cornia,
podia conduir, jugar a tenisiesquiar i que
finsitot erapatré deiots.
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LUIS AGUILAR té sindrome d'Usher, una
malaltia genetica que comporta sordera i
problemes de la vista que apareixen en
néixer o a partir de I'adolescéncia. El Luis
admet que els seus principals problemes
son la soledat -de vegades truca tota
I'estona per telefon-ilaincomprensid. Aixo
malgrat els gestos del'entorn, com el suport
dela seva veina Noelia, o el fet que al seu
gimnas un dia tothom va fer esport amb els
ulls embenats per donar-li suport.




amics el guiaven per la discoteca perque patia
ceguesanocturna. Res li va impedir ser l'en-
carregatd'unabenzineradurant15anys, fins
queundia, després d'ensopegar sovint, va xo-
car contrauna clientaivadecidir anar al met-
ge. Als 32li van diagnosticar retinosi pigmen-
taria, una malaltia degenerativa de la vista, i
als 33, sindrome d'Usher. Vaser un cop fort.La
veudelainfermerali va quedar gravada: "No
dono credit al que tenen dins aquests ulls tan
preciosos”. La del metge, també: “Es quedara
cec”. Vahaver d'esperar quatre mesos la con-
firmacié del diagnostic. “Vaig comencar a plo-
rar, no ho acceptava, vaig estar quatre me-
sos sense dormir, a base de pastilles. Em vaig
intentar suicidar perqué nohoacceptava”, ex-
plica amb fortalesa.

AlJosep Buscat6 la vida li va donar una
mica més de treva, fins al dia de la seva co-
munio. Llavors van comencar els problemes
de visi¢ ila fotofobia. “Sempre dic que la co-
munié se'm va posar fatal”, explica amb sor-
naeljosep mentrel'objectiu dela cameraen-
foca els seus ulls delicadissims i la seva cor-
bata vermellg, elegant. Gira lentissimament
el capibusca el seuinterlocutor, li costa en-
focar-lo perqué vesteix foscinomés veu co-
lors llampants i de prop. “Preferiria ser jo el
fotograf”, es lamenta mentre continua ex-
plicant el calvari de la seva adolescencia,
amb febres altes als onze anys i una epoca
de malalties queli van fer perdrel'oida. La fo-
tofobia va continuar, pero pel que fa al'oi-
da els audiofons el van ajudar i es va poder
llicenciar en farmacia, tot i passar per expe-
riencies traumatiques allaboratori: "Em vaig
beure una solucié de potassa alcoholica i el
professor melava fer vomitar. Quina vergo-
nya!”, explica empipat. Amb el temps, els
problemes de cornia es van agreujar i als 58
anys es va quedar gairebé cec, quan el tras-
plantament de cornia a qué es va sotmetre
va anar malament.
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Unmantell enorme governal'estanca. Et
pots moure de memoria entre taules endre-
cades com illes de I'Eixample. Els bracos so-
bre el pupitre noten la fredor. Tant el Luis
Aguilar com el Josep Buscaté van poder
aprendre amb solvencia. Perd en I'epoca de
la Marie no era tan facil. Tampoc a la prime-
rameitat del segle XX. Durant aquests anys,
el Palau Macaya de 'Obra Social La Caixa, on
fa uns dies es va preestrenar en cineforum
la pel'licula sobre la Marie, va acollir una es-
colaperasordsicecs.]osep Ollé, director del
Palau, explica que entre el 19491 el 1975
l'edifici va acollir 'obra benéfica de I'Insti-
tuto de Sordomudos y Ciegos de La Caixa di-
rigit per monges de l'ordre de les terciaries
franciscanes de laImmaculada Concepcié: hi
van acollir uns 150 alumnes. Als 70 es crea
unprojectenou que camina cap alaintegra-
cid delssordsielscecsenlesescoles ordina-
ries, que Silvestre defensa i va contribuir a
impulsar. Segregats, diu, els nens no tenen
"estimuls per aprendre”. “Si poses una per-
sona en un medirestrictiu, es torna restric-
tiva", explica.

Aralensenyament sovint es faen escoles
ordinaries i professionals especialitzats ofe-
reixen suport a professorsifamilies. “Posar un
nano sord a la classe vol dir millorar la classe”,
defensa Silvestre. Explica que els sords i els
cecsrequereixen “més experimentacié per ad-
quirir coneixements”, i aixo beneficia tothom.
Aquesta catedratica en psicologia també re-
marca el benefici en valors: “Els nens que des
dels tresanyshan tingut amics sords o cecsno
son segregadors de grans”. L'alllament, la in-
comprensidila por a no tenir amics o parella
atemoreixen els sordcecs. “Quan els dos sen-
tits pels quals entra gairebé el 80% delainfor-
macié del teuentorn estan afectats, estar con-
nectatamb el teu entorn costaicansa’, expli-
ca Vicente. Afegeix que, en part, la seva fei-
na consisteix a “anar-los tibant”, perque

‘LA HISTORIA DE MARIE HEURTIN' és
una producci6 francesa basada enla
historia d'una jove sordcega francesa del
segle XIX. Ariana Rivoire encara el paper de
la Marie després que el director de la
pellicula, Jean-Pierre Ameéris, la descobris a
I'escola especial de sords on estudiavaili
proposés fer el salt ala gran pantalla. La
pellicula, distribuida a Espanya per A
Contracorriente Filmsique s’ha estrenat
aquesta setmana a les cartelleres, recrea el
silenciilaincomunicacié en qué viviala
noia. Els seus pares confien I'educacié de la
nena ales monges del'Institut de Larnay.
La Marie, per a qui al principi dutxar-se o
pentinar-se eren tota una agressié d'altres
al seu cos, aprén a comunicar-se gracies a
un sistema de signes domestic
desenvolupat per la seva cuidadora, amb
qui manté unarelacié molt especial.
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s'interessin pel moén. “No podem deixar-los
tancats en ells mateixos”, indica.

Les galtes s'inflen. Respirar es fa dificil.
L'aigua pesa cada vegada més. Hi ha sensa-
ci6 d'ofec."Amblasordceguesa hiha una ter-
cera malaltia psicologica molt greu: una de-
pressi¢ cronicalaresta dela teva vida“, reco-
neix el Luis. I afegeix: "Ningu ho accepta.
L'Unica cosa que has de fer ésintentar sobre-
viure amb la petita resta visual i tenir més
qualitatdevida". Arashoprendunaaltrama-
neraifinsitot bromeja quan explica anecdo-
tes, com aquella vegada al gimnas quan, pen-
sant que eralabaranadelesescales, va tocar-
li el pit a una dona. “Sempre he sigut maldes-
tre, doncs ara ho séc més”, s'anima. El Josep
agraeix al seu pare, a les seves dues filles i a
la seva exdona el caliu i 'ajuda per pair mi-
llor la seva situaci6. “No s6c tan fanfarré per
dir que ho he superat tot", assegura, pero
també remarca el seu “caracter lluitador”.

La familia, els amics i la parella sén un
flotador reconfortant a la piscina. Pero so-
vintal'entorn tambéli costa assimilar lama-

ELPALAU MACAYA, situat al passeig de
Sant Joan de Barcelona, va acollir durant
més de dues decades una escola per a
infants amb sordesa i ceguesa. Per recordar
aquest passat, I'edifici va acollir una
preestrena de la pellicula sobre Marie
Heurtin per a persones amb problemes
visualsiauditius, que podien seguir el film
gracies als subtitols, els sistemes
d'audiodescripcid i aparells per adaptar el so
a persones amb implants coclears.

laltia. El Luis s'entristeix en recordar que,
comque és un desordre genetic, la sevama-
re se sentia culpable. “Ningu vol tenir un fill
amb unadiscapacitat -reconeix taxativa Vi-
cente-. Pero passat aquest primer moment,
el que nosaltres fem és acompanyar aques-
ta familia a entendre el seu fill i fer que es
desenvolupi de la millor manera possible”.
Més enlla de la familia, la parella és clau.
"Quan tens una malaltia penses: «Quim'esti-
mara?»", explica el Luis. La seva parella, que
va coneixer ja malalt, va acceptar-ho i esti-
mar-lo. Toiaixo, sovint, explica el Luis, el que
es troba és desconeixement i incomprensio,
gent que pensa que esta embriagat o que se
li cola ala cua del supermercat. El Josep Bus-
caté viu sol, diu que esta "preparat” i és més
autonom. “M'agrada més ajudar que no que
m'ajudin”, afirma. I ajuda els altres des de
I'Asocidecat, I'associacid de sordsicecs de Ca-
talunya que presideix. Per tenir un altre ti-
pus d'oci, I'associacié que presideix, amb 70
socis, organitza activitats com ara sortides
amuseus o calcotades el cap de setmana.

"Lavidam’ha canviatdel totdelanitaldia
-explicael Luis-. De tenir-ho tota veure'mim-
potent, inutil, amb faltad'informacié, anosa-
ber reconeixer les coses i caure constant-
ment”. Necessita ajuda per fer la compra, tri-
arlaroba o adonar-se que s'ha tacat. Al Josep
Buscat¢ I'emprenya moltissim no poder fer
fotografies. La musica ja no la sent, pero en-
carala canta. Ho fa al carrer “per evitar la por
amb el bastdblanc”. Molts sordcecs eviten sor-
tir per por de caure, de xocar contra gent mi-
rant el mobil, por de serincrepatside perdre's.
AlJosep nonomés li és dificil sentir els altres,
sind també saber si fa sol o si hi ha hagut un
accident al carrer. “No puc sortir sol d'aquest
edifici”, lamenta. Poques vegades sent el xiu-
let del metro abans de tancar portes. "Només
tinc un petit passadis que correspon a les
veus agudes. Sento les dones”, explica.

Olor de bullit d'hospital. Sales d'espera
fredes. Portes, passadissos, giragonses. Bui-
dor i inquietud de familiars. Les visites als
metges dels sordcecs sén una constant. Alla
hi busquen l'esperanca d'una cura proxima
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pels avencos de la ciencia. De moment, es
conformen amb els seus cars audiofons -els
del Luis estan valorats en 4.400 euros i du-
ren cinc anys- i les seves minses ajudes.
“S'estan carregant la llei de la dependencia
a passes agegantades”, es queixa el Josep. El
president d'Asocidecat demana més suport
i ajut de les administracions. El Luis també
reivindica més ajudesique els audidfons es-
tiguin garantits per als sords sense recursos.
Reclama més coordinaci6 entre oftalmolegs
iotorinosique la sordceguesa es reconegui
com una discapacitat important.

EL SUPORT
Petitaiesmunyedissa, I'Andrea Flores és qui
acompanya el Josep als metges. Es la seva
guia-intérpret, una figura que acompanyaels
sordcecs al metge, albanc, alsadvocatsiare-
unionsimportants. Avuiel Josep es trobabas-
tant béihiveu una mica. Per aix0 es comu-
niquen amb la llengua de signes a distancia i
amb la lectura labial. Sino fos un dia clar, ho
faria amb la llengua de signes amb suport, és
adir, el Josep palparia amb la seva ma els sig-
nes que L'Andrea fa amb les seves. A més
d'aquests metodes, n'hiha d'altres comara el
llenguatge dactilologic, en que cada lletra té
assignada una formaque esrepresentaal pal-
melldelama, o escriure les majusculesamb el
dit al palmell de la ma.
Ambrebecaipantalons negres comlafos-
cor,'Andrea passaria desapercebuda sino fos
pelcarmiintensdels seusllavis. “El nostre co-
di etic ens diu que nosaltres som simplement
un pont de comunicacié. Som invisibles. No
puc opinar, no puc aconsellar-lo, no puc do-
nar-li suport”, explica I'Andrea de viva veu
mentre va signant també la conversa per al
Josep. Aquesta invisibilitat, que respecta, de
vegades la incomoda, com per exemple si
acompanyaalguaquivolen enganyar. Altres
vegadeslaincomoditat ve per pressionsdela
familia, que vol amagar al sordcec una reali-
tat crua com un cancer. El Josep va aprendre
elllenguatge de signesals 40 anys. Va disse-
nyar llavors el seu propi signe, Buscat6, amb
el dit polzeilindex formant unaLiamb l'in-
dex encongint-se i desplegant-se, com si pit-
gés el botd d'una camera fotografica que an-
hela tornar a utilitzar. Malgrat que hi vegin
poc, tant el Josep com el Luis albiren esperan-
caenl’horitzé. Mentrestant, en aquest comp-
teenrere cap alafoscor absoluta, el Luis s'ale-
gra de despertar-se cada dia amb els primers
rajos de solacaronant-liles parpelles. Aixo vol
dir que, un dia més, la piscina encara no
shaura omplert d'aigua. m



