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Resumen

¢Discapacitado? No, ;Sordo!

La creacion de la identidad Sorda, su formulacion como comunidad
diferenciada y sus condiciones de accesibilidad al sistema de salud.

En esta tesis se analiza como se construye y conceptualiza la identidad Sorda y la Comu-
nidad Sorda, focalizando ademas en el acceso que tiene a los servicios de salud como
colectivo especifico. El colectivo de personas sordas signistas puede ser conceptualiza-
do desde dos perspectivas distintas. Por un lado, la perspectiva biomédica que entendera
la sordera como un déficit, una patologia; y por otro, la sociocultural que la entendera
como una particularidad haciendo que se perciba e interprete el mundo a partir del ras-
go visual. Es a partir de esta segunda perspectiva desde donde se conceptualiza la Iden-
tidad y Comunidad Sorda, siendo la lengua de signos su rasgo identitario primordial.
Pero ademids, la invisibilidad social en la que vive inmersa la Comunidad Sorda se ve
también reflejada en la atencién que los servicios de salud les prestan como colectivo
especifico. El sistema de salud, de forma analoga a la sociedad en general, aunque a otra
escala, no ha sido concebido ni organizado, o no suficientemente, para dar respuesta a
las particularidades de la poblacién estudiada. Este hecho crea toda una serie de incon-
venientes, tanto a las personas sordas oralistas como a las signistas, en su interaccién
con el sistema y los servicios de salud. En la tesis se analizan las dificultades principales
en esa interaccion, las consecuencias que se derivan para la salud y se proponen alterna-
tivas para la mejora de la intervencion sociosanitaria y el respeto de los derechos de es-

tos ciudadanos.






Abstract

Disabled? No, deaf'!

The creation of the Deaf Identity, its formation as a differentiated
community and its accessibility to the health system

This thesis analyses the way that both the Deaf Identity and the Deaf Community are
constructed and conceptualized, focusing on their access to health services as a specific
group. The group of deaf signers can be conceptualized from two different perspecti-
ves. On the one hand, from a biomedical perspective, which will understand deafness as
a deficiency, as a disease. On the other hand, it can be conceptualized from a sociocultu-
ral perspective, which will take it as a distinctive feature, perceiving and interpreting the
world using the sense of sight. It is from this second perspective from which the Deaf
Identity and Community is conceptualized, being sign language its main identifying fea-
ture. In addition, the social invisibility in which the Deaf Community is immersed is
further reflected in the attention being paid to them as a specific group by the health
services. The health system, similarly to society in general, although at another level, has
not been conceived nor organised —or at least not enough— to respond to the specific
characteristics of the study population. This leads to a series of drawbacks for both
deaf oralists and signers in their interaction with the health system and services. This
thesis analyses the main constraints in this interaction as well as the consequences for
health, and proposes alternatives for the improvement of socio-health care and for the

respect of the rights of these citizens.
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1. Introduccion

Todos deberiamos ser ignales

con nuestras pequenas peculiaridades.
En la diversidad estd la riqueza.
Por eso, a veces,

me pregunto si no serd que

nuestra sociedad es la discapacitada.

Pilar Lima

1.1 ¢Por qué los sordos?

Cuando hablamos de sordera, de personas que padecen sordera, lo primero que viene a
la cabeza, es una persona que no oye bien (lo que vendria ser la hipoacusia) y es necesa-
tio que nos remitamos al término sordomudo/ a para que identifiquemos esa sordera con
las personas sordas signistas. Sobre las percepciones que la sociedad oyente mayoritaria
puede tener con respecto a las personas sordas signistas, estd el desconocimiento de su
lengua (la lengua de signos), de su movimiento asociativo, de que muchas de ellas se
consideran integrantes de una comunidad diferenciada (la Comunidad Sorda), etc. Pero
ademds, las percepciones que la sociedad tiene de las personas sordas signistas se en-
cuentran muy estereotipadas, pensandose que son personas desconfiadas, de caracter
hurafio e incluso que tienen alguna discapacidad intelectual. Por otro lado, las personas
sordas signistas, son un colectivo que en la mayoria de los casos pasa desapercibido para
la sociedad, que las considera discapacitadas, siendo la sordera una discapacidad znwisi-
ble. Este desconocimiento, por parte de la sociedad, se mantiene a pesar de las diversas
campafias y labores de divulgacion que de esta realidad se han desarrollado desde hace

décadas a través, por ejemplo, de la retransmision de programas televisivos especificos

1 Para diferenciar la doble visién con respecto a la persona sorda, utilizaré sordo con minuscula para hacer
referencia a la deficiencia auditiva (punto de vista biomédico) y Sordo (visién sociocultural), con mayuscula
para referirme a la persona sorda que se siente miembro de una comunidad diferenciada en oposicion a la
sociedad oyente mayoritaria, la Comunidad Sorda. Woodward en 1972 acufia esta distincion.

2 Esun término recogido de algunas de las entrevistas que realicé y que hace referencia a lo desapercibida que
pasa la sordera debido a no presentar signos externos de que esa persona no se encuentra en la “normalidad”.
Como ejemplos, los ciegos llevan su baston o perro guia, las personas con discapacidad fisica pueden llevar silla
de ruedas, la persona con discapacidad intelectual pueden presentar determinadas caracteristicas fenotipicas
(no todas), etc.



en la television publica estatal® .

Segun datos del Instituto Nacional de Estadistica INE)*, en el Estado espafiol, en 2008
se estimaba que habfa 1.064.000 personas con discapacidad auditiva. Segun los datos del
Departament de Treball, Afers Socials i Families de la Generalitat de Catalufia, en 2015 la ci-
fra total de personas con discapacidad auditiva era de 29.330° y la total de discapacidad
auditiva severa era de 1.011 personas®. Por otra parte, es importante tener presente que
estos datos ofrecen una visién muy amplia de la discapacidad auditiva y no aportan in-
formacion sobre las personas sordas signistas’. Una aproximacion a la poblacion sorda
signista serfa a través de los censos de asociados en las asociaciones de sordos signistas
pero este dato no aportaria datos fiables acerca de la realidad, ya que puede haber perso-
nas oyentes afiliadas. Estas personas oyentes afiliadas, serfan también usuarias de lengua

de singos, pero no serfan sordas signistas®.

El tema de investigacion, a nivel personal, no me era del todo desconocido, aunque si lo

era la perspectiva que se abri6 ante mis 0jos.

La discapacidad ha formado y forma parte de mi cotidianidad. Convivo con ellay he
conocido sus consecuencias tanto a nivel social como relacional. He conocido el estig-
ma que genera, la soledad, la incomprension y, por qué no decirlo abiertamente, la diseri-
minacion. Por ello y en un sentido vivencial era un tema cercano, que siempre me interesd

y que ademads me oftrecia la oportunidad de abordatlo desde una perspectiva diferente.

Pero, ¢por qué los sordos’?: y, ¢por qué no? Resultaba ser un tema que ya me interesaba

3 El programa que se emite por TVE1 “En lengua de signos” los sdbados por la mafiana y que sustituy6 al
programa “En otras palabras”. El programa tiene formato magazin y ofrece informacion sobre la actualidad del
colectivo de personas sordas e informacién general en formato subtitulado y signado.

4 He de mencionar aqui que, a pesar de las estadisticas elaboradas por el INE, no podemos tener realmente
una vision numérica global de la sordera, ya que entre otras cuestiones estas estadisticas se generan a partir del
grado de discapacidad reconocido a la persona en cuestién. A este tipo de reconocimientos no accede toda la
poblacion afectada por sordera, solamente hay que observar el gran nimero de personas con edad avanzada que
no lo tiene reconocido, ya sea porque lo ignoran o bien no les interesa pedir dicho reconocimiento.

5 HEsta cifra la estiman a partir de los certificados de discapacidad y cuando éstos estan por encima del 33%.
6 Se estima severa cuando el porcentaje en el certificado de discapacidad es del 75% o superior.
7 Usuarios de lengua de signos.

8 Podrian ser familiares oyentes, amistades, etc. de personas sordas signistas; profesorado de personas sordas;
intérpretes en lengua de signos; etc.

9 Siempre que hable de persona sorda, sea esta oralista o signista, me referiré: tanto a los casos bilaterales
(afectacion a los dos oidos), ya que en las sorderas unilaterales la audicién es practicamente normal, “no
produciendo trastorno del habla o del lenguaje oral, ni los inconvenientes sociales” que de ello se derivan
(Villalba, 2000:20); también casos en los que la pérdida de audicién sea tan importante que la persona no sea
capaz de captar el sonido ni entender el habla, cuestién ésta que no impide que la persona sea incapaz de
comunicarse ni expresarse mediante un lenguaje (Fernandez, 1994); y finalmente, que esta pérdida auditiva se
produzca desde cualquier momento del nacimiento, infancia y/o temprana adolescencia y ya sea la sordera
prelocutiva o postlocutiva.



desde la adolescencia, cuando quise aprender lengua de signos® y por aquel entonces me
resulté imposible encontrar un lugar donde impartieran cursos. Siempre me atrajo y me
resultaba curioso observar su “método” de comunicacion, pensaba que la lengua de
signos era un sistema universal, que todas las lenguas de signos eran iguales, que se sus-
tentaba en el alfabeto manual o dactilologico™ y que la tendencia de todas las personas
sordas (ya fueran de nacimiento o bien adquirida a lo largo de la vida) era el aprendizaje
de la misma. Evidentemente, cuando decidi investigar sobre el tema me di cuenta de la
gran cantidad de estereotipos y “mitos” que yo, al igual que la gran mayoria de la pobla-

ci6n oyente', tenfa sobre el tema.

1.2 Del inicio de la singladura al planteamiento de investiga-
cion

A modo de introduccion, la pregunta que surge es: ¢por qué decido, en un momento
determinado, realizar una investigacién sobre las personas sordas que padecen sordera y

se comunican en lengua de signos?

La decision final sobre el tema elegido comenzo a fraguarse en el afio 2002. Por esas
fechas estaba realizando mis estudios de doctorado® y debfa inclinarme hacia alguno de
los temas, que ya tenfa en mente, para realizar mi trabajo de investigacién. Casualmen-
te, la lectura de un articulo del diario El Pais, Los sordos defienden su silencio (Alcaide, 2002),
hizo que el hallazgo me surgiera a modo de guiebra (Agar, 1998). En el citado articulo se
describia el caso de un matrimonio de personas sordas signistas de Madrid que acababa
de tener un hijo sordo y que, ante este hecho, manifestaban una enorme alegria ya que
su hijo era “como ellos”. La expresion de alegria por parte de estos progenitores con
sordera, ante la sordera de su hijo es lo que me ocasioné la guiebra. No podia entender

que unos progenitores, conocedores en primera persona de lo que supone vivir con una

10 Utilizaré el término signos a sefias, ya que es el utilizado (en la actualidad) en el Estado espanol, a pesar de
que existe un acalorado debate con respecto a ello. Véase Storch de Gracia (1998).

11 Sistema de representacion de las letras de los alfabetos de la lengua oral por medio de las manos.

12 El término mas usualmente utilizado en la literatura en espafiol es el de normo-oyente. Yo utilizaré
simplemente oyente debido a la carga simbdlico-social del término normo-oyente. Esta carga simbdlica hace
referencia a la norma, y en extension a la normalidad/anormalidad, ya que sirve como descripcién asimétrica
entre lo que serfan personas que oyen (oyentes) y personas con problemas de audicion, por la simple diferencia
de la percepcion del sonido.

13 Programa de doctorado bajo el Real Decreto 778/1998.
14 Para la obtencién del Diploma de Estudios Avanzados (DEA).



discapacidad, pudieran alegrarse de que su progenie también la tuviera y ademas remarcar
el hecho con la expresion “sordo como nosotros”, marcando una frontera entre oyentes

y no oyentes.

Este hallazgo generd en mi una enorme curiosidad por explorar y entender por qué esta
familia, poseedora de una discapacidad, tenia el deseo de que sus hijos/as también la pade-

cleran.

Empecé a “tirar del hilo” y fui a la fuente que suscité el articulo anteriormente citado.
El tema de ese articulo no era fruto del azar, sino que venia precedido de otro, publica-
do por el mismo diario unos dfas antes (Gonzalez, 2002) en el que se hacfan eco de un
articulo publicado por el Washington Post en la edicién del 31 de marzo de 2002 (Mundi,
2002). El articulo del Washington Post presentaba el caso de una pareja de lesbianas sor-
das signistas que decidieron tener un/a hijo/a. Para ello buscaron un donante que tam-
bién fuera sordo, ya que el deseo de la pareja era que su progenie fuera sorda. Iniciaron
un periplo por clinicas de reproduccién asistida en las que se les nego la posibilidad (ya
que para ser donante no se ha padecer ninguna discapacidad)”. Ante esta situacion, la
pareja decidié que el donante fuera un amigo de ellas, sordo por varias generaciones'.
Fruto de ello tienen dos hijos que también son sordos. A raiz de este articulo fuente
(Mundi, 2002), muchisimas voces se alzaron poniendo el grito en el cielo: ¢cémo unos
progenitores pueden desear que sus hijos/as nazcan con una catencia, con una discapaci-
dad? Pero, para estas voces, lo mds grave no es ese deseo, sino la manipulacién delibera-
da para que ese nuevo ser nazca sordo. Muchos criticos (Mills, 2002; Candido, 2002) se
preguntaban: ;como alguien puede atreverse a buscar una discapacidad? Otros autores,
como Sandel (2007), se planteaban: ¢qué es lo que resulta cuestionable: la misma elec-
cién de las caracterfsticas genéticas del hijo o las caracteristicas elegidas? Todas estas
preguntas eran formuladas desde la perspectiva biomédica, que entiende la sordera como un
déficit. Pero al margen del debate en si, me encontraba ante dos perspectivas muy dife-

rentes y antagonicas de entender y conceptualizar la sordera.

Desde la perspectiva de las ciencias biomédicas o asimiladas (la medicina, la psicologia y
la logopedia, principalmente) se entiende la sordera, usada como término general”,
como proceso clinico-patolégico incidiendo y entendiendo la misma como déficit de la
persona. Desde esta vision, centrada en las carencias y limitaciones de las personas con

sordera, se plantean objetivos encaminados a la curacién-rehabilitacién de la misma.

15 Esto se debe a que el donante podria transmitir alguna enfermedad que fuera de origen genético, como es
el caso de las sordera hereditaria.

16 Este hecho seguramente apunta a un origen genético en esta transmision de la sordera por parte de la
familia.

17 Sordera, desde la perspectiva biomédica, hace referencia para describir todos los tipos (clasificaciones) y
grados de pérdida auditiva, ya sea parcial o totalmente, unilateral o bilateral, y sea cual sea su etiologfa.



Esta curacién-rehabilitacion ira encaminada a lograr la “normalizacién” social de la per-
sona sorda en la sociedad oyente, a través de la utilizacion de ayudas técnicas (audifo-
nos), técnicas quirurgicas (implantes cocleares), rehabilitacién logopédica, etc. todas
ellas con el objetivo de que la persona adquiera el lenguaje oral y en el caso de que ya lo
tenga adquirido, lo mantenga. Esta perspectiva ha tenido gran influencia en el ambito

educativo de las personas sordas.

En el lado opuesto, nos encontramos con otra perspectiva que es la que presentaban los
protagonistas de los articulos a partir de los cuales me interesé por el tema a investigar.
Esta es la perspectiva sociocultural, que entiende la sordera no como un déficit de la persona
sino como una particularidad que hace que se perciba e interprete el mundo a partir del
rasgo visual® (Johnson y Erting, 1989). Dentro de esta corriente de pensamiento, se ins-
criben los tedricos y las instituciones (que representan a algunos colectivos de personas
sordas signistas) que entienden la sordera como un fenémeno sociocultural, consideran-
do a la persona sorda signista como miembro de un grupo social minoritario con len-

gua, historia y cultura propias” (Minguet, 2001).

Esta perspectiva sociocultural era nueva para mi, ya que mis conocimientos sobre el
tema se limitaban a la visiéon hegemonica e imperante en las sociedades occidentales,
como es la biomédica. Esta nueva visién e interpretaciéon de la sordera me causé un

gran desconcierto y a la vez ilusion creativa:

La troballa del tema va resultar que no tenia precedents, i per molts mo-
tius. En primer Iloc, perque el camp de les anomenades minusvalideses em
toca de molt prop per motius familiars. En segon lloc, perque penso que
qualsevol minoria té dret a reivindicar la seva identitat en igualtat de condi-
cions, amb la cultura dominant i “normalitzada”. I finalment perque mai
vaig pensar que tan a prop i al mateix temps tan lluny es trobava una co-
munitat en silenci o potser “silenciada” per descobrir, i que em proporcio-
nés el repte d’iniciar-me en una llengua nova i desconeguda per a mi. Sem-
pre vaig imaginar-me que per fer etnografia era necessari viatjar a pafsos
llunyans i exotics a la caca de noves cultures, en aquell moment vaig saber

que no era aixi. (Rodriguez, 2005).

Simultaneamente a toda esta busqueda de informacién, decidf aprender Liengna de Signes

18 La experiencia visual en las personas sordas es vivida como eje central para su interpretacion y
funcionamiento en el mundo.

19 En el apartado dedicado al desarrollo de los Deaf Studies (Estudios Sordos) hablaré mas concretamente de
los autores que han desarrollado esta perspectiva.



Catalana (LSC) ya que consideré que era un requisito indispensable para realizar la inves-
tigacion. Este hecho resultd ser un nuevo descubrimiento y se volvié a abrir otro uni-
verso de conocimiento y percepcion. Conocimiento, por ser una nueva lengua a descu-
brir y aprender. Percepcién por las peculiares caracteristicas de lengua de signos,
eminentemente visual y espacial, que me hizo adentrarme en un nuevo concepto de co-
municacion en el que no solo entraban en juego las manos, sino también la posicion
corporal, la expresividad facial, la ubicacion en el espacio, etc.; en definitiva me expresa-

ba y comunicaba con todo mi cuerpo.

Ademas de todo lo anterior, esta investigacion de tesis puede resultar peculiar, ya que
viene motivada por un interés genuino que surgié durante el planteamiento de la misma.
Esta peculiaridad, que la hace singular, responde a intereses profesionales. Ademas de
antropologa, soy enfermera. He trabajado como enfermera asistencial durante mas de
17 afios, dedicandome en la actualidad exclusivamente a la docencia universitaria. Mis
intereses tanto personales como de enfermera, sumados a mis intereses académicos e
investigadores como profesora universitaria, hicieron que me planteara incluir en mi

idea de tesis inicial otro aspecto a indagar.

La investigacién sobre la conceptualizacion y construccion de la identidad Sorda y de la
Comunidad Sorda, se amplia tematicamente focalizando sobre un tema de salud. La
ampliacion temdtica se centrard en el acceso al sistema de salud del colectivo de perso-
nas sordas (oralistas o signistas)®. Esta ampliacién en ningin caso supone como resulta-
do “dos tesis en una”, sino que partiendo de un tema central, como es el colectivo de
personas sordas signistas, desarrollo un ambito especifico como aspecto concreto de su

interaccion con la sociedad en la que estan inmersos (sociedad oyente).

La estructura de la tesis se adapta a esta singularidad que presenta. Por ese motivo, tanto
la parte 11 como la parte 111 y las conclusiones de la tesis tienen apartados especificos
para el desarrollo tedrico, analitico y de conclusiones de los temas investigados. Por otro
lado, el dltimo capitulo de la tesis, titulado como “Consideraciones finales”, representa

la culminacién y articulacién de los temas investigados. (Esquema 1).

20 Elhecho de considerar tanto a personas sordas oralistas como signistas responde a que, tanto un colectivo
como el otro compartiran dificultades por el mero hecho de la privacién del sentido auditivo. Por otro lado la
investigacion también considera los hechos diferenciales que tienen las personas sordas signistas con respecto
a las oralistas; asf como que particularidades en cuanto al acceso de salud tiene la Comunidad Sorda, si es que
las tiene.



Esquema 1






2. Metodologia y técnicas de investigacion

Si quieres conocerte,

observa la conducta de los demiis.
Si quieres comprender a los demds,
mira en tu propio corazon.
Friederich Schiller
(1759-1805)

El estudio de la Comunidad Sorda implica connotaciones de viaje, de exploracién en un
medio, tal vez hostil, lejano y extrafio, y que podtia evocar a los clasicos trabajos etno-
graficos realizados en alguna remota isla tropical. Esa alusion a lo remoto no es debida a que
la Comunidad Sorda la encontremos en las antipodas de nuestra geografia, sino cuanto
que alejada de nuestra realidad. Por ello, siguiendo lo aprendido de Malinowski, he in-
tentado conocer la Comunidad Sorda a través de quienes la viven. Al igual que €1, me
alejé de mi entorno, aprendi su idioma y, aunque no siempre fui participante, si que tuve
una actitud de cierta empatfa, de buscar ponerme en el lugar de “el otro” para poder

comprender lo que delante de mi se presentaba.
El planteamiento metodoldgico de la investigacion fue desde un enfoque cualitativo.

El enfoque cualitativo implica partir de un marco tedrico y de un conocimiento previo
del fenémeno a estudiar en un contexto social determinado. A partir de estos supuestos
se pueden interpretar los datos recogidos que proporcionan informacién de ese contex-
to, cosa que permitira generalizar con las debidas cautelas, mas alla de la informacion
concreta recogida. El estudio, desde esta perspectiva, posibilita identificar los aspectos
interesantes a partir de los relatos de las personas implicadas, en el caso que nos ocupa,
en el colectivo de personas sordas signistas que se consideran Comunidad Sorda. Es por
ese motivo, que la eleccién de este tipo de investigacién viene dada por la importancia
de analizar las relaciones y los procesos cotidianos “no como formulaciones vacias que
silencian los mismos protagonistas, sino reconociendo el conjunto de representaciones,

significaciones e identidades que generen los sujetos como parte de un conjunto social”
(Achilli, 2005:10).

La investigacion se ha basado en la estrategia por excelencia para el/la antrop6logo/a
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que es, indudablemente, la etnografica: etnografia con un enfoque narrativo (Geertz,
1994). La etnografia tiene como rasgos significativos ser interpretativa, rescatar lo que
se dice y fijarlo, ademds de ser microscopica. Geertz (2001) sefala que todo analisis cul-

tural, por sus propias caracteristicas, es incompleto y que

(...) considerar las dimensiones simbolicas de la accioén social (...) no es
apartarse de los problemas existentes de la vida para ir a parar a algin am-
bito empirico de formas desprovistas de emocion; por el contrario es su-
mergirse en medio de tales problemas. La vocacion esencial de la antropo-
logia interpretativa no es dar respuestas a nuestras preguntas mas
profundas, sino darnos acceso a respuestas dadas por otros (...) y asi pet-
mitirnos incluirlas en el registro consultable de lo que ha dicho el hombre.
(Geertz, 2001:40)

Por lo tanto, el estudio de cualquier fenémeno cultural se inicia con la comprension de

coémo las personas se entienden a si mismas.

2.1 Planteamiento del problema

Desde que en 2002 inicié este largo viaje, que no finaliza en este punto pero si que al-
canza una importante meta con la defensa de la tesis doctoral, el planteamiento de la
investigacion ha sufrido una serie de cambios. Por un lado, motivados por los conoci-
mientos que he ido adquiriendo a lo largo de estos afos, asi como por la incorporacion
de nuevas perspectivas tedricas al analisis del fenémeno. Por otro lado, y como ya men-
ciono en el capitulo de introduccion, la investigacion de tesis ha experimentado una
ampliacion temdtica. Ampliacién tematica que venia motivada por intereses genuinos y
que pretendian focalizar también la investigacion en el aspecto del acceso de las perso-
nas sordas (signistas u oralistas) al sistema de salud. Este hecho supuso la reordenacion
de la investigacién y para ello parti de dos interrogantes de investigacién®, con sus co-

rrespondientes objetivos.

Partiendo del subcolectivo de personas sordas usuaria de la lengua de signos, que se au-

toidentifican como miembros de una comunidad, la Comunidad Sorda, asumfi la defini-

21 Uno para el desarrollo conceptual de la creacion del sentimiento identitario y de pertenencia al grupo; y otro
para el acceso al sistema de salud



ci6n de Comunidad Sorda y de Cultura Sorda que Pino y Monterde (2000) realizan.

Comunidad Sorda:

(...) tejido social formado por personas Sordas que utilizan la lengua de
signos y comparten experiencias y objetivos. Son personas con conciencia
de una identidad comun que mantienen un compromiso individual con el
grupo, cooperando en una u otra medida con ¢él. (Pino y Monterde,
2000:215)

Cultura Sorda:

(...) conjunto de valores, tradiciones y costumbres propias de la Comuni-
dad Sorda, y también a sus producciones, de entre las cuales la lengua de

signos ocupa un lugar fundamental. (Pino y Monterde, 2000:215)

A partir de ese momento, planteé la siguiente premisa de investigacion:

Dentro del colectivo de personas sordas existe un subgrupo / subcolectivo usuario de la len-
gua de signos que reivindica una identidad diferenciada con una cultura y lengua propia
que se encuentra en oposicioén a la sociedad oyente mayoritaria y que se autodenomina
Communidad Sorda.

La investigacion de tesis no partié de una hipdtesis sino que a partir de la premisa de
investigacion surgieron dos interrogantes de partida, que correspondian al tema princi-

pal y a la ampliacién tematica, con sus correspondientes objetivos.

Interrogante la: ;Esta vision de Comunidad Sorda, como grupo lingtistico-cultural

minoritario diferenciado, es compartida por el conjunto de personas sordas signistas?
- Objetivo general: estudiar qué entienden las personas sordas signistas por identidad,
comunidad y cultura Sorda.
- Objetivos secundarios:
* :Cémo definen la identidad Sordar

* :Sienten como suya la identidad Sorda?

11
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¢Como se define la Comunidad Sordar

¢Las personas sordas signistas sienten que forman parte de ella?
¢Existe una Cultura Sorda?

¢Coémo definen esta cultura?

¢Comparten la vision institucional de identidad, comunidad y cultura Sorda?

Interrogante 1b: ¢Cémo resulta ser el acceso al sistema de salud por parte de las

personas sordas (signistas u oralistas), con qué dificultades o facilidades se encuentran

en su interacciéon con el sistema de salud (pedir citas, comprension de documentos e

informacion, interacciones con los/as profesionales de salud, etc.)?.

- Objetivo general: estudiar qué facilidades o dificultades se encuentra la persona

sorda (signista u oralista) ya sea para acceder o bien cuando ya ha accedido al sistema
de salud.

- Objetivos secundarios:

¢Es accesible para la persona sorda (oralista o signista) el sistema de salud?
¢A qué son debidas las dificultades en el acceso al sistema de salud?
¢Coémo percibe la persona sorda signista el sistema de salud?

¢Cémo percibe la persona sorda signista la interaccién con los/as profesionales
de salud?

¢Coémo se percibe el acceso al sistema de salud por parte de los organismos que

representan a la Comunidad Sorda?

¢Es conocedora la persona sorda signista de sus derechos? Si los conoce, ¢los
reivindica?
¢Qué propuestas realizan las personas sordas signistas para mejorar el acceso al

sistema de salud? ¢Desde donde se articulan estas propuestas?

¢Existen facilidades para que el acceso de las personas sordas (oralistas o

signistas) accedan al sistema de salud?

¢Existen servicios especificos orientados o que tengan en cuenta a las personas

sordas (signistas u oralistas)?

¢Existen diferencias entre generaciones de personas sordas signistas? ¢a qué

podemos atribuirlas?



* ¢Existen diferencias entre personas sordas signistas segun su familia de

procedencia? ¢a qué podemos atribuitlas?

* ¢Existen unas dificultades o bien facilidades de acceso a la salud propias a la
Comunidad Sorda?

* Son diferentes las reivindicaciones de acceso al sistema de salud por parte de

las personas miembros de la Comunidad Sorda?

2.2 Disefio de la investigacion

La etnografia con un enfoque narrativo fue la metodologfa cualitativa que apliqué a la
investigacion. Este enfoque me permitié realizar un andlisis del colectivo de personas

sordas signistas a través de sus experiencias y vivencias.

El disefio de investigacion fue descriptivo-interpretativo y explicativo, analizando:

- Los aspectos que contribuyen a que dentro del colectivo de personas sordas
signistas, exista quienes afirman conformar una comunidad cultural y linglistica con
un marcado sentimiento identitario. Sentimiento que tiene como pilar primordial la

lengua de signos.

- Los aspectos que condicionan la accesibilidad, de las personas sordas en general

(signistas u oralistas) y de la Comunidad Sorda en particular, al sistema de salud.

Una parte clave de la estrategia de investigacion escogida para esta investigacioén fue
trabajo de campo, ya que me permitié la recopilacién de datos e informacioén de manera
directa. El uso de la observacion (tanto participante como no participante), de la recopi-
lacién documental y de la entrevista me permitié obtener informacién, de los fenéme-
nos a estudiar desde una perspectiva tedrica y, también vivencial, a través de las narrati-
vas de los sujetos. Estas técnicas resultaron complementarias, enriqueciendo la

investigacion y permitiendo la inclusion de las perspectivas de los otros.

El diario de campo fue fundamental para la investigacion, en €l se fueron haciendo ano-
taciones tanto de las actividades referidas a la propiamente dicha observacién partici-
pante y no participante, como otras anotaciones sobre conversaciones con sujetos con-
cretos, con informantes clave; asi como mis experiencias propias, vividas en el entorno

sociosanitario y que tenfan como protagonistas a personas sordas signistas.

13
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Por cuestiones de proximidad y accesibilidad, a pesar de que el desarrollo de la investi-
gacion se realiza en el contexto del Estado espafiol, como universo me cefif al territorio
catalan. El lugar donde realicé el estudio fue la provincia de Barcelona, basicamente en

Barcelona ciudad y su area metropolitana.

Las entrevistas sobre los aspectos a indagar fueron: exploratorias e indagatorias, realiza-
das a profesionales, expertos/as y familiares; y entrevistas realizadas a los propios suje-
tos de estudio (sordos signistas). La seleccion de sujetos respondio, basicamente, a crite-
rios de accesibilidad utilizando los contactos generados en todos los afios de
investigacion sobre la Comunidad Sorda; y utilizando como técnica de muestreo la de

“bola de nieve”, asi como el contacto directo a las entidades que querfa entrevistar.

Las entrevistas exploratorias e indagatorias se realizaron a:

- Representantes y miembros de asociaciones o federaciones, tanto de corte oralista

como signista-bilingiie.
- Familiares oyentes de personas sordas signistas.
- Expertos/as y petsonas relevantes para los aspectos a investigar.
- Intérpretes en lengua de signos.
- Profesionales sanitarios.

- Servicios especificos disefiados para la atencion sanitaria a personas sordas (signistas

u oralistas).

En cuanto a las entrevistas realizadas a la seleccién de personas sordas signistas, antes
de su realizacién confeccioné una tipologia de informantes. Esta tipologia la estableci
para mejorar la variabilidad de la muestra. Por un lado, la tipologia respondié a la proce-
dencia de la familia: si eran de progenitores sordos signistas, denominando la tipologia
como “sordo/a de familia sorda”; o si procedian de familia oyente, denominandola
“sordo/a de familia oyente”. Por otro lado realicé una tipologia segiin cortes generacio-
nales™, que respondian a fechas de acontecimientos relevantes para el colectivo de pet-
sonas sordas signistas estudiado®. Estas generaciones eran: nacidos/as hasta el afio
1969; nacidos/as entre el 1970-1991; y nacidos/as a partir de 1992.

22 En el subapartado 2.5.3 Entrevista se detallan estas tipologfas.

23 Fechas que consideré que podian ser relevantes para la investigacion.



2.3 Fases de la investigacion

Son tres las fases por las que ha pasado la investigacién de tesis doctoral. Fases con ob-
jetivos distintos y en algunos casos, con un uso de diferentes técnicas de investigacion.

Las fases fueron: exploratoria; de trabajo de campo; y de andlisis y redaccion de la tesis.

1. Fase exploratoria (2002)*'. Esta fase me permiti6 observar, analizar y
profundizar en la construccion social de la sordera®, asi como obsetvar, indagar
y analizar todo lo que tiene relacién con el acceso al sistema de salud por parte
de las personas sordas (oralistas o signistas). Durante esta fase, realicé:
a. Laampliacién del objeto de estudio de la tesis doctoral.
b. La busqueda bibliografica y el analisis documental.

c. Las entrevistas exploratorias.

d. La formulacién del planteamiento de los objetivos, interrogantes de

partida y metodologia de la investigacion.
e. Las primeras entrevistas indagatorias.
2. Fase de trabajo de campo® (2005-2015)*". En esta fase realicé:
a. [Entrevistas a los/as sujetos de estudio (personas sordas signistas):

seleccion de sujetos, guiones de entrevista, realizacion, transcripcion y

categorizacion de los temas.

24 En esta fase, pongo esta fecha de inicio ya que fue cuando empiezo a indagar sobre tema de estudio.

25 Construccion tanto por la denominada sociedad oyente, que la erige como discapacidad, como por el
colectivo de personas Sordas que la construye como comunidad cultural. Aspectos que ya habfa empezado a
analizar aflos antes y que con la tesis doctoral profundicé.

26 Esta fase fue la de trabajo de campo propiamente dicho, pero he de mencionar que ya venia realizando (de
los afios previos de investigacion sobre la Comunidad Sorda) un diario de campo en que iba anotando y de
hecho aun anoto cuestiones de mi observacion, conversaciones o aspectos relacionados con la Comunidad
Sorda.

27 Este periodo de tiempo no fue consecutivo, sufrié diferentes interrupciones debidas a cuestiones familiares
y profesionales. Durante el periodo de 2004 a 2008 esta fase se interrumpi6 debié a cuestiones familiares y
profesionales.

15
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b.  Continuacién de las entrevistas indagatorias.
c.  Continuacion del analisis documental.

3. Fase de analisis y redaccion de la tesis (2014-2016). Ess en esta fase cuando
la investigacion adquiere un caracter explicativo, con el fin de ilustrar las causas

o razones del fendmeno analizado. Durante esta fase realicé:

a. La transformacion de la informacion obtenida, en las anteriores fases,
en datos de andlisis utiles para poder responder a los interrogantes que
planteé, asi como a los objetivos de los mismos. En esta transformacion
de la informacion realicé una codificacion de los datos de analisis, que
se realizo segun los temas, seleccionados como relevantes, en el guién

de las entrevistas.

b. El analisis de la informacién, una vez realizada la organizacién y

codificacion de la informacién obtenida.

c. El guién para el redactado final de la tesis, asi como la redaccion final

de la misma.

2.4. Técnicas de recogida y analisis de la informacion

2.4.1 Busqueda documental

La bisqueda documental, a pesar de ser mas activa en la fase exploratoria de la investi-
gacion, no dejé de realizarse en la fase de trabajo de campo, sobre todo para algun tema

concreto o para acabar de matizar algin aspecto de los marcos conceptuales.

Mi primer contacto con el tema fue empezar a tirar del hilo a partir del primer articulo
leido®, ir a la fuente que lo suscité y a los postetiores articulos que surgieron debido al

debate ocasionado. Empecé a leer dos libros uno de divulgacion cientifica” (Sacks,

28 Alcaide (2002).

29 El autor, neurdlogo londinense, conocido por el gran acogimiento que han tenido sus libros sobre la
experiencia de sus pacientes y «anécdotas clinicas». En el presente libro adentra al lector desde una vision
general, en el mundo de los sordos. Entre sus obras més reconocidas se encuentran: Despertares « Awakenings»

(1974), E/ hombre que confundid a su mujer con un sombrero <I'he Man Who Mistook His Wife for a Hat» (1985), Ux



2002) y otro autobiografico (Laborit, 2002) que me situaron en el centro del fenémeno
a estudiar, haciéndome una presentacion, primero, a nivel de colectivo, con la lengua de
signos como elemento central del mismo, y en el segundo libro, a nivel individual, mos-
trandome la autobiografia de una mujer francesa sorda signista, obra que me transportd
al sentir intimo de la persona afectada por sordera y que de una forma clara y sencilla

muestra su dia a dfa, sus dificultades, sus luchas y sus pensamientos.

Después de esta incursion inicial, comencé a centrar la investigaciéon buscando referen-
cias bibliograficas, yendo de las mas generales a los temas mas concretos que fueron los
temas de estudio. Para realizar la busqueda bibliografica utilicé: bases de datos de las
ciencias sociales y de las ciencias biomédicas; los buscadores propios de los servicios de
bibliotecas, incluyendo metabuscadores como el ReCercador (de 1a UB) y el Trobador (de
la UAB); Google© y Google Scholars®; etc.

Una vez localizados los documentos, podian suceder varias cosas:

- Que el documento estuviera accesible por internet, entonces lo descargaba y lo

guardaba.

- Que el documento estuviera en otra biblioteca, entonces lo pedia por préstamo

interbibliotecatrio.

- Que el documento o fuera de pago, entonces pedia el documento al servicio

bibliotecario, previo pago del mismo.

- Que el documento sélo se pudiera consultar en la propia biblioteca: en esos casos
me desplazaba a la biblioteca o centro de documentaciéon. Este caso se dio en
multiples ocasiones, realizando viajes a Madrid y Bilbao para poder recopilar esos

documentos.

- Que los libros sélo se localizaran en otros pafses: en estos casos compraba los libros

directamente desde Amazon©.

2.4.2 Observacion participante y no participante

La utilizacion del diario de campo fue constante en el transcurso de la investigacion. En
¢l fui realizando anotaciones de: la observacion participante como no participante; con-

versaciones con informantes clave; las observaciones y contextos de las entrevistas; de

antropdlogo en Marte « An Anthropologist on Mars» (1995).
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expetiencias propias vividas en el entorno sociosanitario en que los/as protagonistas

eran personas sordas (signistas u oralitas).

A pesar de que tengo nociones en Llengua de Signes Catalana, no soy competente para
poder relacionarme y comunicarme autbnomamente entre el colectivo de personas sot-
das signistas. Este hecho fue un handicap ya que limité mi introduccién en campo, en
las asociaciones que son consideradas el corazén de la Comunidad Sorda, del Pueblo
Sordo (Kyle, 1990), ya que para poder tener una conversacion fluida necesitaba de la
intermediacién de un/a intérprete en lengua de signos. En algunos casos, la intermedia-
cién venia por parte de una persona sorda signista y competente en lengua oral. A pesar
de esta gran limitacién, con el transcurso de los afios mi comunicacion ha ido mejoran-
do y por ese motivo he ido haciendo incursiones en el mundo asociativo sin la interme-

diacién de los/as intérpretes.

El objetivo principal de la utilizacién de estas técnicas de investigacion fue la de obser-

var lo que sucedia en los diferentes escenarios a estudiar. Estos escenarios fueron:

* Las asociaciones donde habia realizado los cursos de Liengua de Signes Catalana
(LSC), que fueron 2: Cercle d’Artistes Sords Units (ASU) y Centre Recreatin i Cultural
de Sords de Barcelona (CERECUSOR). A pesar de que mi horario de curso no
correspondia, la mayoria de las veces, con el horario en que acostumbraban a ir
los/as socios/as, me permitid tenet un primer contacto en las mismas, conocer
algunas personas sordas signistas, para asi poder observar sus interacciones en

el mundo asociativo.

* En la Associaci6 de Difusié de la Comunitat Sorda - ADCS - Difusord. En esta
asociacion, ademas, me hice socia (por indicacién de una amiga también socia
de la misma). Esta afiliacién, que en principio fue para poder disponer de
descuentos a la hora de poder contratar intérpretes en lengua de signos, se
convirtié en una gran fuente de informacién. Por otro lado, al asistir a algunas
de las actividades que programaba la asociacion, pude conocer a mas personas

sordas signistas y ampliar mi red de contactos.

* Actividades relacionadas con los cursos de LSC, como ir al teatro en lengua de
signos, ¢ incluso participat en alguna obra junto con mis comparfieros/as de
clase de LSC.

* Conferencias sobre el tema de la sordera y Comunidad Sorda, que me
permitieron también la observacién de las interacciones que se daban entre las

personas asistentes.

* Cursos especializados sobre el tema.



* Centro de Documentacién de la Fundacién CNSE para la Supresion de las
Barreras de Comunicacion®, que se encuentra en Madrid. Con el Centro de
Documentacién mantuve mucho contacto: acudi en mas de 5 ocasiones a
Madrid para visitarlo; innumerables contactos telefénicos y via mail, para pedir
asesoramiento e informacion sobre algunos documentos. En este centro pude
también observar la interaccion de las personas sordas signistas que allf trabajan,

comunicindome con ellas en mi rudimentaria lengua de signos®.

* En la busqueda de intérpretes profesionales en LSC, me entrevisté con varias
empresas, poniéndome, asi, en contacto con el ambito de la interpretacion en la

lengua de signos.
* Visitas a la Federacion de Persones Sordes de Catalunya (FESOCA). En la FESOCA,

me cedieron un lugar para poder efectuar gran parte de las entrevistas realizadas.
Este hecho hizo que tuviera, sobre todo en la parte final de la fase de trabajo de
campo, bastante relacién con personas sodas signistas que alli trabajan, asi como
a los miembros de diferentes comisiones de la FESOCA. Ademas, en la parte
final del trabajo de campo, la contratacién de intérpretes la realicé a la FESOCA
(por los descuentos que me permitia el ser socia de DIFUSORD). Estas visitas
y la interaccién con los/as trabajadores/as sordos/as signistas, asi como con

los/as intérpretes de FESOCA hizo que también ampliara mi red de contactos.

* También participé y colaboré en actividades llevadas a cabo desde la Comunidad
Sorda. Mi pertenencia a otras asociaciones™ propicié que colaborara o pusiera
en contacto a entidades para organizar o bien participar en actividades llevadas
a cabo desde la FESOCA, DIFUSORD, etc. A través de estas colaboraciones
he podido conocer mejor el funcionamiento interno de algunas de las

asociaciones, asi como la labor llevada a cabo desde algunas de las vocalias de la
FESOCA.

* El ambito sociosanitario, en especial el hospitalario, fue otro de los escenarios
de observacion, en este caso, exclusivamente no participante. Mi situacion

privilegiada, como enfermera, me permitié observar situaciones de interaccion

30 Organizaciéon estatal, sin animo de lucro que se funda en 1998 por voluntad de la Confederacion Estatal
de Personas Sordas de Espana (CNSE). Entre sus objetivos se encuentra el impulsar la investigacion y el estudio
en Lengua de Signos Espafiola (ILSE), trabajar para la mejorar la accesibilidad de las personas sordas en todos
los ambitos y promover el desarrollo de proyectos que mejoren la calidad de vida de las personas sordas y de
sus familias. Para mas informacién: http://www.fundacioncnse.org/introduccion.html [consultada, 25 de
mayo de 2011].

31 He de comentar que tengo nociones en Llengua de Signes Catalana, pero tanto Madrid como en el resto del
Estado se habla Lengua de Signos Espafiola. A pesar de ello, la comunicacion basica era posible.

32 Pertenezco ala Federacid Xarxa de Dones per la Salud, de 1a que fui secretaria técnica varios afios y también a
la asociacion Families 1esbianes i Gais.
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de personas sordas (oralistas o signistas) con los propios setrvicios y con los/as

profesionales sanitarios.

2.4.3 Entrevista

Todas las entrevistas exploratorias e indagatorias, se realizaron tanto a personas (a titulo
individual), como a personas en representacion de entidades (Tabla 1). La totalidad de
ellas me aport6 informacion interesante sobre los aspectos a investigar. El criterio de
seleccion fue por su pertinencia, asi como el querer participar en el estudio mediante la
firma de un consentimiento informado. A modo de sintesis, estas entrevistas se realiza-

ron:

- En el mundo asociativo que aglutina y/o trabaja con personas sordas, ya fueran
éstas de corte oralista o signista-bilingiie. Con estas entrevistas intenté ofrecer un
amplio abanico de opiniones y concepciones con respecto a la sordera, a la
Comunidad Sorda y su sentimiento identitatio; las interacciones en el dia a dia de la
persona sorda con el sistema de salud; etc. También cref que podria ser de interés
conocer el tipo de relaciones que se establecen entre estas organizaciones, si estas
relaciones entre las asociaciones pueden influir en la atenciéon que ofrecen al
colectivo de personas sordas en general y si su discurso cala en el colectivo. Para ello
entrevisté a personas relacionadas con las federaciones que aglutinan a estas

asociaciones, asf como a integrantes de las mismas.

- A familiares oyentes de personas sordas signistas: a través de estas entrevistas
obtuve opiniones que tenian estos familiares sobre: la sordera, la Comunidad Sorda
y su sentimiento identitario; si sus familiares se consideraban o no miembros de la
Comunidad Sorda; experiencias propias y de sus familiares en el entorno sanitario;
etc. Entre estos familiares se encontraban progenitores, asi como hijos/as de

progenitores sordos signistas™.

- A intérpretes de lengua de signos: en mi intencién por mostrar diferentes angulos
de los fendmenos a estudiar, consideré incluir la visién que tienen sobre éstos las
personas que se dedican profesionalmente a la interpretacion de la lengua de signos.
Hstas personas actian como puente entre la llamada sociedad oyente y la Comunidad

Sorda, pudiendo mostrar matices interesantes sobre los aspectos a investigar.

- A profesionales sociosanitarios, expertos en la atencién a personas sordas (signistas

33 A estos hijos/as oyentes de familias sordas signistas, en inglés se les denomina: Child of Deaf Adult (CODA).



u oralistas) que se encuentran en unidades especificas dirigidas a este colectivo, bien

desde el ambito asociativo, bien desde el ambito sanitatio.

- A profesionales sanitarios de diferentes niveles asistenciales. HEstas entrevistas tenfan
la intencién de recoger opiniones y concepciones que pueden tener los profesionales

de la salud sobre las personas sordas (signistas u oralistas)™.

- A personas expertas en el colectivo de personas sordas signistas y de la Comunidad
Sorda. Sobre todo fueron personas de relevancia, en algunos casos por su
implicacion en el movimiento asociativo y en otros casos también por su gran
actividad como autor de diferentes obras historiograficas sobre el tema. Estas
entrevistas me aportaron vision institucional asi como contrapunto a estas mismas

visiones institucionales.

Num. TIPO ORGANISMO/PERSONA NOMBRE / PSEUD. si procede OBSERVACIONES
1 Persanal Integrante asociacion de orientacion oralista PSEUD: Santiago (1965) Persona con hipoacisia progresiva,
oralista, utiliza audifonc..
2 Personal Integrante asociacion de orientacién oralista PSEUD: Marta (1957) Persona con hipeacisia progresiva,
oralista, utiliza audifono,
3 INSTITUCIONAL Confederacion Espafiola de Familias de Personas Sordas- FIAPAS Persona equipo técnico Confederacién de orientacién
oralista
L) INSTITUCIONAL Confederacién Espafiola de Familias de Personas Sordas- FIAPAS Persona Equipo técnico Confederacidn de orientacién
oralista
5 INSTITUCIONAL Associacit de Pares de Nens Sords de Catalunya- APANSCE Raquel Perich Bereni (Presidenta) Ascciacién de orientacion bilingle.
6 INSTITUCIONAL Associacid de Pares de Nens Sords de Catalunya- APANSCE Conxita Leal Tort (Ex-presidenta) Asociacién de orientacion bilingle.
7 INSTITUCIONAL Presidencia Federacié de Persones Sordes de Catalunya- FESOCA Encarna Mufioz, presidenta (Presidenta Federacién que representa a la
enel dela ista, Periodo [« idad Sorda catalana y a sus
de presidencia del 1998 hasta el 2010 ) afiliadas.
B INSTITUCIONAL Presidencia Federacié de Persones Sordes de Catalunya- FESOCA Antonio Martinez (2010-actualidad)
9 EXPERTO Personaje histérico de la Comunidad Sorda del Estado espaiiol. Felix Jests Pinedo Peydré (1935-2015)
Presidente de Honor Confederacidn Estatal de Personas Sordas- CNSE Presidencia CNSE (1979-1931)
10 EXPERTO Autor de diversos libros sobre educacién y personas sordas, etc. José Gabriel Storch de Gracia (1953),

Profesor titular de |a Facultad de Derecho
de la UCM. Director de los Titulos Propios
de Docencia e Interpretacion de Lengua
de Sefias Espafiola de la UCM.

11 PROFESIONAL Intérprete en LSC y CODA: Child of Deaf Adult PSEUD: Maria (1985)
JFAMILIA
12 PROFESIONAL Intérprete en LSC PSEUD: Isabel (1983)
13 FAMILIA Madre oyente PSEUD: Teresa (1955)
14 FAMILIA CODA: Child of Deaf Adult. PSEUD: Flor (1986)
15 INSTITUCIONAL Educadora Social FESOCA Virginia Losada
16 PROF. SANIT. Psicéloga de la Unidad de Atencidn en Salud Mental para Personas Ana Garcla
Sordas (USMS) del Hospital Gregorio Marafién de Madrid.
17 PROF. SANIT. Trabajadora Social de la Unidad de Atencidn en Salud Mental para Laura Zaragoza
Personas Sordas del Hospital Gregorio Marafién.
18 PROF. SANIT. Matrona en atencién primaria y hospital. PSEUD: Carme (1873)
19 PROF. SANTIT Enfermera de atencidn primaria PSEUD: Eva (1959)
20 PROFESIONAL Intérprete en Lengua de Signos. PSEUD: Silvia (1982)
21 PROFESIONAL Enfermera de urgencias en hospital de 3er nivel. PSEUD: Tere (1957)

Tabla 1: Entrevistas exploratorias e indagatorias.

La realizacién de entrevistas a personas sordas signistas me permitié conocer de prime-
ra mano las opiniones y percepciones que sobre la identidad, comunidad y cultura Sorda
tenfan. Estas entrevistas me permitieron adentrarme y profundizar en el dfa a dfa de las
personas sordas signistas, as{ como en sus interacciones con la sociedad oyente y el teji-

do asociativo sordo signista.

34 A pesar de ser un tema muy interesante, no quise que el nimero de profesionales sanitarios fuera muy
grande, ya que no eran el objetivo de la investigacién. Aun asi, sus aportaciones resultaron interesantes pero
insuficientes para el desarrollo analitico de la investigacion.
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Para realizar una adecuada seleccién de los/as sujetos de estudio, previamente confec-
cioné una tipologfa que pudiera ejemplarizar lo mas ampliamente posible a la muestra,
con el fin de aumentar su variabilidad. Para ello confeccioné unas tipologias (Tabla 2)
que, por un lado, partian de las relaciones familiares, relacionando a ego segun provinie-
ra de una familia con progenitores sordos signistas u oyentes; y por otro lado, segun
generacion. Una vez realizadas estas tipologfas, apliqué una serie de criterios de inclu-
sion al estudio, con lo que finalmente result6 la muestra de los sujetos de estudio (Tabla

3).

TIPOLOGIA DE FAMILIAS

o] MUIERES y HOMBRES MUJERES y HOMBRES

=z 218 afios 218 afios

o

2

% GENERACION 2 MUJERES y HOMBRES MUIJERES y HOMBRES

g Nacidos entre 218 afios =18 aiios
1970-1991

MUJERES y HOMBRES MUJERES y HOMBRES
218 afos =18 afios

Tabla 2: Tipologias de la muestra de personas sordas signistas, segin familia de
g g g
procedencia y cortes generacionales.

Los criterios de inclusién fueron:

- Que fuera sordo/a signista.
- Que fuera mayor de edad.

- Que quisiera participar en el estudio, mediante la firma de un consentimiento

informado.

La tipologfa segun familia fue:

* Sordo/a hijo/a de progenitores sordos signistas: para esta tipologia, también

consideré algin caso en que uno de los progenitores era oyente. Esto se debi6 a



que estos progenitores ya formaban patte, previamente de una familia sorda®,
tenfan como lengua materna la lengua de signos y se consideraban miembros de

la Comunidad Sorda.

* Sordo/a hijo/a de progenitores oyentes: consideré que la familia es de
progenitores oyentes, también en los casos en que uno de ellos fuera sordo o
bien hipoacusico y que no se sintiera parte de la Comunidad Sorda, se

comunicara oralmente y que tuviera como grupo de referencia la sociedad

oyente mayoritatia.

Num GENER. | TIPOFAM. . . TIPOSORDERA  LENGUA  COMPT. COMPT.  PAREJA  HUOS/AS  OTROSFAM. OBSERVACIONES
(5/ refiere) HABITUAL  LENG, LECTO- SORD.
ORAL  ESCRITORA

1 61 SOR Pepita 1946 68 {G1-FS Pepita 68 afios) Nacimiento, LSC y ORAL s sl si,sord oY Abuelos, tios

profunda.

2 G1 SOR Carlota 1968 45 (G1-FS Carlota 45 afios) Nacimiento LsC si s 5. sord oY hermanes

3 61 SOR Pabla 1966 44 {G1-FS Pablo 44 afios) Nacimienta, [ NO El §i, sord oY Hermanas,

hereditaria abuelos, tios,
semi-profunda primos/as,
sobrings/as

4 Gl oy Natalia 1952 62 {G1-FO Natalia 62 afios) Nacimiento LsC NO NO Viuda, oy Familia lejana

sord
5 [ av Nines 1958 55 (G1-FO Nines 55 afios) 3 afos, med. LSC, LSE NO B Si, sord. oY NO
Ototoxica

3 61 ay Montserrat 1945 68 (G1-FO Montserrat 68 aflos) 2 afios, por LSC, LSE NO NO §i, sord H NO
lesiones
forceps.

7 61 oy Piru 1964 50 (G1-FO Piru 50 afios) Infancia, 1sC NO NO §i, sord s NO
profunda

8 61 oy Angel 1938 75 (G1-F0 Angel 75 aitos) Nacimiento, 15C NG NO si,sord s hermanos

profunda

9 62 SOR Yolanda 1979 34 (G2-FS Yolanda 34 afios) Hereditaria, Lsc st El Si,sord NO Hermanaos,

profunda tios,

10 G2 SOR Cereza 1990 23 (G2-F5 Cereza 23 afios) Nacimiento, LSC, LSE ~ El NO NO Tia

11 G2 SOR Berta 1975 35 (G2-FS Berta 35 afos) Nacimienta LSC NO ST Si, sord NO Tios

12 G2 SOR Bambas 1974 39 (G2-F5 Bambas 39 afios) Hereditaria, Lsc NO s 5l sord 5 Hermano

nacimiento

13 G2 SOR Daniel 1981 3 (G2-FS Daniel 33 afios) Hereditaria, LsC - - 5f, sord oy Hermano

nacimiento

14 Gz SOR Maxi 1988 26 (G2-FS Maxi 26 ahos) Hereditaria, I5C NO Ej 5/, sard NO Hermana,

nacimiento tios, primos,
abuelos...

15 Gz av Anna 1977 36 (62-FO Anna 36 afias) Nacimiento, LSC, ORAL E] Ej si,sard NO NG

profunda

16 Gz av Traosty 1978 35 (GZ-FO Troosty 35 afos) _ 1afo LSC ST B s, sard s NG

17 62 oy Naty 1991 23 (G2-FO Naty 23 afios) Nacimiento, LSC, ORAL E] sl NO NO NO

neurosensorial

18 G2 oy Meritxell 1973 40 (G2-FO Meritxell 40 aftos) Nacimiento, LSC, ORAL st El 51, sord NO NO

DAP ler grade

19 G2 oY Angela 157733 (G2-FO Angela 33 afios) Nacimiento, 15C, oral Ei Ei NO NO Hermang

profunda

20 62 oy Antonio 1950 23 (G2-FO Antonio 23 aflos)  Bebé, LSC, LSE NO sl si, sord NO NO

meningitis

21 G3 SOR® Silvia 1993 21 (G3-F5 Silvia 21 afios) Necimiento LsC NO sl 51, sord NO Abuelos, *Madre tiene
hermana, hipoacusia y es
tios, primos___ CODA.

2 G3 SOR" Andrea 1995 18 {G3-FS Andrea 18 afios) Nacimiento Lsc NO si i, sord NO Abuelos, *Madre tiene
hermana, hipoacusia y es
tios, primas____ CODA.

13 ] SOR Kate 1995 19 (G3-F5 Kate 19 afios) Nacimiento, L5C Ej sl S, sord NO Hermana

profunda

24 G3 SOR Nico 1993 21 {G3-FS Nico 21 aftos] Nacimiento [t s st NO NO Abuelos,
hermanos,
tias, primas

35 G3 oy** Montse 1993 20 {63-FO Montse 20 afios) Nacimiento, LSC, ORAL s si NO NO Abuela, **Madre sorda

profunda bisabuela, oralista, reciente
genética tatarabuela  contacto Com
Sarda.

Tabla 3: Entrevistas de la muestra de sujetos sordos/as signistas.

Por otro lado, la tipologia segin la generacion a la que pertenecieran, me permitié con-
textualizar el fenémeno de la sordera en diferentes escenarios socio-politico-econdmi-
cos-culturales-ideolégicos. Ademds, esta contextualizacién en ultima instancia aportd
una visién, de alguna manera historica, sobre como se ha percibido y se percibe a la
persona sorda signista en el Estado espafiol y en Catalufia y como esto se traduce en

determinadas acciones o politicas institucionales como por ejemplo en el tema del acce-

35 Es el caso de un progenitor hijo/a de progenitores sordos, los denominados Children of Deaf Adult (CODA).
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so al sistema de salud.

Los cortes de edad para la seleccion de sujetos de diferentes generaciones respondieron
a fechas de acontecimientos que estimé relevantes para el colectivo de personas sordas

signistas y que podian tener transcendencia a la hora de explorar los temas a investigar.
Los cortes generacionales fueron:

Nacidos/as hasta 1969: consideré este dilatado corte temporal, ya que durante todo el
periodo de la Guerra Civil, posguerra y dictadura franquista, los cambios acaecidos den-
tro del colectivo de personas sordas signistas y su movimiento asociativo con respecto a
la concepcién de persona sorda/Sorda, Identidad, comunidad y cultura Sorda no fueron

relevantes, sino mas bien ausentes.

Nacidos/as entre 1970-1991: para este corte generacional tuve en cuenta varios aspec-

tos relevantes:

- Cambios legislativos en el sistema educativo con la entrada en vigor de la LISMI*
en 1982. Con la entrada en vigor de esta ley empiezan a desaparecer los centros
educativos exclusivos para infantes sordos. En la actualidad quedan muy pocos en el
Estado espafiol y ninguno en Catalufa, favoreciéndose la integracion de estos /as

nifios/as en escuelas ordinarias.

- Nuevas técnicas de tratamiento para paliar la sordera. En 1985 se realiza en el

Estado espafiol el primer implante coclear.

- Hstructuracion del tejido asociativo signista, que se llevé a cabo a inicios de los afios
80 del siglo XX, creandose federaciones adaptadas al sistema autonémico siguiendo
el modelo territorial establecido en la Constituciéon Espafola del 78. En 1983 la
Federaciéon Nacional de Sordomudos de Espafia (FNSE) se transforma en la
Confederacién Nacional de Sordos de Espana (CNSE).

Nacidos/as a partir del afio 1992:

- En el ano 1992 tiene lugar en Madrid la Jornada sobre Nuestra identidad: j;Sordos!),
¢l progreso est en nuestras manos. Esta jornada marca un antes y un después en cuanto
al autoconcepto del colectivo de personas sordas signistas, pasando ya desde
entonces a autodenominarse Comunidad Sorda. Es en ese momento cuando
irrumpen los Deaf Studies en el Estado espanol, adoptando el movimiento asociativo

signista (asociaciones, federaciones y confederacion) la terminologia y concepciones

36 Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de los minusvalidos.



que sobre las personas sordas signistas se aporta desde los Deaf Studies.

- Inicio de la presidencia de la CNSE de Luis Jests Cafiéon Reguera (de 1992 a 2010).
Este periodo se caracterizé por: la adquisicion de relevancia social de las personas
sordas signistas; lucha por la supresion de las barreras de comunicacion; acceso en
igualdad de condiciones a la formacién y empleo; reconocimiento oficial de la
lengua de signos®; cambio de nombre de la CNSE, pasando a denominarse
Confederacion Estatal de Personas Sordas; giro en cuanto a percepcion de la
persona sorda signista como discapacitada, adoptando el modelo sociocultural y
siendo el/la sordo signista agente activo de este cambio; irrupcién de los Deaf
Studies y asuncion de esas nuevas concepciones con respecto al colectivo de personas

signistas por parte de la CNSE.

- Irrupcién de las TIC (tecnologias de la informacién y la comunicacién) a finales de
los afios 90 del siglo XX y entrado el siglo XXI. El colectivo de personas sordas
signista se adapta rapidamente, sobre todo las generaciones mas jovenes, a estos
avances en tecnologia y comunicacién. El rompimiento del aislamiento en el que
vivian algunos/as de ellos/as (sobtre todo de ambitos més aislados o rurales) facilité
esta adaptacion y acomodacion a las TIC. Estas tecnologias también facilitaron el
uso de la lengua de signos, a través de la utilizacion de webcams. Entre las personas
sordas (signistas u oralistas) estaba muy extendido en uso del FAX o del teléfono
con tecnologia TTY/TDD. Con la irrupcién de internet y la telefonia mévil,
aparecen nuevos sistemas que oftrecen una comunicacion mucho mas rapida e

inmediata, tanto de texto como de video y videoconferencia®.

- Aparicién de los primeros portales web disefiados por y para la Comunidad Sorda.
Estos sitios web perseguian y persiguen proporcionar informacién a la Comunidad
Sorda sobre temas relacionados con la propia comunidad, asi como temas de

actualidad informativa general®. Algunas federaciones también empiezan a elaborar

37 Materializado en la Ley 27/2007, de 23 de octubre de 2007, por la que se reconocen las lengnas de signos esparolas y se
regulan los medios de apoyo a la comunicacion oral de las personas sordas, con discapacidad anditiva y sordociegas. 1.a Ley tiene
“por objeto reconocer y regular la lengua de signos espafiola como lengua de las personas sordas, con
discapacidad auditiva y sordociegas en Espafia que libremente decidan utilizarla, sin perjuicio del reconocimiento
de la lengua de signos catalana en su ambito de uso lingtistico, asi como la regulacién de los medios de apoyo
a la comunicacién oral.”

38 Los dispositivos telefénicos TTY tienen diferentes funcionalidades para adaptarse a las necesidades de las
personas sordas: tienen impresora integrada; permiten escritura; tienen contestador automadtico de texto;
emiten luz intermitente que se enciende cuando se recibe una llamada; etc.

39 Primero con los short message systems, mas conocidos como sms, y luego con programas especificos, como por

¢jemplo: Messenger®, Skype®, Ovoo®, etc.

40 Como ejemplo tendriamos a Difusord, fundado en 1999 y primer portal web en el Estado espafiol; y
Webvisual, fundado en 2003.
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sus propias paginas web*!.

Para la seleccion de personas a entrevistar, tanto de las entrevistas exploratorias e inda-

gatorias como de la muestra de sordos/as signistas, utilicé diferentes estrategias:

- Bl método de bola de nieve a través de los contactos que ya tenfa y que iba teniendo

en todo el tiempo que durd la investigacion.

- La realizacion de un video de difusion interpretado en Llengua de Signes Catalana, a
fin de explicar la investigacion y facilitar el contacto® a personas sordas signistas
que quisieran participar en mi investigacion. El contacto conmigo lo realizaban a

través de mail y Whatsapp®.

- Contactando directamente, a través de email, con la persona o entidad a la que
quisiera entrevistar. En algunos casos la entidad accedié de manera inmediata, en
otras tuve mas dificultades para poder concertar la entrevista e incluso alguna

entidad no dio respuesta a mi peticion.

El modelo de entrevista que utilicé fue el no estructurado ni focalizado en un tema, aun-

que dependiendo de la persona a entrevistar incidi mas en un tema o en otro.

Para la elaboracién de los guiones de entrevista, en primer lugar realicé un cuestionario
tipo. Este cuestionario se estructuraba en dos partes. La primera parte, contenia pregun-
tas relativas al primer interrogante de investigacion (aspectos de identidad, comunidad y
cultura) y constaba de 40 preguntas, aglutinadas por temas: definicién de conceptos,
identidad, comunidad, lengua, centros educativos, familia y tejido asociativo. Con res-
pecto a la segunda parte, ésta contenfa preguntas relativas al acceso al sistema de salud
por parte de la persona sorda signista y contenia otras 40 preguntas igualmente aglutina-
das por temas: aspectos generales sobre su salud y enfermedades crénicas si la hubiera;
aspectos generales del acceso al sistema de salud; acceso a la informacion clinico-sanita-
ria y de salud; acceso a los servicios de salud; interaccién con los profesionales sanita-
rios; y preguntas finales abiertas sobre otros aspectos que quisieran comentar, asi como

propuestas de mejora.

Una vez realizados estos cuestionarios #po, proced{ a concretar un guion de entrevista
adecuado a las caracteristicas, biograffa, etc. de la persona particular o representante de

organizacion o servicio a entrevistar. En el momento de las entrevistas y en funcién del

41 Como fue el caso de la Federacid de Persones Sordes de Catalunya (FESOCA), que fue la primera que se creod.

42 Puede verse el video en el canal de Youtube®: http://youtu.be/tiaVXSrsVoQ [consultado, 30 de mayo de
2014].



desarrollo de las mismas, profundicé mds en algun tema introduciendo nuevas pregun-

tas.

A la hora de realizar las entrevistas surgié el tema de la interpretacién en lengua de sig-
nos, ya que en gran parte de ellas los/as informantes eran sordos/as signistas que mani-
festaban no tener buena competencia en lectura labial. A pesar de tener nociones en
Lilengua de Signes Catalana (LSC), no era competente para mantener adecuadamente una
entrevista en profundidad. Por ese motivo, contraté servicios profesionales de interpre-

tacién en lengua de signos.

Todas las entrevistas las realicé con el consentimiento de la persona y fueron grabadas
en soporte digital, para poder ser transcritas con posterioridad. A pesar de entrevistar a
una persona sorda signista, no acudi a todas con intérprete. Esto sucedié en los casos en
que la persona me expresé que no era necesario ya que tenfa una perfecta competencia
en lengua oral y en lectura labial. En estos casos, a postetiori, me encontré con la difi-
cultad de transcribir algunas partes de la entrevista, ya que el timbre, la tonalidad y la
diccién de la persona entrevista motivo que la audicion de esos pasajes de la entrevista

fueran dificultosos.

Con respecto a las transcripciones de las entrevistas, en las que utilicé intérprete en len-
gua de signos, he de mencionar una peculiaridad que presentan las mismas. Esta pecu-
liaridad se podra observar en las citas textuales de la tesis. Estas citas fueron el resulta-
do de la transcripcion de la interpretacion (por parte de un/a intérprete en lengua de
signos) de las entrevistas a personas sordas signistas. Hste motivo hace que a veces la
sintaxis y las estructuras gramaticales sean algo diferentes, en funcién de si el/la intér-
prete realizaba una interpretaciéon muy literal (siguiendo la estructura de la lengua de
signos) o bien una interpretacion intentando asemejar el discurso a la estructuracion de

la lengua oral.

Salvo en el caso de las entrevistas realizadas a instituciones, las personas entrevistadas
utilizaron un pseudénimo, a fin de preservar y mantener el anonimato. El pseudénimo

lo elegfan ellas mismas, salvo en los casos en que pidieron que yo lo hiciera.

El total de las entrevistas realizadas fue de 406, de las que 21 fueron exploratorias e inda-

gatorias y 25 de la muestra de personas sordas signistas (Tabla 4).
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TOTAL

TIPO ENTREVISTA ENTREVISTAS
EXPLORATORIAS E INDAGATORIAS 21
SUJETOS SORDOS SIGNISTAS 25
TOTAL 46

Tabla 4: Entrevistas totales realizadas.

2.4.4 Analisis documental

El analisis documental es indispensable a la hora de realizar cualquier trabajo de investi-

gacion, ya que proporciona informacion adicional y complementaria al trabajo de cam-

po.

A lo largo de todo el proceso de investigacién fui recopilando y analizando toda una
serie de fuentes documentales, que fueron el corpus documental necesario para sumer-

girme dentro del fenémeno, sirviéndome de sustento teérico y empirico.
Utilicé tanto fuentes documentales primarias como secundarias:

En cuanto a las fuentes documentales primatias, utilicé:

1. Materiales de diferentes asociaciones de Sordos o de Federaciones: como eran
memorias de actividades realizadas, resumenes o transcripciones de
conferencias realizadas, de congresos, etc. todos ellos materiales sin editar.
También, dentro de estos materiales encontré fotografias, que en algunos
casos me dieron la autorizacién para copiar mediante la realizaciéon de una

fotografia con una camara digital.

2. Tablas estadisticas del Instituto Nacional de Estadistica (INE) que me
sirvieron para proporcionar una vision numérica necesaria para ubicar el

fenémeno estudiado en el Estado espafiol y en Catalufia.

3. Materiales aportados por algunos informantes, como: demandas judiciales,

sentencias, cartas, fotografias y otros documentos.

4. Material escrito derivado de las técnicas de investigacion, como eran: el diario

de campo, las transcripciones y notas de las entrevistas, etc.



En cuanto a las fuentes documentales secundarias, utilicé:

1. Revistas cientificas de ciencias sociales y de ciencias biomédicas.

2. Materiales editados por asociaciones y federaciones, como: revistas o boletines,
folletos informativos, memorias anuales, memorias y resoluciones de

congresos, memorias de investigacion, notas de prensa, etc.

>

Tesis doctorales afines al tema.

>

Obras de referencia tedrica para la construccion del marco tedrico-conceptual.
Obras y autores de referencia en los Deaf Studies.
6. Articulos de prensa.

7. Libros autobiograficos que me sirvieron también como testimonios directos
sobre las vidas de las personas sordas signistas y que después utilicé como

refuerzo en los relatos de los/as sujetos de estudio.

2.4.5 Analisis de la informacion

Para el analisis de la informacion obtenida a través de las diferentes técnicas utilizadas
en la investigacion, el primer objetivo fue la transformacién de toda esa informacion en
datos de analisis utiles para poder responder a partir de los interrogantes de investiga-
cion a los objetivos planteados. En esta transformacion de la informacion realicé una
codificacion de los datos de analisis. Codificacion que efectué segun los temas que se-

leccioné como relevantes en los guiones de entrevista.

Una vez organizada y codificada la informacién obtenida realicé el andlisis, propiamente

dicho, de la informacién obtenida.

Al final de todas estas fases, en el analisis de contenido de la informacion, elaboré un
guién adecuado para la redaccion final de la tesis, intentando mantener la coherencia en

todo el trabajo.
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2.5 Dificultades y limitaciones

Al margen de los problemas que se dan en el dia a dia de la realizacién de una investiga-
cién®, he de mencionar una serie de dificultades que, finalmente, se convirtieron en li-
mitaciones de la investigacién. La primera y mas importante fue la lengua. A pesar de
que estuve cuatro afios estudiando lengua de signos, no consideré que mi competencia
fuera la adecuada para realizar entrevistas sln intérprete; aunque la utilizaciéon de intér-

prete limito, en cierto sentido, mi labor de observacién.

Las dificultades y limitaciones mds importantes que tuve con este estudio estuvieron
relacionadas, directa o indirectamente, con las entrevistas: debido a la utilizacion de in-
térpretes en lengua de signos y por la falta de vocabulario especifico en lengua de sig-

nos.

La utilizacion de intérpretes en si también fue una limitacién. A pesar de que la contra-
tacioén era de intérpretes profesionales, la interpretacion de una lengua presenta peculia-

ridades:

- Traduccion del 100% del mensaje: que dependera de la rapidez de quien habla y de
la pericia de quien interpreta. Durante la interpretaciéon puede que se pierda

informacién debido a este hecho.

- Interpretacién “neutra” con esto me refiero a que segun el/la profesional que
interpreta se omite el énfasis que la persona sorda pone mientras habla en lengua de
signos, perdiéndose también informacion valiosa ya que la entonacién, el énfasis,

etc. enriquecen y aportan matices al discurso.

- Falta de conexién con el/la intérprete: esta situacién puede darse tanto entre la
petsona que realiza la entrevista y el/la intérprete, como entre el/la intérprete y la
persona entrevistada. Esta situacion puede generar tensioén e incomodidad durante
la entrevista y por lo tanto dificultar su transcurso. Dicha situacién se vivio en
alguna ocasién con la consecuente tension y alteraciéon de la entrevista: una
entrevista desordenada, poco profunda y rapida por el deseo de finalizarla (tanto

por parte de la persona entrevistada, el/la intérprete como la propia investigadora).

- El contexto donde se realiza la entrevista: el contexto es fundamental y determinante
para cualquier entrevista, ya que permitird que desarrolle de manera fluida. En el
caso de personas sordas signistas este contexto también tiene que tener unas

condiciones de luminosidad, ordenacién espacial, etc. para que ellas puedan sentirse

43 Con ello me refiero a los imponderables como podrian ser enfermedades, cuestiones laborales, familiares,
etc.



cémodas. Por otro lado, para muchas personas sordas (no a todas) realizar la
entrevista en un entorno ruidoso carece de importancia. En cambio, s{ que puede
afectar a la labor de interpretacion. Los/las intérpretes comentaron que un ambiente
tranquilo, con un sonido ambiental suave, etc. favorece su trabajo, ya que los sonidos
son fuentes de distraccion y afectan a la concentraciéon que requieren para la
interpretacion. Esta situacion se produjo en alguna entrevista que efectué en lugares

publicos como bares, parques, etc.

Otra dificultad, también relacionada con la realizacion de las entrevistas, fue la falta de
vocabulario especifico en lengua de signos de algunos de los términos que usé durante
mis entrevistas. Esta falta de vocabulario hacia que el/la intérprete tuviera que buscar la
manera de explicar el concepto en aquel mismo momento, con lo que no habia mucho
tiempo para que la persona sorda signista asimilara o bien pudiera profundizar en el
mismo. En este hecho también influia el nivel formativo de la persona sorda signista, asi

como las habilidades de la persona que interpretaba.

Las dificultades para poder localizar determinados documentos, en especial libros, so-
bre los temas abordados en la investigacion, me obligd a desplazarme a diferentes luga-
res fuera de Catalufia para poder conseguirlos. Con respecto a este hecho, el gasto gene-
rado por viajar fuera se ha sumado al gasto en libros comprados en otros pafses a través
de internet. Estas compras a través de internet, en muchas ocasiones las realicé sin co-
nocer de antemano el contenido de las obras adquiridas ya que s6lo podia acceder a su
indice o bien alguna resefia, pero que una vez en mis manos resultaba ser un decepeionante

gasto.

2.6 Consideraciones éticas

La participacion de las personas en el estudio fue voluntatia y garantizandose el anoni-

mato en las narraciones mediante la utilizacién de pseudénimos*.

Para la investigacion redacté un consentimiento informado (CI) propio. Un documento

elaborado acorde con el reglamento aprobado por la Comisién de Ftica en la Experi-

44 Lasituacién de anonimato y utilizacion de pseudonimo, no se da en algunas de las entrevistas exploratorias
e indagatorias que se realizaron a personas que representaban a instituciones, organizaciones o eran personajes
relevantes para el colectivo de personas sordas signistas. A pesar de ello, en estos casos mencionados, siempre
respeté la omisién de determinados comentarios o bien la propia identidad de la persona si asi me lo solicitaba.
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mentacién Animal y Humana, CEEAH, de la Universitat Autonoma de Barcelona, en
diciembre de 2012. El CI constaba de la justificacion y finalidad del estudio y se firma-
ban dos copias (una para la persona entrevistada y otra para mi). La persona entrevista-
da podia en cualquier momento revocar su consentimiento para participar en el estudio

sin que supusiera ningin perjuicio para ella.

Durante la investigacion, aspiré en todo momento a mostrar el maximo respeto a todas
las personas que participaron en la investigacion, asi como a las diferentes opiniones y
visiones que manifestaron. Siempre, antes de realizar una entrevista, preguntaba sobre la
preferencia comunicativa de la persona sorda. En los casos en que prefirieron la lengua
de signos, les preguntaba si aceptaban que llevara intérprete profesional® o bien si que-

rfan que otra persona interpretara.

Como observadora, intenté interferir lo minimo en las dinamicas establecidas por los
grupos, asi como no tomar partido en determinadas situaciones ni comentarios que se

pudieran plantear.

45 Ya que es una figura profesional, regulada por un colegio profesional y con un cédigo ético propio.
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3. Marco teorico y conceptual comunidad sorda

Somos (...) una especie sin fronteras
qute coloca internamente mids
[fronteras que ninguna

otra especie

Teresa San Roman, 1996:130

3.1 Introduccion al marco Teorico-Conceptual

En el presente trabajo me refiero al colectivo de personas sordas como la agrupacion no
formal de individuos que tienen en comun el padecer una deficiencia auditiva*. Dentro de
este colectivo, distingo un subgrupo del mismo (usuario de la lengua de signos) que se

autodenomina Comunidad Sorda.
Pero, ¢qué se entiende por Comunidad? ¢Qué seria Comunidad Sorda?

A lo largo de esta investigaciom entenderé Comunidad como: “Agrupacién de indivi-
duos, de efectivos en general reducidos, distinta y estable, cuyos miembros comparten
ciertos caracteres asi como determinadas funciones sociales, distintas, con tespecto a
otros”. (Aguirre, 1993:136)

Cuando se habla de Comunidad Sorda inexorablemente se habla y se define, también, la

Cultura Sorda.

La definicion del concepto eultura ha sido y continta siendo centro de debate en la an-
tropologfa. No es mi intencién en el presente trabajo ahondar en estos debates concep-

tuales y por ese motivo el término c#/tura hara referencia a los usos y costumbres con-

46 Defino el término desde un punto de vista bioldgico como la falta o déficit, por parte de la persona, del
sentido auditivo, que resulta ser una cualidad intrinseca de la naturaleza humana y de muchos otros seres vivos.
La utilizacién que haré de este concepto, a lo largo del presente ensayo, no incluird otras significaciones como
puedan ser anormalidad, conceptos y significaciones que exploraré a lo largo del trabajo cuando hable del
concepto de discapacidad.
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cretos de un grupo/comunidad. El tratamiento que daré al término comunidad, hara
referencia a la concepcion clasica, como menciona Lopez (1993), del estudio de peque-
flos asentamientos o poblados de diferentes latitudes geograficas y que iba inexorable-
mente unido al término cultura concreta. El hecho de asemejar el estudio de la Comuni-
dad Sorda al estudio clasico de un grupo o comunidad, responde a que es un grupo que

a pesar de no estar delimitado geograficamente se le puede delimitar conceptualmente.

LLa Comunidad Sorda ha ido adoptando diferentes definiciones que se encuadran dentro
de unos determinados posicionamientos ideologicos y que han servido para poder rei-
vindicar los derechos fundamentales” que se recogen en las diferentes constituciones.
Dichos posicionamientos se han centrado tanto en el extremo de definir la Comunidad
Sorda como grupo minoritario en semejanza a los grupos étnicos®, como a posicionarse
junto al colectivo de personas con discapacidad® a la hora de realizar sus reivindicacio-
nes, frente a la sociedad mayoritaria (la oyente), tales como la supresion de barreras de
comunicacion (mediante, por ejemplo, la disponibilidad en los organismos publicos de
intérpretes en lengua de signos). En este sentido, es necesario hablar de grupo y grupo étni-
¢0, ya que se mencionaban, a veces implicita (Pino y Monterde, 2000) y otras explicita-
mente (Lane, 1993; Ladd, 2003; Plann, 2004), en las definiciones aportadas por la acade-

mia y los discursos llevados a cabo desde la Comunidad Sorda.

En cuanto a grupo étnico, es el referido al conjunto de individuos que comparten una
cultura, algunos de cuyos rasgos son utilizados como signos diacriticos de pertenencia y
adscripcion, y cuyos miembros se sienten unidos mediante una consistencia de singula-

ridad histéricamente generada (Aguirre, 1993:347).

A la hora de explorar cémo se configuraban los grupos étnicos, y qué rasgos utilizan
como signos definitorios de su identidad, me fue de gran utilidad el clasico Los grupos
étnicos y sus fronteras de Barth (1976). El autor se desvincula de la definicién mas clasica
de grupo étnico, que hace referencia a una comunidad que se “autoperpetia biolégica-
mente, que comparte valores culturales fundamentales, integra un campo de comunica-

cioén e interaccion, y cuyos miembros se identifican entre si y son identificables por los

47 En el caso del Estado espafiol hacen referencia a: la igualdad y no discriminacion; el derecho a la vida y a la
integridad fisica; a la libertad (religiosa, personal, de expresion e informacion, de catedra, de reunién, de asociacion,
de sindicacién); a la intimidad personal y familiar; a la propia imagen; al libre acceso a cargos y funciones publicas
en condiciones de igualdad; a la tutela judicial efectiva; a la legalidad penal; a la educacion; el derecho de peticion.

48 La propia World Federation of Deaf (WFD), aunque no menciona el término grupo étnico, si que menciona a la
Comunidad Sorda como comunidad lingiiistica minoritaria. Puede consultarse la informacion en: https://wfdeaf.
org/out-work/focus-areas/deaf-culture [consultada, 9 de julio de 2016].

49 Como ejemplo menciono que la Confederacion Estatal de Personas Sordas (CNSE) pertenece, entre otros
organismos al Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) plataforma de
representacion, defensa y accion de la ciudadania espafiola con discapacidad, cuyo objetivo es “mejorar las
condiciones de vida de las personas con discapacidad y sus familias” (extraido de su web: http://www.cermi.es/
es-ES/QueesCERMI/ Paginas/ Plataformaunitariadeladiscapacidad.aspx, [consultada, 15 de junio de 2011].



demas” (Aguirre, 1993:348). Barth realiza una importante aportacion en relacion a los
grupos étnico que esta relacionada con el modo en que conceptualizan. Estos pasan a
ser unidades sociales cuyos miembros seleccionaran una serie de atributos de identifica-
cioén subjetiva para la adscripcion al grupo y para diferenciarse de otros grupos. Lo no-
vedoso de Barth es que propone que la autoidentificacién y adscripcion de los grupos
no se realiza en funcién de una suma de diferencias objetivas (como se menciona en la
definicion clasica) sino que, dependiendo del grupo, éste seleccionara unas particulari-
dades que para ellos seran significativas, ademas de generadas por las interacciones con

otros grupos. Teresa San Roman refiriéndose a Barth menciona que:

(...) hace una distincién que me parece que sigue siendo util, entre lo que
constituye el ‘culture staff” o conjunto de pautas, valores, creencias, utensi-
lios, técnicas, etc. de una cultura, por una parte, y la identidad étnica que se
relaciona s6lo con alguno de los elementos del ‘culture staff’” de manera
que los erige en simbolos del pueblo que comparte esa identidad, y de nin-

guna forma necesariamente toda esa cultura. (San Roman, 1996:125)

Barth deja de ver los grupos como entidades limitadas y focaliza el interés en el contac-
to entre los mismos. Este aspecto me interesd, ya que me podia orientar en la indaga-
cién sobre qué atributos destaca la Comunidad Sorda a la hora de autodefinirse y en
comparacion a qué, que en este caso serfa en comparacion a la sociedad oyente. Se ve asi
coémo la Comunidad Sorda erige como rasgo identitario por excelencia a su lengua, la
lengua de signos, que claramente oponen a la lengua oral, tanto por ser la lengua de la
sociedad oyente como por no tener en cuenta el principal rasgo de sz lengua, que es el

ser visual.

En este punto, a la hora de abordar el término de grupo/comunidad étnico, es necesa-
rio volver al término eultura. ;Qué aspectos caracterizan a los grupos humanos para que
éstos se consideren comunidad cultural? ¢:Quizas que tenga historia? ¢El hecho de que
construyan una forma de vivir, de ver el mundo? En la Comunidad Sorda, ¢es a partir
de su percepcién del mundo eminentemente visual? ¢Coémo se construye la Identidad
Sorda? :Cémo construye la Comunidad Sorda su pasado? ¢Cuanto pasado se necesita
para configurar s# identidad?

En esta construcciéon de la identidad y remitiéndome al analisis que hace San Roman:

Esa identidad étnica, identidad como pueblo, permite la variaciéon de la

cultura en su seno (...) y culturalmente adopta y selecciona rasgos que
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sean capaces de simbolizar la diferencia con €l o los opuestos”. Y, siguien-
do con la seleccion de los simbolos identitarios, hace referencia a Barth
cuando apunta que “es siempre diferencialista respecto a los opuestos ante

quienes esa identidad se construye histéricamente. (San Roman, 1996:126)

Hs por este motivo que, San Roman, citando a Barth, menciona que no sera la cultura la
que haga identidad, sino “la identidad adquirida histéricamente la que selecciona qué
aspectos de su cultura representan mas adecuadamente su diferencia y unicidad” (San
Roman, 1996:126).

En algunas ocasiones el analisis de la Comunidad Sorda, que veremos al hablar de los
Deaf Studies, se realiza desde la conceptualizacion de grupo lingtistico-cultural minorita-
rio. Bajo este andlisis se entiende a la Comunidad Sorda como minorfa étnica, como
grupo étnico minoritario. Entendiéndola asi se realizaran una serie de reivindicaciones,
al mismo nivel que pueden reivindicar otras minorfas étnicas, como: derecho a s« len-
gua, derecho a ser educados en un sistema no oralista, reivindicacién de s« historia, ele-
gir los organismos que les han de representar®. Plann, con respecto al Estado espafiol,
menciona si “Espafia serd capaz de integrar en su seno a la Comunidad Sorda en sus
propios términos como otro grupo lingiistico mas*” (2004). Quizas para profundizar
con mas detalle, esta conceptualizacion, (labor que no realizaré en el presente trabajo), seria
interesante profundizar en la obra de San Roman sobre los gitanos, ver cémo se han
organizado, qué organismos les representan y cémo se canalizan sus reivindicaciones,
volviéndose éstas de indole politica. Tampoco entraré en el presente trabajo en el apa-
sionante debate contemporaneo en torno al concepto de etnicidad ya que no lo consi-

dero necesario para la presente investigacion.

Tanto las ciencias sociales como las ciencias biomédicas, han influido e influyen sobre
los discursos, éstos a su vez lo hacen sobre la legislacion, y en ultimo término sobre las
concepciones de la propia identidad. En toda esta elaboracion de la realidad, que vendra
influenciada tanto por el contexto histérico-social en que se encuentra inmerso el colec-
tivo de personas sordas, como por el politico y econémico, las aportaciones desde la so-
ciologia del conocimiento seran de gran interés para el analisis de la construccion social de la sorde-
ra. Bn La construccion de la realidad, una de las obras por excelencia del constructivismo

social, Berger y Luckmann apuntan:

50 Véase por ejemplo: Lane (2005); Bauman y Murray (2010); Lane, Pillard y Hedberg (2011); Ladd y Lane (2013).

51 Refiriéndose aqui la autora a las Comunidades Histérico-lingiifsticas del Estado espafiol: Galiza, Euskal Herria
y Catalunya.



Todos los universos construidos socialmente cambian porque son produc-
tos historicos de la actividad humana, y el cambio es producido por las

acciones concretas de los seres humanos. (Berger y Luckmann, 2001:146-
147)

Y los autores continiian mencionando:

La realidad se define socialmente, pero las definiciones siempre se encar-
nan, vale decir, los individuos y grupos de individuos concretos sirven
como definidores de la realidad. Para comprender en un momento dado el
estado del universo construido socialmente o los cambios que sufre con el
tiempo, es necesario comprender la organizacién social que permite a los
definidores efectuar sus definiciones. Expresandonos mas burdamente, re-
sulta esencial seguir formulando preguntas sobre las conceptualizaciones
histéricamente disponibles de la realidad, desde el “:Qué?” abstracto hasta

el “¢Quién lo dice?”” sociolégicamente concreto. (Berger y Luckmann,
2001:147)

La sociedad, para Berger y Luckmann se entiende como un proceso dialéctico, que se
compone de tres momentos: externalizacion, objetivacion e internalizacion, que carac-
terizan simultaneamente a la sociedad y a cada sector de ella. Es por ello que, segun los
autores, al realizar cualquier analisis de la sociedad ha de ser de los tres momentos. Con

el individuo ocurre lo mismo:

(...) que externaliza simultineamente su propio ser y el mundo social y lo
internaliza como realidad objetiva. En otras palabras, estar en la sociedad

es participar en su dialéctica. (Berger y Luckmann, 2001:162)

Pero, para Berger y Luckmann, el individuo:

(...) no nace miembro de una sociedad: nace con una predisposicién hacia
la socialidad, y luego llega a ser miembro de una sociedad. En la vida de
todo individuo, por lo tanto, existe verdaderamente una secuencia tempo-

ral, en cuyo curso el individuo es inducido a participar en la dialéctica de la
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sociedad. (Berger y Luckmann, 2001:162)

Este punto de partida en el proceso hacia la sociabilidad, es lo que los autores denomi-

nan znternalizacion:

(...) la aprehension o interpretacion inmediata de un acontecimiento obje-
tivo en cuanto expresa significado, o sea, en cuanto es una manifestacion
de los procesos subjetivos de otro que, en consecuencia, se vuelven subje-
tivamente significativos para mi. (...) la internalizacién, en este sentido ge-
neral, constituye la base, primero, para la comprension de los propios se-
mejantes y, segundo, para la aprehensién del mundo en cuanto realidad

significativa y social. (Berger y Luckmann, 2001:162-163)

Pero el individuo no realizara esta aprehension como resultado de sus creaciones autd-
nomas de significado, sino que asumird el mundo en el que ya viven otros individuos. Y

asi:

Se establece entre nosotros un nexo de motivaciones que se extiende hasta
el futuro; y, lo que es de suma importancia, existe ahora una continua iden-
tificacién mutua entre nosotros. No soélo vivimos en el mismo mundo,
sino que participamos cada uno en el ser del otro. (Berger y Luckmann,

2001:163)

Lo importante en este punto, es que cuando el individuo ha llegado a este grado de in-
ternalizacion ya puede considerarse miembro de la sociedad. Para Berger y Luckmann,

el proceso por el cual se realiza esto se denomina socializacién, que la definen como:

(...) la induccién amplia y coherente de un individuo en el mundo objetivo
de una sociedad o en un sector de él. La socializacién primaria es la prime-
ra por la que el individuo atraviesa en la nifiez; por medio de ella se convi-
erte en miembro de la sociedad. La socializacién secundaria es cualquier
proceso posterior que induce al individuo ya socializado a nuevos sectores

del mundo objetivo de su sociedad. (Berger y Luckmann, 2001:164)



Con respecto a la socializacion, es interesante mencionar el matiz que aportan los auto-
res con respecto a que el individuo no sélo nace en una estructura social objetiva, sino

también en un mundo social objetivo. Este hecho hard que la persona seleccione:

(...) aspectos del mundo segin la situacién que ocupan dentro de la es-
tructura social y también en virtud de sus idiosincrasias individuales, bio-
graficamente arraigadas. El mundo social aparece “filtrado” para el indivi-
duo mediante esta doble seleccion. De esa manera el nifio de clase baja no
s6lo absorbe el mundo social en una perspectiva de clase baja, sino que lo
absorbe con la coloracion idiosincrasica que le han dado sus padres (o cu-
alquier otro individuo encargado de su socializacién primaria’). La misma
perspectiva de clase baja puede producir un estado de animo satisfecho,
resignado, amargamente resentido o ardientemente rebelde. (Berger y
Luckmann, 2001:164-165)

Hsta cuestion es importante a la hora de analizar cémo determinadas personas asumen
e integran el hecho de ser sordo. En este sentido es importante poder ubicar el fenome-
no en el contexto historico-social en el cual se desarrolla, ya que en funcion de él, y
como apuntan Berger y Luckmann, la perspectiva de ser sordo puede producir determi-

nados estados de animo cémo consecuencia de ese contexto.

Otra cuestion importante es que el nifio/a, en la socializacién primaria, internaliza el
mundo de sus progenitores “como el mundo y no como perteneciente a un contexto ins-
titucional especifico.” (Berger, Luckmann, 2001:176). Es por ello que los autores apun-
tan que las crisis que se producen después de la socializacién primaria “se deben real-
mente al reconocimiento de que ¢/ mundo de los propios padres 7o es el unico mundo
que existe, sino que tiene una ubicacién social muy especifica, quizas hasta con una
connotacién peyorativa.” (Berger y Luckmann, 2001:176). Este fenémeno lo podemos
observar en algunos sordos signistas, que han tenido una socializaciéon primaria en en-
tornos oyentes, con metodologfas oralistas y que con posterioridad, ya en la adolescen-
cia o temprana adultez, entran en contacto con otras personas Sordas y en ese momen-

to se inicia un proceso de resocializacion.

Esta re-socializacion, es un aspecto importante que incorporan Berguer y Luckmann y
que denominan alfernaciin. La realidad subjetiva puede transformarse ya que el proceso
de socializacion no acaba. A estas transformaciones se las denomina alternaciones. Di-

cha re-socializacion se asemeja a la socializacion primaria, porque:
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(...) radicalmente tienen que volver a atribuir acentos de realidad y, conse-
cuentemente, deben reproducir en gran medida la identificacién fuerte-
mente afectiva con los elencos socializadores que era caracteristica de la
nifiez. Son diferentes de la socializacién primaria porque no surgen ex #zhi-
/o'y, como resultado, deben contender con un problema de desmantelami-
ento, al desintegrar la anterior estructura némica de la realidad subjetiva.
(Berger y Luckmann, 2001:195)

¢Cémo se lleva a cabo la alternacién?

29>

Una “receta’ para lograr la alternacién tiene que incluir condiciones tanto
sociales como conceptuales, sirviendo, por supuesto, las sociales como
matriz de las conceptuales. La condicion social mas importante consiste
en disponer de una estructura de plausibilidad eficaz, o sea, de una base
social que sirva como “laboratorio” de transformacion. Esta estructura de
plausibilidad serd mediatizada respecto del individuo por otros significan-
tes, con quienes debe establecer una identificacion fuertemente afectiva.
Sin esa identificacion no puede producirse ninguna transformacion radical
de la realidad subjetiva (en la que se incluye, por supuesto, la identidad),
identificacion que reproduce inevitablemente las experiencias infantiles en
cuanto a la dependencia emocional de otros significantes. Estos son quie-
nes han de actuar como gufas para penetrar en la nueva realidad: repre-
sentan la estructura de plausibilidad en los “roles” que desempefian vis-a-
vis del individuo (“roles” que, en particular, se definen explicitamente en
términos de su funcion resocializadora) y que mediatizan ese mundo nue-
vo para el individuo. El mundo del individuo tiene ahora su centro cognos-
citivo y afectivo en la estructura de plausibilidad de que se trate. Social-
mente, esto significa una concentracién intensa de toda la interaccién
significativa dentro del grupo que sintetiza la estructura aludida y particu-

larmente en el elenco encargado de la tarea de resocializacion. (Berger y
Luckmann, 2001:195-196)

La alternacién se presenta como central para entender el transito de persona discapaci-

tada, estigmatizada por su sordera, a persona Sorda como aspecto positivo™. La alterna-

52 El caso del leproso que mencionan Berger y Luckmann (2001:205-207) nos sirve como ejemplo ilustrativo de
este proceso: pasa de ser leproso, estigmatimatizado, al “hijo de un dios”.



cién como proceso de re-socializacion, por el que pasan algunas personas con sordera,
se dara sobre todo en sus asociaciones. En estos lugares, que se erigen como el centro de
la Comunidad Sorda, se produce este proceso de alternaciéon donde las personas con
sordera se sienten identificadas con esta vivencia/expetiencia, que comparten con otras.
Esta autoidentificacion adquiere un caracter positivo, transformandose en identidad y
en sentimiento colectivo de pertenencia a un determinado grupo. Grupo que genera y
aprehende una realidad subjetiva basada en la oposicion al “otro mundo”, al mundo
oyente. En este sentido se hace necesario una segregacion, al menos conceptual (ya que
espacialmente resulta mas dificil”), del mundo oyente (mundo al que pertenecia y que
ahora ya no lo asume como suyo). Segun Berger y Luckmann esta segregacion es im-
portante sobre todo en las primeras etapas de la alternacion; primera etapa a la que lla-
maran fase de “noviciado”. Una vez la nueva realidad queda fija el/la Sordo/a ya puede

establecer nuevas relaciones con la sociedad oyente.

Pero para que la alternacién se lleve a cabo adecuadamente necesita de un aparato legiti-
mador. No sélo debe legitimarse la nueva realidad, sino “las etapas por las que ésta se
asume y se mantiene, y el abandono o repudio de todas las realidades que se den como

alternativa” (Berger y Luckmann, 2001:198).

La alternacién, supone para el individuo, que su antigua realidad, colectividades y signi-
ficantes que le mediatizaron, debe volver a re-interpretarse “dentro del aparato legitima-
dor de la nueva realidad.” (Berger y Luckmann, 2001:198). Y siguiendo con esta afirma-

cion:

Esta re-interpretacion provoca una ruptura en la biograffa subjetiva del
individuo (...) Todo lo que precedié a la alternacion se aprehende ahora

como conducente a ella (...). (Berger y Luckmann, 2001:198)

Con respecto a como se construye y define a si misma la Comunidad Sorda, se hace
necesario analizar cémo se construyen y crean las identidades grupales, concretamente
c6mo se crea la denominada Identidad Sorda. En este analisis el interaccionismo simbilico y
mas concretamente la obra de Irving Goffman Estigma, la identidad deteriorada (2006) me
sirve de punto de partida para poder entender como los procesos de exclusion social y
marginacién a un colectivo portador de un estigma social, han generado a lo largo de la

historia una identidad social diferenciada. Bajo este analisis, observo cémo el estigma infli-

53 Esta separacion se puede dar con mas facilidad en las asociaciones, a pesar de que a ella acudan personas
oyentes. Oyentes, que en algunos casos son considerados como integrantes de la Comunidad Sorda (hijos/as
oyentes de progenitores sordos) o afines a ella (profesionales de la educacién, intérpretes en lengua de signos,
alumnado de los cursos de lengua de signos, amigos/as y/o otros familiares oyentes).
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gido sobre un grupo determinado acaba convirtiéndose en identidad y coémo, en un se-
gundo paso, esta identidad puede acabar transformandose en nocién de orgullo o pedi-

gree.

Segun Goffman (2000), la sociedad establece los medios para que los individuos sean
categorizados. Determina, ademas, qué atributos (“identidad social”) se perciben como
naturales y corrientes para los miembros de estas categorias establecidas. Esto hace que
cualquier persona al encontrarse con otra sepa ubicarla en una categoria y que ademas
reconozca cuales son sus atributos (Goffman, 2006:11-12). Estos atributos, en algunos
casos, pueden ser considerados como indeseables haciendo que la persona se convierta
en menos apetecible para el resto de personas que son consideradas “normales”. Pero
segun Goffman, no todos los atributos indeseables son tema de discusién “sino unica-
mente aquellos que son incongruentes con nuestro estereotipo acerca de como debe ser
determinada especie de individuos” (Goffman 2006:13). Para el autor un atributo de

esta categoria es un estigma:

El término estigma sera utilizado, pues, para hacer referencia a un atributo
profundamente desacreditador; pero lo que en realidad se necesita es un
lenguaje de relaciones, no de atributos. Un atributo que estigmatiza a un
tipo de poseedor puede confirmar la normalidad de otro y, por consi-

guiente, no es ni honroso ni ignominioso en si mismo. (Goffman, 2006:13)

Por lo tanto la persona poseedora del estigma presenta una serie de rasgos:

(...) un individuo que podfa haber sido facilmente aceptado en un inter-
cambio social corriente posee un rasgo que puede imponerse por la fuerza
a nuestra atencion y que nos lleva a alejarnos de €l cuando lo encontramos,
anulando el llamado que nos hacen sus restantes atributos. Posee un estig-
ma, una indeseable diferencia que no habfamos previsto. (Goffman,
2006:14)

Con respecto al estigma encontramos que, por un lado, la sociedad “normal” cree que la
persona que posee un estigma no es totalmente humana. Bajo esta creencia se ejercera

una discriminacién directa sobre estas personas, se construird una teoria del estigma, se

54 Utilizo este término como lo hace Goffman: “(...) todos aquellos que no se apartan negativamente de las
expectativas particulares (...)” que la sociedad estipula como naturales y corrientes (Goffman, 2006:15).



generard una ideologia que pretendera explicar la inferioridad del individuo y dard cuen-
ta del peligro que puede entrafiar (Goffman, 2006:15). Y por otro lado, encontramos
que la persona estigmatizada puede percibirse a sf misma como “normal” con los mis-
mos anhelos que las demas personas. Pero ya sea en los contactos vis a vis o en otras
situaciones que se presenten en las interrelaciones sociales, la persona percibira ese otro
_yo: el estigmatizado. Este hecho puede producir en la persona varias situaciones, que van
desde el no reconocimiento, a sentir vergiienza e incluso odio hacia este hecho (Goft-
man, 2006:18).

Un término interesante que apunta Goffman a la hora de ver cémo estas personas estig-
matizadas pueden finalmente unirse y formar un grupo organizado, es el de carrera mo-
ral. Este concepto hace referencia a las experiencias de aprendizaje derivadas de su con-
diciéon de estigmatizado por las que transita la persona y a las modificaciones en la
concepcion del yo (de persona normal a estigmatizada). Este carrera moral, como comenta
Allué, implicara una serie de cambios “en la identidad social y personal de quien sufre el
proceso” (Allué, 2003:136). Ademas, se observa que las personas poseedoras de un es-
tigma comparten una carrera moral similar, participando de experiencias afines. Hstas
experiencias vitales serfan el primer paso hacia un sentimiento de pertenencia a una de-

terminada categoria, a un determinado grupo.

Hsta relacion con sus iguales, con las personas que comparten su estigma, serd de gran

utilidad para la persona, ya que:

(...) algunas de esas personas pueden ensefarle las manas del oficio y ofre-
cetle un circulo de lamentos en el cual refugiarse en busca del apoyo moral
o del placer de sentirse en su elemento, a sus anchas, aceptado como al-
guien que es realmente igual a cualquier otra persona normal. (Goffman,
20006:32)

HEs también a partir de estas relaciones desde las que la persona, tomando como base su
desventaja, su estigma, puede organizar su vida. Goffman (2006) menciona que, en un
momento determinado, estas personas poseedoras de un estigma deciden agruparse, de
inicio informalmente hasta finalmente organizarse formalmente en asociaciones. Dichas
asociaciones pueden tomar la forma de grupos de ayuda mutua, clubes residenciales,
asociaciones estatales, etc. En el caso de los Sordos observo que las asociaciones que se
crearon con el fin de servir de centro de reunién, de esparcimiento entre iguales, lugares
donde poder tener acceso a la informacion, etc. poco a poco fueron creciendo y devi-

niendo en centros para la comunidad, centros desde donde organizar la vida, reivindicar
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derechos y autoafirmar su condicién de Sordos/as.

Paralelamente al analisis de la formacién grupal por parte de un colectivo de personas
portadoras de un estigma, es interesante adentrarse en el campo de la psicologia social.
Con la Teoria de la ldentidad Social, podemos entender que el hecho de percibir a las per-
sonas como miembros de un grupo social determinado influye en la visiéon que se tiene
de los mismos. Este mecanismo, como proceso cognitivo, permite agrupar a las perso-
nas mediante una simplificacién social que facilita la definicién de los individuos en la
sociedad, ademas de permitir las diferenciaciones entre el propio grupo (endogrupo) y
los demas (exogrupo). Es por ello que vemos céomo los miembros de la Comunidad
Sorda se perciben a sf mismos como parecidos a los demds miembros de la misma vy, en
consecuencia como distintos a la sociedad oyente. De esta forma la identidad social se de-
finirfa como “aquella parte del autoconcepto de un individuo que detiva del conoci-
miento de su pertenencia a un grupo (o grupos) social junto con el significado valorati-
vo y emocional asociado a dicha pertenencia” (Tajfel, 1984:292), en tanto que el grupo
social se concibe como “una coleccién de individuos que se perciben a s{ mismos como

miembros de la misma categoria social” (Turner, 1990:147).

La visién que se tiene de los miembros de un determinado grupo puede tener un carac-
ter positivo o negativo e influird en la actitud que tendremos hacia ese grupo. A esta ac-

titud, cuando es de cardcter negativo, se la denomina prejuicio:

Una actitud hostil o prevenida hacia una persona que pertenece a un gru-
po, simplemente porque pertenece a ese grupo, suponiéndose por lo tanto
que posee las cualidades objetables atribuidas al grupo. (Allport, 1977:22)

El prejuicio se deriva de informacion simplificada, que es imperfecta o incompleta
(Aronson, 1995:272). Se basa en generalizaciones y la creacion de estas generalizaciones

son los estereotipos. Aronson comenta que los estereotipos consisten en:

(...) asignar caracteristicas idénticas a cualquier persona de un grupo, sin
considerar las variaciones reales que se dan entre los miembros de ese gru-
po. Asi, creer que los negros tienen un sentido natural del ritmo o que los
judios son materialistas, es asumir que virtualmente todos los negros son
musicos, o que practicamente todos los judios van por el mundo acumu-
lando propiedades. (Aronson, 1995:273)

Tajfel, en su obra Grupos humanos y categorias sociales (1984), menciona que los estereo-



tipos, ademas, son generados por la categorizacién social. La categorizacion social es un
proceso consistente en unificar objetos y acontecimientos, de caracter social, en grupos.
Estos grupos resultan iguales, equivalentes en referencia a “las acciones, intenciones y
sistemas de creencias del individuo” (Tajfel, 1984:291). Para el autor, el proceso cogniti-
vo de la categorizacion social unido a la interaccion “entre diferencias de valor de origen
social” (1984:291), es importante para entender las divisiones a nivel social entre “noso-

tros” y “ellos™:

(...) es decir, en todas las categorizaciones en las que se hacen distinciones
entre el propio grupo del individuo y los exogrupos con los que aquél se

compara o contrasta. (Tajfel, 1984:291)

Volviendo a los estereotipos, Tajfel apunta que su contenido tiene su origen en las tradi-
ciones culturales de los grupos, pero que ademas éstas pueden estar o no relacionadas
con experiencias comunes ya sean pasadas o presentes, las que son generalizadas en ex-

ceso. Pero, para el autor, quizas lo mas importante sea su estructura y funcion:

Como el difunto Gordon Allport (1954) y muchos otros sefialaron, los
estereotipos surgen de un proceso de categorizacion. Introducen simplici-
dad y orden donde hay complejidad y variacion casi al azar. Solamente nos
ayudan si las diferencias difusas entre grupos se transforman en diferenci-
as claras, o si se crean nuevas diferencias donde antes no existia ninguna.
Por supuesto, los estereotipos representan tendencias hacia la simplifica-
ciéon mas que hacia dicotomias abruptas; en otras palabras, en cada situa-
cion relevante realizaremos tanta simplificacion estereotipada como poda-
mos, sin violentar innecesariamente los hechos. Pero hay sobrados indicios
de que, incluso cuando los hechos se vuelven contra nosotros y destruyen
las confortables y utiles distinciones, todavia encontramos maneras de

mantener el contenido general de nuestras categorias. (Tajfel, 1984:160)

Regresando a la categorizacion social, al proceso por el que se clasifican a los seres hu-
manos en agregados, el término raciacion que utiliza San Roman también se vuelve per-
tinente a la hora de analizar a la Comunidad Sorda y nos sirve como sintesis a la hora de

ver en funcién de que se les conceptualiza:
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(...) el proceso por el que se clasifican los seres humanos en diversos con-
juntos en virtud de marcadores fisicos, culturales o de origen, de tal forma
que esos conjuntos, incluido aquel al que pertenece el sujeto racializador,
reciben atribuciones estereotipadas respecto a sus caracteristicas y capaci-
dades intelectuales, culturales y fisicas, que se piensan inalterables con
mayor o menor rigidez y transmitidas intergeneracionalmente, que son es-
tigmatizantes o no, que orientan comportamientos y actitudes hacia ellos
convertidos en grupos por el propio proceso de raciacion, lo sean o no
por otros criterios y que supone el establecimiento de una valoracién desi-
gual de cada uno de ellos y presupone relaciones desiguales hacia ellos, en
funcién de exigencias del propio sujeto racializador y del racializado, en un
contexto histérico y sociocultural especifico. Brevemente, tan absurdo es
despreciar al primer guineano que entra por la puerta como admirar al pri-
mer norteamericano o japonés que se baja del autobus, y esas actitudes y
esas ideas y posibles comportamientos no son independientes unas de
otras, al contrario, se entienden unas desde las otras. La consideracion del
proceso de ‘raciacion’, del fraccionamiento de la humanidad en grupos
que produce, se contemplaria como un mismo fenémeno que implicaria
‘raciaciones’ negativas de grupos estigmatizados y ‘raciaciones’ positivas
de grupos admirados y elogiados y situaciones intermedias, supongo. Po-
drfamos asi ver unas en relacion a las otras, ver el por qué de las distintas

atribuciones a partir de las propias relaciones entre ellas y frente a ellas.
(San Roman, 1996:153-154)

En todo este recorrido he ido mostrando diferentes contribuciones tedricas, desde dife-
rentes corrientes, para el analisis de la denominada cultura y Comunidad Sorda, asi
como de su sentimiento identitario. Sin embargo, todas estas aportaciones tedricas no
plantean nada a nivel de los sentidos. Cuando hablamos de personas sordas, en general,
lo que se observa es el estigma derivado de la falta de audicion, la negacién del sentido
auditivo, pero squé ocurre con los otros sentidos?, ¢este sentido negado tiene un nivel
en positivo en el resto de sentidos?, ¢en las percepciones, en conjunto, de la personar,
¢como se configura el mundo para la persona Sorda? A partir de las percepciones,
¢como se configura el mundo, la identidad y el sentimiento comunitario en la Comuni-
dad Sorda? Estos, entre otros interrogantes, serfan motivo para una nueva investigacion,
tarea que no pretendo realizar en mi actual investigacion de tesis, pero a pesar de ello si
que creo necesario poder mostrar esta nueva perspectiva tedrica y algunas de sus aporta-
ciones a través de dos de los autores relevantes en este ambito, como son Constance

Classen y David Le Breton.



Desde el campo de estudio de la “antropologia de los sentidos*”, podemos introducit-
nos en el campo de las percepciones sensoriales, indagando en cémo un rasgo en la
persona, como es la ausencia del sentido del oido, conceptualizado como negativo pue-
de devenir en positivo. Para la antropologia de los sentidos la percepcion sensorial no es
s6lo un acto fisiologico, sino también un acto cultural (Classen, 1997). Por lo tanto, las
percepciones, ademas de aportarnos informacion sobre nuestro estar en el mundo, a
través de lo que experimentan nuestros cuerpos, también devendran vias de transmision
de valores culturales. Con respecto a este planteamiento, y como veremos en el apartado
de los Deaf Studies, esta premisa se toma a la hora de mostrar la existencia de la cultura
Sorda, que se organiza a partir del rasgo visual, o dicho de otra manera, del sentido de la
vista, pero también prestando atencion al resto de sentidos ya que éstos completan la

informacién que del mundo perciben.

Classen (1993) en Worlds of Sense, explorara la interaccién entre cultura y percepcion.
Ella plantea que el orden sensorial en una cultura determinada nos conduce a su orden
social, ya que no existe un orden natural de los sentidos. Menciona, ademas, que Occi-
dente cuando piensa en percepcion lo hace como si fuera un aspecto meramente fisico

en vez de considerarla como hecho cultural.

(...) sensory models are conceptual models, and sensory values are cultural

values. The way a society senses is the way it understands. (Classen,
1993:136)

Continuando con el ejemplo de Occidente, afiade que las culturas occidentales conside-
ran que los sentidos son cinco (vista, oido, olfato, gusto y tacto), pero ni siempre se han
considerado cinco, ni en todas las culturas se consideran tal numero ni el tipo de ellos,
marcando asi la construccién cultural que sobre ellos se lleva a cabo. Con ello se de-
muestra que los modelos sensoriales no son estaticos y por lo tanto evolucionan y se

transforman con el transcurso del tiempo (Classen, 1997:410).

Le Breton (2007) en E/ Sabor de/ Mundo nos muestra cémo los individuos experimentan
el mundo a través de su cuerpo®, asintiendo que “El mundo es la emanacién de un cuer-
po que lo penetra” (Le Breton, 2007:11). El autor afirma que la persona toma concien-

cia de sf misma sélo a través de lo que su cuerpo experimenta, de lo que siente, de lo

55 En 1986 fue acufiada la expresion “Antropologia cultural de los sentidos” por el historiador Roy Porter, pero
no es hasta finales de los afios 80 del siglo pasado que se afirma como campo de estudio diferenciado (Classen,

1997).

56 David Le Breton es también un referente sobre corporeidad, entre sus obras destacan Antropologia del Dolor
(1999), Antropologia del Cuerpo y Modernidad (2002) y Adi6s al Cuerpo (2013) entre otras.
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que percibe. Pero ademas, estas percepciones no son meramente coincidencia del suce-
der de las cosas sino que son interpretacion del individuo, interpretaciones que ademas
estaran influenciadas por su historia personal, sus vivencias, su educacion, su pertenen-

cia a determinado grupo o comunidad, clase social, etc.:

Todo hombre camina en un universo sensorial vinculado a lo que su histo-
ria personal hizo con su educacién. Al recorrer un mismo bosque, indivi-
duos diferentes no son sensibles a los mismos datos. (...) Mil bosques en
uno solo, mil verdades de un mismo misterio que se escabulle y que s6lo
se entrega fragmentariamente. No existe verdad del bosque, sino una mul-
titud de percepciones sobre el mismo, segin los angulos de enfoque, las

expectativas, las pertenencias sociales y culturales. (Le Breton, 2007:12)

Asf mismo, las percepciones no se circunscriben a un érgano sensorial en concreto sino
que son una actividad; actividad que se efectta a través de los 6rganos sensoriales y que
una vez han pasado por ellos, la persona los vuelve comunicativos. De igual modo, es
posible observar cémo las personas Sordas pueden compartir el hecho perceptivo e
identificarlo como propio ya que comparten unos referentes sociales como comunidad.
Pero ademas, habiéndose creado la propia Comunidad Sorda mediante esta peculiaridad

perceptiva que ha generado la falta de audicion.

El hombre ve, escucha, huele, gusta, toca, experimenta la temperatura am-
biente, percibe el rumor interior de su cuerpo, y al hacerlo hace del mundo
una medida de su experiencia, lo vuelve comunicable para los demas, in-
mersos, como ¢l, en el seno del mismo sistema de referencias sociales y
culturales. (Le Breton, 2007:14)

El cuerpo en la persona Sorda entiende e interpreta las percepciones del entorno, apot-

tando informacién sobre el mundo:

La sensibilidad ante las vibraciones le permite a las personas sordas reco-
getr informaciones sobtre su entorno: reconocer la voz de los cercanos,
identificar el ruido de pasos, identificar momentos musicales, el paso de un
vehiculo, la cafda de un objeto. A flor de piel, el sentido de las vibraciones

resulta esencial para el aprendizaje de la palabra. (Le Breton, 2007:141)



Con respecto a la sordera y la nifiez, Le Breton (2007) sefiala que en un mundo donde la
sonoridad nos invade y la persona necesita aprender el significado de los sonidos que
percibe, el proceso de aprendizaje pasivo que se da en la infancia sucede de manera in-
consciente. Este aprendizaje pasivo que sucede de manera inconsciente en la infancia en
una persona sin problemas de audicion, se torna dificultoso cuando a una persona adul-
ta o bien nifio/a de determinada edad se le realiza un implante cocleat, ya que ha de
aprender a identificar y discriminar unos sonidos de otros para que del caos sonoro de-
venga un sonido con sentido. El/la nifio/a con deficiencia auditiva necesita otras for-
mas para poder dar sentido al mundo, a su existencia y a su relacion con los demas. Para
éstos infantes la lengua oral les es ajena, no se la pueden apropiar para construir su
pensamiento y comunicarse con los demas (Le Breton, 2007:136), es por ello que resul-
ta tan importante la educacion de los/as nifios/as y no sélo para que aprender a hablar,
sino para que forjen su pensamiento y capacidad comunicativa. El autor, con respecto a

la importancia de la lengua de signos mencionara:

El lenguaje de signos reemplaza al lenguaje oral en su funciéon antropologi-
ca; el niflo encuentra en ella un medio para formular su pensamiento, le da
un lenguaje, una memoria y un medio para comprender al mundo. Favore-
ce la integracion de las reglas inherentes a la lengua de su sociedad y, por lo

tanto, su plena ciudadania. (Le Breton, 2007:137)

El cuerpo en la persona sorda signista, ademas de sumarse a la experiencia visual como
agente activo en las percepciones, también deviene en comunicacion. La lengua de sig-
nos, aunque principalmente haga uso de brazos, manos y rostro, utiliza la posicion del

cuerpo también para expresar y enfatizar el mensaje.

3.2. Perspectiva biomédica

3.2.1. Discapacidad®’

Desde el discurso del modelo médico o perspectiva biomédica, cuando se habla de sorde-

57 El siguiente apartado sigue, en gran medida, el trabajo y analisis sobre la discapacidad que propone Allué, en
su obra de 2003. DisCapacitados. La reivindicacion de la igualdad desde la diferencia. Es por ello que aparecerin
considerables referencias a esta obra.
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ra es necesario hablar de discapacidad ya que el primer término (sordera) deriva hacia el

segundo (discapacidad).

Discapacidad es un término relativamente reciente, que hace referencia a la alteridad
anormal, 2 como se configura y denomina a la persona que se encuentra fuera de la zor-
ma, fuera del patrén de normalidad establecido por la sociedad®. La definicién de este
otro anormal, variara segun el contexto histérico-politico-social (afiado también econémi-
co) en el que nos hallemos. Asi podemos encontrarnos ante un/a: anormal, raro, defi-
ciente, minusvalido, incapacitado, sub-normal, impedido, retrasado, etc. y mds reciente-
mente discapacitado, persona con necesidades especiales, persona no-estandar, persona
con discapacidad funcional. Toda esta terminologfa adoptada para denominar al anor-
mal, contrasta con la utilizada para nombrar al normal o como dice Allué, al vdlido” que

resulta ser escasa.

Todos estos diferentes términos, expresiones y clasificaciones utilizados para denomi-
nar a la anormalidad (en cuanto a deficiencia fisica, psiquica y/o sensorial) responden a
diferentes férmulas culturales, que no resultan neutras y que “nos remite a debates ideo-
légicos y de orden politico” (Allué, 2003:29). La mayoria de estos debates se originan en
un momento y contexto determinado, ofreciendo una visién determinada sobre el feno-

meno.

Con respecto al concepto de normalidad, resultan interesantes las aportaciones tedricas
de la obra de “Lo normal y lo patolégico” de Canguilhem (1971), que sirven ademas de

referente tedrico a Foucault para profundizar en su concepto de normalizacién.

Para Canguilhem, lo normal “es un concepto dindmico y polémico” (Canguilhem,
1971:187) ya que puede entenderse como lo que debe ser y también lo que se encuentra
en la mayoria de los casos. Por otro lado, /a norma, la regla, es aquello que es utilizado
para hacer justicia o bien enderezar. Por lo tanto, hacer justicia o bien enderezar algo a
partir de una norma, es normalizar “imponer una exigencia a una existencia” (Canguil-
hem, 1971:187). El uso del concepto norma se corresponde con el binomio not-
mal-anormal, siendo su relacion de inversion y polaridad. Es por ello que Canguilhem
menciona que la norma actda como herramienta unificadora de la diversidad, reabsor-
biendo la diferencia. Asi, puede observarse que toda situacion o existencia que no se

ajusta a lo dictado por la norma queda excluida (Canguilhem, 1971).

58 Utilizo los términos normal, normalidad y anormalidad como términos corrientes que simplifican la cuestion
a tratar. HEstos términos se utilizan cominmente, pueden considerarse folk, para hacer referencia a algo o alguien
que se ve raro, extrafio, distinto, etc. y que es considerado como anormal, fuera de la normalidad estadistica.

59 Allué (2003) utiliza el término validos para referirse a la persona no discapacitada, pero haciendo hincapié en
la inevitable temporalidad, en la persona, de la salud o de la integridad fisica y que por lo tanto en un momento u
otro cualquier persona puede llegar a ser discapacitada. Para ello utiliza otra expresion de origen anglosajon que es
“temporalmente validos”.



Foucault influenciado por las aportaciones tedricas de Canguilhem desarrolla con ma-

yor profundidad su propio concepto de normalizacion.

Para Foucault la fuerza clasificatoria y productiva de la normalizacién, en las llamadas
sociedades modernas, reside en dos estrategias que son complementarias: por un lado,
la construccion del discurso de anormalidad; y por otro, la medicalizacion. Esta dicoto-
mia, entre normal y anormal, esta division entre los que estan dentro o fuera de la norma,
para Foucault supone un ejercicio de poder. Este ejercicio de poder serd un poder not-
malizador, aplicando la norma tanto al “cuerpo que se quiere disciplinar como a una
poblacién que se pretende regularizar” (Foucault, 2000:229). Pero cuando Foucault ha-
bla de poder no sélo se refiere a una estructura o institucion, sino tal y como apunta
Rigol, “al fet que aquest s’exerceix des de diferents llocs 1 a partir de Iexisténcia d’'un
altre en desigualtat” (Rigol, 2011:99). En el caso de las personas con discapacidad, la
naturalizacion del cuerpo se realizara bajo las directrices normalizadoras que “sean esti-
puladas por la ciencia médica, de modo que se establece una indisociable vinculacién
entre discapacidad y enfermedad (..)” (Rodriguez, 2010b). Pero ademas, este poder
también implicara la existencia de resistencias por parte personas o grupos categoriza-
dos fuera de la norma. Resistencias que implicaran una “lluita pels drets del nosaltres, que
constitueixen moltes de les practiques que duen a terme els protagonistes i les seves fa-
milies (...)” (Rigol, 2011:99).

Por lo tanto, lo normal serd aquello que se fija desde una norma determinada a partir de
una decision normativa. Todo este proceso de creacion de normalidad no es aséptico, ya
que se vera influenciado por la ideologfa imperante, que pretenderd que ese hecho se

erija como hecho universal.

Volviendo a la concepcion biomédica de la discapacidad, encontramos que es una cons-
truccion social relativamente reciente. A pesar de ser relativamente reciente, esta con-
cepcioén convive con otras de cardcter mas antiguo, cronolégicamente hablando, como
son la religiosa o, mas cercana e el tiempo, como la social y la de la diversidad funcional.
A pesar de esta coexistencia, Allué sefiala que estas diferentes visiones se mantienen “en
condiciones y contextos diferentes, como mecanismos de control social de la diferen-
cia” (Allué, 2003:35). La reconstruccion histérica que a continuacién presento no pre-
tende ser completa y exhaustiva, sino que me centro en hechos que son considerados

como significativos y relevantes para el tema.

Allué (2003) nos introduce en autores como Miles (1996) o Humphries y Gordon
(1992) nos remiten a la cultura judeocristiana para hablar de la construccion religiosa de
la discapacidad. Bajo esta perspectiva se describe a la persona con discapacidad en clave

de impureza, como castigo divino y de ello podemos encontrar ejemplos en el Antiguo
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Testamento®. Estas personas impuras debfan apartarse ya que podfan transmitir con su
contacto la impureza al resto de individuos. Allué, remitiéndose a Glande Veil (1978),
comenta que el mal fisico se considera consecuencia del mal moral y por lo tanto se
asocia al pecado. El hecho de que esté relacionado con el pecado concibe que el origen

del mal esta en la persona y no en Dios (Stiker, 1982).

Allué narra que esta concepcion, en clave de impureza, cambié con el Nuevo Testamen-

to:

La prohibicion se rompe con Jesus de Nazaret, que declara que los enfer-
mos, los discapacitados (sic) y los pobres seran los primeros en el reino de

los cielos porque lo que importa es la pureza de espiritu. (Allué, 2003:306)

Ya en la Edad Media, surge una especie de tolerancia mezclada con caridad, “en la que
los pobres y los enfermos se confunden al final del Medioevo™ (Allué, 2003:36). A estas
personas se les asigna la mendicidad como unico recurso para su subsistencia, sélo a los

leprosos se les apartaba de la sociedad (Garvia, 1997:31).

Esta cierta “libertad” de circulacién y tolerancia del discapacitads, por parte de la socie-
dad feudal, se torna reclusion y ocultacion en la Ilustracion (Allué, 2003). En esta época
nace la institucionalizacién de la discapacidad®, modelo de beneficencia liberal, en que
el Estado asume la responsabilidad de hacerse cargo de la persona con discapacidad.
Estas instituciones estan a cargo de los Estados, organizaciones filantrépicas u organis-

mos locales, que casi siempre eran de orientacion religiosa (Allué, 2003:37).

Todos estos periodos narrados tienen como denominador comun una explicacién de
caracter religioso como podria ser carecer de alma, enojo de los dioses, etc., de esta alte-
ridad anormal. Para Palacios y Romafiach (2008) representan el modelo de prescindencia,
en cuanto al tratamiento y explicacion de qué es y qué significa la discapacidad. Prescin-
dencia, porque como consecuencia de estas premisas la sociedad decide prescindir de
éstas personas “ya sea a través de la aplicacion de politicas eugenésicas, o ya sea situan-
dolas en el espacio destinado para los anormales y las clases pobres, con un denomina-
dor comin marcado por la dependencia y el sometimiento, en el que asimismo son tra-

tadas como objeto de caridad y sujetos de asistencia.” (Palacios y Romafach, 2008)

A partir del siglo XIX, el discurso que adoptan las instituciones de beneficencia es el

biomédico, asociando la discapacidad a un problema médico, individual y tratable.

60 Un ejemplo que utiliza Allué es el del Levitico 21.16-23, «lLeyes acerca de la pureza habitual de los sacerdotes».

61 Autores como Aguado (1995) denominaran este periodo como el gran encierro.



Coémo Allué menciona, “El cuerpo (sic) médico deviene poco a poco rector de las nor-
mas de vida social” (Allué, 2003:37). Es a partir de este momento que la alteridad anormal
se conceptualiza como patologia, siendo el cuerpo (sic) médico el experto sobre el tema:
definiran, clasificaran, diagnosticaran esta anormalidad, se encargaran de tratar y rehabili-
tar las pérdidas sensoriales, fisicas y/o psiquicas (Allué, 2003:37). Este modelo, modelo
médico-rehabilitador o también denominado modelo individual, lo adoptaran también
otros colectivos, “cuerpos”, profesionales que a lo largo del siglo XX y XXI se iran in-
corporando, tanto de las ciencias biomédicas (fisioterapeutas, psicologos, psiquiatras,
logopedas, etc.) como de otras disciplinas (terapeutas ocupacionales, profesionales de la
educacién) que colaboraran con el estamento médico (Allué, 2003:37) en el tratamiento
y rehabilitacion de esta pafologia. Por lo tanto, es un modelo que se centra en el sustrato
fisiolégico del individuo (Rodriguez, 2010a), marcando las directrices normalizadoras
estipuladas por la ciencia médica (Rodriguez, 2013) y orientando su practica a la cura-re-

habilitacion clinica de la persona.

En la década de los 80 del siglo XX se inicia un movimiento®, motivado por activistas a
favor de los derechos de las personas con discapacidad®, en Estados Unidos y Gran
Bretafia, critico con el discurso biomédico y la individualizacién de la discapacidad. En
este nuevo modelo, modelo social, se concibe la discapacidad como resultado de la
opresion social. Allué (2003) nos menciona una serie de autores que han abordado el
tema de la discapacidad desde esta perspectiva, tales como por ejemplo: Morris (1991),
Campbell y Oliver (1996), y Barton (1990).

El modelo social sostiene, segun Allué:
(...) que las personas con deficiencias sensoriales, fisicas, cognitivas y
mentales son discapacitadas como consecuencia de las desventajas estruc-

turales que se mantienen en una sociedad hecha para (y pot) las personas
sanas y capaces. (Allué, 2003:39)

Asi, bajo estas premisas, el modelo propugna:

62 El movimiento activista del Disability Movement. Su “lucha se orienta hacia cambios legislativos para la
eliminacién de la discriminacién en el terreno de las politicas sociales publicas (empleo, vivienda, o prestaciones
sociales) que favorezcan la vida independiente y la igualdad de oportunidades frente a la visién anterior basada en
la piedad y la caridad.” (Allué, 2003:39-40). El nuevo discurso entiende la discapacidad cémo colectivo social y
oprimido socialmente frente al discurso anterior que la entendfa en la dependencia y necesidades individuales.

63 Para conocer los origenes de este movimiento nos hemos de remontar a la década de los 60 del siglo XX,
movimiento que se enmarca en la movilizacion por los derechos civiles de otras minorfas.
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(...) laidea de que si las personas con discapacidad son victimas colectivas
de la discriminacion y de los prejuicios sociales mas que victimas individu-
ales —aflade Hugues— en el plano de las politicas sociales publicas hay
que trabajar para aligerar la opresién mas que para establecer compensaci-
ones individuales: hay que hacer intervenciones estructurales, mejorar el
entorno fisico y velar por la igualdad de derechos (Oliver, 1990). Mortis
(1991. p. 10) sintetizaria as{ el modelo social: «no es la incapacidad de ca-
minar lo que discapacita sino los escalones del edificio». Esta posicién
marca un cambio importantisimo por cuanto se estd pasando del plano
individual al social, dando la palabra, por primera vez, a quienes estin
afectados. (Allué, 2003:39)

Por lo tanto, el modelo social incide no en la curacién y rehabilitacion clinica, sino en la
movilizacién politica. Reivindicacién que tiene como objetivo la consecucion de igual-
dad de derechos y plena ciudadania de las personas con discapacidad. Ciudadania plena
que, como apunta Rodriguez (2010b), les es vetada debido a la “opresion social” ejerci-
da por las estructuras sociales que no toman en consideracion a estas personas. O como
explica Vives (2007):

Ha estat un llarg cami el que s’ha hagut de recorrer fins arribar a una nova
conceptualitzacié de la discapacitat: cam{ que va des d’'un enfocament
eminentment biologic a un altre més comprensiu dels factors ambientals;
de fixar-nos en els deficits a fixar-nos més en els drets de les persones;
d’ocupar-nos només dels individus a preocupar-nos també pels obstacles
ambientals. (Vives, 2007:11)

Coetaneamente a esta perspectiva social de la discapacidad, diferentes organismos inter-
nacionales proponen diferentes definiciones y clasificaciones de la discapacidad. As{ te-
nemos a la OMS que en 1980%, desde una perspectiva biomédica, establece la Clasifica-
cion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalfas (CIDDM):

Una «deficiencia» es la pérdida o anormalidad de una estructura o funcién
psicologica, fisiolégica o anatomica. Entre las deficiencias se contabilizan
también las que afectan a los 6rganos de la audicion o de la visién aunque
también las psicologicas. La «discapacidad» representa las consecuencias

de una deficiencia en el rendimiento funcional del individuo. La desventaja

64 Esta clasificacion fue publicada en el Estado espafiol en 1983 por el Instituto Nacional de Servicios Sociales.



aparece aqui a nivel individual, de persona, sin que necesariamente se pro-
duzcan limitaciones en su interaccién con el medio social en cuyo caso
deberfamos utilizar, segun la CIDDM, el término «minusvalia». «Minus-
valfa» —handicap, en inglés— segun la OMS serfa la situacion desventa-
josa, consecuencia de una deficiencia o discapacidad, que limita o impide
el desempefio de un rol que es normal en su caso. Las minusvalias se rela-
cionan con dimensiones como la orientacion, independencia fisica, movili-
dad ocupacional, integracion social y la autosuficiencia econémica. (Allué,
2003: 24)

Surgen otras clasificaciones como las de la British Disability Discrimination Act (1995), que
no tienen un enfoque biomédico pero si individual de la discapacidad (Allué, 2003:24-
25). Allué (2003) también muestra la clasificacion de la Union of the Physically Impaired
Against Se-gregation (UPIAS) que define la discapacidad como forma de opresion social.
Como se ve, todas estas clasificaciones son ejemplos de las diferentes conceptualizacio-
nes que de la discapacidad hace la sociedad. Existen mas ejemplos de las mismas pero
considero que para este trabajo no es necesario indagar en ellos, aunque serfa muy inte-

resante en posteriores investigaciones.

En el ano 2005, frente a los discursos biomédicos y social, surge en el Estado espafol el
concepto de diversidad funcional (Romafiach y Lobato, 2005; Palacios y Romafiach, 2007,
2008). Para poner en antecedentes, a mediados de 2001 con el objetivo de impulsar en el
Estado espafiol el movimiento de vida independiente que surge en Estados Unidos alre-
dedor de 1960, se crea la comunidad virtual Foro de Vida Independiente que actual-
mente se llama Foro de Vida Independiente y Divertad® (FVID)®. Este nuevo término,
surgido desde el propio colectivo de personas con discapacidad, ya no se centra en las
capacidades o dis-capacidades de la persona, sino que conceptualiza el fenémeno de la
llamada discapacidad en términos de singularidad funcional, “apunta a la riqueza (sic) de

un universo social de lo humano crecientemente caracterizado por la diversidad” (Ro-
driguez, 2010b).

Hste nuevo modelo de diversidad funcional pretende superar al modelo médico-rehabi-

litador, que se centra en la anormalidad fisiopatologica de la persona, asi como el modelo

65 Divertad, es una palabra inventada por el Foro de Vida Independiente, que pretende ser la sintesis de dignidad
y libertad y segin el FVID apunta al objetivo ultimo del Foro, “la plena consecucion de estas por las personas
discriminadas por su diversidad, en este caso funcional.” Extraido de su web: http://www.forovidaindependiente.
org/ que_es_el_FVID [consultada, 1 de septiembre de 2014].

66 El FVID puede consultarse en  http://es.groups.yahoo.com/group/vidaindependiente [consultada, 1 de
septiembre de 2014], lugar en donde se genera el foro o bien en su web: www.forovidaindependiente.org
[consultada, 1 de septiembre de 2014].
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social, que pone de manifiesto las condiciones sociales que resultan opresoras a las per-
sonas con discapacidad. La diversidad funcional, por el contrario, no parte de un aspec-
to o hecho en negativo, sino que patte en positivo del hecho de ser diverso/a, con capa-
cidades diversas, todo ello en “términos de una singularidad funcional en el
desenvolvimiento, apuntando as{ a la riqueza (sic) de la diversidad” (Rodriguez, 2013).

Romafiach y Palacios, sobre el surgimiento de este nuevo término responde:

Sabemos que las palabras o términos llevan asociados ideas y conceptos, y
que esta correspondencia no es azarosa sino que representan valores cul-
turalmente aceptados del objeto o ser nombrado. Estos valores se transmi-
ten en el tiempo utilizando las palabras como vehiculo. Con el tiempo, si
queremos cambiar ideas o valores no tendremos mas remedio que cambiar

las palabras que los soportan y le dan vida. (Romafach y Palacios, 2005:1)

Por poner un ejemplo del arraigo que esta teniendo este término en la actualidad, se
encuentra el de la publicacion cuatrimestral “Sobre Ruedas” del Instituto Guttmann
(creada en 1984), que en su numero 71 de 2009 incorporara en el subtitulo de la revista:

“Revista de neurorrehabilitacion y vida con diversidad funcional”.

Algunos autores como Ferreira (2010) critican que no es un concepto teéricamente fun-
dado ni sociolégicamente consistente, pero a la vez lo mencionan como “herramienta
ideoldgica de la que ha decidido proveerse a s{ mismo el propio colectivo para afirmarse
frente a las imposiciones externas y ajenas y luchar contra su discriminacion” (Ferreira,
2010). Otras autoras, como por ejemplo Rodriguez (2013), también estaran de acuerdo
en el uso ideoldgico del término, pero ademas también nos plantea las nuevas posibili-
dades de replanteamiento del concepto de discapacidad si exploramos el fenémeno des-

de el prisma de la relatividad de la percepciéon sensorial:

(..) distintas visiones del cuerpo, sus usos y capacidades desde un punto de
vista historico y antropolégico, mostrando asi como la vision de lo que es
normal y, por ende, lo patolégico, no es universal ni estd en la esencia de lo
humano, sino que es provisional, transitoria y variable. Asimismo, la explo-
racion en torno a la relatividad de la percepcion sensorial nos permitira
cuestionar términos como el de “discapacidad” a favor de nociones como
la de “diversidad funcional. (Rodriguez, 2013:52)



3.2.2 Sordera desde el discurso biomédico

No es objeto del presente trabajo profundizar en los aspectos médico-patolégicos y fi-
sio-patolégicos de la sordera, pero s introduciré qué definiciones y clasificaciones bio-
médicas se hacen al respecto para poder tener una visiéon mas global de las implicacio-

nes que tiene la pérdida auditiva / deficiencia auditiva en la persona que la padece.

Como iré mostrando a lo largo del apartado y del trabajo, estas clasificaciones nos
aportan informacion para comprender el comportamiento de la persona, de su familia y
entorno social ante este hecho. Es importante saber, por las repercusiones que tiene en
la persona: si la sordera ha sido previa o postetior a la adquisicién de la lengua oral y/o
escrita; etiologfa de la sordera, ya que el afrontamiento familiar (si es un nifio/a) o de la
persona adulta sera uno u otro, asi como las estrategias y decisiones que se tomaran a la
hora de decidir por un tipo de educaciéon u otra, por un tipo de intervencién médica u

otra, por un tipo de comunicacion u otra.

También es intencion en este apartado mencionar cémo desde la biomedicina se puede

tener una concepcion de la sordera en positivo, gracias al campo de la neurociencias.

3.2.2.1 Clasificacion y definicion de sordera

Desde el punto de vista médico, la sordera es un término general que se usa para descri-
bir todos los tipos y grados de pérdida auditiva. Asi, vemos que tanto el término sordera
como hipoacusia como discapacidad auditiva se utilizan como sinénimos para hacer re-
ferencia tanto a pérdidas auditivas leves como profundas (Moreno, 2002). Otro término
también utilizado y que me gustarfa afladir como sinénimo de los anteriores es el de
deficiencia auditiva. No obstante y segin apunta Fernandez (1994), las personas con
discapacidad auditiva que se autodenominan sordas, son aquellas que no son capaces de
captar el sonido ni entender el habla, lo que no impide que no sean capaces de comuni-

carse ni expresarse mediante un lenguaje.

Aunque hoy en dia el término sordomudez resulte anacronico, se sigue utilizando en ma-
nuales de otorrinolaringologfa perpetuando asi la imagen negativa que se tiene de las

personas sordas signistas. Por poner un ejemplo, cito textualmente:

Hoy en dfa, la palabra sordomudez, debido a las connotaciones peyorati-
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vas que entrafia secundariamente a sus antecedentes histéricos, tiene ten-
dencia a llamarse simplemente sordera. Creemos que este término es insu-
ficiente, ya que hay muchos grados de sordera, y un sordomudo no es lo
mismo que un prebiacusico, por ejemplo. Hay una tendencia generalizada
dentro de nuestras generaciones a eliminar la palabra sordomudez y a lla-
marla sordera. Deberfamos afiadirle bilateral, prelocutiva, perceptiva y
profunda o grave. Creemos que, por lo menos dentro del ambito profesio-
nal, es mas sencillo seguir utilizando el término sordomudez. (Perello,
Garcia y Roca, 2007:1743)

Es importante sefialar que cuando mencione sordera, hipoacusia o alguno de sus otros
sinénimos, nombrados anteriormente, lo haré para referirme a los casos bilaterales
(afectacion a los dos oidos), ya que las sorderas unilaterales “permiten una audicién
practicamente normal y no producen ningun trastorno del habla o del lenguaje, aunque
pueden acarrear leves inconvenientes sociales de orientacién o de localizacion de la
fuente sonora” (Villalba, 2000:20).

Segun refieren Gil-Carcedo, Vallejo y Gil-Carcedo (2011) en cuanto al término audicién

normal, éste:

(...) no es un valor fijo y absoluto, sino una situacién variable incluida den-
tro de los margenes funcionales auditivos mas frecuentes. Puede conside-
rarse normal la percepcién auditiva de un sujeto que no encuentra ninguna
dificultad para la comunicacion verbal ni para el desarrollo de sus activida-

des en el entorno sonoro de su vida social y laboral habitual. (Gil-Carcedo,
Vallejo y Gil-Carcedo, 2011:77)

Pero ademas, este término ha de diferenciarse del de audicién perfecta, que se considera

que es la que posee la persona cuando percibe toda la gama de frecuencias e intensida-
des (de 0dB o menos) (Gil-Carcedo, Vallejo y Gil-Carcedo, 2011).

La sordera se puede clasificat” en funcién de:

- Hdad de aparicion: segin el momento en que se produce esa pérdida auditiva en

funcién de la adquisicién o no del lenguaje oral por parte de la persona afectada.

67 Para realizar la clasificacion de los tipos de sordera, ademads de los autores que voy citando en el texto, también
he utilizado manuales médicos, como por ejemplo: Medina, Ortega y Trinidad (2007); Rodriguez, Saynes y
Hérnandez (2009); Gil-Carcedo, Vallejo y Gil-Carcedo (2011).



Asi, se diferencian:
* Sordera prelocutiva: cuando se produce antes de la adquisicion del lenguaje oral.

* Sordera perilocutiva: se adquiere cuando el nifio sabe hablar pero no leer (no

siempre figura en las clasificaciones).

* Sordera prebdsica: se adquiere durante el primer afio de vida (no siempre consta

en las clasificaciones).
* Sordera postlocutiva: se presenta después de haber aprendido la lengua oral.

- Grado de pérdida auditiva, segin la escala propuesta por el Burean Internacional
d’Audiophonologie (BIAP)®, recomendacion 02/1¢. Esta escala auditiva clasifica las
sorderas en grupos segtin la media de las pérdidas en las frecuencias de 500 Hz,1.000
Hz y 4.000 Hz". El grado de las pérdidas se mide en decibelios (dB), es una escala
logaritmica, por lo tanto los intervalos no son homogéneos. Segtin esta escala, la

audicion puede ser clasificada como normal o con pérdida.

o Audicion infranormal: 1a pérdida tonal media no sobrepasa 20 dB. Se trata

eventualmente de una pérdida tonal ligera sin incidencia social.

* Deficiencia anditiva ligera: cuando la pérdida tonal media se sitta entre 21-40 dB.
Pasan desapercibidas en condiciones normales. El habla con voz normal es
percibida, sin embargo se percibe dificilmente con voz baja o lejana. La mayoria

de los ruidos familiares son percibidos.

* Deficiencia Auditiva mediana: entre 41-70 dB. A medida que el umbral medio se va
acercando a los 70 dB, las dificultades auditivas aumentan. El habla es percibida
si se eleva un poco la voz. El sujeto entiende mejor si mira cuando le hablan. Se

perciben aun algunos ruidos familiares.

* Deficiencia anditiva severa: entre 71-90 dB. El habla es percibida con voz fuerte

68 El Bureau Internacional D’Audiophonologie (BIAP) es un organismo internacional con sede en Bélgica
constituido “por delegados de sociedades, comités nacionales o regionales de Audiofonologfa, delegados de
asociaciones profesionales internacionales relacionadas con las disciplinas mencionadas en la definicion de la
Audiofonologfa, y por miembros asociados. Retne a expertos internacionales, agrupados en comisiones técnicas,
para discutir, elaborar y redactar recomendaciones, que son ampliamente difundidas por el secretariado del BIAP.
Los delegados, miembros asociados y expertos internacionales trabajan en comin sobre un tema determinado,
agrupados en comisiones técnicas especializadas, cuyos trabajos constituyen las actividades principales del BIAP y
cuyo funcionamiento se describe en el Reglamento de Régimen Interior n® 6”. Texto extraido de su web: http://
www.biap.otrg/biapespagnol.htm [consultada, 22 de enero de 2015].

69 Las recomendaciones son el resultado de las reuniones de la BIAP. La presente fue elaborada en Lisboa en
1997 y es la clasificacion utilizada en los trastornos de la audicion segtn el grado de pérdida.

70 Se consideran estas frecuencias ya que la mayoria de los sonidos del habla van de 500 Hz a 2.000 Hz, a pesar
de que el oido humano puede percibir los sonidos que se dan en las frecuencias que van de 20 y los 20.000 Hz. Por
ese motivo “para poder captar el lenguaje hace falta que el habla tenga una determinada intensidad y que se
encuentre dentro de unas frecuencias concretas” (Claustre y Gomar, 2007:613).
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cerca del oido. Los ruidos fuertes son percibidos.

* Deficiencia anditiva profunda: > 91 dB. A partir de entre 111 y 119 dB, no hay

ninguna percepcién de la palabra y sélo los ruidos muy potentes son percibidos
* Cofosis: pérdida total de la audicion, > 120 dB.
- Segun la localizacién de la lesion:

* Sordera conductiva o de transmision: el problema se localiza en el en el oido externo
y en el of{do medio. Esto ocasionara dificultades para que “la vibraciéon pueda
llegar en su plenitud al timpano o pueda ser transmitida por la cadena de
huesecillos a los liquidos del oido interno” (Villalba, 2000:19). No suelen afectar
a la calidad de la audicién, ya que sélo producen déficits auditivos cuantitativos.
En principio son trastornos transitorios que con tratamiento farmacolégico o

quirdrgico mejoran.

* Neurosensorial (o de percepeion): se producen por lesiones cocleates o disfunciones
que afectan el oido interno, también puede estar afectado el laberinto, por las
fibras nerviosas que conducen el mensaje acustico (VIII par craneal). Es una
afectacion auditiva de mayor importancia, pudiendo llegar a ser irreversible, y
que dependiendo del tipo de células afectadas también existird un “componente
cualitativo en dicha pérdida y acompafarse de una variabilidad en los restos de
audicién” (Moreno, 2002:30).

* Central™: este tipo de lesiones se localiza en los mecanismos de recepcién y de
integracién del mensaje auditivo debido, generalmente, a una lesién a nivel
cerebral. A esta alteracion se la denomina agnosia auditiva, que es la incapacidad
para el reconocimiento de sonidos o de palabras teniendo la persona una
funcién auditiva normal. El origen suele ser casi siempre vascular, y mas
raramente tumoral o traumadtico. Es frecuente que este tipo de deficiencias
auditivas vaya acompafiado de otros déficits o dificultades que también produce

la lesion cerebral, ya sean motoras o de otra indole.

* Mixtas o combinadas: serian las producidas por la suma de las conductivas o de
transmision y las neurosensoriales o de percepcion. Combinan tanto el problema
de transmisién como de percepcién. Hstas sorderas, por lo tanto, pueden ser

debidas a lesiones, tanto del oido externo, medio como interno.
- Segun la etiologfa de la discapacidad auditiva:

* Sordera bereditaria: serfa la transmitida genéticamente, ya sea de manera

71 En esta clase, Moreno (2002:28) aclara que también en algunas publicaciones se hace la diferencia entre central
y cortical, pero que ella entiende que centrales ya abarca las corticales, ya que se producen por una lesion en las
areas auditivas del cerebro.



dominante, recesiva o por vinculaciéon al cromosoma X. Mayoritariamente es
recesiva, la progenie sorda nace de progenitores oyentes portadores del gen
recesivo. No necesariamente se manifiesta en el momento de nacer, puede

acontecen en la infancia o a lo largo de la vida.

* Sorderas de origen prenatal: producidas por agresiones que se producen en el feto

como consecuencia de infecciones, parasitos, toxicos, anoxias, etc.

* Sorderas de origen neonatal o perinatal: 1a lesién acontece en el momento del parto y

las causas mas frecuentes se deben a la prematuridad, anoxia y trauma obstétrico.

* Sorderas post natales: son las que devienen a lo largo de la vida de la persona.
Existen multiples causas, las mas importantes podrian ser: por obstruccién del
conducto auditivo (tapones de cera, objetos extrafios, inflamacién, etc.) o bien
tubaricas (Trompa de Eustaquio), etc.; alteraciones dseas; alteraciones vasculares
del oido interno; traumatismos; intoxicaciones por ototoxicos (pérdida auditiva
en funcién de la toxicidad, dosis administrada, duracién del tratamiento y
susceptibilidad de la persona); infecciones generales (gripe, meningitis, fiebre
tifoidea, parotiditis, etc.); neurinoma (tumor que afecta al nervio auditivo,
aunque sea unilateral puede acabar afectando a los dos oidos); lesiones del
tronco enceflico (por compresiéon tumoral, por fendémenos vasculares);

alteraciones de la corteza auditiva (fenémenos compresivos o vasculares).

* Sordera asociada a sindromes, ya sean hereditarios, congénitos™ o de posterior
aparicion.
* Presbiacusia: sordera asociada al envejecimiento de la persona. Se considera que

es una alteraciéon de origen degenerativo, que comporta una pérdida gradual,

conforme la persona envejece, y que sobre todo afecta a sonidos agudos.

Otro aspecto a tener en cuenta en las personas que sufren sordera es si éstas, a su vez,
padecen de alguna otra discapacidad. Segun Villalba (2000) con cierta frecuencia las de-

ficiencias auditivas se acompafian de otras anomalfas o malformaciones, afiadiendo que:

En mas del 40% de las sorderas estan presentes factores etiologicos de
tanto riesgo como la hipoxia, prematuridad extrema y bajo peso, infeccio-
nes perinatales, meningitis, encefalopatias, sindromes malformativos, etc.

No debe de extrafiar, por tanto, que entre la poblacién sorda abunden los

72 Se refieren a cualquier rasgo, sindrome presente en el nacimiento y que ha sido adquirido durante el periodo
intrauterino. Tanto pueden ser resultado de factores genéticos, fisicos (si la gestante ha sido irradiada), quimicos
(exposicion a farmacos o agentes toxicos) o infecciosos (por ejemplo infecciones virales como rubéola,
citomegalovirus, etc.).
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problemas afiadidos y deficiencias asociadas. (Villalba, 2000:38)

3.2.2.2 Repercusiones de la pérdida auditiva en el desarrollo in-
tegral de la persona

Ampliamente se ha investigado y escrito sobre las repercusiones que tiene la sordera en
el desarrollo integral de la persona”. Estas repercusiones tendran mayor o menor im-

pacto en la persona debido a una serie de factores relacionados, como son™:
- La edad en la que aparece la pérdida auditiva, relacionandola con la adquisicién o no
de competencia en la lengua oral: sordera prelocutiva o postlocutiva.
- La etiologfa de la sordera.
- Eltipo, grado de pérdida auditiva y localizacion de la lesion.
- El nivel intelectual de la persona.

- La presencia o no de otras dificultades y/o discapacidades que pueda tener la
petsona.
- Adaptacion a las ayudas técnicas, como son los audifonos, implantes cocleares, etc.

Ademids, se menciona que cuanto mas severa y precoz es esta pérdida auditiva, mayores
repercusiones tendra en el desarrollo posterior de la persona, sobre todo cuando acon-
tece antes de la adquisicién de la lengua oral o sordera prelocutiva (Villalba, 2000). En
estos casos las repercusiones en el desarrollo del infante también se sumaran los facto-

res de (Villalba, 2000):
- Laimplicacién de la familia en el proceso rehabilitador y comunicativo.
- Momento en que se inici6 la estimulaciéon temprana.

- Calidad de la educacién recibida.

- La deteccién precoz o no en los/as nifios/as, asi como el entorno social (Moteno,
2002)™.

73 Contemplando tanto los aspectos lingiifsticos, cognitivos, afectivos y sociales.

74 Diferentes autores coinciden en estos factores, por poner algin ejemplo: Fernandez (1994); Moreno (2002);
Villalba (2000, 2010).

75 Aqui Moreno (2002) hace referencia a las respuestas que puede proporcionar la sociedad a las necesidades o
demandas de la persona con sordera o bien de su entorno familiar. Pone como ejemplos el caso de Noruega con
respecto al acceso a la educacion en lengua de signos, asi como el aprendizaje en las familias y también el ejemplo
de las horas subtitulacién en la television que ponen algunos paises.



Cuando se comentan las repercusiones en el desarrollo de la persona que se dan cuando
existe una pérdida auditiva, ya sea bilateral o no”, el hecho de que la sordera sea poslo-

cutiva tendra una serie de consecuencias que no se daran tanto en la prelocutiva.

Cuanta mas edad tiene la persona que adquiere una sordera bilateral profunda, mas pro-
blemas adaptativos puede presentar, tanto a nivel de autoaceptacion personal, como a
nivel de interaccion social (Villalba, 2000). Villalba (2000) apunta una serie de hechos
comunes que se pueden presentar segin franjas de edad. A continuacion realizo un re-
sumen de las palabras de Villalba (2000):

- Si la sordera se adquiere en la adolescencia o juventud: el/la adolescente/joven
encontrara dificultades para aceptar la nueva situacion, s# sordera. Esta etapa del ciclo
vital de la persona, se encuentra marcada por la adscripcion de la persona a un
grupo de referencia, adscripcion que se vera dificultada por este hecho, al igual que
sus relaciones sociales en general, como escolares, familiares y de pareja (ya que en
esta etapa se inician las relaciones de noviazgo) en particular. Pueden sentir rechazo
a todo aquello que les recuerde o identifique con la sordera, como puede ser el uso

de audifono.

- Sila sordera se adquiere a partir de la edad adulta: la actitud de la persona suele
caracterizarse por un rechazo hacia la pérdida auditiva y negativa o retraso a
consultar médicamente la afectacion, incluso efectuandose la consulta no por
iniciativa propia. Ademas, encontraran dificultades para, por ejemplo, la lectura
labial aspecto que dificultara la comunicacién en los contactos vis-g-vis como en las
interacciones comunicativas en grupo. La persona al tener dificultades comunicativas,
puede que empiece a tener problemas que afecten tanto a su vida laboral, social
como personal, ya que se pueden crear situaciones de confusion, malentendidos o

incomprensién generadas en las interacciones comunicativas con los demas.

Tal y como se ha ido mencionando anteriormente, cuando la sordera es prelocutiva,
aproximadamente antes de los 3 afios, o bien postlocutiva pero acontece antes de la
adolescencia, las repercusiones en el desarrollo integral del nifio/a seran diferentes a las
de las personas en las que deviene la sordera con posterioridad. Son este tipo de sorde-
ras las que mas consecuencias en el individuo generan, siendo ademas las personas que
adquieren la sordera en este periodo las que son mayoritariamente miembros de la Co-

munidad Sorda.

76 Las repercusiones mas importantes suelen ser mds habituales en los casos de sordera bilateral. En estos casos
se dificultara mas el aprendizaje de la lengua oral y ese hecho puede conducir a una menor interaccién con las
demas personas y su entorno, llegando a comprometer el aprendizaje en la edad escolar, en su integracién social y

laboral (Villalba, 2010).
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Nufiez (2011) menciona que la deprivacion auditiva y el grado de pérdida a edades tem-
pranas, tendrd “serias consecuencias” en el posterior desarrollo de la persona. Por ello,
el autor apunta que se ha de iniciar de manera inmediata, a la confirmacion diagnostica,
la adaptacion protésica ya sea con audifono o implante coclear y la intervencion tempra-
na o también llamada estimulacion precoz, sobre todo logopédica. Nufiez (2011) tam-
bién remarca el gran papel que juega la familia en el proceso rehabilitador del/la nifio/a
y que ha de ser prioridad del equipo médico proporcionar informacién necesaria para
que sea la propia familia quien tome las decisiones oportunas y necesarias en el trata-
miento y proceso rehabilitador del infante. La familia juega un papel fundamental, ya

que:

(...) es en el seno de la familia donde nace y tienen lugar el desarrollo co-
municativo y la adquisicion del lenguaje oral de los nifios, y donde se fra-

gua la consecucion de su vida futura, plena y auténoma. (Nufiez, 2011:102)

Ademis, para Nufiez (2011), en la hipoacusia infantil, etapa que va de los 3 meses de
edad y la escolarizaciéon a los 3 afios, resulta clave para el desarrollo futuro del infante si,
tal como menciona el autor, se pretende que sean “adultos auténomos, independientes
e integrados en la sociedad” (Nufiez, 2011:102).

La consecuencia mas importante que conlleva la sordera en estas edades, desde la pers-
pectiva biomédica, tiene que ver con la adquisicién de la lengua oral y de los problemas

derivados de su no adquisicion.

A modo de sintesis he clasificado las repercusiones, segin lo mencionado por los auto-
res, en: repercusiones a nivel sensorial y motor, repercusiones a nivel cognitivo y lingtifs-

tico y repercusiones a nivel socio-afectivo.

Repercusiones a nivel sensorial y motor:

Resumiendo las palabras de Villalba (2010), estas repercusiones se dan en:

- La funcién de alerta: hace referencia a cémo en el ser humano su vigilancia se basa
en la exploracién sonora mas que en otras sensaciones, pero en la persona sorda

serd visual y a través de vibraciones, no obteniendo la misma fiabilidad.

- Localizacién de los acontecimientos: el oido indica la direccién, la localizacién de



un suceso, pero en la persona sorda esta funcién esta obstaculizada (segun el nivel
de audicion) y favorece la desorientacion e inseguridad obligando al sujeto a realizar

una exploracion visual mas amplia, entre otras dificultades.

- El desarrollo de la rapidez se vera afectado en la persona sorda ya que el tiempo de
reacciéon mas rapido corresponde a la sensacion auditiva, se afirma que las personas
sordas son mas lentas ya que estan habituadas a servirse de estimulos visuales que
son mas lentos y estables, cosa que les acaba influyendo en su comportamiento o

manera de hacer.

- La conexién con el entorno en la persona sorda se vera dificultado, sobre todo la
relacién de la misma con su medio fisico y social. En los casos de falta de audicion
en edades tempranas afectard a los comportamientos de individuacién-separacion,
poniendo el autor el ejemplo de cémo un nifio/a oyente puede tranquilizarse, ain

no viendo a sus progenitores por el simple hecho de escuchatrlos.

- Otras funciones afectadas que el autor relata serfan la atencién dividida que hace
referencia, entre otras cuestiones, a que una persona sorda no podrd seguir
conversaciones con personas que no estén dentro de su campo visual, a las
dificultades que tendrd para captar informacion si esta realizando otra tarea y como
esto repercutird en las tareas de tipo académico como son tomar apuntes, dictados,

etc.

- Otros autores, como Fernandez (1994) apuntan que, de manera general, no se
observan evidencias que hagan pensar que la secuencia de desarrollo en las areas

motoras sea diferente que la que pueden experimentar otros/as nifios/as oyentes.

Repercusiones a nivel cognitivo y lingiiistico:

Segun Perell, Garcia y Roca-Ribas (2007) en estos/as nifios/as se da un retraso a nivel
cognitivo de unos 5 aflos con respecto a los infantes oyentes. Para estos autores es im-
prescindible que el/la nifio/a aprenda la lengua oral, ya que ésta es fundamental para se
favorezca el desarrollo de las areas cognitivas implicadas en el pensamiento abstracto, el
razonamiento légico, la simbolizacion, el calculo, las clasificaciones y en definitiva, co-

mentan, todo lo que tenga que ver con el lenguaje interior.

Villalba (2010) ademas menciona las graves consecuencias que puede tener la depriva-
cién en la lengua oral en estos/as nifios/as. Consecuencias que, de no actuar a tiempo,
pueden causarles alteraciones importantes en la personalidad; que puede llevar consigo

afectacién importante en aspectos como son los procesos cognitivos en general y fun-
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cionalidad de la memoria. Estas repercusiones en si no son debidas a la sordera en si
misma, sino al déficit comunicativo, informativo y experiencial que puede generar la
sordera en la persona (Villalba, 2010).

A nivel de lenguaje oral, el déficit en su percepcion perjudicara gravemente el aprendiza-
je de la lengua oral, ademas de favorecer, en la persona sorda, un deficitario autocontrol
en las emisiones orales cuando hable (Villalba, 2010). Existe, por tanto, una clara dife-
rencia en el desarrollo de la competencia del lenguaje oral entre nifios/as oyentes y ni-

fios/as sordos/as de la misma edad y nivel de escolarizacion (Ferniandez, 1994).

Para Fernandez (1994) las dificultades de los/as nifios/as sordos a la hora de escribir,
seran el resultado de la dependencia que la escritura tiene sobre la lengua oral. Por lo
tanto, si la adquisicion de la lengua oral es deficitaria o con dificultades esto interferira
significativamente en el aprendizaje de la lecto-escritura. Por ese motivo, también se re-

comienda que los/as nifios/as tengan acceso cuanto antes a la lectura.

Repercusiones a nivel socio-afectivo:

Villalba (2010) hace hincapié en la importancia del sonido y de cémo se ha de estimular
la percepcion de éste en los/as nifios/as con restos auditivos debido a que el sonido

tiene la capacidad intrinseca de provocar y transmitir emociones, ya que:

Sirviéndose de las diferencias del tono, del volumen, del ritmo y de otras
caracteristicas de la voz y del sonido, el nifio aprende a distinguir entre el
afecto, la ternura, el estimulo o la reprimenda. La simple imitaciéon de estos
sonidos le va a permitir iniciarse en la comunicacion intencionada. (Villal-
ba, 2010:186)

Ademas, el hecho de que la persona disponga de un medio o sistema de comunicacién
precario repercutird en sus relaciones socioafectivas (Fernandez, 1994; Villalba, 2010),

asi como la comprension del mundo y de los acontecimientos que le rodean (Fernan-
dez, 1994).

Como vemos, la mayoria de estas repercusiones no son debidas a la sordera en si mis-
ma, sino al déficit comunicativo, informativo y experiencial que puede generar la sorde-

ra en la persona. El lenguaje es de vital importancia, no sélo para la comunicacién sino



también para generar y crear conocimiento y vida interior. Pero como hemos ido vien-
do, hay autores que desde una clara perspectiva biomédica s6lo mencionan el aprendiza-

je de la lengua oral.

Asi, algunos autores no mencionan la lengua de sighos como parte del abordaje integral
de la sordera en el/la nifio/a sordo/a”, otros si mencionan su necesidad, sobre todo
cuando la sordera se produce mas o menos hasta la adolescencia™. Los autores que
mencionan el aprendizaje en la lengua de signos, consideran que ésta es necesaria para
poder “acercatles al curriculum” educativo (Villalba, 2000) y disminuir el impacto que
puede tener en su desarrollo cognitivo y de personalidad aunque ésta no solucione los
problemas generados por la sordera (Villalba, 2010). Por otro lado, cabe destacar la im-
portancia de que el/la nifio/a esté en contacto con otros/as nifios/as signantes o bien
adultos signantes, para que éstos/as actien como modelos de identificacion (Fernin-
dez, 1994)".

Junto con el entorno social y escolar, también es importante la implicacién de la familia,
cuestion en la que estan de acuerdo todos los autores (Fernandez, 1994; Villalba, 2010).
Eistos mencionan que tener un entorno familiar saludable que evite la sobreproteccién y
favorezca los intercambios comunicativos es fundamental para el desarrollo psicoemo-
cional, el autoconcepto y autopercepcion de valia personal que puede tener el/la nifio/a

sordo/a.

3.2.2.3 Nuevas perspectivas desde el campo de las neurocien-
280
cias

Desde el discurso biomédico se ha patologizado y considerado a las personas con sot-
dera como discapacitadas, como portadoras de un déficit que habfa y hay que corregir.
Esta correcciéon lo que perseguia y persigue, es que la persona devenga, en la medida de
lo posible, “oyente”, ya sea mediante rehabilitacién logopedia, ayudas técnicas (para am-
plificar los restos auditivos, si los hubiera), o mediante cirugia, como es el caso de los

implantes cocleares.

77 Véase, por ejemplo: Perell6, Garcfa y Roca-Ribas (2007) y Gil-Carcedo, Vallejo y Gil-Carcedo (2011).
78 Véase, por ejemplo: Fernandez (1994); Villalba (2000) y (2010).

79 Es importante mencionar que el campo de estudio de la autora M* Pilar Fernandez Viader es el educativo y
que mantiene una visién sobre la sordera, en la que el discurso biomédico no es el imperante.

80 A pesar de que considero el campo de las neurociencias de especial interés, no me extenderé ya que no es
objetivo principal en esta investigacion de tesis doctoral. Si se quiere ampliar informacién recomiendo entre otros

autores: Portellano (2005), Cuetos (2012), Kandel y Hudspeth (2013) y Kemmerer (2015).
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Al contrario que otros enfoques que desarrollo en este mismo capitulo, el discurso bio-
médico parte de una concepcién en negativo de la persona sorda. Se entiende a la per-
sona como deficitaria, que padece una patologia que es susceptible de tratarse y cuyo
tratamiento consiste en restablecer o recuperar la audicion, para asi convertir a la perso-
na en normal, en “oyente”. Pero en el seno de las ciencias biomédicas, el campo de las
neurociencias, disciplina relativamente reciente de la biomedicina, aporta una nueva vi-

sién en positivo de las personas sordas signistas.

El campo de las neurociencias se centra en el desarrollo, estructura, funcionamiento y
patologia del sistema nervioso, abarcando diferentes niveles de analisis que van desde el
molecular hasta el conductual y cognitivo. Por lo tanto, el abordaje o estudio del sistema
nervioso se efectia desde una perspectiva multidisciplinar, gracias al aporte de diferen-
tes disciplinas como son la Biologfa, Psicologia, Neurologia, Quimica, Fisica, Farmaco-
logia, Genética o la Informatica, entre otras (Portellano, 2005). Las neurociencias apos-
tan una nueva concepcion de la mente humana ya que abordan el sistema nervioso
tanto desde el nivel neuronal hasta el comportamiento de la persona, permitiendo en-
tender “qué nos hace ser como somos” (Portellano, 2005:3), o parafraseando a Kandel
y Hudspeth (2013):

How do the billions of individual nerve cells in the brain produce beha-
vior and cognitive states, and how are those cells influences by the en-
vironment, which includes social experience? Explaining behavior in
terms of the brain’s activities is the task of neural science, and the pro-
gress of neural science in explaining human (...). (Kandel y Hudspeth,
2013:5)

Pero, ¢qué interés suscitan las personas signistas en las neurociencias?

El interés de las neurociencias por las personas sordas signistas estriba en eso mismo, en
que son personas privadas de un sentido como es el oido y que ademas hacen uso de
una lengua no oral sino visual de comunicacién manual. Ademds, si a esto unimos los
avances técnicos en las ciencias biomédicas, sobre todo a las técnicas no invasivas como
son las de neuroimagen funcional del cerebro que permiten analizar el funcionamiento
cerebral mientras la persona realiza una determinada actividad cognitiva; se observa que
el interés por las personas Sordas se acrecienta ya que pueden aportar novedoso conoci-

miento sobre la funcionalidad del cerebro humano.



Ya en su dia Oliver Sacks® publicé la obra Seeing Voices. A journey into the World of the
Deaf (1989), que en catalan se tradujo como eig una ven (2002). En esta obra Sacks hace
un repaso sobre la situacién de las personas sordas signistas, sobre todo en EEUU, pero
también poniendo ejemplos de otros lugares. En el capitulo 2 Sacks se introduce en la
interrelacion entre pensamiento y lenguaje y aunque no lo explicita, ya deja patente as-

pectos que desde las neurociencias se abordan.

Desde las neurociencias y en concreto desde la neurociencia cognitiva®, la neurociencia
del lenguaje® y ya mas recientemente la Neurociencia cognitiva del lenguaje®, el estudio
de las lenguas de signos esta aportando conocimiento sobre la relacién entre lenguaje y
cerebro o, como apunta Herrera (2006) “permitiendo ampliar la comprension del siste-

ma neuronal que subyace al lenguaje”.

Herrera ademas indica:

(...) aunque los lenguajes hablados y signados difieren radicalmente en su
forma externa, comparten propiedades a nivel abstracto. (...) En este senti-
do, la pregunta mds relevante en los ultimos afios ha sido averiguar cémo
esta diferencia afecta a la organizaciéon neuronal del lenguaje. (Herrera,
2006:59)

Asi pues, se ve que el estudio de la lengua de signos ya no se limita sélo a los estudios
meramente lingiifsticos, sino que su interés va mas alla llegando a ser objeto de estudio
para la biomedicina y en concreto para las neurociencias. Como ejemplo de ello en la
actualidad tenemos el Basc Center on Cognition, Brain and Langnage (BCBL)* que desde
hace ya unos afios participa en proyectos de investigacién sobre las lenguas de signos
del Estado espafiol* como una via mas para profundizar en el conocimiento del cerebro

humano. Desde el BCBL se menciona que la ciencia desconoce todavia qué mecanis-

81 Neurdlogo ampliamente conocido por sus obras divulgativas sobre experiencias propias con sus pacientes, de
las mas conocidas encontramos: Despertares (1988), Un antropdlogo en Marte (1997), El hombre que confundié
a su mujer con un sombrero (2000).

82 El objetivo de la Neurociencia Cognitiva “es el estudio de los procesos mentales supetiores, habitualmente
llamados cognitivos: pensamiento, lenguaje, memoria, atencién, percepcién y movimientos complejos” (Portellano,

2005:4).
83 Neurociencia que aborda la organizacion del lenguaje en el cerebro (Cuetos, 2011).

84 Para ampliar conocimiento, veise la recientemente obra publicada: Kemmerer (2015) Cognitive Neuroscience of
Langnage. New York, Psychology Press.

85 Patra ampliar informacién recomiendo visitar su web: http:/ /www.bcbl.eu/?lang=es [consultada, de septiembre
de 2014].

86 La Lengua de Signos Espafiola (LSE) y la Lengua de Signos Catalana (LSC).

71



72

mos neurologicos exactos se producen en el cerebro de una persona Sorda signista
cuando se comunica con otros/as Sordos/as, cosa que no ocurre con los mecanismos
que se producen en la lengua oral. Ademas apuntan que el estudio de las zonas cerebra-
les que procesan la lengua de signos y las rutas por las que la informacién navega por la
mente puede aportar informacién muy valiosa sobre los mecanismos del lenguaje en

general, informacion no sélo circunscrita a la lengua de signos.

En sintonfa con todos estos aportes que se llevan realizando desde las neurociencias
sobre las personas sordas signistas en general y sobre los mecanismos cerebrales en par-
ticular, también mencionar que desde la Confederacion Estatal de Personas Sordas
(CNSE) se lleva tiempo haciendo hincapié en los aspectos positivos que aporta la len-
gua de signos a la poblacion en general. En este sentido, se quiere dar un valor en posi-
tivo con respecto a la lengua de signos. En positivo refiriéndose a las aportaciones que
puede hacer la Comunidad Sorda a la sociedad oyente, mostrando que s« lengua puede
facilitar la vida y la comunicacion a personas con discapacidad®’, como es el caso de la

discapacidad intelectual®.

3.3 Construccion social de la sordera

Con anterioridad hemos visto cémo la concepcion del ozro (sordo) por parte de la socie-
dad mayoritaria (oyente) ha venido influenciada tanto por el contexto histérico en el
cual nos hallemos, como por el politico-econémico-social. En estos contextos determi-
nados, las corrientes ideologicas imperantes en el momento, han ido configurando una
imagen del ofro sordo como alguien carente de normalidad (anormal, subnormal), de efi-
ciencia (deficiente) de valfa (minusvalido), de facultades fisicas o psiquicas (disminuido),
de capacidad (incapacitado, discapacitado), etc. todas ellas, atribuciones negativas en
oposicion a una mayorfa “normal’ y normalizada, que cumplia y cumple con los estanda-

res normativos impuestos por la sociedad mayoritatia.

Hsta imagen social de la sordera sigue marcada en nuestros dias, en demasiados paises,
no sélo por un estigma patolgico” profundamente enraizado, sino también por estereoti-

pos negativos y actitudes llenas de prejuicios hacia el colectivo de personas sordas -atri-

87 Lalengua de signos también se utiliza como medio de comunicacién con personas afectadas por el espectro
autista, junto con otros medios comunicativos como son los pictogramas.

88 Véase por ejemplo la noticia publicada el 2 de diciembre en la web www.teinteresa.com: http:/ /www.teinteresa.
es/espana/DISCAPACIDAD-FACILITA-COMUNICACION-PERSONAS-INTELECTUAL_0_1259274687.
html [consultada, 10 de enero de 2015].

89 Proveniente del discurso biomédico iniciado ya desde el siglo XIX (Allué, 2003).



buibles fundamentalmente a un profundo desconocimiento por parte de la sociedad, de
los mecanismos de comunicacién y de como funcionan éstos conjuntamente con la
cultura-, que han influido desfavorablemente en las politicas médicas, legales y educati-

vas con respecto a los sordos (Munoz-Baell y Ruiz, 2000).

3.3.1 Evolucion histérica de la definiciéon y concepcion de la
persona sorda

La evolucion histérica que ha seguido la concepcion de la persona con sordera ha ido
en paralelo a la concepcién de la alteridad anormal, lo que en la actualidad vendriamos a
llamar discapacidad y mas recientemente diversidad funcional. Pero, a diferencia de otro
tipos de anormalidades, la sordera y en concreto la adquisicién del habla como efecto o

consecuencia de la misma han sido conceptualizados y tratados de manera particulariza-

da.

A la persona con sordera” se la ha considerado carente de derechos ya que se encontra-
ba fuera de la normalidad normativa y como consecuencia, sélo se le permitia mendigar
para subsistir (Edad Media), tampoco podia entrar en la iglesia, se le negaba el derecho
al matrimonio, posteriormente se le institucionalizé en hospicios y/o asilos, mas tarde
en los centros educativos, donde se les castigaba si utilizaban los sighos para comunicar-

se ya que lo habian de hacer en lengua oral, etc.

Haciendo un breve recorrido historico, sobre la terminologfa utilizada para designar a la
persona sorda y sobre la conceptualizacion de la sordera (que ira en paralelo con la de
discapacidad), vemos que en épocas justinianas” (siglo V) y posteriores (Gascon y Storch
de Gracia, 2004) eran llamados “surdus a natura” los que padecfan sordera congénita y
posteriormente “udes” en las Edades Media y Moderna o ““sordomudos”™* desde finales
del siglo XVIII hasta bien entrado el tercer cuarto del XX. Toda esta terminologia utili-
zada hace referencia a la falta de audicién y a una imposibilidad de estas personas, de

utilizar la lengua oral, cuestion que se ha demostrado con los aflos que no es cierta ya

90 Aqui matizo que la conceptualizaciéon de la persona sorda como anormal, hace referencia al “sordo de
nacimiento”; o sea, aquella persona que nace sorda o adquiere la sordera a tan temprana edad que aun no ha
adquirido habla (prelocutivos), éstos eran los llamados sordomudos. 1.as personas que la adquitian a lo largo de la
vida, ya habiendo adquirido el habla, no se las categorizaba de la misma manera.

91 Segin Gascon y Storch de Gracia (2004) en el Derecho justinianeo, en el que se aproxima el régimen formal
de los testamentos y contratos, se distingue una casuistica de quién puede o no hacer testamento. En esta casuistica
es donde se mencionan los diferentes tipos de personas con sordera.

92 Término documentado por primera vez en la obra Escuela Espariola de Sordomudos de Lorenzo Hervas y Panduro
en 1795 (Aguado, 1995:104).
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que la capacidad para articular palabra no la pierde la persona a pesar de que tendra mas
impedimentos para adquiritla de una forma fluida. Aristoteles, por ejemplo, decia que
“aquellos que nacen sordos se convierten en mudos, tienen voz, pero carecen de habla”
(Gascon y Storch de Gracia, 2004:83).

Segiin Gascon y Storch de Gracia (2004) el mito historiografico creado en torno a la
conceptualizaciéon que hacia Aristételes de la persona sorda ha perdurado e influenciado
durante siglos. Segun los autores, a Aristoteles se le atribuye la afirmacion de la “ventaja
natural de la palabra frente a todo otro medio de expresion, lo que conlleva forzosa-
mente a una vision logocentrista y necesaria de la voz y del sentido” (Gascoén y Storch
de Gracia, 2004:17). Segin esta doctrina, la palabra fonica es la que crea el lenguaje abs-
tracto y el razonamiento, por lo tanto los sordos son incapaces de hablar y consecuente-
mente “incapaces de acceder a las ‘nociones abstractas y morales’ si no es a través de la pala-
bra hablada” (Gascoén y Storch de Gracia, 2004:17). Gascon y Storch de Gracia también
continian mencionando que esta idea se ve reforzada por la existencia en la Edad Anti-

gua y en la Edad Media:

(...) de sordos aislados, privados de educacion y, por ende, retrasados inte-
lectualmente, vino a reforzar esta idea, de manera que, de dos hechos con-
currentes —ausencia de palabra y ausencia de pensamiento abstracto-, se
impuso una relacién de causa efecto: La ausencia de palabra significaba
necesariamente la ausencia de pensamiento abstracto, por lo que, argu-
mentando a contrario sensu, de la existencia de la palabra se deducia inexora-
blemente la adquisicién de abstraccion vy, por tanto, de la posibilidad de ser
educado. (Gascon y Storch de Gracia, 2004:17-18)

Esta argumentacion, segun Gascon y Storch de Gracia, condiciond, a lo largo de mu-
chos siglos, la voluntad de ensefiar a hablar a las personas sordas ya que se consideraba

una tarea imposible de llevar a cabo.

En la Teologia cristiana se considera que “el habla en el hombre venia impuesta por
Dios desde Adan, pero que por el pecado de la vanidad humana se perdié, (la lengua
adanica) en el biblico episodio de la Torre de Babel” (Gascon y Storch de Gracia,
2004:84). Esta idea de “/engua addnica” como don de Dios se toma como dogma de fe.
Asi vemos que al sordo, bajo este dogma, se le concibe bajo un determinismo religioso
ya que es voluntad y castigo de Dios, que ha determinado que no tenga habla y sea por
lo tanto impuro. Esta nocién en clave de impureza es la vision que se tiene del sordo,

del anormal, sobre todo en el Antiguo Testamento.



La iglesia también continua manteniendo la idea aristotélica de que los nacidos mudos

nunca podran hablar. Osorio nos menciona, a modo de ejemplo:

San Pablo y San Agustin negaron, en la esfera religiosa, toda posibilidad de
salvacion para el sordomudo, en cuanto que ‘Ia fe en los Divinos Misterios
revelados no se logra sin ofrlos’ y ‘la falta de ofdo desde el nacimiento im-
pide la entrada de la fe’. (Osorio, 1973:98)

En la sordera, al igual que con el resto de anormalidades,1a Edad Media se caracteriza por
esa tolerancia mezclada con caridad que permite la mendicidad, como tnico recurso
para la subsistencia de estas personas. En este periodo se considera el inicio de la educa-
cién en la persona sorda. Fray Pedro Ponce de Leén (Sahagun ¢.1506- Ofia 1584) monje
benedictino, es el primer educador de sordos conocido y documentado. Ponce de Leén
rompe con la idea de que no se podia ensefiar a hablar a los mudos, que éstos podian
tener voz y por lo tanto “podia empezar por hablar la supuesta lengua “primordial” o
“addmica’ (Gascén y Storch de Gracia, 2004:85). Posteriormente a Ponce de Leén sur-

gen otros religiosos que se dedicaran a la ensefianza de la persona sorda.

En la Ilustracion, periodo caracterizado por la reclusion y ocultacion del anormal, surgen
también las primeras organizaciones filantrépicas. En el Estado espafiol, la Real Socie-
dad Econémica Matricense de Amigos del Pafs” funda en 1802 el Real Colegio de Sor-
domudos de Madrid. Coetaneamente en Barcelona se crea la Escuela Municipal de Sor-
domudos en 1800, escuela de titularidad municipal y con profesorado religioso. El
objetivo de estas instituciones, en consonancia con el szg/o de las luces, era el de instruir al

pueblo con el objetivo de transformar la sociedad.

No es hasta el siglo XIX que irrumpe la visiéon biomédica en la construccién y concep-
tualizacion de la persona con sordera. La persona con sordera se patologiza, se vuelve
cuerpo patolégico a merced del cuerpo médico. Fiste diagnosticara, definira y clasificara
esa anormalidad, pasando a ser la persona sorda agente pasivo. Bajo este precepto se tra-
tara y rehabilitard a la persona que padece sordera, con el objetivo de conducirla hacia la

normalidad: de sordo a oyente.

La persona sorda ha permanecido a lo largo de la historia ajena a la construccién social
y conceptualizacién que sobre ella se ejercia. No es hasta la segunda mitad del siglo XX
que este hecho empieza a cambiat, en gran medida gracias a los denominados Deaf Stu-

dies junto con la movilizacién social que empieza a gestarse por parte de las asociaciones

93 Fundada por el rey Catlos I1I en 1775 y cuyo lema era “socorre ensefiando” (Rodriguez, 2008:190)
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de personas sordas signistas. A partir de ese momento, la construccién social y concep-
tualizacion de la persona sorda se hace desde una perspectiva sociocultural. A partir de

ahi se pasard de persona sorda a Sordo/ a.

3.3.2 Educacioén de las personas sordas

La historia de la educacion de las personas sordas va en estrecha relacién a la construc-
cion social de la misma. Es interesante ver como en funcion de la época en que nos ha-

llemos, la metodologia educativa ird encaminada hacia unos objetivos muy determina-

dos.

Como ya he apuntado con anterioridad, el punto de partida en la educacion de la perso-
na sorda lo hemos de situar en el siglo XVI en Ofia (Burgos) y gracias al monje benedic-
tino Fray Pedro Ponce de Ledn. A pesar de que a nivel internacional se marca esta fecha
y personaje como iniciador de la labor pedagdgica en la educacion del sordo (Plann,
2004) e incluso como el iniciador de la educacion especial (Aguado, 1995), otros autores

mencionan la labor anterior de otras personas, también religiosas, en este menester
(Gascon y Storch de Gracia, 2004).

Lo que es indudable es que es en esa época en la que se tiene constancia de la educacion
de los primeros/as sordos/as. Esta educacion respondia a dos premisas basicas: la sal-
vacion de las almas de estas personas sordas y el mantenimiento del patrimonio y titulo
de determinadas familias nobles las que sufrfan sordera congénita (Plann, 2004; Gas-
cony Storch de Gracia, 2004).

La informacién que se tiene de Ponce de Ledn es a través de diferentes cronistas de la
época, maravillados por su labor de dar el habla a los mudos (contraviniendo la tesis de
Aristételes). Uno de estos cronistas es el Licenciado Lasso, que en su “Tratado legal de los
mudos” o “Tratado Tovar™ de 1550 recoge los pensamientos y actividades del monje be-
nedictino. En esta época los sordos no eran consideradas personas ante la ley y por lo
tanto no tenfan derecho a heredar y podian verse excluidos de la linea de sucesion fami-
liar (Plann, 2004; Gascon y Storch de Gracia, 2004). Este hecho llevé a determinados
nobles a ingresar a sus hijos en monasterios para que se les educara en la adquisicion del
habla. Si el mudo conseguia hablar, éste se tornaba persona con capacidad juridica para

heredar, con lo que la herencia familiar no se desmembraba (Plann, 2004; Gascon y

94 Hscrito que realiza Lasso para la familia Velasco (condestables de Castilla), donde pretendia demostrar la
capacidad legal de sus clientes mudos para poder heredar, puesto que después de pasar por manos de Ponce de
Ledn, podian heredar (Marquez, Martinez y Minguet, 2000).



Storch de Gracia, 2004). Estos mudos, por el hecho de hablar, dejaban de setlo y por

tanto las restricciones legales, que se les imponian por este hecho, dejaban de aplicarse.

Durante este siglo y por diferentes fuentes se tiene constancia de otros monjes, de dife-
rentes 6rdenes, que se dedican a ensefiar a hablar a los #udos. Sobre esta cuestion auto-
res como Plann (2004) argumentan que a pesar de que Ponce de L.e6n no dejé escrita su
metodologia educativa, su método se extendio por todo el territorio espafiol e incluso el
extranjero. Esta hipotesis la rebaten abiertamente autores como Gascén y Storch de
Gracia, que ponen en duda la posibilidad de organizarse en una red monastica a lo largo
y ancho del territorio espafiol. Este, es un hecho que consideran altamente improbable,
primero por las distancias y las comunicaciones entre areas tan alejadas geograficamente
y luego porque estos monjes pertenecian a 6rdenes diferentes, algunas con grandes an-
tagonismos en sus planteamientos. Gascon y Storch de Gracia critican la falta de rigor
documental a la hora de aventurar Plann tales afirmaciones (Nota de campo, Escorial
2005).

El primer método pedagogico sistematico de ensefianza oral fue creacion de Juan De
Pablo Bonet (1573-1633) que fue el “verdadero padre de la Fonética y de la Logopedia”
(Gascon y Storch de Gracia, 2004:157). Su obra de 1620 “Reduccion de las Letras y Arte

para enseniar d hablar los Mudos”, segin los autores:

(...) de escasa por no decir casi nula repercusion en Espafa, proporciono,
150 afios mas tarde, la apertura de las primeras escuelas puiblicas para sor-
dos pobres en Francia, creadas por el abate francés Carlos Miguel de
I’Epée (1771) y origen del resto de las escuelas, publicas o de pago, tanto
de Europa como de Norteamérica, incluidas las primeras escuelas espafio-
las de principios del siglo XIX. (Gascén y Storch de Gracia, 2004:XX)

Autores como Aguado (1995) consideran a Juan De Pablo Bonet como continuador del
método educativo de Ponce de Ledn. Esta consideracion es rechazada por Gascon y

Storch de Gracia:

(...) la figura del monje benedictino espafiol Fray Pedro Ponce de Ledn
(¢irea 1550), personaje anterior a Juan Pablo Bonet, cuya meritoria labor
pedagodgica, medidtica y exageradamente amplificada, podtia haber abierto
un camino de esperanza en la educacion de los sordos, pero que él mismo
se encargd de cerrar, al mantener secreto su método y circunscribirse sélo

a algunos determinados sordos nobles, futuros herederos de titulos y
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mayorazgos, desapareciendo definitivamente con la muerte del personaje,
por no tener, desgraciadamente, continuador alguno. (Gascon y Storch de
Gracia, 2004:XX)

La continuacion de la obra de De Pablo Bonet es ampliada en el ambito espafiol por el
jesuita Lorenzo Hervas y Panduro en 1795, siendo su populat “A/lfabeto Demostrative” 1o
que ha prevalecido en el tiempo. Tanto es asi que este alfabeto, con posterioridad, ha
pasado a denominarse internacionalmente “a/fabeto mannal espaiiol” (Gascén y Storch de
Gracia, 2004:XXI). En Francia, gracias a la labor divulgativa del abate I’Epée, pasara a
ser de uso obligatorio en la mayoria de escuelas de sordos del siglo XVIII (Gascén,
Storch de Gracia, 2004:XXI). Estos consideran a Hervas y Panduro:

(...) pionero de la Lingtistica Comparada y el primero en publicar un #ini
diccionario de seias espaniolas, e igualmente el primero en explicar con todo
detalle como funcionaba la “grawzitica mental” de los sordos (casi doscien-
tos aflos antes que el lingiiista norteamericano William Stokoe, a quien se
le atribuye usualmente tal descubrimiento). (Gascon y Storch de Gracia,
2004:157)

Esta educacién era, hasta finales del siglo XVIII e inicio del siglo XIX, exclusiva de las
élites y de la nobleza, que pagaba grandes cantidades para que a sus hijos se les desmuti-
zara (Gascon y Storch de Gracia: 2004). Era una educacion eminentemente oralista ya
que el objetivo era convertir al zudo en persona que hablara, con el fin de adquirir dere-
chos legales. Para este fin se apoyaban en sistemas dactilol6gicos y en algunas ocasiones
en la creacion de signos para el entendimiento entre maestro y pupilo (Minguet, 2000
Plann, 2004; Gascon y Storch de Gracia, 2004).

En el Madrid ilustrado, la Real Sociedad Econémica Matritense de Amigos del Pais, crea
en 1804 el Real Colegio de Sordomudos de Madrid. Esta es la primera vez que la educa-
cién cae en manos de maestros laicos y sus alumnos son de familias desfavorecidas.
Esta escuela se crea bajo los designios ideologicos de la ilustracion, la de formar a “los
pobres” para que con mds nivel formativo, orientado hacia los oficios, favoreciera el
progreso de la sociedad. Fue también en esta escuela de Madrid donde aparece el pri-
mer profesor de sordos que era sordo, Roberto Franciso Pradez (1773-1836). A su vez,

en Barcelona, se crea la Escuela Municipal de Sordomudos de Barcelona en 1800, que



era conducida por sacerdotes, en su labor caritativa por “salvar las almas’ pero ya no sélo
“cristianizando” sino proporcionandoles otros conocimientos mas encaminados a los
oficios”. Esta instruccioén dada en esta época pretendia “incorporar al sordo a la huma-

nidad a través del lenguaje” (Marquez, Martinez y Minguet, 2000:154).

En otros paises como Francia, Jacobo Rodriguez Pereira (1715-1780) inicia la educacion
de sordos, se cree que influenciado por la obra de Bonet y Hervas y Panduro (Gascon y
Storch de Gracia, 2004). Coetaneo y a la vez rival en la educacién de los sordos se en-
cuentra el abate Charles Michel de I’Epée (1712-1789) creador de la primera escuela
publica para sordos, de clases humildes, en Paris. I’Epée pasara a la historia por sus sig-

nos metédicos:

Después de observar la manera de expresarse mediante gestos de los sor-
dos indigentes de Paris, I’Epée aprendio sus signos y afiadié otros ideados
por ¢l mismo. Posteriormente, inventd un tipo peculiar de signos cuya fi-
nalidad dltima era que los sordos aprendieran a leer y a escribir. (Marquez,
Martinez y Minguet, 2000:152)

Tanto I”Epée como su sucesor, el abate Sicard, dio cabida en su escuela parisina a mul-
titud de profesores provenientes de toda Europa con el fin de aprender y poner en prac-
ticas sus métodos educativos en sus paises (Gascon y Storch de Gracia, 2004). Asf se
difundieron estos métodos, primero en Europa y postetiormente en Norte América,
llevada por la figura de Thomas H. Gallaudet (1787-1851). Gallaudet en su viaje a Euro-
pa para aprender métodos de ensefianza a sordos, ya que estaba ensefiando a la hija
sorda de un médico norteamericano, conoce a Sicard quien le presenta a Laurence Clerc
(1785-1869), alumno suyo sordo. Clerc acompand de vuelta a Estados Unidos a Gallau-
det quien una vez alli, fundé la primera escuela para sordos en Estados Unidos, el Asilo
Americano para la Educacion e Instruccion de Sordos y Mudos (1817) escuela que en 1954 se
convirti6 en la primera universidad para sordos del mundo: Gallaudet University. La ins-

truccion en esta escuela se realizé mediante lengua de signos: #étodo gestual.

En toda esta época, tanto en el Estado espafiol como en otros pafses europeos, el inte-
rés de los educadores radica en establecer un canal de comunicacién adecuado e inteligi-
ble entre maestro y pupilo (Storch de Gracia et al., 2005:2) que permita una adecuada
instruccién de la persona sorda. Canal que se empez6 a desarrollar en un principio me-

diante rudimentos de signos y que con posterioridad serd en lenguas de signos.

95 Influenciado por la irrupcion del Positivismo, ““(...) donde prima la formacion técnica y profesional (en el caso
de los sordos, mayormente para aprender trabajos relacionados con la imprenta), habilitacién, por tanto, para
ejercer oficios. (Storch de Gracia et al., 2005:2).
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Para la Comunidad Sorda este es un periodo dorado en la educacién del sordo, por su
destacada utilizacion de la lengua de signos pero que sufre un importante varapalo en
una fecha y un lugar concreto: Milan 1880. Fecha que marcé la vuelta al oralismo, prohi-
biendo la utilizacién de la lengua de signos en la ensefanza, orientacion metodoldgica
que adn sigue vigente en nuestros dfas™. En Mildn, se celebré el Congreso Internacional
de Maestros de Sordomudos bajo el lema E/ signo mata la palabra. Como resoluciones de

dicho congreso se destacan:

El Congtreso, considerando la indiscutible superioridad del habla sobre los
signos en lo referente a integrar al sordomudo en la sociedad y proporcio-
natle un perfecto conocimiento del lenguaje, declara que el método oral es
preferible al mimico para desarrollar y educar a los sordomudos. (Mar-
quez, Martinez y Minguet, 2000:155)

El Congreso, considerando que el uso de los signos y el habla al mismo
tiempo tiene la desventaja de socavar el habla, la lectura de los labios y la
precision de las ideas, declara que deberfa utilizarse el método oral puro.
(Marquez, Martinez y Minguet, 2000:155)

Hsta época ya posee una marcada influencia biomédica, en que ya se percibe a la perso-
na sorda como “enferma”, portadora de una patologia que constituye por tanto un limi-
te para el aprendizaje. Bajo esta concepcidn, la educacion tendra un papel fundamental
en la rehabilitacion de la persona (Marquez, Martinez y Minguet, 2000:157). Rehabilita-
cién que perseguira la “cura”, la normalidad y para ello sera necesario que hable para

mostrar, que, como el resto de personas normales, es oyente.

Comentando acerca del congreso, mencionan:

Las consecuencias de esta imposicién fueron muchas y graves, y todavia se
arrastran. En primer lugar, ya no cabia la posibilidad de profesores sordos,
puesto que éstos utilizaban las lenguas de signos. En segundo lugar, el
desarrollo cultural de los alumnos sordos se resintié al no poder acceder a
los contenidos de la ensefianza. En fin, el autoconcepto, la autoestima, la
identificacién positiva con la comunidad de personas sordas y el desarrollo

de la Cultura Sorda sufrieron un duro golpe, puesto que se estaba negando

96 Hay que mencionar que a pesar de esta marcada influencia también se aplican desde hace afios otras
metodologfas que aunan la oralidad con la lengua de signos. Ejemplo de ello es la educacion bilingiie.



nada menos que el derecho humano de utilizar la propia lengua natural.
(Marquez, Martinez y Minguet, 2000:156)

Dicho debate resurge acaloradamente en el Curso de Verano de la Universidad Complu-
tense de Madrid, realizado en San Lotrenzo del Escorial en 20057, Storch de Gracia
(Nota de campo, Escorial 2005) critica la demonizaciéon del congreso de Milan, apun-
tando que para entender el congreso se ha de contextualizar la época en la que se reali-
za, 1880, donde la mayoria de la poblacién era analfabeta y los sordos eran hijos de fa-
milias analfabetas. Ante esta situacion, el ideal de integracion pasaba por la adquisicion
de la lengua oral mas que la lengua de signos, por eso se hace esa recomendacién, que
Storch de Gracia menciona que no fue prohibicién. Manuel Lépez” comenta que la in-
fluencia del Congteso en el Estado espafiol fue inexistente ya que solo acudié un espa-
fiol que era médico, el Dr. Faustino Barberd”. Los centros educativos continuaron ha-
ciendo su labor como ya lo venifan haciendo, utilizando los métodos y técnicas que
mejor fueran al profesorado. Segun Lépez, la utilizacion de los métodos puros solo se

llevaba a cabo por quienes los desarrollaban. (Nota de campo, Escorial 2005).

El debate continua, haciendo referencia a la prohibicién de ejercer de profesor a las
personas sordas. Por otro lado, también se contempla la posibilidad de que estas perso-
nas no fueran consideradas como profesorado, sino como personal de apoyo a la ense-
flanza. Lo que también se destaca es que a pesar de que el congreso de Milan no tuviera
una real influencia, como se pretende mostrar desde determinados sectores, si que en
nombre del oralismo se realizaron en la ensefianza practicas poco ortodoxas vistas hoy
en dia. Practicas como atar las manos para evitar que se signara, prohibir manifiesta-
mente la utilizacién de la lengua de signos, castigos fisicos si se signaba, etc. Todas ellas
eran practicas educativas que iban en consonancia con las que también se aplicaban al
resto de nifios/as oyentes, tales como atar la mano izquierda a los/as nifios/as zurdos/

as, castigo fisico, etc. (Nota de campo, Escorial 2005).

A partir de este momento hasta la década de los 60, ya en el siglo XX, la educacién
transcurre en nuestro pafs sin demasiados cambios en lo que se refiere a la metodologia
utilizada. Contintan existiendo escuelas para sordos, pero cada vez mas también se inte-
gra a éstos en otras escuelas que aglutinan nifios/as con diferentes discapacidades como

podrian ser la ceguera o la discapacidad intelectual. Hay que destacar que también en

97 1805-2005: doscientos aiios de educacion de sordos en Espaiia. Del 8 al 12 de agosto en San Lorenzo del Escorial.
98 Profesor invitado al curso y Profesor Titular de Historia de la Educacién, de la Universidad de Valencia.

99 De hecho la influencia mas importante que hubo fue en Valencia donde residia el Dr. Barbera y donde puso
en practica el “wmétodo oral pure” en el Colegio de San Vicente Ferrer, acto que con posterioridad influyé en alguna
medida en el Instituto Valenciano de Sordomudos (Gascon y Storch de Gracia, 2004).
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esos aflos se empiezan a crear los primeros internados para sordos, de los que quedan ya

muy pocos en la actualidad'®.

A pesar de los métodos de ensefianza utilizados en todo el Estado espafiol, en esos cen-
tros educativos, denominados de educacion especial, ya fueran residencias o no, se desa-
rrolla la lengua de signos. Se considera que la lengua de signos se desarrolla con el con-
tacto social entre dos o mas sordos/as y estos centros son los propiciatotios y en donde
se empezo a gestar un sentimiento identitario (Marquez, Martinez y Minguet, 2000:157),

lo que con posteriormente se teorizé como Identidad Sorda.

Ya en el siglo XX, la evolucion de los métodos educativos va paralela a los avances en la

tecnologfa.

En la década de los ’60, del siglo XX, debates internacionales en torno a la discapacidad
plantean la necesidad de integrar a la persona con discapacidad ya desde la escuela de
educacion primaria. En este momento el debate gira en torno a si es mejor crear centros
segregados o integrar al alumnado sordo o con otras discapacidades en centros ordina-
rios (integracion). Esta filosoffa de normalizaciéon queda plasmada en el Estado espanol
en la Ley de Integracion Social del Minusvalido (LISMI) de 1982. Mas concretamente,
en el ambito de la educacién, “es el Real Decreto de 1985 de Ordenacion de la Educa-
cion Especial en el que se marcaran las pautas de actuacién en materia de integracion
y/o de educacion especial” (Marquez, Martinez y Minguet, 2000:160). Este hecho hace
que la mayorfa de escuelas especificas para personas sordas se vayan cerrando y que a
los alumnos se los vaya reubicando en centros ordinarios con profesorado y logopedas

de apoyo.

Esta situacion que busca la integracién plenamente de la persona con discapacidad en la
sociedad, por algunos autores es vista como deficitatia, con lagunas, en el caso de los/as

nifios/as con sordera:

Estas lagunas pueden haber sido provocadas por la forma en que se enten-
dieron los principios de integracién, normalizaciéon e individualizacion
aplicandose los mismos de forma mas bien mecanica. Se pensé que ubi-
cando fisicamente al alumnado sordo en el centro ordinario, manteniéndo-
le los mismos contenidos y proporcionandole apoyo logopédico se aunari-
an las ventajas de las dos modalidades de escolarizacion y el alumno sordo
se integrarfa sin problemas descuidandose aspectos como el necesario

contacto con otros alumnos sordos y la insuficiencia de la lengua oral

100 Como ejemplo tenemos: en Granada el Colegio de Educacion Especial Sagrada Familia o también conocido
como Colegio de Sordos Sagrada Familia; en Zaragoza Colegio la Purisima para nifios Sordos.



como vehicular en el proceso de ensefianza-aprendizaje. (Marquez, Mar-
tinez y Minguet, 2000:161)

En cuanto al debate sobre si centros de Educacion Especial u ordinarios, Marquez,
Martinez y Minguet (2000) mencionan que la importancia en el/la nifio/a en los centros
especificos es, ademas de la gran especializaciéon del profesorado y la amplitud de me-
dios, la aglutinacion con otros semejantes. Este hecho hace que los infantes se relacio-
nen en igualdad de condiciones por la inexistencia de barreras comunicativas, esto a su
vez genera sentimiento de identificaciéon positiva con sus semejantes, haciendo (como
anteriormente mencioné) que se empiece a fraguar el sentimiento identitario. Es en es-
tos lugares donde se inicia lo que con posterioridad se vendra a llamar Comunidad Sor-
da. El inconveniente, segin Marquez, Martinez y Minguet, es el poco contacto que en-
tonces el/la nifio/a tiene con la sociedad oyente, restringiéndose sélo a la familia (si ésta
lo fuera) y a actividades extraescolares. L.os autores proponen que la situacion ideal serfa
que estos centros se mantuvieran y que a su vez hubiera un contacto regular con centros

ordinarios, para que asf se mantuviera una relaciéon continua también con oyentes.

Al margen del debate sobre si es mejor una escuela especifica para alumnado sordo o
bien integrar a éstos en la escuela ordinaria, es necesario remarcar la gran cantidad de
horas que dedicarin estos/as nifios/as a la rehabilitacién logopédica pata la adquisicion
de la lengua oral/escrita. Esta rehabilitacion se ha ido realizando con multiples y dife-
rentes metodologias que debido a la extensiéon que supondria su exposicién no mencio-
naré en el presente trabajo. Lo que si es necesario aclarar es que esta metodologia sigue
basicamente dos corrientes: monolingtie' y bilingtie. El objetivo de la primera es que la
persona sorda desarrolle habilidades para la comprension y expresion en la lengua oral y
escrita. El objetivo de la bilinglie sera la utilizacion de la lengua de signos como lengua
vehicular facilitindose en primer lugar el desatrollo cognitivo del/la nifio/a y en segun-
do término que adquiera la lengua oral. Esta gran cantidad de horas que el/la nifio/a
utiliza en esta rehabilitacion se efectiia en detrimento de horas en las que no adquiere
conocimientos de materias basicas con lo que se prima el hecho de que el/la nifio/a

hable al hecho de que asimile y entienda los contenidos de lo que se le ensefia.

Desarrollo, a continuacién, una breve mencién al método bilingiie, ya que es la reclama-
cion que desde hace afios se lleva efectuando desde la Comunidad Sorda. Este nuevo
método de enseflanza empieza a gestarse en la década de los 70 del siglo pasado, cuando
enseflantes y familias constatan que a pesat de los esfuerzos realizados en la ensefianza

de los/as nifios/as sordos/as los resultados, en la adquisicién lectoescritora, al final de

101 Como ejemplos tenemos: Monolingiies: métodos unisensoriales (verbotonal, sistemas vibrotactiles), lectura
labiofacial, palabra complementada, dactilologfa, sistemas bimodales.
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la escolarizacion son muy limitados (Valmaseda, 1998). Resultados que fueron constata-
dos por investigaciones llevadas a cabo en diferentes pafses'?, que dieron como resulta-
do que la capacidad lectoescritora, al finalizar la educacién obligatoria, de la persona
sorda, se asemejaba a la que tenfan infantes oyentes de alrededor de 9 afios (Valmaseda,
1998). Todo ello genera un gran debate en torno a la educacion recibida por los/as ni-
fios/as sordos/as. Sin entrar mas a fondo en el debate, sélo comentar que este caldo de
cultivo iniciado en los afios 70 se materializa como primeras experiencias en educacion
bilingtie en la década de los 80 en Suecia y Dinamarca, por las demandas realizadas por
las familias de nifios/as sordos/as (Valmaseda, 1998). Desde ese momento, diferentes
centros educativos de otros pafses europeos empiezan a adoptar la metodologia bilin-

gue.

Con esta metodologia la lengua de signos pasa a convertirse en vehicular para la adquisi-
cién de conocimientos y, en segunda instancia, para la adquisiciéon de la lengua oral
(Marquez, Martinez y Minguet, 2000:175). A partir de ese momento se empiezan a ver
los resultados positivos del método, constatandose que este alumnado alcanzaba resul-
tados superiores en lectoescritura y adquisicién de conocimientos que el alumnado que
fue educado con los métodos monolingiies (Marquez, Martinez y Minguet, 2000:161).
También autoras como Mufioz-Baell, ponen de manifiesto la importancia de la educa-
ci6én bilingiie como pilar para conseguir una plena ciudadania de las personas Sordas, en
igualdad de condiciones con la sociedad oyente mayoritaria®. En Catalunya, existen una
serie de centros, tanto de primaria como de secundaria, en los que se realizan propues-
tas bilingties, lo que significa que la lengua de signos se utiliza como area o como lengua

vehicular y de comunicacion'™.

Otra modalidad dentro de la educacién bilingtie es la educacién BI-BI, o sea bilingtie y
bicultural®. Esta modalidad defendida fervientemente desde algunos sectores de la Co-
munidad Sorda, sobre todo desde el mundo anglosajon, propone que la educacién se
ha de dar en la lengua nativa (lengua de signos), ya que proporcionara las bases para la
lengua oral, basicamente para la lectoescritura, que sera la segunda lengua que aprenda
la persona. Este modelo ademads de incorporar la lengua de signos y la lengua oral, in-
corpora en el entorno escolar la cultura de la Comunidad Sorda y la cultura(s) de la so-
ciedad oyente (Galceran, 1998). Lo que se pretende con dicho modelo es que la persona

Sorda se desarrolle adecuadamente en el seno de su cultura, ademas de tener una apro-

102 Como ejemplos de estas investigaciones Valmaseda (1998) menciona a Di Francesca (1972) en EEUU vy
Conrad (1979) en el Reino Unido, entre otros.

103 Véase: Mufioz-Baell (2000, 2009); Mufioz Baell et al., (2011a y 2013).

104 Como ejemplos tenemos: Escola Municipal Tres Pins, en Barcelona; IES Consell de Cent en Barcelona y
CEE Josep Pla en Barcelona.

105 Como ejemplo véase Skliar, Massone y Veinberg (1995).



ximacién a la de la sociedad oyente (Galceran, 1998).

Es también necesario mostrar el importante papel que desempefan los intérpretes en
lengua de signos (ILS) para las personas sordas signistas y en concreto en su educacion,
ya sea ésta obligatoria o no. La figura del ILS es muy importante en el ambito educativo
ya que se trata de un mediador linglistico, proporcionando apoyo comunicativo a la
persona sorda, facilitando su acceso al curriculo, sirviendo de apoyo en el estudio, ade-
mas de ser competente en los aspectos culturales tanto de la Comunidad Sorda como de

la sociedad oyente en la que se encuentra inmerso el alumnado sordo.

Pero a pesar de ser una figura de gran importancia para el acceso a la formacion de las
personas sordas signistas, es un recurso escaso. El problema de su acceso empieza a
surgir en las etapas no obligatorias, produciéndose una insuficiente cobertura tanto de
profesionales como de horas asignadas al alumnado'. Este hecho produce un problema
de equidad ya que solo las familias o personas Sordas que disponen de mas recursos
econémicos pueden suplir, mediante contrataciéon de ILS, esta falta o deficiencia en la

asignacion del recurso de interpretacion en lengua de signos.

Antes de finalizar con este apartado referido a la educacion de la persona sorda, es im-
portante mencionar como se han ido incorporando al cuerpo docente, personas Sordas.
Ya desde la figura de Roberto Pradez (en el siglo XVIII) hasta nuestros dias, se ha pasa-
do de pensar que la persona sorda no podia set educada a que sean los/as educadores.
En este proceso, primero anecdéticamente, hasta ya profesionalmente se han ido incor-
porando muchas personas Sordas que actian como referentes directos para los nifios y
las nifias que estan escolarizados y que pueden ver y proyectar en esa figura un modelo

Sordo a seguir.

3.4 De la persona sorda al Sordo/a

Como he ido desgranando a lo largo de los anteriores apartados, la construccion social
de la sordera ha estado influenciada por la vision hegemonica de la biomedicina (inicia-

da en el siglo XIX), visiéon que perdura hasta nuestros dias'”. Desde esta perspectiva se

106 Ejemplo de ello tenemos las diferentes reivindicaciones que se llevan a cabo desde las diferentes federaciones
de personas Sordas. Véase las efectuadas por la Federaci6 de Persones Sordes de Catalunya (FESOCA) en su web:
noticia del 30 de mayo de 2013 “Per una educaci6é accessible” http://www.fesoca.org/cat/noticies/pet-una-
educacio-accessible_122.html [consultada,de enero de 2015]; o bien la nota de prensa del 2 de diciembre de 2014
“Continua inexplicablement, 'exclussi6 educativa dels joves sords” http:/ /www.fesoca.org/ cat/noticies/ continua-
inexplicablement-l-exclusi-educativa-dels-joves-sords_270.html [consultada, 1 enero de 2015].

107 Como ejemplo de ello lo encontramos en las asociaciones y federaciones existentes de filosoffa oralista.
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conceptualiza a la persona que padece sordera como portadora de un déficit, de una
“anormalidad”, en este caso sensorial, y por lo tanto portadora de una patologfa la cual
de un modo u otro se ha de tratar. El objetivo primordial de las investigaciones realiza-

das desde esta perspectiva va dirigido a:

(..) determinar lo mas exactamente posible cuestiones como la etiologia, el
tipo, el grado de la pérdida auditiva o la localizacion de la lesion, con el fin
de encontrar tratamientos médicos o quirurgicos que curen la sordera o de
desarrollar aparatos técnicos, cada vez mas sofisticados, que “devuelvan”
la audicién, al menos en parte, a los afectados por la sordera. (Diaz-Es-
tébanez et al., 1996:5)

Este abordaje médico-rehabilitador, que deriva de entender y conceptualizar la sordera
desde la perspectiva biomédica, ha influenciado y continda influyendo en algunos ambi-
tos como podria ser el educativo'®. En este sentido, influyen tanto en la organizacién de
los programas educativos como en los propios modelos educativos que se desarrollan
sobre la base rehabilitadora del 6érgano dafiado y de sus consecuentes secuelas en el ha-
bla (Diaz-Estébanez et al., 1990).

Por otra parte, se empiezan a iniciar estudios sobre el colectivo de personas sordas sign-
sitas desde el ambito de la psicologia y de la psicolingtiistica (década de los 50 y 60 del
siglo XX), que se centran mas en las implicaciones de la sordera en el desarrollo general
del individuo buscando tanto similitudes como diferencias con el individuo oyente. Se
analizan aspectos de desarrollo cognitivo y lingiistico, la personalidad, estrategias de
acceso a la lecto-escritura™. Estas lineas de investigacion también tuvieron su influencia
en la educacion recibida por los/as nifios/as que padecian sordera, sobtre todo en los
planteamientos educativos que, a partir de los afilos 70 (por ejemplo con los métodos
bilingtlies ya mencionados), empiezan a incorporar sistemas visuales complementarios a

la lengua oral (Diaz-Estébanez et al, 1996).

Todos estos ambitos de estudio empiezan a explorar otros aspectos de la vida del colec-
tivo de personas sordas signistas: como se organizan como comunidad, cémo generan

identidad, cultura, etc. Al principio son apuntes (en formato de apartado de capitulos) o

Filosoffa que busca la rehabilitacion en el habla para su plena integracién en la sociedad.

108 Como ejemplo véase Perellé y Tortosa (1978) y Calvo (1999). Este dltimo en su obra La sordera: un enfoque
socigfamiliar, a pesar de introducir un enfoque social, haciendo referencia al entorno familiar, relaciones sociales mas
extensas, escuela, etc., continia manteniendo un enfoque eminentemente biomédico.

109 Estudios de este tipo se encuentran con posterioridad editados en el Estado espafiol, ejemplo de ello es la
obra de Matchesi (1987).



anexos a estas obras (véase: Stokoe, Casterline y Groneberg, 1965) y posteriormente
empiezan a suponer un nuevo campo de estudio en el colectivo de personas sordas, los
Deaf Studes.

3.4.1 Deaf Studies: Pasado, presente y futuro

En la actualidad, la concepcion patoldgica de la sordera producto de la vision biomédica
persiste, convive en mayor o menor armonia con nuevas concepciones de la realidad
social sorda. Concepciones que ponen el acento en una interpretacion de esa realidad,
con base biologico-organica, muy diferente a la patologica que deviene en discapacidad.
Hstas nuevas construcciones han ido configurando un nuevo individuo sordo. Las pri-
meras teorizaciones fueron efectuadas desde personas no nativas y posteriormente se
fueron gestando nuevos aportes ya desde las propias personas Sordas, empezando asi a

configurarse tedricamente al/la Sordo/a™.

Es asi como aparecen los Deaf Studies (Estudios Sordos). Estos hacen referencia al corpus
tedrico que se ha elaborado y se elabora desde la perspectiva del agente implicado, los/
as Sordos/ as. Hasta este momento, los estudios que se realizaban, fuesen de caricter bio-
médico, social, linglistico, etc., no contemplaban esta vision del “zativo”". Desde el
campo de los Deaf Studies se pretende captar esta mirada de los/as oros/ as Sordos/ as, ya
sean ellos/as mismos/as los/as agentes investigadores o no, pero proporcionando es-
pacios en la academia para la participacion activa y efectiva de los/as Sordos/as en el

proceso de produccion de conocimiento. Leigh los define como:

The struggle to define the nature of the community of Deaf people for-
ces attention on the unique social and cognitive abilities of “sign language
peoples.” The focus on culture and an increasing Deaf consciousness de-
mands scholarly examination and consequently has resulted in the deve-
lopment of Deaf Studies as a discipline (Bauman, 2008; Jankowski, 1997;
Sanders, 1986). This discipline focuses on the study of the language, com-

munity, and culture of Deaf people, rather than hearing-loss prevention

110 Nota recordatoria: para diferenciar la doble visién con respecto a la persona sorda, utilizaré sordo con
minuscula para hacer referencia a la deficiencia auditiva (punto de vista biomédico) y Sordo (visién sociocultural),
con mayuscula para referirme a la persona sorda que se siente miembro de una comunidad diferenciada en
oposicion a la sociedad oyente mayoritaria, la Comunidad Sorda. Woodward en 1972 acufia esta distincion.

111 Para un debate sobre el mantenimiento sobre la visién canodnica sobre la dicotomia ezic/ emic véase: Gonzalez
A. (2009) La dicotomia emic | etic. Historia de nna confision.
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or cure. Its goal is to influence theory and practice in mainstream fields
that deal with questions of human interaction, language, and cognition by
adding vision to audition (Centre for Deaf Studies, 2006). This endeavour
is a reaction against the disability-based definitions of deaf put forth by
people who hear. (Leigh, 2009:19-20)

A lo largo de este apartado haré un repaso de como se gesta el corpus tedrico que ha-
blara de la configuracion de la Identidad Sorda a través de investigadores/as y autores/as
tanto foréneox/ as? como nativos/as. 'Todas estas aportaciones tedricas nos mostraran
cémo se configura conceptualmente la Comunidad Sorda, aportando a toda esta construc-
cién nuevos conceptos™ e incorporaciéon de otros que ya han sido utilizados por las
ciencias sociales™. El nexo comun de todas estas nuevas aportaciones es la perspectiva

que adoptan estos estudios: la perspectiva sociocultural.

3.4.1.1 Antecedentes

Como precedentes a los Deaf Studies, H-Dirksen L. Bauman (2008) menciona que
existen multitud de ejemplos tanto en filosofos, poetas y artistas'. Todos ellos en algun
momento hacen alusién a personas sordas y/o a grupos de sordos que hacen uso de un
sistema de comunicacién diferente, una lengua manual. Pero no es hasta 1779 que una
persona sorda, Pierre Desgloses, escribe sobre lo que posteriormente se vendria a deno-
minar Comunidad Sorda (Bauman, 2008:5). Desgloses ya menciona como en estos gru-
pos (en el que €l se incluye) se desarrolla una lengua natural y un “discurso social” (Bau-
man, 2008:5).

A pesar de que no es hasta esta década de los 60 que empieza a despertar el interés por
los Estudios Sordos (materializados en primera instancia por el estudio de las lenguas de
signos), ya en la década de los 50 se empieza a mostrar a nivel internacional que existe
un clerto colectivo de personas sordas signistas que se encuentran organizadas en sus

respectivos paises. Estos grupos se encuentran aglutinados en diferentes asociaciones

112 Me refiero a los/as primeros/as investigadores/as que eran fundamentalmente del campo de la lingtiistica, de
la educacion, de la psicologia y que son oyentes. Vendria a ser una vision etic del fenémeno.

113 Como ejemplo: Deaf* Community, attitudinal deafness, andism, Deafhood, deaf way, deaf-gain, ett.

114 En este sentido veremos c6mo se habla de colonialismo, deafiicidad como adaptacion de etnicidad, minoria
lingtifstico-cultural, etc.,

115 Como ejemplos destaca: Platon, San Agustin, da Vinci, Cardamo, Descartes, Rousseau, Leibniz, etc.



que a su vez conforman federaciones. Estas organizaciones mantienen contacto entre
ellas y como ejemplo de ello encontramos el Primer Congreso Mundial de Sordomudos
celebrado en Roma en 1951 (Fotografia 1), donde se fundd la World Federation Deaf
(WFD). La WFD ira adquiriendo protagonismo a lo largo de los afios en cuanto a sus
manifestaciones y recomendaciones con respecto al tratamiento que se han de tomar
del colectivo de personas sordas signistas, que con posterioridad serd denominado Co-
munidad Sorda. Todas ellas manifestaciones influenciadas por las aportaciones tedricas

postetiores que sobre los/as Sordos/as se efectuaran desde los Deaf” Studies.

Fotografia 1: Congreso Mundial de Sordomudos celebrado en Roma en 1951

En la década de los 60, diferentes investigadores del campo de la lingiifstica y psicolin-
giifstica empiezan a interesarse por las lenguas de signos. Este es el caso de William C.
Stokoe, lingtiista que investigara la American Sign Langnage (ASL). Con la publicacién de
su obra Sign language structure (Stokoe, 1960) es el primer autor que afirma el estatus lin-
giifstico de la lengua de signos. Asi, las lenguas de signos poseen las mismas caracteristi-
cas linglisticas que las lenguas orales. La publicacién de esta obra marca un antes y un
después en los estudios sobre el colectivo de personas sordas signistas, dando un paso
adelante hacia la configuracion de lo que mas tarde se vendra a denominar Comunidad
Sorda, proporcionando entidad de lengua a lo que con anterioridad era denominado

mimica®. Cinco afios después, en la publicacion de A Dictionary of American Sign Langna-

116 En el Estado espafiol, estas influencias llegan con muchos mds afios de retraso y como ejemplo, vemos que
ain en la década de los 80 del siglo pasado, mds de veinte afios después de que se empezara a utilizar la locucion
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ge on Linguistic Principles (Stokoe, Casterline y Groneberg, 1965), se hace una primera
descripcion en el apéndice de la obra, titulado “T'he Linguistic Community”, de las caracte-
risticas sociales y culturales de las personas Sordas que utilizan la lengua de signos. Esta
serfa una de las primeras descripciones, desde sectores académicos; en este caso desde la
lingtistica de lo que se entendera por Comunidad Sorda. En el texto de este apéndice se
emplean conceptos como grupo minoritario, comunidad y cultura. El analisis que plan-
tea Stockoe recibi6 la influencia de un estudio pionero sobre la vida social de las perso-
nas sordas signistas que realizé Lunde en 1956 (The Sociology of the Deaf), quien propuso
ver a este colectivo como una subcultura (de Clerck, 2010). Segin Zuccala (1998), Stoc-
koe realiza no s6lo una descripcion de la utilizacion de la lengua de signos, sino de la
comunidad que hace uso de ella: la persona Sorda no sélo utiliza una lengua de signos,
que vehiculiza un modo original de crear interaccioén, no sélo lingiifstica, sino sobre
todo social. Ya no solo se legitima cientificamente a la lengua, sino también el compor-
tamiento de las personas Sordas, haciendo una descripcion de ellas, no como discapaci-

tadas sino como miembros de una comunidad con una cultura propia (Zuccala, 1998).

La fecha de publicacién de esta obra es considerada como la fecha fundacional™ del
campo de los Deaf Studies (Zuccala, 1998) y, ademas, la lengua se torna el concepto clave
que abri6 el camino a lo que con posterioridad se denominaran Deaf Studies para intro-
ducirse en el discurso publico en el ancho campo del movimiento por los derechos civi-

les y los estudios culturales (Bauman, 2008:15).

Una de las primeras aproximaciones a la definicion de Comunidad Sorda se encuentra
en Schein (1968). Schein vino a definirla como el conjunto de personas que son defi-
cientes auditivas. Hsta primera definiciéon hace referencia tnicamente al rasgo de la dis-
capacidad. Definiciéon que con posterioridad, final década de los 70’ y década de los 80’

del siglo pasado, fue ampliada por otros autores.

Como telén de fondo, a toda esta reconstruccion historica sobre los antecedentes de los
Deaf Studies, a finales de la década de los *60 e inicios de los *70, del siglo XX, paralela-
mente con los movimientos sociales surgidos en EEUU por la defensa de los derechos
civiles de las minorfas, empieza a surgir un movimiento dentro de la Comunidad Sorda
que se autodenominara Deaf Power. Este nombre viene inspirado por el de Black Power
e incluso el signo (en lengua de signos) que adoptara para ser denominado (Fotograia 2)

se inspira el gesto y la pose (a modo simbélico) que adoptaron los atletas (Fotografia 3)

Sign Langnage (Lengua de Signos) se sigue haciendo uso del término mimica o lenguaje mimico. Véase Pinedo
(1981 y 1989).

117 Zuccala (1998) en su articulo compara esta fecha fundacional de los Deaf* Studies con la fecha en que Taylor
publico su obra Primitive Culture en 1871, considerindose ésta la fecha fundacional de la antropologfa cientifica.

118 Black Power, movimiento social surgido a finales de la década de los ‘60 e inicios de los *70, que reivindicaba la
igualdad de derechos de la minoria negra en EEUU.



norteamericanos Tommie Smith y John Catlos en las Olimpiadas de 1968 en México.

Fotografia 2: Cartel italiano que utiliza la misma foto ~ Fotografia3: Norteamericanos Tommie Smith

y formato de eslogan que un cartel norte-americano  (centro) y John Carlos (derecha) en las Olimpiadas de

reivindicando el Deaf Power. 1968 en México. Los dos atletas fueron expulsados de
los Juegos, tras ganar la medalla de oro de los 200
metros en los Juegos Olimpicos de 1968 en Meéxico.
Fotografia de Neil Leifer.

El Deaf Power, reivindicaba y reivindica el orgullo de ser Sordo y su influencia se pudo
constatar casi dos décadas después en el X Congreso de la WFD que se celebr6 en Hel-
sinki en el afio 1987, en que muchos de los asistentes vitorearon Deaf Power, haciendo el

signo.

En 1971 se marca el inicio y la utilizacién del término Deaf Studies. En ese ano Frederick
Schreiber, director ejecutivo del National Association of the Deaf (NAD), lo menciona por
primera vez publicamente, haciendo referencia a que ya existian Black studies, Jewish Stu-
dies, etc., y entonces ¢por qué no existian Deaf Studies? (Bauman, 2008:7). A partir de
ese momento vemos como en 1972 se realiza el primer curso “The Deaf in Literature”,
cémo Robert Panara (1974) publica el primer articulo hablando de los Deaf* Studies:
“Deaf Studies in the English Curriculuns”; y como en 1975 se realiza la primera tesis de
master, a cargo de Dennis Hoffmeyer “T'he Rationale for Developing a Deaf Studies Curricu-
lup?” (Bauman, 2008:7).
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A partir de estos momentos se crean multitud de grupos de investigacion en diferentes
universidades estadounidenses y britanicas (Boston University, California State University,
Gallandet University, University of Bristol). El primero de ellos fue el fundado por William
Stokoe, en la Gallaudet University, el Linguistic Research Laboratory. También empiezan a
surgir revistas especializadas como Sign Langnage Studies que introducen en sus articulos

aspectos sociolégicos y culturales de la lengua de signos (Bauman, 2008:7).

Dentro de este contexto, en 1972 Woodward acufiaba la distincién entre D/ deaf 'y d/
deaf (Sordo vs sordo), para distinguir la construccion cultural de la circunstancia médi-
co-clinica; pero no es hasta a partir de final de la década de los 80’ e inicios de los 90’

que se empieza a extender la utilizacion de esta distincion.

3.4.1.2 Deaf Studies: finales 70’, 80’, 90’ del siglo XX

Es en estas décadas cuando empiezan a consolidarse los Deaf Studies como campo de
estudio recogiendo los frutos, en cuanto a concepciones, perspectivas y aportaciones

teoricas, de las décadas precedentes.

Distincion D/deaf y d/deaf

Con respecto a la distincion entre D/ deaf y d/ deaf” que acufia Woodward en 1972, no es
hasta 1988 que Paden y Humphries adoptan dicha distincién, siendo asumida a partir de
entonces por otros autores que realizaran sus estudios desde una perspectiva sociocul-
tural'. Sin embargo, se debe mencionar que esta distincién no ha sido adoptada de un
modo general, por ejemplo en la literatura en espafiol y otros paises europeos. Unica-
mente en inglés es posible encontrarla usada de modo coherente, sobre todo a partir de
mediados de la década de 1980 (Morales, 2009). Ademas, hay autores que afirman que

esta convencion resulta excluyente:

Tal convencién, que no es aun seguida por muchos autores hispanos, tam-
poco representa una soluciéon completa a esta dificultad terminologica,
pues ¢donde deben ser incluidos quienes no hablan ni tienen tampoco mas

que sefias caseras -los llamados “sordos semilingties”? ;Cémo etiquetar a

119 Como cjemplo, en el congreso de 1983 en Palermo, la World Federation Deaf (WFD) adopta este
convencionalismo, recomendando su uso por el resto de organismos de sordos. Con posterioridad lo iran
incorporando otras confederaciones.



quienes hablan y también tienen una lengua de sefias, y no se consideran a
si mismos como miembros exclusivos del “mundo sordo” ni del “mundo
oyente”, o ni siquiera reconocen la existencia de tales “mundos”? Estamos
no solamente ante un problema de definicion tedrica, sino ademas en el
caso de trazar categorias cerradas que conducen a la exclusioén de personas
reales que no caben en ellas o no quieren ser etiquetados con ellas. Son
todos estos problemas que no han sido suficientemente discutidos entre
nosotros, y que estan aun lejos de recibir soluciones satisfactorias. (Ovie-

do, 2007:4)

Comunidad, cultura e identidad Sorda

En cuanto a la conceptualizacién de la denominada Comunidad Sorda, Baker y Pad-
den, en 1978 mencionan que: esta formada por personas sordas e hipoacusicas que
comparten experiencias, valores y un modo comun de interactuar tanto entre ellos
como con los oyentes. El aspecto basico para ser considerado miembro de la Comuni-
dad Sorda es lo que se denomina “sordera actitudinal” que implica que una persona se
identifica a si misma como miembro de la Comunidad Sorda y los otros miembros

aceptan que forme parte de esa comunidad (Baker y Padden, 1978:4).
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Hsquema 2: Las cuatro esferas, que describen Baker y
Cokely (1980) que conducen a la membresia de la
Comunidad Sorda.

120 Padden es profesora de la Universidad de California. Sorda hija de padres Sordos, esta casada con Tom
Humpbhries, sordo postlocutivo. Es una de las principales precursoras de las investigaciones sobre las caracteristicas
socio-culturales de la Comunidad Sorda.

93



94

En 1980, Baker y Cokely configuran un modelo de 4 esferas o vias que conducen a la
persona Sorda a la membresia en la Comunidad Sorda (Esquema 2). El modelo sirve
para ilustrar la compleja interaccion entre los factores que son importantes para enten-
der quién es miembro de la Comunidad Sorda. Estas 4 esferas o vias son: la sordera o
estado audioldgico de la persona, soporte politico a los objetivos de la Comunidad Sor-
da, contacto social dentro de la Comunidad Sorda y fluidez lingiiistica en la lengua de
signos de la Comunidad Sorda en cuestién. Pero ademas, la caracteristica central de este
modelo es lo que los autores denominan “acttitudinal deafness”, que resulta indispensable
para que la persona Sorda cumpla con las 4 esferas que conducen a la membresia en la

Comunidad Sorda.

Volviendo a Padden, ésta propone en 1989 ampliar la definicién de Comunidad Sorda
que planteaba Schein en 1968, ya que la considera restrictiva, ademas de ver la necesidad
de diferenciar mas claramente entre comunidad y cultura. Asi, resumiendo sus aporta-

ciones al respecto, ella propone:

- Comunidad Sorda: una comunidad es un grupo de personas que viven en una
localidad concreta, comparten objetivos comunes y, de diferentes maneras, trabajan
para conseguir esos objetivos. Una Comunidad Sorda puede incluir personas que no
son Sordos, pero que apoyan activamente los objetivos de la comunidad y trabajan

con los Sordos para conseguirlos (Padden, 1989:5).

- Cultura, la entiende como: el conjunto de comportamientos aprendidos por un

grupo de personas que tienen su propia lengua, valores, reglas de conducta y
tradiciones. (Padden, 1989:4)

Padden entiende que los miembros de la Cultura Sorda se comportan de manera similar,
usan la misma lengua (lengua de signos), comparten creencias sobre si mismos y sobre
el resto de personas que no son sordas (Padden, 1989:5). Para ella, uno de los valores
culturales fundamentales, quizas el mas importante, es la lengua de signos. Apunta que
las personas Sordas usan y valoran la lengua de sighos como su lengua primaria de inter-

cambio social, aunque posean competencia en lengua oral.

Con respecto a estas aportaciones tedricas realizadas por estos autores sobre el concep-

to de Comunidad Sorda y sobre el término cultura, Diaz-Estébanez et al. apunta:

121 Ella en sus trabajos hace referencia a la American Sign Language (ASL).



Partiendo de estas definiciones, es posible diferenciar entre Comunidad y
Cultura. Tal y como se expresa, una Comunidad Sorda, ademas de miem-
bros sordos, puede tener también otros miembros oyentes o con deficien-
cia auditiva que no son culturalmente sordos, pero que interactian diaria-
mente con las personas Sordas en intereses comunes. Para esta autora, por
tanto, la cultura de las personas Sordas es mas cerrada que la Comunidad
Sorda. (Diaz-Estébanez et al., 1996:9)

Segtun Diaz-Estébanez et al., una de las criticas que se le hace a Padden es que su trabajo
de observacién y sistematizacion de las caracteristicas culturales de las personas Sordas
es poco ortodoxo y objetivo. Esto es debido a que “emplea su propia intuicion y expe-
riencia como sorda hija de padres sordos y, por tanto, inmersa en la Cultura Sorda desde
nacimiento” (Diaz-Estebanez et al., 1996:9). Sin extenderme en estas criticas que se
apuntan, recomiendo el articulo de Turner (1994) How is Deaf Culture en el que se ana-
lizan estas “metodologias poco ortodoxas” utilizadas por diversos autores y basadas en

experiencias personales e intuiciones.

Una de las primeras descripciones de las actitudes y modos de vida del colectivo de per-
sonas sordas signistas en el Reino Unido se muestra en un estudio realizado por Jim
Kyle y Lorna Allsop de la Universidad de Bristol en 1982 y que constaba de entrevistas
individuales a la poblacion Sorda del condado de Avon. Segin Diaz-Estébanez et al
(1996), gracias a este estudio se puso de manifiesto y se hizo visible a la sociedad mayo-
ritaria oyente como vivia este colectivo: caracteristicas de su comportamiento y actitud
frente al trabajo, qué tipos de relaciones establecen, su organizacién social, modos de

vida, etc.

En un trabajo posterior, Kyle (1990) pone en relieve el papel central que juegan las aso-
ciaciones de Sordos/as. Estas son el eje central en la vida en comunidad de las personas
Sordas, a pesar de que no todas las personas Sordas concurran a ellas. Kyle se refiere a
ellas como el “corazéon del pueblo de las personas Sordas” (Dfaz-Estébanez et al.,
1996:7). Siguiendo con las explicaciones que da Diaz-Estébanez, Kyle es uno de los
primeros autores que habla de las reglas de conducta® de la Comunidad Sorda (en este
caso, del Reino Unido), sus costumbres, tradiciones y manifestaciones externas de la
Cultura Sorda. Estas reglas vendrian a ser: reglas para incorporarse a una conversacion,
cémo llamar la atencién del otro (para empezar a interactuar tanto vis a vis, como en
grupo), como establecen el turno de palabra (cuando se encuentran varias personas sot-

das), como tratan los temas privados. El autor también cita algunas costumbres vincula-

122 En referencia a la descripcion de las reglas de conducta y vida diaria del colectivo de personas sordas podemos
ver uno de los primeros trabajos realizados en el Estado espafiol, El sordo y su mundo (1981), de Pinedo.
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das a la vida social y que son diferentes a las de la sociedad oyente (Diaz-Estébanez et
al., 1996:8). Otro de los aspectos importantes de Kyle (1990) que destaca Diaz-Estéba-
nez et al., es que también introduce el concepto de ldentidad Cultural cuaando habla de la
Comunidad Sorda, definiéndola como el exponente de los factores internos que hacen
que una persona se considere “parte de” una comunidad, formando parte de ella, de sus

costumbres y tradiciones (Dfaz-Estébanez et al., 1996:8).

Hstos factores internos apuntados por Kyle son también los que apunta Marchesi, que

resultan caracteristicos de la Comunidad Sorda:

(...) la decisiéon de la persona de interactuar con otros sordos, de compar-
tir informacion, de expresar las propias experiencias ante situaciones y
problemas semejantes, constituye uno de los criterios importantes que

configuran las caracteristicas de la Comunidad Sorda. (Marchesi, 1993:173)

Harlan Lane en 1992 retoma un término que en 1977 Tom Humphries presento en su
tesis doctoral “Comunicating across cultures (deaf-hearing) and langnage learning’ y que es au-
dism (audismo)'”, para hacer referencia a una actitud discriminatoria, en la que alguien
se considera superior por su capacidad de oir o de comportarse como persona oyente.
Segin Lane, “the corporate institution for dealing with deaf people. (...) [It] is the hea-
ring way of dominating, restructuring, and exercising authority over the deaf communi-
ty” (Lane, 1992:43). A pesar de ser un término acufiado en 1977, no hasta que Lane lo
retoma, que se hace extensible su uso en otros autores, siendo su utilizacién aun mas

visible ya entrados en el siglo XXI.

En relacion al término audism aparece en 1995 hearization, vocablo que acufia
Stephen Nover para reflejar la promocion institucional, el mantenimiento de la lengua
oral y los valores de la sociedad oyente. La premisa basica es que la realidad social y psi-
colégica esta determinada por el lenguaje. Usando esto como gufa, hearization aparece
cuando los sistemas educativos, basados en imponer lenguas orales en la educacion de
los/as nifios/as (cuando éstos no se encuentran preparados “naturalmente” para adqui-
rir la lengua oral) priman este aprendizaje aun a costa del retraso en el desarrollo cogni-
tivo y social del/la nifio/a. Nover (1995) apunta que esto puede crear una percepcion de
que las personas oyentes son supetiotes, pot lo tanto actia como una forma de opre-

sién internalizada.

Otras lineas de trabajo, muy interesantes pero en las que no me extenderé, son las lleva-

123 Para ampliar conocimiento sobre la evolucién del concepto recomiendo ver el articulo de Bauman (2004).



das a cabo por autores como Yerker Anderson (1994) y Ben Bahan (1994). Estos auto-
res proponen examinar como se definen las personas sordas signistas desde s{ mismas,
en lugar de definirlas desde las etiquetas de Comunidad Sorda y Cultura Sorda que sur-
gen desde los circulos académicos. Ellos hablan de Mundo Sordo, que hace referencia al
sentimiento gregario del colectivo de personas sordas signantes, en contraposicion a
Comunidad y Cultura Sorda, término eminentemente politico y que genera estratifica-
ci6n dentro del Mundo Sordo. Esta estratificacion es debida, segun Bahan (1994), a que
el término Cultura Sorda es utilizado por “unos pocos escogidos” (con formacion aca-
démica, representacion en la comunidad, etc.) dentro del Mundo Sordo que delimitan

quién es culturalmente Sordo y quién no.

Contexto sociopolitico

Como se menciona en el apartado anterior, el movimiento social Deaf Power surgido de
sectores de la Comunidad Sorda que reivindicaba el orgullo de ser Sordo, muestra am-
pliamente su influencia en la Comunidad Sorda en el X Congreso de la World Federation
of Deaf (WED) que se celebré en Helsinki en el ano 1987. Félix Jestus Pinedo', asisten-

te del congreso fue testigo presencial de la eclosion del Deaf Power:

Y por diltimo y como golpe de efecto final, mii asombro ya no tuvo limite cuando en plena
ceremonia de clansura del Congreso, primero un sordo, luego otro y posteriormente muc-
hos mds, se levantaron de sus asientos con un gesto nuevo que yo nunca habia visto, -
entras los intérpretes respectivos lo traducian al inglés, francés, finés... El brazgo izqui-
erdo alzado al mdximo, la mano en puito cerrado (poder), la otra mano tapando la
oreja derecha (sordera). — (DEAF POWERI.. ;DEAF POWER! — se fue ex-
tendiendo como una marea por la sala. (Pinedo, 1989:169-171)

Es ademas en este congreso de la WED que, segun relata Pinedo (1989), empieza a uti-
lizarse de manera institucional el término de “Cultura del Sordo” (Pinedo, 1989:169)
con caracterfsticas propias y diferenciadas al margen de la cultura oyente; asi como a
exigir el reconocimiento, por parte de los diferentes Estados, de la lengua de signos

como lengua natural de las personas Sordas (Pinedo, 1989).

Todo este contexto social y politico que sirve de caldo de cultivo para la creacion del

124 Fue el segundo Presidente de la Confederacion Estatal de Sordos de Espafia (CNSE) en el periodo que va de
1979 a 1992. Desde su cese ostent? el titulo de Presidente de Honor, hasta su fallecimiento el pasado 30 de julio
de 2015.

97



98

Deaf Power, favorece también la proliferacion de programas de television especificos (de
y para Sordos), cine (de y para Sordos),etc., ademas del nacimiento de una “élite” Sorda

instruida y con una clara conciencia politica (Pino y Monterde, 2000:229).

En cuanto al debate sobre la conceptualizacion de la persona Sorda y su Comunidad, asi
como quién es el/la investigador/a mas adecuado/a (Sordo/a vs oyente) a la hora de
teorizar sobre la persona Sorda tiene también su ejemplo en acontecimientos sociales
acaecidos en esa época. Como ejemplo de ello tenemos las revueltas estudiantiles en el
campus universitario de la Gallaudet University® en 1988. Estas revueltas, que también
estuvieron influenciadas por el movimiento Deaf Power, reclamaban la eleccién de un
Rector Sordo bajo el lema Deaf President Now (Fotogratia 4). Esta rebelion dio su fruto
al conseguir que dimitiera la recién elegida Rectora Elisabeth Ann Zinser, oyente y no
conocedora de la lengua de signos, y que fuera elegido como nuevo Rector 1. King Jor-

dan (sordo postlocutivo).

Fotografia 4: Protestas en Gallaudet University, Deaf
President Now.1988 Gallaudet University

125 Universidad que esta ubicada en Washington, es la tnica universidad del mundo para personas Sordas la cual
es considerada para la Comunidad Sorda como la Meca del gestual.

126 Esta protesta no es la tinica que se da en la Universidad de Gallaudet, motivada por la elecciéon de un Rector/a.
En el afio 2006 vuelve a surgir otro movimiento de protesta ya que consideraban que la persona elegida como
Rector no era “suficientemente Sordo”.



3.4.1.3 Nuevas tendencias de los Deaf Studies en el siglo XXI

Recogiendo las aportaciones tedricas surgidas en las ultimas décadas del siglo XX en los
estudios sobre el colectivo de personas sordas signistas desde una perspectiva sociocul-
tural, empiezan a surgir una serie de autores/as contemporaneos que plantean nuevas

perspectivas de abordaje en estos estudios, aportando también nuevos conceptos.

Audism (audismo)

A pesar de ser un término acufiado a finales del siglo XX, no es hasta el XXI que otros/

as autores/as lo toman y amplian su significado.

Para algunos/as autores/as el concepto audism no es nuevo, ya que representa al viejo
paternalismo oyente (Leigh, 2009:117). Con el tiempo, este término ha ido ampliando
significaciones haciendo referencia ya no sélo a la superioridad ejercida por la sociedad
oyente frente al Sordo/sordo, sino también al desprecio de la sociedad oyente por la
lengua y cultura de la Comunidad Sorda. Esta discriminacién es también aplicada desde
los propios sordos, que han internalizado la opresion sufrida por la sociedad oyente ma-
yoritatia, siendo luego ellos/as transmisores/as y agentes discriminatotios sobre otras
personas sordas, censurandolas sobre lo que “correcto” o “incorrecto” ya sea en com-
portamiento, uso de la lengua de signos, agrupacién social, etc. Todo ello es lo que

Gertz denominara dysconscious andism (Gertz, 2008). (Esquema 3).

Ladd (2003) afirma el caracter ideolégico del término, lo percibe al nivel de otras ideolo-
gias como podrian ser el racismo, sexismo, eugenesia y lo ha relacionado con el colonia-
lismo cultural” que se ha ejercido sobre la Comunidad Sorda. La dindmica del audism
toma principalmente el caracter de la relacion colonial (Bauman, 2008:14). Tanto Lane
(1992) como Ladd (2003) exploran los paralelismos entre el colonialismo y la expetien-
cia Sorda, a través de la erradicacion de las lenguas indigenas (en este caso, las lenguas

de signos), educacion, valores e historia de la Comunidad Sorda.

127 Este término sera tratado mds ampliamente a lo largo de este apartado.
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Esquema 3: Efecto del audismo en la persona Sorda, extraido
de Gertz (2008:223).

Bauman en su articulo “Audism: Exploring the Metaphysics of Oppression” de 2004, plantea
que el término audism se compone de tres dimensiones: individual, institucional y meta-
fisica. La primera de ellas, que es la que plantea Humphries cuando introduce el térmi-
no, hace referencia a la opresion que se ejerce individualmente hacia la persona Sorda,
como son exhibir comportamientos racistas, bromas malintencionadas, etc. La segunda
dimension, que es la que plantea Lane en 1992 y que hace referencia al audism institucio-
nal, que se ejerce desde las instituciones que “sirven” a la poblacion sorda, especialmen-
te desde la medicina y la educacion. Y por dltimo, el autor propone la dimensién meta-

fisica®’, que es la que da razén y se introduce en las raices del audismo.

A theory of audism may serve to link these particular definitions, aspects,
or “sites” of audism together to see the relay from metaphysical, systemic,
and individual audism. Phonocentrism provides an overriding orientation
in which the systems of advantage (education and medicine) form and
consolidate power by enforcing a normalcy that privileges speech over
sign and hearing over deafness. As the system maintains hegemony over
the construction and representation of deafness, individuals acquire “the

notion that one is superior based on one’s ability to hear or behave in the

128 Esta tercera dimension del término audismo la plantea Bauman junto a Bahan por primera vez en el afio

2000, en la Deaf Studies 171 conference.
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manner of one who hears” (Humphries, 1975). (Bauman, 2004)

Deafhood (sorditud, sordedad)

Paddy Ladd™ es uno de los tedricos contemporaneos mas controvertidos por sus apot-
taciones novedosas al concepto de Comunidad y Cultura Sorda. En 1993 en un capitulo
de la publicacién de la National Association of the Deaf, presenta el término, que él mismo
acufia como Deafhood™. Con posterioridad, ¢l desarrolla este concepto en su investiga-
cion de tesis sobre la cultura sorda en 1998, investigacion que plasmara en el libro Un-
derstanding Deaf culture: In search of Deafhood publicado en 2003.

El autor crea el neologismo Deafhood, argumentando:

Deafhood is not, however, a ‘static’ medical condition like ‘deafness’. Ins-
tead, it represents a process - the struggle by each Deaf child, Deaf family
and Deaf adult to explain to themselves and each other their own existen-
ce in the world.” In sharing their lives with each other as a community, and
enacting those explanations rather than writing books about them, Deaf
people are engaged in a daily praxis, a continuing internal and external dia-
logue. This dialogue not only acknowledges that existence as a Deaf per-
son is actually a process of becaming and maintaining ‘Deaf, but also re-
flects different interpretations of Deathood, of what being a Deaf person
in a Deat community might mean. (Ladd, 2003:3)

Asi, Deafhood, tiene como objetivo irrumpir en los discursos medicalizadores y opresivos
ofreciendo un modelo que surge de las propias ontologias de las personas Sordas (Kus-
ters y de Meulder, 2013). Ademas, hace referencia a la experiencia colectiva compartida
de ser Sordo y de formar parte de la Comunidad Sorda. Es un concepto dindmico que
presenta un proceso continuo de ser, que ademas incluirfa una cultura, la Cultura Sorda,
y una lengua, la Lengua de Signos. Este dinamismo presenta a la Comunidad Sorda
desde la perspectiva historica de sus logros pasados y hacia donde se dirige en la actuali-
dad. Segin Ladd, la Comunidad Sorda ha sido duramente diezmada por el oralismo y

explica que la historia de los ultimos 120 afios , de gran influencia oralista, no es el refle-

129 Paddy Ladd es Sordo inglés, profesor y coordinador en el Center of Deaf Studies de la Universidad de Bristol,
con una gran trayectoria como activista politico.

130 Algunos autores en castellano traducen como Sorditud, por ejemplo Torres (2011) o como Sordedad en la
traduccion al castellano del libro de ILadd publicado en inglés en 2003.
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jo de lo que realmente es la Comunidad Sorda. Para mantener esta afirmacion, Ladd
comenta: “Deathood affirms that how we have been these past 120 years131 is not all
that we truly are” (Ladd, 2003:4).

Cuando Ladd hace referencia a ese /legar a ser, necesariamente habla de la necesidad de

entender las dimensiones del pasado, de conocer cémo se ha Jegado a ser como se es.

On looking more closely, they will be puzzled to learn that across the wor-
Id for the last 120 years, Deaf children and their parents have been subju-
gated to an all-encompassing set of policies and discourses aimed at pre-
venting them from learning or using sign languages to communicate,
referred to hereafter by the term ‘Oralisn7. They will be astonished to
know that Deaf teachers were first removed and then effectively banned
from working with Deaf children. And they will be shocked to find that,
as a consequence, Deaf children have left schools for over a century with
a reading age averaging eight - enough only to comprehend the headlines
of a tabloid newspaper, with speech virtually incomprehensible to anyone
but their own teachers, and with lipreading skills no better than those of a
hearing child who has never had so much as a day’s practice of this in their
lives (Conrad, 1979). Furthermore, although experiencing the same per-
centage of ‘genetic’ psychiatric disorder as the rest of the population, the-
re is a distressing difference in the percentages of ‘life-induced” emotio-
nal/ behavioural problems - 20-25% for the population and 45-50% for
Deaf people (Hindley y Kitson, 2000). (Ladd, 2003:7)

Para sus propuestas de andlisis de la Cultura Sorda, LLadd se basa en siete premisas teori-
cas que ira desgranando y discutiendo a lo largo del libro. Estas son: /ay people, Deafhood,
Modelo lingiiistico-cultural, Colonialismo, Culturas minoritarias, Epistemologias Sordas

y Subaltern-Researcher.

Lay people: “a person as anyone who is neither directly employed within Deaf-related
domains, nor within adjacent professional domains.” (Ladd, 2003:12). Ladd situarfa a las
lay peaple en contraposicion a los expertos. Fstas serfan la mayoria de las personas, per-
sonas que en muchas ocasiones han sido “privadas de sus derechos” (“disenfranchised”)
como ciudadanos. En este sentido, el autor resalta el caracter politico del problema ya

que en diversos aspectos de nuestra vida nos afectan las decisiones que toman por no-

131 Estos 120 aflos marcados por el oralismo se remontan a 1880, con el Congreso Internacional de Educadores
de Sordos celebrado en Mildn, en que la mayoria de autores dicen que fue el declive de lo que con postetioridad se
denominara Comunidad Sorda, con la obligatoriedad del método oralista en la educacion.



sotros los expertos. También se destacaria el caracter més flexible de los /ay people en
contraposicion a los expertos, quienes parten de unas ideas mas rigidas y estaticas de la
realidad.

Deafhood: el autor apunta el obstaculo que se crea con la confusion entre sordera y
Sordera no es casual, ésta responde a una estrategia de suprimir las lenguas de signos. Es
por eso que el concepto Deafhood es esencial ya que los términos anteriores no recogian
realmente lo que eran, querfan ser y pueden llegar a ser los Sordos. En esta nueva con-
cepcién, que acufa Ladd, se encuentra implicita una lucha politica: los Sordos se en-
cuentran en situacion de opresion y desventaja historica, para salir de ella es necesaria la
accion politica. Accidn politica entendida como toma de conciencia (haciendo una nue-
va revision de su historia), de organizarse, de hacer propuestas y presionar para que €és-

tas se lleven a cabo y se hagan realidad.

Modelo lingiiistico-cultural: Ladd nos muestra las dos principales opciones tedricas
desde las que se ha conceptualizado a la persona Sorda: el modelo biomédico (concep-
cioén patolégica de la persona con sordera) y el modelo sociocultural® que, segiin apun-
ta, no se centra en tomar medidas para la integracion del diferente sino que crea condicio-
nes para su existencia como discapacitado. El propone un tercer modelo de entender la
sordera, el modelo lingtiistico-cultural. Desde este modelo se explicaria como los Sor-

dos/as conforman minotias lingtistico-culturales.

Ladd (2003) argumenta que negar una educacion de los/as nifios/as en la lengua natural
de los/as Sordos/as es un crimen similar al de negar a otras minorias el derecho de criar
a su progenie en el marco de su cultura. Este hecho no sélo lastima a los/as nifios/as,

sino al conjunto de la Comunidad Sorda.

For all of these reasons, the Deaf case has not been comprehensively
constructed and presented, so it becomes the task of this book on Deaf
culture to explain in detail how sign language-using communities in fact
constitute a third model, a enlturo-linguistic model. The essence of this mo-
del is rooted in ideas about individualism and colectivism in Western societi-
es. Deaf cultures are not cultures of individualism, but of collectivism, a
trait which they share with 70% of the global population (Mindess, 2000).
(Ladd, 2003:16)

Volviendo al modelo social, menciona que éste ha proporcionado indudables beneficios

132 Padd habla de modelo social pero hace referencia a la perspectiva sociocultural.
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para el “deficiente auditivo” como individuo, pero no para el/la Sordo/a. Las poridades

de estos ultimos:

(...) are not focused on gaining increased disability allowances, or access to
buildings and so on, but for Deaf children to receive an appropriate
Deaf-centred education in their own language, so that the quality of life
within the collective culture can be maintained and enhanced. (Ladd,
2003:17)

Colonialismo': Padd introduce este término para explicar, en su modelo linglisti-
co-cultural, la opresion y exclusion de la Comunidad Sorda como cultura minoritaria. El
autor sostiene que el colonialismo persigue la destruccion y el reemplazamiento de las
culturas indigenas por las culturas occidentales. Para él, negar la condicién cultural del
Sordo, afirmando que no tiene lengua propia y por lo tanto no considerando la lengua
de sighos como lengua propiamente dicha; que para convertirse en persona “completa”
se ha de aprender la lengua oral y ejerciendo coercién sobre los/as Sordos/as para que
dejen de ser quienes son y se conviertan en lo que el grupo mayoritario (sociedad oyen-
te) quiere que sean. Todo ello responde al mismo esquema que ejercia el colonialismo

occidental en sus territorios “ocupados” a lo largo del planeta.

Culturas minoritarias: El autor considera que la Comunidad Sorda puede ser analiza-
da con los mismos criterios que las culturas minoritarias. Esto implica analizar el con-
texto historico social donde se ubica el grupo humano minoritario que se encuentra

subyugado a otro grupo el cual sustenta el poder.

Deaf epistemologies (Deaf way): Otra de las premisas tedricas que utiliza es el Deaf
way. Afirma que las lenguas de signos son lenguas que juntamente al sistema de valores y
costumbres de los/as Sordos/as conforman una cultura. Esta manera de concebir el
mundo, el mundo Sordo, es lo que ha venido a llamarse Deaf way, que Ladd también
describe como una epistemologia Sorda. En su libro, Ladd analiza lo que podtia ser esa
aproximacién Sorda a su mundo, a partir de los testimonios ofrecidos por miembros de

la comunidad inglesa de Sordos.

The subaltern researcher: El autor afirma que los/as investigadores/as aceptados/as
socialmente son los/as que han sido formados/as bajo los esquemas del poder impe-
rante (sociedad oyente), en las instituciones reconocidas por ese poder y segun los dis-

cursos dominantes.

133 El primer autor en utilizar este término para abordar la experiencia de la Comunidad Sorda en el mundo
occidental es Lane (1984). Posteriormente, este concepto retoma fuerza con Ladd.



In order to become such a researcher One must spend years learning to
think and feel in ways and methods designed by white, middle-class,
able-bodied males within majority society academic structures. (Ladd,
2003:19)

Por este motivo, se plantea la cuestion de hasta qué punto ese analisis realizado por
esos/as investigadores/as, formados/as e influenciados/as por las estructuras de poder

dominante, diferird de la actitud colonizadora del sistema que lo ha engendrado.

Thus an inevitable question arises - how representative of minority com-
munities is such a person, and how does that affect the nature of their re-
search? I attempt to problematicise that relation-ship by developing the con-
cept of subaltem researcher, using the term Subaltern to distinguish between
what we might call ‘grass-roots’” and ‘intellectual” members of minority
cultures. In applying that concept to myself as stringently as possible, 1
aim to model a form of self-examination and transparency which, I sub-

mit, should be a requirement for any academic or scientist. (Ladd, 2003:19)

Para Ladd, todos los /ay pesple son potencialmente subaltern researcher ya que en tanto que
lay son subalternos/as. Y en este punto vuelve a plantear otro interrogante: seste conoci-

miento producido desde la propia Comunidad sera aceptado como valido?

Finalmente, Ladd no ofrece una respuesta a qué es la Cultura Sorda. Su intencion en la
obra es avivar una discusion sobre el término, utilizando sus siete propuestas de analisis,
revisando la historia de los Sordos, teotrfas y materiales como encuestas y entrevistas

realizadas a Sordos adultos de la Comunidad Sorda inglesa.

Ladd apunta que la Comunidad Sorda esta tomando conciencia de su condicién y em-
pieza a elaborar propuestas para cambiarla. Por ese motivo, mantiene que la Cultura
Sorda debe entenderse a partir de una dimension politica, para llevar a cabo ese cambio.
Y para poder desarrollar esa senda se hace necesario que se ubique todo ese proceso en

lo que €l ha acufiado como Deafhood.

A partir de esta nueva perspectiva de estudio, desde el Center of Deaf Studies™* de la
Universidad de Bristol, se empez6 a hablar de Deathood Studies. En 2009, en la Univer-
sidad de Bristol que inaugura el primer Master en Deathood Studies, en la publicidad

134 Departamento de la Universidad de Bristol que fue fundado en 1978 y clausurado por falta de financiacion
en 2013. Ladd formaba parte del profesorado.
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del mismo se invita a cambiar de Deaf Studies a Deathood Studies:

Re-framing ‘traditional’ Deaf Studies: The Deathood concept examines
what we already know about Sign Language Peoples, and of Deaf Studies,
and places this knowledge within a new, Deathood framework, offering a

new lens for viewing them."s

En la obra A Lens on Deaf Identities, Irene W. Leigh (2009) explica cémo las perso-
nas sordas e hipoacusicas forman su identidad. Esta formacién es analizada desde los
debates surgidos sobre qué se entiende por persona sorda, desde una perspectiva bio-
médica o bien sociolinglistica. La importancia de este libro viene por el tratamiento que
hace la autora sobre el tema de la identidad, ya que no lo contempla como algo estatico
y monolitico”” (Ladd, 2003), sino como un concepto dindmico, en constante transicion
que es influida por factores como son: la audicién, la familia, las experiencias educativas,
la eleccion del tipo de comunicacion (lengua oral, lengua de signos), las habilidades de
comunicacion, la historia Deaf-hearing'®, las discapacidades secundarias, las relaciones
de género, la orientacion sexual, el origen étnico, las influencias sociales, las experiencias

sociales, la tecnologia y la moderna medicina génica.

Con respecto a la visioén estatica y monolitica de la identidad, la autora menciona:

For me, being deaf is not audiological, but rather a way of life. I sign. I
speak. I comfortably navigate my environment using a hearing aid to back
up my eyes. Internally, I identify myself as a person navigating the conti-
nuum between Deaf and deaf. The tension in identity commitment reve-
als itself when my self-perceptions collide with how others perceive me.
Being labeled as hard of hearing (because 1 speak and use a hearing aid),
“hearing,” oral deaf, culturally Deaf, academically Deaf because of my as-
sociation with Gallaudet University, or whatever, poses a challenge to my
internal identity. I cannot compress myself into one basic identity as I na-
vigate my varied environments, nor can I wholly accommodate the exter-

nal perceptions of me. I cannot be boxed in by the various prescriptive

135 Extracto de un documento informativo sobtre el MSc in Deafhood Studies elaborado por Paddy Ladd. Este
documento se encontraba alojado en la web de la University of Bristol. http://www.btistol.ac.uk/deaf [consultada,
11 de marzo de 2010], pero desde que clausuraron el Departamento ya no se encuentra disponible.

136 Psicéloga sorda, profesora de la Universidad de Gallaudet.
137 Entendido como inconmovible, rigido, inflexible.

138 Vendria a ser la relacion de contacto entre el colectivo de personas Sordas y la sociedad oyente mayoritaria.



deaf identity categories. (Leigh, 2009:43)

Su propuesta de concepcion dinamica de la identidad:

The evolution of self and identity is a multidimensional, reflexive process
involving psychological motivation, cultural knowledge, and the ability to
perform appropriate roles (Fitzgerald, 1993). The end result is not a static,
but rather a dynamic construction of identity, mediated by the individual’s
social position as well as cultural, linguistic, and social experiences.
Throughout the process of individual development, as one transitions
from situation to situation and learns new Information about the self,
such as group identification, abilities, self-perceptions versus perceptions
created by others, etc., this evolving information interacts with the cogniti-
ve framework of the personal self and one’s psychological motivation to

reshape meaning and self-perceptions (Kegan, 1982). (Leigh, 2009:5)

En el ano 2011 Lane, Pillard y Hedberg publican el libro The People of the Eye®: Deaf
Ethnicity and Ancestry, en el que los autores presentan el caso del Awerican Deaf-World (the
American Sign Langnage minority) como un grupo étnico. Y en 2013, Paddy Ladd y Har-

lan Lane publican un articulo en el que relaciona los dos conceptos, etnicidad y deafhood:

If Deathood is “the sum of all meanings of what ‘Deaf > might be,” then
Deaf ethnicity within any one country is the sum of what might be ter-
med the “collective manifestation of Deathoods” within that country over
time. Collective language, collective identity, collective culture, collective
history, collective arts, collective epistemologies and ontologies—all are
aspects of Deaf ethnicity. (Ladd y Lane, 2013:575)

139 Los autores se inspiran en la expresion utilizada por George Veditz, quien fuera presidente de la National
Association of the Deaf (NAD) de EEUU a inicios del siglo XX y que continua siendo un referente en la lucha
por los derechos de la Comunidad Sorda de EEUU. En uno de sus multiples discursos hablé de las personas sordas
como “The people of the eye”: “all-wise Mother Nature designed for the people of the eye, a language” (Bauman,
2008).

140 Esta no es la primera aparicién de este simil, véase a modo de ejemplos: Batterbury, Ladd y Gulliver (2007),
Mcllroy y Storbeck, (2011).
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Deaf-Gain

Un nuevo concepto que se plantea en el campo de los Deaf Studies es el de deaf-gain'*'.
Este nuevo concepto que plantean Bauman y Murray resulta ser, cuanto menos, nove-
doso por la perspectiva que adopta. Hasta el momento, los conceptos que habian sido
elaborados desde los Deaf Studies, mostraban una Comunidad Sorda enfrentada, meta-
féricamente hablando, a la sociedad oyente mayoritaria con conceptos como audism,
phonocentrisns; asi como a la vivencia propia de la Comunidad Sorda, con términos como
Deafhood. Pero el concepto deaf-gain, pretende ser un concepto positivo de ganancia, pero
no solo para la Cominidad Sorda, sino de ganancia para la sociedad oyente. Desde los
Deaf Studies planteaban como desde la sociedad oyente mayoritaria, influenciada ésta
por las instituciones politicas y educativas se buscaba trabajar sobre la “normalizacion”
de esa alteridad “anormal” propia de la sordera. Todos los avances de las ciencias bio-
médicas han ido encaminados a proporcionar audicion a la persona que carece de ella,
por ejemplo en los implantes cocleares, y a la deteccion temprana de embriones que
contengan genes que contribuyen a la sordera. Ante este panorama, Bauman y Murray
(2010) se plantea unos interrogantes: Why should deaf people continue to exist? Indeed, on what
ground can one argue for the preservation of what most consider a disability? Para responder a es-

tos interrogantes plantean el deaf-gain.

La primera vez que se menciondé fue en 2005, aunque no de manera explicita el término
sino mas bien de manera vivencial. Fue en una performance artistica que present6 un
alumno de grado, Aaron Williamson, en una clase de Dirksen Bauman. Aaron William-
son, el que habia adquirido la sordera en una edad posterior a la infancia, coment6 que
en sus multiples visitas médicas siempre le decfan lo mismo “Yow re losing your hearing’, y
ante esto €l se preguntd por qué nunca le dijeron que “be was gaining his deafness” (Bau-
man y Murray, 2009).

Asi Bauman y Murray afirman:

Deaf Gain is defined as a reframing of “deaf” as a form of sensory and
cognitive diversity that has the potential to contribute to the greater good
of humanity. There are three different signs that we use to mean Deaf
Gain. The first can be glossed as DEAF INCREASE, and it expresses the
opposite notion of hearing “loss”. It emphasizes that Deaf people have
something of importance. The second sign can be glossed as DEAF BE-
NEFIT, and it emphasizes that deafness is not just a loss but a benefit as
well. The third sign can be glossed as DEAF CONTRIBUTE. This sign

141 Las traducciones al castellano que se han realizado serfan: ganancia de sordos y beneficio de los sordos.



emphasizes the importance of considering all the ways that Deaf people

contribute to humankind. (Bauman y Murray, 2009:3)

Este nuevo concepto abre una nueva dimension en los Deaf Studies, ademas de una clara
orientacién hacia la accion politica de la Comunidad Sorda. Siguiendo la estela de 1a ac-
cién politica que muchas minorias étnicas han llevado a cabo bajo el ambito de la pre-
servacion de la diversidad biocultural humana. Siguiendo con esta argumentacién, los
Deaf Studies desde la perspectiva deaf-gain pueden mejorar la propia diversidad biocultu-
ral humana ampliando su alcance, al incluir la diversidad cognitiva que desde éste ambi-
to de estudio se plantea (Bauman y Murray, 2009). Y en esta linea argumental se plantea
como objetivo de los Deaf Studies en el siglo XXI dar respuesta al interrogante: “How
does being Deaf reorganize what it means to be buman?” (Bauman y Murray, 2010:216), dando

importancia al valor intrinseco de la Comunidad Sorda y su lengua.

Deaf Epistemologies

Con todo este corpus elaborado desde el campo de los Deaf Studies, los/as académicos/
as se plantean cémo a partir de ahi se empieza a elaborar una epistemologia propia en
ese campo. En el afio 2010, la revista American Annals of The Deaf edité6 un nimero es-
pecial: Deaf Epistenologies*. En este nimero se intenta asemejar a los Deaf Studies a otras
disciplinas que surgieron en el estudio de etnias o grupos minoritarios, las cuales a partir
de las epistemologias creadas contribuyeron al desarrollo de su disciplina® (Paul y Moo-
res, 2010). Todo ello y segun apunta Paul y Moores, no sélo se dirige a la creacién de
conocimiento sobre un fendmeno, sino a la acciéon politica de los grupos que las desa-

rrollan:

(...) knowledge is socially (or situationally, or contextually) constructed and
is power oriented or power driven (i.e., constructed by a group or groups
in power or with a high-status position in society). (Paul y Moores,
2010:419)

Holcomb, en un articulo del numero especial, refiriéndose en general a la creacién de

142 American Annals of The Deaf, volumen 154, nimero especial 5, de 2010.

143 Los ejemplos que plantea Paul son los de las “African American epistemologies” (or “Black epistemologies”),
“feminist epistemologies,” and “disability epistemologies.”
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una epistemologia Sorda y concretando su influencia en el ambito educativo concluye

que:

Deaf epistemology provides knowledge on the solutions for successful
integration into society. Deaf epistemology provides knowledge on how
family dynamics within families with a deaf child can be enhanced. The
vast knowledge generated by the collective experience of deaf people, all
of whom have varying degrees of hearing and speaking capabilities, has
the potential to provide the truth needed to achieve improved educational
success for all deaf children. (Holcomb, 2010:476)

Como he ido planteando a lo largo del apartado, una vez aceptada la existencia de una
Comunidad Sorda, los debates dentro de los Deaf Studies se centraran en cémo se han
de desarrollar estos estudios. Sutgira el interrogante de quien es el/la investigador/a
mas adecuado/a para llevar a cabo estos estudios: ¢los/as propios protagonistas?; o
bien: ¢investigadores/as externos/as a la propia Comunidad Sorda? (Anderson, 1994;
Bahan, 1994; Plann 2004; Ladd, 2003). Empiezan a apatrecer autores/as Sordos/as que
se inician en lo que podriamos denominar auto-etnografia (Baker y Padden, 1978; Padden,
1989), asi como postetiormente otros autores/as Sordos/as que surgen de los grupos
de investigacion sobre Deaf Studies que se forman en diferentes universidades, sobre
todo de los EEUU y del Reino Unido. La aparicién de estos/as nuevos/as académicos/
as Sordos/as, hace replantearse el rol que ellos/as mismos/as tienen en la Comunidad
Sorda*. La categorizacion de la Comunidad Sorda como minoria étnica y por tanto la
necesidad de abordar su estudio desde esa perspectiva, asi como las nuevas tendencias
incorporadas desde el concepto o perspectiva deaf-gain, la cual busca que se dé valor a la
Comunidad Sorda como riqueza humana en la diversidad biocultural de la especie. Mu-
chos de estos planteamientos tedricos son tratados y analizados desde posicionamientos
posmodernos®, son adoptados por autores como Ladd (2003, 2005) y Ladd y Lane
(2013). Ladd plantea la importancia del colonialismo para el analisis de la exclusion y

opresion de la Comunidad Sorda como minoria cultural; de la deconstruccion' de concep-

144 Véase por ejemplo, el articulo de O’brien y Emery (2014).

145 Para ampliar conocimiento sobre la perspectiva postmoderna y en concreto de la antropologia posmoderna,
recomiendo: Geertz C, et al. (1998) El Surgimiento de la antropologia posmoderna. Barcelona, Gedisa.

146 Uno de los primeros en utilizarlo fue Lane (1984), véase también, entre otros, Bahan y Bauman (2000);
Bauman (2008).

147 El término deconstruccion es la traduccién que propone Derrida, en su obra Of Grammatology (1974), del
término aleman Destruktion que emple6 Heidegger (en su libro Ser y tiempo, de 1927). Hace referencia a como se
ha construido un concepto determinado a pattir de los procesos historicos. Este método de analisis sera utilizado
por infinidad de autores/as postmodernos/as.



tos como Hearing-Impaired (discapacidad auditiva), deaf (sordo); de la investigacion por
parte de investigadores subalternos, etc. Todo ello necesario para el anélisis de la Comu-

nidad Sorda. Como el propio L.add menciona (por su importancia lo cito en extenso):

Post-modernist and minority group theories offer great scope for analys-
ing aspects of Deaf culture. Since they are new, utilising them as a primary
tool to unpack Deaf culture is difficult. However, in addition to those al-

ready mentioned, the following clues can also be offered:

- Certain strands of post-modernism and post-colonialism are helpful
to subalterns who do not fit into the classical modernist traditions built
around class theories. For example, these help us to situate Deaf sub-
alterns themselves, to examine the ways in which they have refused the
majority cultures’ constructions of them and how they have decoded

mainstream cultural values to create their own cultural realities.

- Given the fact that Deaf communities, unlike many minority groups
do not live and work in close contact with each other, some of the ear-
lier theories may assist us in comprehending the ways in which both
individuals and communities collectively construct themselves in the
absence or reduced nature of everyday contact. Here, work such as

Anderson (1983) on ‘imagined communities’ is particularly useful.

- We have seen how Deaf linguistic minorities differ from others in the
reduced role of ethnicity in cultural transmission. For the individual
deaf person, becoming Deaf is, to some degree, a matter of personal
choice, a pattern that has become more pronounced with the advent of
mainstreaming. In having to deconstruct one’s Hearing-Impaired (deaf)
self and reconstruct it as a Deaf self, much can be learned from
post-modernist theories of selfhood (a process that later may well be

able to draw on parallels within Queer Studies).

Post-modernist approaches have also begun to inform Deaf Studies in the
works of Mirzoeff (1995) and Wrigiey (1996) and, whilst these have been
introduced from without, offer great potential for cross-fertilisation when
Deaf accounts emerge. (Ladd, 2003:219)

Con respecto a esta perspectiva de estudio basada en los postulados postmodernos que
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se adoptan en gran cantidad de investigaciones del campo de los Deaf Studies, se empie-
zan a oir voces criticas. O’Brien y Emery (2014) plantean que el postmodernismo es un

enfoque que se ha de superar ya que

(...) using a “postmodern lens” reveals that the separation of Deaf and
hearing people is a “convenient fiction” (Sutton-Spence & West, 2011, p.
422) in the discourse of Deaf studies. (O’Brien y Emery, 2014:32)

Para ello la propuesta que hacen los autores es la utilizacién de una perspectiva critica

This approach is chosen because it enables us to observe Deaf studies in a
broader social and political context. Our initial focus is to develop a holis-
tic perspective of the intellectual in relation to Deaf studies, provide a
critique of undertaking an exploration through a postmodern lens, and
offer instead a Bourdicusian critique of the hearing scholars in relation to
Deat scholars. (O’Brien y Emery, 2014:29)

Y para concluir su articulo mencionan:

It would be a mistake to consider the intellectual as a universal entity: in
Deaf studies, it is not only those who work as academics who have views
and thoughts about their language, community, and culture, but also Deaf
individuals whose first language is a minority one and whose culture dif-
fers from the one that is common to academia. Deaf studies, however, as
a minority study, was started and has been dominated by the Other: we
reject the postmodern framework as being inadequate to understand this
relationship, but argue that a Bourdeiusian framework enables us to see
how the Other has not only been able to dominate within the spaces of
Deaf studies, but how they continue to do so. We hope that this article
contributes toward a much-needed debate. (O’Brien y Emery, 2014:35)



3.4.1.4 Aportaciones a los Deaf Studies desde el Estado espa-
fol

Es importante mencionar, que a pesar de que considero que las obras o bien trabajos
que a continuacion presento se pueden integrar en los denominados Deaf Studies, desde
el mundo anglosajon, todas estas obras, o al menos no manifiestamente no se mencio-

nan como Deaf Studies.

Las aportaciones que se han hecho desde el Estado espafiol a los denominados Deaf

Studjes son relativamente escasas, pero en el transcurso de los afios han ido en aumento.

Antes de entrar a mencionar estas obras, considero que también tiene interés el hablar
de la produccién divulgativa dirigida al publico Sordo. En el Estado espafiol aparece la
primera publicacién en 1934, editada por la Asociaciéon de Sordomudos de Madrid, la
“Gaceta del Sordomudo”. Esta en el afio 1951 pasa a ser editada por la Federacion Na-
cional de Sociedades de Sordomudos de Espafia (FNSSE). La “Gaceta del Sordomudo”
deja de existir cuando aparece, para substituirla, la revista “Faro del Silencio” (1977) que
editard igualmente la ahora Confederacién Nacional de Sordos de Espafa (CNSE). Es-
tas publicaciones se inician como difusoras de las noticias en lo concerniente al colecti-
vo de personas sordas signistas que con posterioridad vendra a denominarse Comuni-
dad Sorda, primero de Madrid, y mas tarde de todo el Estado. Con ellas se pretendia
hacer tanto crénica social como politica de los acontecimientos que tenfan que ver con
el colectivo de personas Sordas. Ya con el Faro del Silencio los contenidos se van am-
pliando incluyendo articulos de profesionales sobre educacion, psicologia, etc., asi como
noticias a nivel internacional que tuvieran que ver con la Comunidad Sorda y también

apartados que pretendfan dar formacion basica a los lectores'.

De las primeras obras que pueden considerarse como aportacion a los Deaf Studies en el
contexto del Estado espafiol, podemos mencionar la obra de Inés Polo y las obras de
Félix Jesus Pinedo'. En ellas el lector se introduce en el mundo de la sordera de la per-
sona sorda, como es su vida y con qué problemas se encuentra en la sociedad oyente, la
cual no conoce ni reconoce su lengua. Inés Polo, publica en 1978 su obra “Is/a de silencio”
donde narra de manera autobiografica cémo perdié la audicion en la infancia y de su

adaptacion a la sordera.

148 Se editan separatas con este fin, como por ejemplo: Historia del mundo, al alcance de los sordos (en formato
comic); diccionario ilustrado para sordos; ampliacién en lengua de signos, etc.

149 El que fuera segundo Presidente de la Confederaciéon Estatal de Personas Sordas Espafia (CNSE) en el
periodo que va de 1979 a 1992.

113



114

Félix Jests Pinedo, en sus obras (El sordo y su mundo, de 1981; Una voz para un silen-
cio, de 1989) nos introduce en el mundo de la sordera y de las personas que la padecen.
Son obras escritas de manera autobiografica en las que hace un retrato (sin ningun afan
cientifico sino mas bien vivencial): de como viven, como se relacionan, en qué dificulta-
des se pueden encontrar las familias ante el diagnéstico de la sordera, cémo educar a
un/a nifio/a sordo/a, etc. Resultan dos obras que, a mi juicio, retratan una época junta-
mente con los acontecimientos vitales que repercutieron en la vida de las personas sot-
das signistas, ademds de pretender ser un libro de ayuda a los/as padres y madres que
tienen un hijo/a sordo/a. Libros que se introducen en temas, como la sexualidad (don-
de también habla de homosexualidad), que no se habian tratado con anterioridad tan
directamente como en sus obras (evidentemente bafiados con las concepciones y argu-

mentaciones propias del momento en que fueron escritos).

No es hasta 1990 en que M* Angeles Rodriguez en la Universidad de Valladolid realiza
la defensa de su tesis doctoral sobre la Lengua de Signos Espafiola. Fruto de esta inves-
tigacion, en 1992, se publican los resultados de la misma por la Confederacién Estatal
de Personas Sordas (CNSE) y la Fundacién ONCE. Es en esta década y en la primera
década del siglo XXI es cuando se empiezan a suceder diferentes trabajos de caracter
cientifico cuyo objeto de estudio es la Lengua de Signos Espafiola™®, empezandose a
crear, también, diferentes grupos y unidades de investigacién en diferentes universida-

des del Estado espanol®.

A la publicacién de los resultados de esta tesis doctoral de M* Angeles Rodriguez, se le
ha de sumar otro hecho importante, que marca un antes y un después en el seno de la
Comunidad Sorda en el Estado espafiol, que son las jornadas organizadas por la CNSE
en Madrid, entre los dias 19 y 22 de marzo del afio 1992: Jornadas sobre Nuestra identi-
dad: j;Sordos!l, el progreso esta en nuestras manos (Cartel 1). A ellas acudieron personas rele-
vantes de la Comunidad Sorda internacional, tales como: Heiko Zienert de Alemania,
Guy Boucheaveau de Francia, Gert Baden de Dinamarca y Johan Weseman de Holanda,
etc. quienes explicaron los valores, creencias, actitudes de las personas Sordas. Se hablé
de s# lengua, cultura, historia e Identidad Sorda. Esta conferencia marcé un antes y un
después en cuanto al autoconcepto del colectivo de personas sordas signantes, pasando
ya desde entonces a autodenominarse Comunidad Sorda. Entre los asistentes y organi-

zadores también se generd un gran sentimiento colectivo y ansias por luchar por lo que

150 Por destacar algunos, véase: Munoz-Baell (1999); Martinez et al. (2002); Moriyon (2005); y Fernandez (2008).

151 Como ejemplo tenemos el Grupo de Investigacion Sobre Lenguas Signadas de la Universidad de Vigo, creado
en 1995; en 1999 se funda Centre d’Estudis de Llengua de Signes Catalana (ILLESCAT) en un primer momento
vinculado a la Federacié de Persones Sordes de Catalunya y al Departament de Psicologfa Evolutiva y de la
Educacién de la Facultad de Psicologia de la Universitat de Barcelona, siendo en la actualidad Fundacion; el
Laboratori de Llengua de Signes Catalana (LSC Lab) del Departament de Traduccid i Ciéncies del Llenguatge de la
Universitat Pompeu Fabra,



les era propio, por recuperar su identidad. Andrés Rodriguez Falquina, uno de los organi-

zadores, dice al respecto:

Mi fascinacién fue tal, que me identifiqué claramente con la idiosincrasia
de la Comunidad Sorda y, desde entonces empecé a interesarme profunda-
mente por la historia de las personas sordas desde la época griega hasta la
actual. (Rodriguez, 2008:14)

En conmemoracion del 20 aniversario de la realizaciéon de estas jornadas, la CNSE en
diciembre de 2012 organiza otras Jornadas sobre la Identidad, bajo el titulo: La Unidad
Jortalece nuestra identidad (Cartel 2). El objetivo de estas jornadas, tal y como se menciona

en el programa es®

(...) reflexionar sobre el concepto de identidad sorda, y sobre cémo las
transformaciones sociales han influido en esta concepcion durante las tlti-
mas dos décadas en el ambito de la Comunidad Sorda. Vamos a analizar el
pasado, presente y futuro de la identidad sorda a través de diferentes gene-
raciones, que asimismo, compartirin impresiones y nos ayudaran a unit-
nos para fortalecer nuestra identidad tal y como se indica en el lema de las

Jornadas.

Entre los asistentes a las jornadas se encontraba Joseph J. Murray, uno de los creadores
del concepto deaf-gain, que ofrecié una conferencia'® sobre esta nueva perspectiva en los

Deaf  Studies, asi como una nueva linea de accién politica para la Comunidad Sorda.

152 Extraido de la web de las Jornadas: http://identidadsorda.cnse.es/resumen_jornadas.php [consultada, 12 de
julio de 2014].

153 Conferencia bajo el titulo: Deaf Gain. Aportaciones de las personas Sordas a la Sociedad.
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Jornadas sobre nuestra Identidad Sorda

14 y 15 de Diciembre de 2012

ORGANIZA.

Cartel 1: Jornadas sobre nuestra identidad. jjSordos!!  Cartel 2: Jornadas sobre nuestra Identidad Sorda. La
El progreso estd en vuestras manos. Madrid, marzo  Unidad fortalece nuestra identidad. Madrid, diciembre
de 1992. de 2012.

A partir de la realizacion de las jornadas en 1992 se multiplican las charlas, conferencias
y jornadas que tratan el tema de la identidad Sorda y la Comunidad Sorda, por todo el
Hstado espafol. También a partir de la fecha que marcan las jornadas de Madrid y
coincidiendo con la presidencia de la Confederacion Estatal de Personas Sordas (CNSE)
de Lufs Jesus Cafion Reguera', empiezan a llegar las influencias tedricas del mundo an-
glosajon y empiezan a producirse las primeras obras (o bien traducciones de anglosajo-
nas) editadas por la CNSE*. Desde otros ambitos como el educativo, el psicologico, el
lingtiistico o desde las ciencias sociales se empiezan a realizar descripciones del colectivo
de personas sordas signantes como Comunidad Sorda, ya sea por autores sordos u

oyentes que empiezan a materializarse a partir del 1992 y hasta nuestros dias'’. De éstos

154 Como ejemplo de ello: I Congreso Gallego sobre la Identidad del Sordo: La Corufia, 26 al 28 de noviembre
de 1993; Derechos humanos e identidad: jornadas andaluzas sobre educacién, trabajo, identidad y derechos
humanos de las personas sordas: 3, 4 y 5 de diciembre de 1993 El Puerto de Santa Marfa (Cadiz); Ciclo de
conferencias sobre la Idiosincrasia de la Comunidad Sorda: La Linea de la Concepcién (Cadiz), 27 al 31 de octubre
de 1994, etc.

155 Periodo que va del 1992 al 2010.
156 Véase por ejemplo: Moreno (2002); Alonso et al. (2003).
157 Véase: Marchesi (1993); Diaz-Estébanez et al. (1996); Morales et. al. (2002); Fernandez-Viader y Pertusa



estudios cabe destacar el llevado a cabo por Diaz-Estébanez et al. (1996), desde el Cen-
tro de Desarrollo Curricular del Ministerio de Educacion y Ciencia, que tiene como re-
ferente al realizado por Kyle en 1982. Esta investigacion, que se enmarca dentro un
proyecto europeo (Inter-Sign) en el que participan grupos de investigacion de otros
paises'®, presenta y analiza diferentes aspectos y caracteristicas del colectivo de personas
sordas de Madrid, tales como: situacién laboral, educacidn, asociacionismo y ocio, rela-
ciones familiares, etc. También autores como Acosta (2003) realizan estudios sobre las
percepciones de la sordera como construccion social. Desde la CNSE se empiezan a
editar también libros sobre personajes ilustres de la historia de la Comunidad Sorda, ya
fueran oyentes'™ (como profesores) o sordos', asi como la historia de la Comunidad
Sorda reflejada en su movimiento asociativo’®. Empieza a aparecer algun libro como
novela autobiografica'?, emulando al famoso libro de Laborit (2002) E/ grito de la gavio-

fd“’S.

Con la aprobacién de Ley 27/2007, de 23 de octubre, por la que se reconocen las len-
guas de signos espafiolas y se regulan los medios de apoyo a la comunicacién oral de las
personas sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas e integrado en el Real Patrona-
to sobre Discapacidad, se crea el Centro de Normalizacion Lingtistica de la Lengua de
Signos Espafiola (CNLSE). La mision principal del CNLSE es trabajar por la normali-
zacion de la lengua de signos espafiola, actuando como centro de referencia que vele
por su buen uso y contribuya a garantizar los derechos lingtifsticos de las personas usua-
rias de la misma™*. En el contexto catalan, también se crea el Consell Social de la 1lengna
de Signes Catalana, que se adscribe a la Direccid General de Politica Lingiiistica del Departament
de Cultnra. La creacién de este consejo también se lleva a cabo como una de las lineas de
despliegue derivadas de la aprobacion de la Iei 17/2010, del 3 de juny, de la llengna de signes
catalana. 1as funciones del Consell Social son: estudiar y analizar las cuestiones relacio-
nadas con el fomento y la difusién de la Lengua de Signos Catalana, evaluar los objeti-

vos y los resultados de las actuaciones relativas a esta lengua y que son impulsadas desde

(2004); Rodriguez (2005, 2013); Frigola (2010).

158 Como son: Center for Deaf Studies de la Universidad de Bristol, que son quienes coordinan el proyecto; Deaf Studies
Research de la Universidad de Durbam; Institute for General Linguistics de la Universidad de Amsterdam; Instituto di Prsicologia
del CNR de Roma; y Center for Total Communication de Copenhague.

159 Véase Plann (2004).

160 Véase Yuste (2003) y Rodriguez (2008).

161 Véase CERECUSOR (2011).

162 Véase Cedillo (2004), Martinez et al. (2007) y Codorniu, Ferrerons y Ferrerons (2014).

163 Libro autobiografico de la autora y actriz francesa Emmanuelle Labotit, fue la primera mujer sorda en ganar
el prestigioso galardon del teatro francés Moliere en 1993, a la mejor actriz revelacion en la comedia Les Enfants
du silence.

164 Extraido de su web: http://www.cnlse.es/es/cnlse [consultada, 12 de julio de 2014].
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la Generalitat de Catalunya. Todos estos cambios normativos han contribuido a una mayor

visualizacién de la Comunidad Sorda.

Paralelamente, se producen otras obras de caracter historiografico de autores como An-
tonio Gascon y José Gabriel Storch de Gracia'®. Obras que pretenden mostrar una ver-
sién mas fiable y menos sesgada, segun los autores, de la historia de la educacién sorda
y de los personajes ilustres (oyentes o sordos) de la Comunidad Sorda. Segin estos au-
tores, l]a CNSE influenciada por las corrientes anglosajonas, han dado por validas fuen-
tes poco documentadas, creandose asi “mitos historiograficos” que se elaboran en aras
de la creacion de una Historia Sorda wnificada y segregacionista exaltando los episodios

opresivos a los que ha estado sometida la poblacion sorda a lo largo de los tiempos.

3.4.2 El “corazdén” de la Comunidad Sorda: el tejido asociativo's

El movimiento asociativo en el colectivo de personas sordas signistas es de vital impor-
tancia a la hora de entender la transicion que se hace de persona sorda a Sordo pues se erige
en escenatio de alternacién por excelencia. Las asociaciones actian como centros aglu-
tinadores de la Comunidad Sorda, ya que la poblacién sorda se encuentra disgregada
geograficamente o como dicen Pino y Monterde: “el territorio de una comunidad sin
territorio” (2000:218). Son lugares donde los miembros se reunen, discuten, realizan
actividades, se socializan, intiman, se emparejan, etc., en definitiva actian como puntos
clave en los cuales se forja la identidad social colectiva, constituyen junto con las escue-
las “uno de los principales mecanismos de su reproduccion social y cultural” (Lifares,
2003:59). En el caso de hijos/as sordos/as de progenitores oyentes es en este entorno
donde buscan referentes y apoyo en la construccion de su identidad Sorda. A pesar de
que hoy en dia estan perdiendo participacion (Lifiares, 2003), los locales de las asocia-
ciones son imprescindibles para la actividad de la Comunidad Sorda. Autores como Pi-
nedo (1981 y 1989) afirman que las asociaciones no s6lo actian como “pueblos” reales
donde la gente se conoce, critica, se enamora, lucha, etc. sino que se constituyen en el
“corazon” del colectivo sordo. Es de estas asociaciones desde donde se empiezan a emi-
tir las primeras reivindicaciones y a partir de las cuales se van creando las federaciones,

tanto a nivel autondémico, estatal, como internacionales. A través de estas asociaciones

165 Véase Gascon (2004) y Gascon y Storch de Gracia (2004, 2006).

166 En el presente apartado realizo una sintesis de la importancia del tejido asociativo para la persona sorda
signista, para la creacién de su sentimiento identitario asi como para la creacién de la Comunidad Sorda. A pesar
de esta central importancia, en la tesis no se ha profundizado sobre el tema, ya que podtia dar para como minimo
otra investigacion doctoral.



se canalizan las reivindicaciones por medio de la accién politica.

El movimiento asociativo como agente social ha ejercido y ejerce de motor de cambio
social'’, visibilizando el colectivo de personas sordas signistas y la Comunidad Sorda;
favoreciendo cambios legislativos para facilitar la accesibilidad a la sociedad en igualdad

de condiciones, asi como el reconocimiento de su lengua natural (la lengua de signos).

Sobre la génesis ¢ historia de las asociaciones de sordos en el Estado espafiol hay una
produccién'® muy escasa. Las obras se centran basicamente, o bien en la vida de perso-
najes relevantes del movimiento asociativo'® (ya fuera como Sordos™ y/o dirigentes
Sordos), en la historia de la educacion de las personas sordas”™, o bien en obras sobre

rasgos sociologicos de las personas Sordas'™.

Algunos autores, como Pino y Monterde (2000), sefialan el comienzo de las asociacio-
nes en el mismo instante en que se inicia la educacion de personas sordas, o sea, con
Fray Ponce de Ledn. Aunque no se haya constatado de manera fehaciente este hecho, lo
que si parece ser cierto es que las primeras asociaciones se empiezan a gestar en las ciu-
dades donde existen escuelas para sordos (Pino y Monterde, 2000), como eran Madrid o
Barcelona y son fundadas por profesorado de dichas escuelas. Esta peculiaridad en la
fundacién de las asociaciones, respondia al objetivo primario de mejorar la formacién y
la adquisicién de conocimientos de “cultura general” de los adultos sordos una vez fina-

lizada su etapa de escolatizacién (Gascon, 2004).

La primera asociacion creada en el Estado espafiol data de 1906 y fue la Asociacion de
Sordomudos de Madrid (Yuste, 2003; Gascon, 2004). A ésta la siguid, entre otras, el
Centro Familiar de Sordomudos de Barcelona™ (1916).

167 A pesar de ser un tema de gran interés, no es motivo de esta tesis investigar en este aspecto.

168 Esta escasa produccion existente, muchas veces se encuentra o bien anexada o como capitulos de otras obras.

Uno de los pocos ejemplos que destaco es CERECUSOR (2011).
169 Como muestra de ello véase: Pinedo (1981, 1989), Yuste (2003), Gascon (2004), Rodriguez (2008).

170 Nota recordatoria: Para diferenciar la doble visién con respecto a la persona sorda, utilizaré sordo con
minuscula para hacer referencia a la deficiencia auditiva (punto de vista biomédico) y Sordo (visién sociocultural),
con mayuscula para referirme a la persona sorda que se siente miembro de una comunidad diferenciada en
oposicion a la sociedad oyente mayoritaria, la Comunidad Sorda. Woodward en 1972 acufia esta distincion.

171 Como muestra de ello véase: Plann (2004), Gascon y Storch de Gracia (2004).
172 Como muestra de ello véase: Minguet (2000).

173 Mas tarde pasé a llamarse Circulo Recreativo de Sordomudos de Barcelona. En 1930 se crea, también, el
Centro Deportivo Silencioso de Barcelona. Ya en 1937 ambas agrupaciones se fusionan formando una sola
llamada Casal de Sord-muts de Catalunya. Después de la guerra se denominara Hogar del Sordomudo de Barcelona,
en 1941 cambia el nombre por Casa del Sordomudo de Barcelona y ya en la actualidad, desde 1990, Casal de Sords
de Barcelona. (Yuste, 2003:188-189).
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Después de ese objetivo inicial™ en la creacién de las asociaciones para'™ personas sot-
das signistas, las asociaciones ya creadas y las nuevas constituidas adquirieron nuevos
objetivos como fueron: cubrir las necesidades comunicativas y de interaccion con otras
personas sordas signistas (Pino y Monterde, 2000:228). Las asociaciones empezaron a
convertirse en el centro de la vida social de las personas sordas signistas, constituyendo
el espacio fisico de encuentro, de comunicacion, de informacion, de aprendizaje, de en-
contrar nuevas amistades o pateja, etc. As{ mismo eran y son lugares de ocio, de mani-
festaciones culturales (como es el teatro, cine y la poesia signada), en definitiva, el cen-
tro, la “plaza” de su comunidad. Por otro lado, comenzaron a organizarse para

reivindicar y reclamar a la sociedad oyente los derechos que consideraban vulnerados.

Con respecto a las reivindicaciones que la Comunidad Sorda lleva a cabo en la actuali-
dad, Frigola (2010) enumera las siguientes:

- Conseguir una calidad educativa.

- Suprimir las barreras de comunicacion.

- Obtener el reconocimiento de nuestra identidad y cultura.

- Alcanzar el reconocimiento de la lengua de signos.

- Introducir el bilingtiismo en la educacion (lengua de signos y lengua oral).

- Mejorar el servicio de intérpretes de LS.

- Aumentar la subtitulacién en television.

- Normalizar la LS en television.

- Mejorar la calidad laboral.

- Mejorar la calidad de vida.

- Obtener una mejor accesibilidad. (Frigola, 2010:49)

Todas estas acciones reivindicativas, se desarrollan a través de las organizaciones en la
que se estructura el tejido asociativo. En el Estado espafiol™, éste se organiza en torno a
sus federaciones autonomicas y éstas a su vez en la Confederacion Estatal de Personas

Sordas (CNSE). A este nivel Estatal, también hay que afiadir el nivel de la Unién Euro-

174 De mejorar la formacion y la adquisicion de conocimientos de “cultura general”.

175 Hago referencia a la preposicion para ya que esas primeras asociaciones surgen como iniciativa, principalmente
de personas oyentes, en estos casos de profesorado. En cambio, con el tiempo estas asociaciones creadas para las
personas sordas signistas devinieron de personas signistas, siendo éstas las protagonistas de las mismas.

176 Siempre referida a asociaciones signistas y que ademas estén afiliadas a la Confederacién Estatal de Personas
Sordas de Espafia (CNSE) ya que existen algunas que no lo estan.



pea, con la Eurgpean Union of Deaf (EUD) y a nivel mundial la la World Federation Deaf
(WED).

Otra de las funciones del tejido asociativo es el de mantener informadas a las personas
sordas signistas de lo que acontece en la sociedad, asi como de las noticias referidas a la
propia Comunidad Sorda. Con este objetivo se crean diferentes canales comunicativos,
en un primer momento en formato escrito a modo de boletines y en la actualidad, por

ejemplo, a través de internet.

Este primer canal de difusién surge en marzo de 1934 con el nacimiento del primer nd-

35177

mero del boletin “La Gaceta del Sordomudo™” que fue editado por la Asociacién de
Sordomudos de Madrid. Su fin primordial era, segin Marroquin'™, “estrechar mas lazos
de compafierismo entre los sordomudos de Espafia y que puedan exponer sus ideas,

anhelos y esperanzas” (Yuste, 2003:181).

Desde entonces hasta nuestros dias los canales informativos en la Comunidad Sorda
han vivido un profundo cambio. En la actualidad, ademas de las propias paginas web de
las distintas asociaciones y federaciones (incluida la Confederaciéon Estatal, CNSE), en-
contramos diferentes plataformas por internet (canales de Youtube®, televisién por in-
ternet, blogs, etc.) que informan a diario a la Comunidad Sorda™. Sélo por mencionar

unos ejemplos de canales informativos creados en Catalufia:

- DifuSord, el informativo independiente: portal de noticias de la Associacié per la
Difussié de la Comunitat Sorda (ADCS-Difusord), creado en 1999 que se ha
convertido segiin palabras de Serrat “en un dels vehicles que més novetats explica
referents a aquest col lectiu des de la perspectiva catalana pero obert arreu del mén”
(Serrat, 2011:288). En la actualidad y debido a la falta de relevo de la junta directiva
de la asociacién, se ha producido una desconexion informativa (a fecha de 30 de

junio de 2016), pendientes de que desde los/as socios/as salga una nueva junta.

- Webvisual.tv: se crea en 2003 y es un operador de television por internet en lengua

de signos, que informa a la Comunidad Sorda catalana sobre temas de actualidad y

177 Esta publicacion sufre un paréntesis editorial, al igual que muchas de las actividades llevadas a cabo desde las
asociaciones, por el inicio de la Guerra Civil espafiola, retomando su actividad en 1950. Este boletin, después de
sucesivos cambios de entidades editoras, cambios de nombre, etc. ha sido el precursor de la actual revista editada
por la CNSE “Faro del Silencio”, que mantendra en su interior durante muchos afios una separata de la “Gaceta
del Sordo™.

178 El que fuera el primer presidente de la Confederacion Estatal de Sordos de Espafia, fue también presidente
de la Asociacién de Sordomudos de Madrid (del 1930 al 1935).

179 La existencia de estos portales es a nivel global, partiendo de los de ambito autonémico, por ejemplo en
Cataluna que hablaran en Llengua de Signes Catalana y muchos de ellos estaran en catalin y a veces también en
castellano; como los de ambito Estatal. A nivel internacional, esta situacién se da en todos los paises en que su
Comunidad Sorda se encuentra organizada y con capacidad tecnolégica para llevatlo a cabo.
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relacionados con la comunidad.

Desde el movimiento asociativo que se destacan determinadas fechas del calendario en
recuerdo de acontecimientos significativos y que acaban fijaindose en el calendario como
celebraciones anuales. S6lo por poner dos ejemplos, destacar la celebracion de la Sema-
na Internacional de las personas Sordas y el homenaje anual a la estatua de Fray Ponce

de Ledn en Barcelona.

La celebracion de la Semana Internacional de las personas Sordas™ se lleva realizando
desde 1958. Esta celebracion se realiza en septiembre y culmina el ultimo domingo del
mes. La fecha fue propuesta por la World Federation of Deaf (WFD) en 1958 como con-
memoracién de su primer Congreso Mundial celebrado en Roma en 1951. Es una se-
mana en la que se pretende aunar a la celebracion y reivindicacién. Durante los dltimos
aflos se ha centrado en diferentes lemas, que después cada pafs, cada organizacion y

cada asociacion adapta a sus peculiaridades.

El homenaje anual a la estatua de Fray Ponce de Leén™ en Barcelona®. En 1966 se co-
loco la estatua junto a un monolito preexistente dedicado al mismo Fray Ponce de Leén
y a Pablo Bonet'™®. Cada afio desde esa fecha, se festeja a principios de febrero un home-
naje que también es de caracter religioso, en el que se incluyen, entre otras actividades, la

celebracién de una misa.

3.4.2.1 El movimiento asociativo en Catalufia y la creaciéon de la
Federaci6 de Persones Sordes de Catalunya (FESOCA)

De entre las primeras asociaciones de sordos signistas creadas en Catalufia estaban el
Centro Familiar de Sordomudos de Barcelona en 1916, el Circulo Deportivo de Sordo-
mudos de Barcelona en 1924 y el Circulo Recreativo de Sordomudos de Barcelona,

1935. Después de la Guerra Civil, estas tres asociaciones se fusionaron y crearon la aso-

180 Para ampliar informacién pueden visitarse: https://wfdeaf.org/whoarewe/international-week-of-the-deaf
[consultada, 9 de julio de 2016]; http://Wwwcnse.es/psordas.php?idﬁseccionz8 [consultada, 9 de julio de 2016].

181 Para ampliar informacion: http://inforsord.blogspot.com.es/2010/02/148-homenaje-fray-pedro-ponce-de-
leon.html [consultada, 9 de julio de 2016]; http://www.fesoca.org/es/noticias/aniversario-del-monumento-a-
fray-ponce-de-le-n_341.html [consultada, 9 de julio de 2016].

182 La estatua se inaugur6 en 1966, obra del escultor Josep Miret y se encuentra situada en el Passeig de Sant Joan
con Travessera de Gracia.

183 Ambos son personajes historicos que contribuyeron a la educacién de infantes sordos. Este monolito data del
afio 1935.



ciacién Casal del Sordomudo de Barcelona en 1943, actualmente desde 1990 recibe el
nombre Casal de Sords de Barcelona (Morales, 2002),

Otra de las asociaciones con una larga tradicién es Cerecusor. Esta se funda en 1941
como Asociacion Catélica de Sordomudos®. Desde el 1975 pasan a lamarse Centro Recreativo
Cultural de Sordos de Barcelona (CERECUSOR).

Barcelona ciudad, para el movimiento asociativo catalan destaca por su dinamismo y
por tener las primeras asociaciones creadas en Catalufia. En este sentido, de estas dos
entidades se destaca la gran importancia que han tenido para la ciudad y en general para
la Comunidad Sorda catalana, por su “gran tradiciéon cultural y social” (Morales,
2002:110).

En 1979 Angel Calafell*s funda la que serfa la primera de las federaciones autonémicas
en el Estado espafiol, la Federacid d’Associacions de Sords de Catalunya (FESOCA) que ac-
tualmente se llama Federacid de Persones Sordes de Catalunya, siendo €l su primer presidente.
Segtin la memoria del 2014, la FESOCA cuenta con 32 asociaciones afiliadas y entida-
des colaboradoras, siendo también miembro de la Confederacién Estatal de Personas
Sordas (CNSE) y del Comité Catala de Representants de Persones amb Discapacitat (COCAR-
MI).

Conforme a la informacién alojada en su pagina web'’, la FESOCA es una

organizacion no gubernamental (ONG) sin animo de lucro fundada el afio
1979, que representa a la comunidad sorda catalana y a sus asociaciones

afiliadas, ofreciendo sus servicios a todas ellas.

Como finalidades y objetivos de la FESOCA, estan “la representacioén y defensa de los
derechos de las asociaciones miembros y de todas las personas sordas en general para

conseguir su plena participacion e integracion en la sociedad actual”.

184 Es importante mencionar, que segun las fuentes, las fechas pueden sufrir alguna alteracion en afios.

185 Asociacion ligada, a la creada un afio antes en Madrid y denominada Accidn Catdlica Nacional de Sordomudos y
con una fuerte relaciéon con la escuela la Purisima de Barcelona ya que en sus locales fue donde en un inicio se
reunfan. (Morales, 2002).

186 Nacido en Barcelona (1909-1988), sordo postlocutivo por una meningitis a los 7 afios: Fundé el Centro
Deportivo Silencioso de Catalufia (1930) y el Casal de Sordsmuts de Catalunya (1937), ademas de fundador de la
Federacié de Persones Sordes de Catalunya (FESOCA) en 1979.

187 Puede ampliarse la informacion en su web: http://www.fesoca.org/es/quienes-somos/ [consultada, 9 de
julio de 2016].
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3.4.2.2 La Confederacion Estatal de Personas Sordas (CNSE)

El 15 de junio de 1935, se realiza en Barcelona la Asamblea constitutiva de la que sera la
Federacion Nacional de Sociedades de Sordomudos de Espafia (FNSSE). Esta asam-
blea fue impulsada por dos figuras en el mundo sordo Angel Calafell y Juan Lufs Marro-
quin®, ademas de la participacion de otros miembros de las asociaciones de Madrid,
Barcelona, Zaragoza, Sevilla, Valladolid, Avila, Albacete, Burgos, Santander y Vitoria.
Otras asociaciones que no asistieron, como es el caso de Bilbao, Oviedo, Gijon, Caste-
160, Valencia y Palma de Mallorca; también delegaron su voto a favor de la constitucion

de la federacion.

A pesar de constituirse en junio de 1935, no es hasta mayo de 1936 cuando se legalizo

la federacion. Juan Lufs Marroquin al ser elegido presidente apunto:

Tendré que continuar viajando por toda Espafia con mis propios medios,
si quiero hacer propaganda de la Federacion, a la vez que estimulo a la

gente para que funden nuevas Asociaciones. (Gascon, 2004:68)

Después del paréntesis forzoso que impusieron la Guerra Civil y la posterior posguerra
(de 1936 a 1949), Marroquin continué trabajando, para que la Federacién Nacional de
Sociedades de Sordomudos de Espafia (FNSSE) volviera a organizarse. En 1950 reanu-
dé su actividad. Uno de los objetivos de Marroquin, fue la fundacién de asociaciones de
sordos por todo el territorio estatal para con ello, conseguir que la personas sordas tu-
viera un lugar donde reunirse con sus iguales, educarse, culturizarse y donde se pudie-
ran canalizar sus reivindicaciones y en definitiva, poder cubrir la necesidad de unién y

cohesion entre el colectivo (Yuste, 2003; Gascon, 2004).

En la actualidad, y segun la menoria de 2014, la CNSE la conforman 17 federaciones
autonomicas™ y por la Asociacion de Personas Sordas de la Ciudad Auténoma de Meli-
lla. Ademas de estas entidades asociadas, también acoge a miembros colaboradores en-
tre los que se encontrarfan asociaciones de madres y padres de nifios/as sordos (asocia-

ciones de corte signista-bilingtiista). Ademas, la CNSE, participa en diversos organismos

188 Nacido en Madrid (1903-1987), sordo postlocutivo por una meningitis a los 11 afios de edad. Fue el primer
presidente de la Federacién Nacional de Sociedades de Sordomudos de Espafia (FNSSE), antecedente de la
Confederacion Nacional de Sordos de Espafia (CNSE) y actual Confederacion Estatal de Personas Sorda (CNSE).
Asi mismo, también fue cofundador de la World Federation of Deaf (WED). Marroquin fue una importante figura en
el mundo sordo, habiendo sido el precursor de la creacién de muchas asociaciones en el territorio Estatal.

189 El total de asociaciones que estarfan integradas en estas federaciones serfa alrededor de 118.



que trabajan sobre el tema de la discapacidad, como son: el Consejo Nacional de la
Discapacidad, el Foro de Atencién Educativa a Personas con Discapacidad, el Ministe-
rio de Educacion, el Patronato y la Comisién Permanente de Fundacion ONCE, la Pla-
taforma de ONG de Accién Social, el Comité Espafiol de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI Estatal), el Patronato de la Fundacién ONCE para la aten-
cion a las personas con sordoceguera. Es interesante destacar como, la CNSE, a pesar
de mantener un discurso a favor de la no patologizacioén de la persona que padece sor-
dera, reivindicando una identidad propia (la Identidad Sorda), siguen participando las
asociaciones y federaciones de organismos que aglutinan a las personas con discapaci-

dad.

En cuanto al movimiento asociativo estatal, hasta la fecha se pueden observar tres claras
etapas (que también coinciden con los cambios de presidencia de la Confederacion Es-
tatal). La primera etapa, coincidiendo con la presidencia de la Federacién por parte de
Marroquin (1936/1950-1979), se caractetiza por la creacion de multitud de asociacio-
nes, escuelas y residencias para sordos por todo el territorio estatal (Gascon, 2004). El
objetivo basico era el de responder a las necesidades basicas de comunicaciéon y convi-
vencia de sus miembros sordos (Pino y Monterde, 2000:229), favoreciendo asf, tanto su
alfabetizacion, como su ocio, como su socorro™, empezando a gestarse lo que vendria a
ser el corazin, el pueblo (Pinedo, 1981 y 1989) de la Comunidad Sorda. Es también en este
periodo, en 1979, en el que cambia el nombre de la federacion por: Federacién Nacional
de Sordomudos de Espafia (FNSE). Podriamos hablar de este periodo como una pri-
mera etapa en el movimiento asociativo del Estado espafiol, en aquel momento la Fede-

racién ya contaba con 52 asociaciones.

Una segunda etapa en el movimiento asociativo viene a partir de los afios 70 y sura has-
ta los 90 del siglo XX. Después de la dictadura militar de Franco, se crea en el Estado
espafiol el sistema autonémico, establecido en la Constituciéon de 1978. A partir de este
momento cada comunidad auténoma crea su federaciéon, pasando la Federacion a deno-
minarse Confederaciéon Nacional de Sordos de Espafia (CNSE) en 1983. En este perio-
do (1983) se organiza la primera manifestacién para la reivindicacion de los derechos de
las personas Sordas”* (Fotografifa 5). Manifestacion que se realiza simultineamente en
casi todas las capitales espafiolas y que constituye la primera accion colectiva de accién

politica llevada a cabo desde las asociaciones, lideradas por la CNSE.

190 De hecho se crean algunos fondos de subsidio para posibilitar compensaciones econémicas a los socios
sordos en caso de necesidad. (Pino y Monterte, 2000:229).

191 Derecho a la educacion, al trabajo y a la lengua de signos como acceso a la sociedad.
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BNINOS SORDOS

YEECUL Y SEPARMA
I —

Fotografia 5: Marroquin en la primera manifestacién de personas Sordas (Madrid, septiembre de 1982)

La tercera etapa se inicia a partir del afio 1992, afio en el que culmina la presidencia de
Pinedo y en que se realizan las Jornadas sobre Nuestra identidad. En ese mismo afio, al no
presentarse candidaturas a la presidencia, se acuerda una Comision Gestora presidida
por Pilar Pardo. Esta gestora durara hasta la eleccién en Asamblea de Luis Jesus Cafion
Reguera quien ostent6 el cargo desde 1992 hasta el 2010. El tercer periodo se caracteri-

za por.

(...) cuando las entidades de personas Sordas van adquiriendo relevancia
en el panorama social como entidades que trabajan por la mejora de la ca-
lidad de vida del colectivo, a través de la prestacion de servicios, la coope-
racién con entidades publicas y privadas y la lucha por derechos basicos
tales como supresion de barreras de comunicacion, reconocimiento oficial

de la lengua de signos y acceso en igualdad de condiciones a la formacion
y el empleo. (Pino y Monterde, 2000:230).

En este sentido, Pino y Monterde (2000) destacan el importante giro histérico que toma

la concepcién de las personas Sordas, dejandose de ver como personas discapacitadas,



anormales, portadoras de una patologia, que son objeto de intervencion social y médi-
co-rehabilitadora. El Sordo toma partido por él/ella mismo/a y se devienen agentes

activos del cambio.

Con respecto a este periodo, autores como Storch de Gracia critican la asuncion, por
parte de la CNSE, de las nuevas concepciones con respecto al Sordo que provienen del
mundo anglosajén ya que, aducen, pueden recordar a la ideologia nazi. Asf en la presen-

tacion al libro de Gascon (2004), Storch de Gracia plantea:

La lucha de Marroquin es una /Jucha permanente por la integracion social de los
sordos, a través de una UNIDAD organizativa e instrumental, por medio de
su querida Federaciéon Nacional de Sociedades de Sordomudos de Espafia
—FNSSE- (después Confederaciéon Nacional de Sordos de Espafia —
CNSE- y ahora con incoherente nombre, mas ‘politicamente’ ;o estipida-
mente?- correcto” y del que prefiero no acordarme). Lo que nunca preten-
di6 Marroquin fue imponer una UNIFORMIDAD o “unidad ideoldgica de
los sordos”, al modo que se estila actualmente, en estos tiempos de “colectivi-
15"y de “glocalizacion”, amparada en un mal entendido “derecho a la dife-

rencia.

Este “derecho a la diferencia” 1o entiende la direccién actual de la CNSE en
clave colectiva, monopolizada, excluyente y, a las veces, lo impone de
modo coactivo y un tanto esquizofrénico en sus argumentos, a partir de
una, al parecer, obligada asuncion de una pretendida “identidad colectiva Sor-
da”. Dicha “identidad”’ se basa en una igualmente pretendida “especificidad
cultural’ de las personas sordas a partir, fundamentalmente, del simple hec-
ho de la utilizacién por éstas de la lengua de sefias como su “sinica y natu-
ral” lengua originaria y suficientemente definidora de diferencias antro-
polégicas, que conforman —se dice- una culturalmente auténoma
“Communidad Sorda”.

Obsérvense los paralelismos de esta construccion tedrica con la propug-
nada, en el mismo sentido y para otro contexto, por la filosoffa post-roman-
tica alemana (Fiche, Hegel, Schopenhauer o Nietzsche, entre otros), que
luego sirvié de alimento ideoldgico par las teorfas nazis de la Volksge-
meinschaft, de la Weltanschauung y de la Rassengbunden, con los desas-

trosos resultados que todos conocemos. (Gascon, 2004:12-13)
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En este tercer periodo destacan las reivindicaciones en torno al reconocimiento de la
lengua de signos como propia de la Comunidad Sorda, pidiendo asi su cooficialidad en
el Estado espafiol. La lengua de signos' es la que consideran s« lengua natural', su ras-
go identitario primordial y el principal factor aglutinante a la vez que mecanismo de
transmision cultural de su comunidad. Es un requisito imprescindible para la integra-
cién social en la Comunidad. Por este motivo, sus reivindicaciones politicas sobre su
reconocimiento como minorfa Cultural y Lingtistica pasaba por el reconocimiento por
parte de los estados, en nuestro caso del Estado Espafiol, de la lengua de signos (tanto
la catalana como la espafiola) como lengua natural de la Comunidad Sorda y en igualdad

de condiciones con las demas lenguas del Estado.

La aceptacion de estas reivindicaciones se materializa en la aprobacién de la Ley
27/2007, de 23 de octubre de 2007, por la que se reconocen las lenguas de signos espa-
fiolas y se regulan los medios de apoyo a la comunicacién oral de las personas

sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas”. (Fotogratias 6 y 7)

Fotografias 6 y 7: Instantineas de la aprobacion de la Ley 27/2007 en el Congreso de los Diputados, 23 de oc-
tubre de 2007.

En este tercer periodo, en 2009 se configura otro ejemplo de accién politica muy desta-
cable. La CNSE, con ayuda del movimiento asociativo, pone en marcha una campafia

bajo el lema: “Queremos la Anexion”, gueremos desmantelar todas las fronteras que separan a

192 Existe un debate abierto en el Estado espafol sobre si denominarla lengua de sefias (que es la adoptada en los
pafses hispano americanos) o bien lengua de signos (adoptada por el Estado espafiol) que corresponde a una mala
traduccién del término inglés y francés (Gascon y Storch de Gracia, 2004: XX)

193 En el Estado espaiiol, Storch de Gracia, no se manifiesta de acuerdo con esta afirmacion, él apunta que
ninguna lengua es natural, es cultural, es producto del hombre. Lo natural es su capacidad para el lenguaje.

194 Ley que tiene “por objeto reconocer y regular la lengua de signos espafiola como lengua de las personas
sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas en Espafia que libremente decidan utilizarla, sin petjuicio del
reconocimiento de la lengua de signos catalana en su ambito de uso lingtiistico, asi como la regulacién de los
medios de apoyo a la comunicacién oral.”



la Comunidad Sorda del resto de la sociedad (Cartel 3). Con ella se pretende “dar a conocer la
realidad del colectivo y desmantelar todas las fronteras que lo separan del resto de la
sociedad””. Reclaman que se sienten extranjeras dentro de su pais y por ello piden que
se eliminen las barreras de comunicacién que impiden que las personas Sordas estén
plenamente integradas en la sociedad. Segun Cafién, “lo mas importante es que se apli-
que nuestra ley”, la ley de la lengua de signos, porque con ella vamos a ser por fin ciuda-

danos de pleno derecho™"".

QUEREMO

LA
ANEXION

Cartel 3: Cartel de la campana de 2009 de la CNSE.

En la actualidad y desde mayo de 2010, la presidencia la ocupa Concepcion M* Diaz

Robledo, elegida en el V Congreso de la Confederacion celebrado en Barcelona.

Al margen de los debates que puedan surgir en torno a las ideologias que adoptan los or-
ganismos que aglutinan a las personas sordas signantes (como ejemplo la CNSE), no se
puede negar al mundo asociativo Sordo el importante papel que ha jugado para su Co-
munidad y que viene plasmando en cuanto que germen de las manifestaciones cultura-
les de la Comunidad Sorda con creacién de festivales de teatro, cine, poesia, etc. Todas
estas manifestaciones son muy celebradas y compartidas por los miembros de las aso-
ciaciones. (Pino y Monterde, 2000).

195 Extraido de la web: http://www.cnse.es/comunicacion/n9.html [consultada, 2 marzo de 2010].
196 Se refiere a la Ley 27/2007.

197 Extraido de la web: http://www.cnse.es/comunicacion/n9.html [consultada, 2 marzo de 2010].
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3.4.2.3 Organismos internacionales: la World Federation of
Deaf (WFD) y la Union European od Deaf (UED)

Lla CNSE a la vez que 6rgano representativo de la Comunidad Sorda del Estado espa-
flol, también se encuentra asociada a la Union Enropean of Deaf (UED) vy a la World Fede-
ration Deaf (WEFD).

La World Federation Deaf (WFD), se fundé en Roma en 1951. En ese ano, el organismo
Nacional de Sordomudos de Italia organizé el Primer Congreso Mundial de Sordomu-
dos. La CNSE (en aquel momento denominada Federacién Nacional de Sociedades de
Sordomudos de Espafa, FNSSE) fue invitada. A este congreso acudi6 una delegacion
espafiola, encabezada por Marroquin, formada por representantes de algunas asociacio-
nes (de Madrid y Barcelona), por médicos y educadores. El viaje de esta comitiva fue
subvencionado por los Ministerios de Asuntos Exteriores y de Instrucciéon Publica, re-
sultando este hecho todo un éxito y en palabras de Marroquin la primera vez que “los
organismos oficiales nos reconocen a los sordos como colectivo” (Gascon, 2004:182).
La fundacion de lo que seria la World Federation of Deaf (WED), tuvo gran relevancia a
nivel internacional, con mas o menos repercusion en los diferentes paises. Al congreso
constituyente, acuden representados 25 pafses que setfan los primeros representantes de
la WFD.

La WFD es una organizaciéon no gubernamental cuya finalidad es actuar como 6rgano
central de las diferentes federaciones estatales de personas sordas, prestando especial
atencion a las usuarias de la lengua de signos, sus familias y amigos/simpatizantes. Esta
organizacion acabd convirtiéndose en un érgano de gran importancia para la Comuni-
dad Sorda internacional®®, que en algin sentido se puede interpretar como #ransnacio-
nal”, o como mencion6 Marroquin “(...) hermandad fraterna entre todos los sordos
del mundo” (Yuste, 2003:141). La formacién de esta organizacién ya estaba anunciando
la relevancia que empezaba a adoptar el colectivo de personas sordas usuarias de la len-
gua de signos, lo que vendria a denominarse Comunidad Sorda. Las resoluciones que se
adoptan en los diferentes congresos (celebrados cada 4 afios) tienen una gran repercu-

sion en las comunidades de sus pafses miembros, sobre todo a la hora de adoptar politi-

198 Organizandose a través de siete “secretarfas regionales”, actuando como intetlocutor en los 6rganos
consultivos de la UNESCO, la ONU, la OMS y la OIT.

199 Concibo Comunidad Sorda como transnacional: haciendo referencia a Comunidades de individuos Sordos,
establecidas en diferentes sociedades nacionales, que actian a partir de intereses, reflexiones comunes, que
refuerzan su solidaridad mds alla de las fronteras de los Estados-nacién. Para ampliar conocimientos sobre cémo
se entiende la Comunidad Sorda como comunidad transnacional, véase el analisis que realiza Breivik (2005).



cas reivindicativas®” y también en los discursos ideolégicos que se pronunciaran por
parte de las confederaciones estatales*’. ]a WED se ha nutrido y se nutre de las formula-
ciones tedricas de los Deaf Studies, un ejemplo de ello se encuentra en la adopciéon que
en 1972 hizo de la distincién entre deaf/ Deaf que Woodward y que posteriormente ha

sido incorporada por el resto de tedricos de los Estudios Sordos.

La WFD, en su web oficial** menciona que:

WED’s philosophy is one of equality, human rights and respect for all pe-
ople, regardless of race, nationality, religion, gender, sexual preference, age
and all other differences. WFD supports and promotes in its work the
many United Nations conventions on human rights, with a focus on Deaf
people who use sign language, and their friends and family. WED works
with the aim of solidarity and unity to make the world a better place.

Sus principales areas de actuacién en el momento actual son:

1. Mejorar la situacion de las lenguas de signos nacionales.

2. Promover una mejor educacion para las personas sordas.

3. Mejorar el acceso a informacién y servicios.

4. Mejorar el disfrute de los derechos humanos de las personas sordas en los

paises en desarrollo.

200 Por ejemplo, en el reconocimiento de lenguas de signos por parte de los diferentes Estados.

201 Ejemplo de ello lo tenemos en el XIII Congreso, celebrado en Brisbane (Australia) del 25 al 31 de julio de
1999: se adopta un acuerdo de “oposicion a la investigacion genética” , orientada a la localizacién de los genes productores
de ciertas sorderas hereditatias. Segiin continta la resolucion, esto podtia suponer “la extincion del pueblo Sordo de la
raza humana” y como resultado la extincién de la lengua de signos. (Gascon, 2004). En este sentido, véase también
el grupo francés creado en facebook contra la proposicion de ley por parte del Gobierno francés para la realizacion
de cribados de deteccion precoz obligatoria de sordera en infantes, algo con lo que muchas familias sordas estan
en contra, ya que no ven su sordera como un problema o discapacidad y piensan que no es necesario que este
aspecto se detecte precozmente en sus hijos/as: http://www.facebook.com/depistage.surdite [consultado, 9 de
julio de 2016].

202 Puede consultarse en: https:/ /wideaf.org/whoarewe/mission-and-objectives [consultada, 9 julio de 2016].
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5. Promover el establecimiento de organizaciones de sordos donde todavia no

existen.

Mas tarde en 1985 se funda, con origen en el Secretariado Regional de la Federacion
Mundial de Sordos en la Comunidad Europea (ECRS), la Uwion European of Deaf
(EUD). Es también una organizaciéon no gubernamental y sin animo de lucro que pre-

tende representar los intereses de los ciudadanos Sordos de la Unién Europea.



4. Acceso de l1a Comunidad Sorda al sistema de salud=-

E/ goce del derecho a la salud esti estrechamente relacionado
con el de otros derechos humanos tales como los derechos
a la alimentacion, la vivienda, el trabajo, la educacion,

la no discriminacion, el acceso a la informacion y la participacion.

OMS

El presente capitulo resulta fundamental para poder ubicar el tema del acceso de la Co-
munidad Sorda al sistema de salud. La estructuracion del mismo responde a la ubica-
cioén y focalizacion final sobre el tema. Asi, se inicia con las aportaciones desde la An-
tropologia de la salud, sobre todo las que hacen referencia a los procesos de salud/
enfermedad/atencién. A continuacién se presenta una aproximacion tedrica a los mo-
delos y sistema de salud, centrando éstos también, en el contexto en que se desarrolla
esta tesis (Estado espafol y Catalufia), asi como en las cartas que reconocen los dere-
chos y deberes de las personas que son usuarias de los servicios de salud. A partir de ese
momento entro en el tema del acceso, para a continuacion ya empezar a hablar de las
particularidades de éste en la Comunidad Sorda. En esa seccién se analizan tanto las re-

percusiones que sobre la salud de las personas Sordas tiene la interaccién con los servi-

204 A pesar de que en esta tesis me centro en la Comunidad Sorda, los problemas de acceso al sistema de salud
también son compartidos por el resto de personas que padecen sordera, sean oralistas o signistas
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cios de salud, qué barreras se encuentran en su acceso, asi como las situaciones facilita-

doras que también estan presentes.

4.1 Aportaciones desde la Antropologia de la Salud

En un intento por mejorar la contextualizaciéon y comprension sobre las particularida-
des del acceso de la Comunidad Sorda al sistema de salud, resulta imprescindible intro-
ducir los analisis que desde la Antropologia de la medicina o Antropologia de la Salud se
hace de los modelos y sistemas médicos, asi como de los procesos sociales y las repre-
sentaciones culturales sobte los conceptos de salud/enfermedad® y de discapacidad.
Procesos sociales y representaciones culturales que también influyen en las practicas,
como son las de atencién/asistencia y en concreto en el acceso de la Comunidad Sorda
al sistema de salud. Desde la antropologia médica, el modelo ctitico™ constituye el mar-

co fundamental para este analisis.

En el momento en que la biomedicina se torna objeto de estudio de la antropologia
médica, tal y como se venia haciendo con otros sistemas médicos®”’, surge la necesidad
de configurar un modelo abstracto que tanto incluyese la biomedicina como sus relacio-
nes e interacciones con otros tipos de atenciones llevadas a cabo tanto por expertos
como profanos (Mefiaca, 2006). A partir de la década de los 70 del siglo pasado surgen
dos perspectivas, una desde EEUU y otra desde México.

La propuesta de EEUU, que tiene como referente a Arthur Kleinman (1980,1988), es la

205 A pesar de resultar de gran interés, no sera motivo de abordaje y profundizacién tedrica en la presente
investigacion, ya que ésta se centra en los procesos asistenciales, en concreto en el acceso al sistema de salud de
la Comunidad Sorda.

206 Angel Martinez (2011) en la revisién historica que realiza de la Antropologia médica propone tres etapas
que se corresponden a tres modelos diferenciados. Estos modelos son: el mwodelo clisico, caracterizado por la
marginalidad de los temas médicos en los trabajos antropolégicos y la inclusion de las etnomedicinas en campos
como eran los estudios de la religion, magia o brujeria; el modelo pragmatico caracterizado por la pragmatizacion
de la diferencia entre ciencia y cultura, derivando en la dicotomfa medicina vs. cultura y que se centra en la
inclusion de la antropologia aplicada a los programas de salud en los paises en vias de desarrollo, asf como al
abordaje aspectos sociosanitarios de los paises occidentales como son la salud mental o las adicciones; el wodelo
eritico que corresponderfa a la etapa en la que se diluyen las lindes entre ciencia y creencia, entre medicina y
cultura, entre otras caracteristicas, la incorporacion de la biomedicina como objeto de estudio es la consecuencia
de este modelo.

207 Un sistema médico vendria a ser un conjunto organizado de ideas relativas a una tradicion terapéutica
particular, como pueden ser por ejemplo la medicina tradicional china, la medicina ayurvédica yla biomedicina.
Pero a demis, todo sistema médico de atencién no solamente posee técnicas para los problemas de salud, sino
que contiene una serie de elementos que llevan implicitos una determinada concepcién del mundo, o sea de
valores sociales, ideol6gicos y culturales que lo estructuran (Menéndez, 2000).



denominada de los “sistemas de atencion a la salud”?®® (beaith care systems), denominando
tres sectores: el popular, que incluye la cultura médica profana organizada tanto en el
entorno familiar como el de redes sociales y sin la participacion de un terapeuta profe-
sional; el profesional, que serfa el relativo a las practicas de la biomedicina; y el folk, re-
ferido a los curadores “nativos” (Osorio, 2001). Kleinman (1980, 1988) pone su interés
en la subjetividad, en las narrativas y la interpretacion de las mismas, a través de los de-
nominados “modelos explicativos”™” (Explanatory Models), que no resultan nociones ais-
ladas sino que se inscriben en los “sistemas de atencion en la salud” (Martinez, 2011).
Del mismo modo, su planteamiento enfatiza un analisis microsocial, centrandose en los
aspectos clinicos, de relacion terapeuta-paciente asi como en la estructura interna de los
sistemas de atencion a la salud (Osorio, 2001). Asi, la fuerza explicativa de este analisis

microsocial fue criticado por otros autores, como Taussig (1980, 1995) y Young (1982).

La propuesta desarrollada desde México, por Eduardo L. Menéndez, parte de una pers-
pectiva historico-estructural, recuperando los planteamientos de Gramsci y De Martino
(Osorio, 2001; Mefiaca, 2006). A partir de esta perspectiva propone un analisis relacio-
nal de las condiciones tanto sociohistoricas, econdémicas, ideoldgicas y politicas que in-
tervienen en las dinamicas y organizacion de los modelos médicos (Osorio, 2001). Por
lo tanto, parte de una perspectiva macrosocial para el analisis de los modelos médicos.
Menéndez define tres modelos de atencion médica, surgidos a rafz del proceso capitalis-
ta: el modelo médico hegeménico (MMH), el modelo alternativo subalterno y el mode-

lo de autoatencion. Asi, segiin menciona Osorio (2001), estos modelos posibilitan:

(...) aprehender desde un enfoque relacional y dinamico, los procesos de
produccién, funcionamiento y organizacioén de saberes tedricos-técnicos,
ideoldgicos y socioeconémicos, que establecen los conjuntos sociales, los
terapeutas y las instituciones, respecto de los procesos de salud/enferme-
dad/atencion, en contextos histéricamente determinados (Menéndez,
1984:5). (Osorio, 2001: 206)

El enfoque relacional que subyace al marco teérico y conceptual que plantea Menéndez,

208 Estos sistemas designan al conjunto de pricticas y concepciones que existen tanto en un grupo o lugar
determinado y que puede coincidir o no con los limites de un sistema médico o bien alojar varios de estos
sistemas (Comelles y Martinez, 1993).

209 Los modelos explicativos son las nociones sobre un episodio concreto de enfermedad/padecimiento y su
tratamiento especifico por parte de las personas que se ocupan del proceso clinico. La interaccion entre los
diferentes modelos explicativos de los pacientes (i//ness, como padecimentos culturalmente experimentados) y
profesionales del modelo biomédico, asi como de la dimension social de la enfermedad (sickness), nos indican
como entienden y tratan la enfermedad (disease, como proceso fisiopatolégico o enfermedad objetivada desde la
biomedicina).
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expresa la propia estructuracion de los modelos a través de relaciones de hegemonia y
subalternidad. Este analisis relacional también ha de trasladarse a las interrelaciones que
se establecen entre los contextos sociales, las personas encargadas de los procesos cura-
tivos y de las instituciones intervinientes en los procesos de salud/enfermedad/aten-
cion, ya que aqui también se generan relaciones de asimetria y poder mediante procesos

de hegemonizacién y subordinacién (Osorio, 2001).

En nuestro entorno, Estado espafiol y Catalufia, el modelo médico que opera es el bio-
médico™ o como acufia Menéndez, el modelo médico hegeménico (MMH). En la ela-
boracién del MMH se reconocen tres submodelos, que paso a que resumo en las mis-
mas palabras que Menéndez: el individual privado, el médico corporativo publico y el
médico corporativo privado. Las principales caracteristicas del MMH, aglutinadas en
siete bloques, son: 1- las concepciones tedrico-ideologicas dominantes, que incluirfan la
divisiéon cuerpo-alma, el biologicismo, el evolucionismo, énfasis en lo patologico y el
individualismo; 2- exclusiones, que incluirfan la ahistoricidad, asocialidad, aculturalidad
y la exclusion del sujeto; 3- 1a relacion con las instituciones médicas-paciente, que inclui-
rfan la asimetria y subordinacion, la exclusion del saber del paciente, el paciente
como construccion y la medicalizacién de los comportamientos; 4- el trabajo médico
que incluirfa el dominio del trabajo clinico asistencial, el diagnostico y tratamiento basa-
dos en la eliminacion del sintoma, la concepcion de la enfermedad como ruptura y des-
viacion; 5- el pragmatismo médico; 6- la autonomia médica que incluiria la profesiona-
lizacién formalizada y la identificacién con la racionalidad cientifica; y 7- la enfermedad y
la salud como mercancias. (Menéndez, 1990, 2009)

' y/o enfermedad, la persona inicia lo que desde la antropolo-

Con todo padecimiento
gia de la salud se denomina carrera curativa o trayectoria de atencion para resolver o bien
atenuar el problema del que adolece. La nocién de carrera curativa o trayectoria de atencion
deriva del concepto carrera moral del paciente de Goffman (2008), que se refiere a la suce-
sion de acciones que lleva a cabo la persona para el alivio de su padecimiento. Estas es-
trategias, refiriéndonos a las acciones, buscan tanto el alivio como la curacién de la en-
fermedad/padecimiento a través de la utilizacion de diversas estructuras, como son las
integradas en las estructuras de atencién que incluyen los diferentes sistemas sanitarios
del modelo médico hegemonico. Por lo tanto, el proceso de atencion es: el recorrido
que realiza la persona en su busqueda de salud; la interaccion de la persona enferma con la

familia, con los profesionales sanitarios, con los/as cuidadores/as y con la institucion

210 Modelo médico que también opera en los pafses denominados occidentales.

211 Padecimiento, mal o dolencia hace referencia a la dimensién subjetiva sobre las percepciones y la
experiencia vivida de enfermedad que una persona tiene. Vendria a ser cémo una persona con un proceso
patolégico organico o una sensacion de malestar, reconvierte esta situacion en experiencia individual
significativa (Comelles y Martinez, 1993). Serfa la dimension #/ness que propone Kleinman y que hace referencia
a las dimensiones culturales de la enfermedad.



sanitaria (ya sea a nivel de atencion primaria, atencién hospitalaria, etc.); en definitiva, el
itinerario terapéutico en el que se elaboran y resignifican los saberes (Getino, 2009). Se-
gun Comelles (1997), la nocién de proceso asistencial remite al hecho universal de que
en todas las sociedades es posible distinguir determinadas practicas en la gestion de las
crisis, yo afiadirfa padecimientos, siendo constatable la enorme variabilidad cultural en

este hecho.

Segin Menéndez (1994) el proceso salud/enfermedad/atencion:

(...) constituye un universal que opera estructuralmente —por supuesto que
en forma diferenciada— en toda sociedad, y en todos los conjuntos sociales
estratificados que la integran. Aun cuando ésta es una afirmacion casi ob-
via debe subrayarse que la enfermedad, los padecimientos, los dafios a la
salud constituyen algunos de los hechos mas frecuentes, recurrentes, con-
tinuos e inevitables que afectan la vida cotidiana de los conjuntos sociales.
Son parte de un proceso social dentro del cual se establece colectivamente
la subjetividad; el sujeto, desde su nacimiento —cada vez mas “medicaliza-
do”—, se constituye e instituye, por lo menos en parte, a partir del proceso
s/e/a. (Menéndez, 1994:71)

Y, prosiguiendo con el proceso de salud/enfermedad/atenciéon, Menéndez apunta que:

(...) tanto los padecimientos como las respuestas hacia los mismos consti-
tuyen procesos estructurales en todo sistema y en todo conjunto social, y
que, en consecuencia, dichos sistemas y conjuntos sociales no sélo gene-
raran representaciones y practicas, sino que estructuraran un saber para

enfrentar, convivir, solucionar y, si es posible, erradicar los padecimientos.

Enfermar, morir, atender la enfermedad y la muerte deben ser pensados
como procesos que no sélo se definen a partir de profesiones e institucio-
nes dadas, especificas y especializadas, sino como hechos sociales respecto
de los cuales los conjuntos sociales necesitan construir acciones, técnicas e
ideologias, una parte de las cuales se organizan profesionalmente. (Menén-
dez, 1994:71)

Por consiguiente, el proceso salud/enfermedad/atencién es un proceso estructural que
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se integra en la propia estructura social, que a su vez genera representaciones, practicas

y saberes especificos para enfrentar los padecimientos.

Para el andlisis del proceso salud/enfermedad/atencion se ha de incluir la dimension
econémico-politica, ya que lo procesos econémicos y de poder se encuentran cargados
de cultura o de simbolismos (Menéndez, 2000). Es por ello que no se ha de reducir el
analisis s6lo al aspecto microsociolégico (como propone Kleinman) y aludiendo al con-
texto macrosocial solo en referencias (Menéndez, 2000). Asi, con respecto al analisis del

modelo médico hegemédnico o medicina alopatica, tal y como apunta Menéndez:

(...) aparece saturada de procesos sociales e ideoldgicos de tipo institucio-
nal y ocupacional, asi como de valores culturales e interpretaciones ideolo-
gicas estructuradas no sélo a partir del saber médico, sino generadas en las
relaciones que se establecen con los sujetos enfermos y con la comunidad.
(Menéndez, 1994:73)

Siendo, en definitiva, necesario realizar un analisis relacional contemplando tanto las di-

mensiones micro como macrosociales, siendo

(..) las partes donde se debe analizar el proceso s/e/a, incluyendo, de ser
posible, los diferentes niveles en que dicho proceso opera, asi como la arti-
culacién entre niveles (para evitar generar reduccionismos micros y ma-
cros, que tienden a generar interpretaciones incorrectas, sesgadas o sélo
pertinentes para algunos aspectos de la realidad estudiada). (Menéndez,
1994:73)

Por ello, Menéndez (1994) menciona que desde esta perspectiva la relacion médico-pa-
ciente o profesional de la salud-paciente se ha de analizar en cuanto a relacion diadica®?,
teniendo en especial consideracion el contexto técnico y social en que se produce el en-
cuentro (nivel microsocial). Pero ademas, esta relacién, también debe ser descrita y ana-
lizada con respecto a otras multiples relaciones como pueden ser las institucionales, ét-
nicas, socioeconémicas, etc. que remiten a otros niveles de analisis (nivel macrosocial).
Estos dos niveles de analisis se han de articular, pero a partir de la relacién especifica
médico-paciente o profesional de salud-paciente, ya que no se ha de obviar que todo

acto humano, como podtia set el proceso de salud/enfermedad/atencion opera dentro

212 Entendida como la interaccién social que se da entre dos agentes estrechamente relacionados.



del contexto de las relaciones sociales que se establecen entre los grupos (Menéndez,
2000).

En el caso particular del acceso de la Comunidad Sorda al sistema de salud, observamos
que el modelo médico que opera es el hegemonico a partir del que se desarrollan toda
una serie de modelos y sistemas de salud especificos del universo en el que se inserta
este estudio (Estado espafiol y Catalufia). Sumado a ello, se ha de contemplar todas las
concepciones que sobre la persona con sordera tiene el modelo médico hegemoénico o
biomédico y que influiran tanto en las practicas concretas de los profesionales como en
las practicas institucionales, a pesar de que a nivel institucional cada vez se contemplen

mas a las personas con discapacidad o con determinadas necesidades asistenciales.

4.2 Sistemas organizativos en el ambito de la salud: modelos y
sistemas de salud

4.2.1 Modelos y sistemas de salud

Esta contextualizacion ha de servir de marco general para posteriormente iniciar el ana-
lisis en los derechos y deberes de la ciudadania con respecto a la salud, as{ como uno de
los dos temas centrales de analisis de la presente investigacion de tesis doctoral, el acce-
so de la Comunidad Sorda al sistema de salud. Se ha de precisar, que todo sistema sani-
tario, sea del pafs que sea, es fruto de un determinado contexto socio-cultural, econ6mi-
co y politico, que hara que las caracteristicas, objetivos y mision, asi como las medidas
legislativas que se vayan adoptando, tengan unas peculiaridades u otras. Peculiaridades
que ademas influiran en la salud y en definitiva en la vida diaria de la ciudadania de ese

territorio.

4.2.1.1 Diferencia entre modelos y sistemas de salud

A pesar de que en multitud de ocasiones los términos modelo y sistema de salud o siste-

ma sanitario son utilizados como sinénimos, éstos contienen elementos diferenciadores.

139



140

Por un lado, modelo de salud pertenece al ambito politico y hace referencia los postula-
dos ideolégicos sobre los que se asientan los sistemas sanitarios®” y que los gobiernos
disefian y planifican a través de la legislacion sanitaria (Cabo, 2010). El modelo de salud
determina aspectos clave como son la financiacion del sistema de salud, poblacion re-
ceptora, tipos de prestaciones que se ofrecen, asi como qué actuaciones y competencias

se llevan a cabo por parte de la autoridad sanitaria“.

Por otro lado, los sistemas de salud se conceptualizan a partir de los modelos de salud,
encargandose de la operacionalidad y ejecucion de los mismos, siendo, en definitiva, los
instrumentos operativos, la estructura articulada tanto de recursos humanos como es-
tructurales. Por consiguiente, el modelo sanitario hard referencia a la parte tedrica y de
desarrollo y el sistema de salud realizara la aplicacion practica y de actuacion en el ambi-
to de salud (Cabo, 2010).

4.2.1.2 Modelos conceptuales de los sistemas de salud

Resumiendo la informacion que la OMS aloja en su web?", los gobiernos son los princi-
pales responsables del desempefio global del sistema de salud, pero este hecho no exime
de responsabilidad de buena rectorfa del sistema, a las regiones, municipios e institucio-

nes sanitarias.

Los sistemas de salud actuales adoptados por los diferentes gobiernos se basan concep-
tualmente, en mayor o menor medida, en modelos que surgieron a partir de finales del
siglo XIX (Freire, 2006; Cabo, 2010). En la actualidad no existe un modelo puro®, to-

dos han ido sufriendo variaciones a lo largo del tiempo.

213 Plataforma de informacién para politicas publicas de la Universidad Nacional de Cuyo. (ed.) (2011)
Caracterizacion de Modelos Sanitarios y Sistemas Sanitarios. [En linea] piagina web. http://www.politicaspublicas.
uncuyo.edu.ar/articulos/index/caracterizacion-de-modelos-sanitarios-y-sistemas-sanitarios  [consultada, 16

abril de 2016].

214 Plataforma de informacion para politicas publicas de la Universidad Nacional de Cuyo. (ed.) (2011)
Caracterizacion de Modelos Sanitarios y Sistemas Sanitarios. [En linea] pagina web. http://www.politicaspublicas.
uncuyo.edu.ar/articulos/index/caracterizacion-de-modelos-sanitarios-y-sistemas-sanitarios  [consultada, 16
abril de 2016].

215 Véase: http://www.who.int/features/qa/28/es/ [consultada, 15 de febrero de 2016].

216 Entre los modelos puros estarfan: modelo liberal, modelo socialista o estadista y el modelo mixto (OMS,
20005 Freire, 2006; Cabo, 2010). El modelo mixto es el que adoptan muchos sistemas de salud de Europa y
surgen a partir de dos modelos como son el Bismarck y el Beveridge o tipo Servicio Nacional de Salud. El
Bismarck surge en Alemania, cuando el Canciller Bismarck anuncia la creacion del sistema de Seguridad Social
en 1883. El Beveridge surge con la creacion en 1948 del National Health Service (NHS) en el Reino Unido,
inspirdndose en el informe publicado en 1942 Social Insurance and Allied Services o también conocido por informe
Beveridge (adoptando el nombre del autor del mismo).



Como aspecto ideal, los sistemas de salud, implementados a partir de los diferentes mo-
delos persiguen, segun la OMS (2000), como objetivo comun la salud de su poblacion.
Para ello, la OMS remarca que tanto la salud como los servicios sanitarios han de ser
una responsabilidad publica y un derecho social, debiendo ser el Estado el responsable

de garantizarlo.

Esta cuestion que plantea la OMS, aunque ideal, no es una realidad universal que se dé
en todos los paises, encontrandonos asi con diferentes coberturas sanitarias en funcién

de las caracterfsticas que tienen las poblaciones en las diferentes naciones.

4.2.1.3 Sistemas de Salud: mision, objetivos y funciones

La OMS afirma, que a pesar de la complejidad que entrafia el poder aventurar una defi-
nicién estandar de lo que es un sistema de salud, en su informe Sobre la Salud del Mundo

2000 aproxima una definicion:

(...) un sistema de salud abarca todas las actividades cuya finalidad princi-

pal es promover, restablecer o mantener la salud (OMS, 2000:6)

Pero ademas, un sistema de salud también engloba todas las instituciones, organizacio-
nes y recursos cuyo principal objetivo es mejorar la salud de las personas o comunidad.?”
Todas estas organizaciones, instituciones y recursos se encuentran dentro del mapa po-
litico e institucional de un pafs (Figueras y McKee, 2012). Asi mismo, los sistemas de
salud son un reflejo de las influencias historicas, culturales, econémicas y politicas de
cada Estado. Influencias que dan como resultado determinadas normas y legislaciones
(Figueras y McKee, 2012).

Otros de los objetivos, aunque secundarios, que menciona la OMS y que son necesarios
para que un sistema de salud sea considerado adecuado es la equidad y la capacidad de
respuesta del sistema a las expectativas no médicas o sanitatias de su poblacién®® (OMS,
2000; Figueras y McKee, 2012).

217 Véase: http://www.who.int/topics/health_systems/es/ [consultada, 10 enero de 2015].

218 Esto serfa en palabras de Figueras y Mckee “the responsiveness to the nonmedical expectations of the
population, including two sets of dimensions: respect for persons (patient dignity, confi dentiality, autonomy
and communication) and client orientation (promptattention, basic amenities, social support and choice)”

(Figueras y Mckee, 2012:0).
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Por otra parte, y resumiendo las palabras de Figueras y Mckee (2012), éstos mencionan
que los sistemas de salud, ademas de proporcionar los recursos para mejorar el estado
de salud de las personas, también contribuyen a la riqueza y al bienestar social (Figueras
y McKee, 2012:8). Tanto el sistema de salud, como la salud y la riqueza establecen una
relacion triangular estableciéndose como centro de esta relacion el bienestar de una so-
ciedad (Figueras y McKee, 2012).

Continuando con el ideal que plantea la OMS sobre los sistemas de salud, ésta plantea
una serie de cualidades que serfan las exigibles en un sistema 6ptimo: universalidad,
atencion integral, equidad, eficiencia, flexibilidad y participacién de la poblacion (OMS,
2000).

4.2.1.4 Estado espafol y Catalufa

El actual sistema sanitario del Estado espafiol, el Sistema Nacional de Salud (SNS), re-
sulta de una larga evolucién histérica. A grandes rasgos y con grandes saltos temporales,
realizaré a modo de sintesis una aproximacion a la evolucion acaecida tanto en el Estado

espafiol en general, como en Catalufia en particular.

Como antecedente mas claro, para los origenes de la proteccion de la salud en el Estado
espafiol, estd la Ley Organica de Sanidad y la creacién de la Direccién General de Sani-
dad en 1855. Hasta ese momento no existia ningin marco organizativo legislativo al
respecto (Macia y Moncho, 2007). A partir de ese momento y hasta 1944, esta ley va
sufriendo diferentes modificaciones, que se fueron realizando en los diferentes periodos
histéricos, reinados, republicas y dictaduras. Es destacable ademas, ya en la dictadura
franquista, la creacion en 1942 del Seguro Obligatorio de Enfermedad (SOE) que ges-
tionaba el Instituto Nacional de Prevision (INP)?" creado en 1908 durante el reinado de
Alfonso XIIIL Los fondos del SOE?" provenian de las cotizaciones de las empresas y
los/as trabajadores/as. Por lo tanto a este sistema sélo accedia quien cotizaba y sus fa-

miliares directos.

Con el objetivo de implantar un modelo sanitatio unitatio e integrado en todo el Esta-

do, aparece en 1963 la Ley de Bases de la Seguridad Social. Es a partir de esta ley cuando

219 ElINP es considerada como la primera institucion, ya oficial, encargada de la Seguridad Social, asi como
de la asistencia sanitaria en el Estado espafiol. Con la creacién de INP, ademds se establece el régimen legal de
retiros obreros (Cafuelo, 2014), lo que vendrian a ser, salvando las diferencias, las pensiones por jubilacién
actuales.

220 La cobertura que ofrecia el SOE era la de prestacion de servicios médicos y farmacéuticos (Macia y
Moncho, 2014).



se instrumenta el desarrollo del sistema de la Seguridad Social (Cafiuelo, 2014). Ya en
1966 se publica la Ley General de la Seguridad Social, que constituyé la puesta en prac-
tica del modelo de salud (Cabo, 2010). A pesar de la puesta en practica del modelo, aun

durante afios, pervivieron antiguos sistemas de cotizacién®'.

El modelo de Seguridad Social combinado con la asistencia privada, como por ejemplo
las mutualidades, asi como la beneficencia publica estuvieron vigentes hasta la llegada

de la democracia con la publicacion de la Constitucion de 1978 (Macia y Moncho, 2007).

Una vez llegada la democracia, en 1978 se publica el “Real Decreto-Ley 36/1978, de 16
de noviembre, sobre gestion institucional de la Seguridad Social, la salud y el empleo”,
por el que el INP se suprime y en lugar de ¢l aparecen tres nuevos institutos: el de la
Seguridad Social (INSS), el de Servicios Sociales IMSERSO) y el de Salud (INSALUD),
siendo este ultimo el encargado de gestionar los aspectos sanitarios (Freire, 2006; Ca-
fiuelo, 2014).

Pero no es hasta la promulgacion de la Ley General de sanidad 14/1986 del 25 de Abril
que no se configura el nuevo modelo sanitario en el Estado espafiol: el Sistema Nacio-
nal de Salud (Cafiuelo, 2014).

Las peculiaridades propias de Catalufia con respecto a su contexto politico-social y eco-
némico, asi como los marcos normativos que se derivan del mismo, pueden ayudar a

comprender el modelo actual del cual participa.

Estas peculiaridades tienen que ver con la creacién, en la Catalufia de finales del siglo
XIX, de las mutualidades (Geli, 1996). Este movimiento mutualista también existia en el
resto del Estado, pero en menor cantidad y de menor envergadura (Geli, 1996; Sola,
2003). El origen o germen de estas mutualidades™ se encuentra en las cofradias y gre-
mios de la Edad Media (Geli, 1996; Sola, 2003), que no solo se limitaban a la defensa de
aspectos corporativos, sino que ademas ofrecifan protecciéon a sus integrantes (Geli,

1996).

Con la promulgacién del Seguro Obligatorio de Enfermedad (SOE) en 1942, se tiene
en cuenta a los trabajadores por cuenta ajena y a sus familiares, pero dejan fuera de la
cobertura otros trabajadores que, como apunta Geli (1996), son de especial relevancia
en Catalufia. Estos trabajadores son los trabajadores auténomos: ya sean profesionales
liberales, comerciales o pequefios empresarios. Todos ellos desarrollaran sus propios

mecanismos de provision y de hacer frente a las enfermedades, a través de las mutuali-

221 Extraido de la web de la Seguridad Social: http://www.seg-social.es/Internet_1/LaSeguridadSocial/
HistoriadelaSegurid47711/index.htm [consultada, 28 de marzo de 2015].

222 Se pueden mencionar tanto fundaciones de beneficencia, cofradias, hospitales y “montepios”, como

entidades del tipo Sociedades de Socorros Mutuos (Geli, 1996; Sola, 2003).
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dades (Geli, 1996).

Sistema Nacional de Salud (SNS) del Estado espaiiol

El modelo sanitario del Estado espafiol, en nuestros dias, proviene del modelo mixto
tipo Servicio Nacional de Salud o Modelo Beveridge, que empieza a adoptarse a partir
de 1986, ya que con anterioridad el modelo utilizado era el Bismarck o de Seguridad

Social.

De esta forma, el SNS:

(...) se configura como el conjunto coordinado de los servicios de salud de
la Administracién del Estado y los servicios de salud de las comunidades
autonomas que integra todas las funciones y prestaciones sanitarias que,
de acuerdo con la ley, son responsabilidad de los poderes publicos. (Minis-
terio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2012:6)

El transito de modelo de Seguridad Social (financiado a través de las cotizaciones del
trabajo), al modelo de Servicio Nacional de Salud (financiado con impuestos y de carac-
ter universal®) se inicia con la aprobacion de la Constitucion Espariola de 1978. En el arti-
culo 43 de la Constitucion, se menciona el derecho a la proteccion de la salud y a la
atencién sanitaria de la ciudadania, reconociéndose como derecho universal. Atencién
sanitaria que, por otro lado, con la organizacion territorial del Estado en autonomias,

empezara a gestionarse por los propios gobiernos autonémicos.

Pero no es hasta la entrada en vigor de la Ley General de Sanidad 14/1986 de 25 de
abril de 1986 que empieza a tomar forma el nuevo modelo adoptado por el estado: el
Sistema Nacional de Salud. Desde ese momento hasta nuestros dias, la regulacion de las
acciones que permiten llevar a cabo el derecho a la proteccién de la salud se recogen en

toda una serie de normas con rango de Ley (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e

223 Este caracter universal que caracterizaba el modelo sanitario del Estado espafiol, cambia con la entrada en
vigor del Real Decreto-ley 16/2012, del 20 de abril, de medidas nrgentes para garantizar la sostenibilidad del Sistema Nacional
de Salud y mejorar la calidad y seguridad de sus prestaciones. En el apartado introductorio de este Real Decreto se
establece que el Sistema Nacional de Salud tiene vocacion universal, por lo que deja de tener el caracter universal
que en su dia se reconocié en la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cobesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud. Este
cambio en la terminologia aporta una nueva condicién al concepto de universal: “El concepto de «caricter» es
indicador de la naturaleza de algo, mientras que el término «vocacién» se refiere a inclinacion o interés, pero no
tiene la connotacién de obligatoriedad” (Alberdi y Cuxart, 2014:23). En palabras de Alberdi y Cuxart, la
ciudadania pasa de tener condicién de ciudadanos/as con derecho a la proteccion de la salud y atencion sanitatia,
a ser asegurados/as o beneficiatios/as de un/a asegurado/a (Alberdi y Cuxart, 2014:23).



Igualdad, 2012)*.

A pesar de que el Sistema Nacional de Salud tiene sus competencias descentralizadas en
su totalidad desde 2002, se considera que ha de funcionar de manera armoénica y cohe-
sionada, con el fin de poder garantizar el acceso y las prestaciones sanitarias para toda la
ciudadania en condiciones de igualdad efectiva, asi como que la politica de salud se
oriente hacia la superacion de desequilibrios sociales y territoriales (Subdireccion Gene-
ral de Informacion Sanitaria e Innovacion, 2014). Sus competencias en materia de sani-
dad, por lo tanto, tienen que ver con: la creacion las bases y la coordinacion general de la
sanidad; la responsabilidad en materia de sanidad exterior y relaciones y acuerdos sanita-
rios internacionales; y legislar y autorizar medicamentos y productos sanitarios. (Minis-

terio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2012).

En cuanto a la evolucién de la financiacion del sistema de salud del Estado espafiol, ve-
mos que desde la instauracion del sistema de Seguridad Social, su financiacién ha sido a
través de las cuotas a la Seguridad Social, hasta 1986. A partir de ese afo, que marca la
transicién del modelo de salud, el Estado cada vez mas, va aportando al sistema a través
de los presupuestos Generales del Estado. Asi vemos que en 1999, practicamente el
100% del sistema de salud fue financiado mediante los Presupuestos Generales del Es-

tado.

Las Comunidades Auténomas son las responsables de la asistencia sanitaria en su terri-
torio, siendo Catalufia, en 1981 quien inici6 este proceso que ha durado mas de 20 afios.
En cuanto a sus competencias, cada CCAA tiene su propio Servicio de Salud, o sea su
propia estructura administrativa y de gestiéon que integra todos los servicios, centros y
establecimientos de la propia comunidad, diputaciones, ayuntamientos asi como otras
administraciones territoriales intracomunitarias (Ministerio de Sanidad, Servicios Socia-
les e Igualdad, 2012).

Segun el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (2012) la asuncién por
parte de las CCAA de las competencias en materia de sanidad aproxima la gestion sani-
taria a la ciudadania, garantizando tanto la equidad, calidad como la participacion de la

ciudadania como usuaria del sistema de salud.

224 Bstas serfan: Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad; Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesién y
calidad del Sistema Nacional de Salud; Ley 29/2006, de 26 de julio, de garantias y uso racional de los medicamentos y
productos sanitarios; Ley 33/2011, de 4 de octubre, General de Salnd Piiblica; y el Real Decreto-ley 16/2012, del 20 de abril, de
medidas urgentes para garantizar la sostenibilidad del Sistema Nacional de Salud y mejorar la calidad y seguridad de sus
prestaciones.
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Servei Catala de Salut (SCS) o CatSalut

El proceso de descentralizacion de las competencias del Estado, entre ellas la que tienen
que ver con materia de salud, tiene como punto de partida la publicacion de la Constitu-
ci6én de 1978. En Catalufia después de la aprobacion del Estatut d’Autonomia del 1979, la
Generalitat empieza a recibir algunas de las competencias en materia de sanidad, empe-
zando realmente a materializarse este relevo en el 1981. Posteriormente, con la aproba-
cion de la Llei d’ordenacid sanitaria de Catalunya (LOSC) en 1990 se formaliza el modelo
sanitario catalan. Es asi como a partir de la LOSC se configura el modelo sanitario cata-
lan: el Server Catala de la Salut (SCS) en la actualidad denominado CatSalut, que se crea

como desarrollo del SNS en Catalufia e integrado en él.

En un primer momento, la LOSC establece que el rol del SCS es el de planificador del
sistema sanitario publico, que lo configuran los diferentes recursos publicos existen-
tes””, con funciones de administrador de servicios, financiadot, evaluador, comprador
de servicios sanitarios, e incluso de posible prestador de servicios (Departament de Sa-
lut, 2010). Este rol conceptual del SCS que se establece inicialmente va evolucionando.
Asi en 2001 la funcién planificadora y financiadora se separa de la funcién de provision.
A partir de ese momento tanto la funcién planificadora como financiadora pasa a ser
responsabilidad del Departament de Salut, siendo el Parlament de Catalunya quien aprueba los

presupuestos sanitarios (Departament de Sanitat i Seguretat Social, 2002).

Es también en 2001 cuando el Servei Catala de la Salut (SCS) pasa a denominarse CazSa-

Iut, evolucionando hacia un papel de “aseguradora publica” y teniendo por objetivo:

(...) assegurar la sostenibilitat del sistema sanitari i situar els ciutadans al
centre de la gestié sanitaria 1 de la salut. [’accessibilitat, la participacio,
'atenci6 directa, la corrsponsabilitzacié amb la salut, la informacié i la co-
municacio, la prenvié o l'estudi de demandes futures sén aspectes en que
incideix aquesta gestio activa de les necessitats de la poblaci6. (Departa-

ment de Sanitat i Seguretat Social, 2002).

1226

De modo que, tal y como se menciona en la web institucional™’, el modelo sanitario en

Catalufia es:

225 HEstos recursos existentes, en el momento de las transferencias, resultaban ser escasos si se comparaban
con otros lugares del Estado, por ejemplo en lo que hace referencia a las camas de agudos en hospitales de
titularidad publica.

226 Cita extraida de la web del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya: http://salutweb.gencat.cat/ca/
el_departament/model_sanitari_catala/ [consultada, 10 de marzo de 2015 ].



(...) un model sanitari mixt, que integra en una sola xarxa d’utilitzaci6é pu-
blica tots els recursos sanitaris, siguin o no de titularitat publica, i que re-
cull una tradicié d’entitats (mutues, fundacions, consorcis, centres de I’Es-

glésia)®” historicament dedicades a I'atencié de la salut.

Desde el propio Canal Saluf*, web de la Generalitat de Catalunya, se sefiala que el siste-

1229

ma sanitario publico cataldn es un sistema universal*”, que para acceder la persona usua-

230

ria necesita identificarse con su tarjeta sanitaria individual (TSI)*", ya que sin ella no se

tiene permitido el acceso a la red publica de servicios.

El modelo sanitario catalan contiene una serie de componentes con unas determinadas
atribuciones y funciones™', entre ellas destaco la importancia que se da a la ciudadania
como agente central del modelo sanitario catalan. La ciudadanifa deviene agente central
del modelo, mencionandose expresamente que ésta es copropietaria y responsable del
mismo. Pero ademds, se destaca que la ciudadanfa ha de disponer de canales de partici-
pacion de las politicas publicas, asf como tener a disposicion la carta derechos y deberes

como usuaria de los servicios de salud (Departament de Salut, 2010).

4.2.2 Derechos y deberes de las personas en el sistema de salud

Los derechos y deberes de las personas en el sistema de salud, tal y como menciona

Busquets y Mir (20006), son “caras de la misma moneda”, ya que los derechos van uni-

227 FEsta mencion que se realiza desde el ambito institucional, remite al pasado histérico de la provisién y
asistencia sanitaria que se desarrolla en Catalufia.

228 Web: http://canalsalut.gencat.cat/ca/home_ciutadania/el_sistema_de_salut/ [consultada, 10 de febrero
de 2015].

229 Tal y como se comenta en el apartado anterior, de cardcter universal se pasa a vocacion universal en el
apartado introductorio del Rea/ Decreto-Ley 16/2012, del 20 de abril, de medidas nrgentes para garantizar la sostenibilidad
del Sistema Nacional de Salud y mejorar la calidad y seguridad de sus prestaciones, con lo que la ciudadania pasa de tener
condicién de ciudadanos/as con derecho a la proteccion de la salud y atencion sanitaria, a ser asegurados/as o

benficiarios/as de un/a asegurado/a (Alberdiy Cuxart, 2014:23).

230 Universalidad que ya no se contempla como obligatoria con la entrada en vigor del Real Decreto-Ley
16/2012, pero ademas en Catalufia con la publicacién de la Instruccion 10/2012 con que se regula el acceso a la asistencia
sanitaria piiblica a las personas de origen inmigrante, se vuelven a generar nuevas trabas ya que la posesion de la TSI se
vincula al empadronamiento.

231 Para ampliar informacion puede consultarse: Departament de Salut. (2010) E/ sistema de atencion a la salnd
en Catalunia: evolucion y orientaciones estratégicas desde la perspectiva del Servicio Cataldn de la Salud. Barcelona, Generalitat
de Catalunya, Departament de Salut.
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dos a los deberes y la reivindicacion de los primeros pasa por el cumplimiento de los

segundos.

Hablar de derechos y deberes de las personas en materia de salud resulta del todo con-
temporaneo, pero el camino hacia la plasmacion de los mismos ha sido paulatino. En
nuestros dfas, en la mayoria de los sistemas de salud, las personas tienen un papel cen-
tral y esto se pone de manifiesto en la elaboracién de documentos que recogen tanto sus

derechos como sus deberes.

4.2.2.1 El punto de partida: el reconocimiento de los derechos
de las personas*?

Para ponernos en antecedentes a la publicacién de esta carta de derechos y deberes de la
ciudadania en relacién a la salud, hemos de remitirnos al contexto internacional. A nivel
internacional, nos encontramos con una serie de referentes normativos y de directrices

que influirdn en los Estados a la hora de marcar directrices y de legislar.

Sin lugar a dudas, la declaracién que mas influencia ha tenido, al menos contemporanea-
mente, ha sido la Declaraciéon Universal de los Derechos Humanos de 1948. Esta decla-
racién reconoce que toda persona posee unos derechos inalienables, que su dignidad
(que se ha de respetar y proteger) como persona se vincula a estos derechos fundamen-
tales (Busquets y Mir, 2006). Segun Falc6 (2014), la responsabilidad ética de la promo-
ci6n de la salud se encuentra directamente relacionada con el derecho a la proteccion de
la salud, derecho recogido y plasmado en el articulo 25 de la Declaracién Universal de

los Derechos Humanos que la ONU.

A modo de paréntesis, considero interesante destacar que, a pesar de que la Declaracién
Universal de los Derechos Humanos se considera #niversal y que hace referencia a cual-
quier humano sin distincién alguna®’, resulta en algunos casos escasa, sobre todo si nos
referimos a determinados colectivos especialmente marginados y estigmatizados. Por
ese motivo se han ido aprobando otras declaraciones™ de derechos protectoras de de-

terminados colectivos considerados como vulnerables (Medina, 2000). Como ejemplo

232 A pesar de la existencia de otras declaraciones de los derechos de las personas, parto para la elaboracién
de este apartado, de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos de 1948 de la ONU.

233 En el propio texto de la declaracion, en el articulo 2 menciona expresamente: “(..) sin distincién alguna de
raza, color, sexo, idioma, religién, opinién politica o de cualquier otra indole, origen nacional o social, posicion
econdmica, nacimiento o cualquier otra condicién” (ONU, 1948).

234 Ejemplo de ello lo tenemos en: la Convencién sobre los Derechos del Nifio de 1989; y la Convencién sobre
la Eliminacién de todas las formas de Discriminacion en contra de las Mujer de 1979.



de ello tenemos la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD) y su Protocolo Facultativo, elaborado por la ONU y que fueron
aprobados el 13 de diciembre de 2006*°. Esta convencién, en si, no reconoce ningun
derecho humano nuevo a las personas con discapacidad, pero lo que si aporta es la ga-
rantfa del disfrute de los mismos derechos que cualquier otro ser humano (Haualand y
Allen, 2009). Con esta convencion, se considera que se efectia un cambio de paradigma
en relacién a las actitudes y la forma de ver y entender la discapacidad (Kuenburg, Fe-
llinger y Fellinger, 2016). Cambio de paradigma que pasa de considerarlas como meros
sujetos pasivos de caridad, tratamiento médico-rehabilitador y de especial proteccién
social, para ser consideradas sujetos de derechos, agentes activos en la reclamacion de
los mismos, asi como con capacidad de toma de decisiones y de consentimiento infor-
mado, ejerciendo de esta manera una ciudadania plena y activa (Kuenburg, Fellinger y
Fellinger, 2016).

En lo que hace referencia a la Comunidad Sorda, esta Convencion es el primer tratado
que de manera explicita menciona los derechos de las personas miembros de la Comu-
nidad Sorda, mencionindolas como usuatios/as de la lengua de signos, en varios articu-
los. Las personas Sordas, con el principal obsticulo que se encuentran es el que hace
referencia a la aceptacion, reconocimiento y uso de su lengua en todos los aspectos de
su vida, asi como la negacién y/o falta de respeto hacia su identidad cultural y lingtistica
(Haualand y Allen, 2009).

La World Federation Deaf (WEFD) menciona que esta Convencion es una herramienta muy
poderosa ya que contribuye al aumento de los derechos humanos en las personas con
discapacidad y en concreto los articulos en los que se mencionan los factores esenciales

para la proteccion de las personas Sordas™®.

Para la WED la implementacion de sélo cuatro factores, por parte de los Estados, equi-
valdria a la proteccién de los derechos humanos de las personas Sordas. Estos cuatro

factores, siguiendo el resumen que hacen Haualand y Allen (2009), son:

1. Reconocimiento y uso de las lenguas de signos, asi como de su cultura e identidad
Sorda.

2. Educacion bilingtie.

235 En el BOE num. 96, de 21 de abril de 2008, se publica en el Estado espafiol la ratificacion del CDPD a
través del “Instrumento de Ratificacion de la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad,

hecho en Nueva York el 13 de diciembre de 2006”.

236 Puede consultarse y ampliarse informacion en http://wfdeaf.org/human-rights [consultada, 19 de marzo
de 2014].
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3. Accesibilidad a todas las areas de la vida cotidiana y de la sociedad, haciendo
hincapié en una legislacion que garantice la ciudadanfa en igualdad y la no

discriminacion. En este ambito se centraria también el acceso al sistema de
salud.

4. Que la interpretacién de la lengua de signos sea una realidad.

4.2.2.2 La transicion: del sujeto pasivo (paciente) a la persona
con derechos y deberes en el sistema de salud

Para poder entender algo mas sobre la aparicién de los textos que regulan los derechos
y obligaciones de las personas en los sistemas de salud, hemos de referirnos a la consi-

deracion que de éstas tienen los servicios de salud.

Se considera que la ética hipocratica (s.V.a.C.) marca el inicio del paternalismo médico. Pa-
ternalismo entendido como practica médica y de los profesionales de la salud que consi-
deran a la persona, atendida en los servicios de salud, como una menor de edad incapaz

de la toma de decisiones y totalmente sujeto pasivo de las practicas biomédicas (Bus-
quets y Mir, 2000).

Segtun Busquets y Mir (2000) las cartas de derechos y deberes de las personas en el 4m-
bito de la salud pretenden plasmar el transito de la vision clasica del paternalismo médi-
co a la implicacién como agente activo a la persona. Asi, resumiendo las palabras de
Busquets y Mir (2000), este reconocimiento de derechos, en un primer momento y con
posterioridad también de deberes, muestra un cambio de paradigma en cuanto a conce-
bir y pensar a la persona como sujeto moral auténomo y por lo tanto, persona capaz y

libre en la toma de decisiones.

Ante este cambio de paradigma es cuando surge la sensibilidad en cuanto a la concep-
ci6én de la persona, siendo también lo que estimula la aprobacién de cartas o tratados que

1237

tengan en cuenta la autonomia personal™’ en los sistemas de salud.

A pesar de que se va produciendo este cambio de paradigma en la concepcién de la per-
sona, vemos que el transito que se produce a nivel terminol6gico va un paso atras. Esto

se puede observar en la publicacién de las primeras cartas, las cuales hacen referencia al

237 Este término hace referencia a uno de los cuatros principios de la bioética, que se refiere a que la persona
es libre en cuanto a la toma de sus decisiones, entre ellas, decisiones sobre su salud, considerandose asi, un
derecho humano fundamental.



paciente o enfermd™®, término que aun hace referencia al paternalismo médico, consideran-

do a la persona como agente pasivo.

Como primer referente se encuentra el que publica en 1973 la Asociaciéon Americana de
Hospitales. El documento en cuestion es la Declaracion de derechos de los pacientes,
texto que se ha considerado de referencia y que ademas constituye la primera carta de
derechos de las personas con respecto a las salud (Medina, 2000; Busquets y Mir, 2000).
Asi que, en palabras de Busquets y Mir (20006), desde la publicacion de esta declaracion
hasta nuestros dfas, cada vez se ha ido tomando mas conciencia de que la persona no
solo tiene derechos sino también obligaciones hacia su propia salud, el sistema sanitario

y los profesionales sanitatios.

Tanto los derechos como los deberes que se mencionan en los diferentes documentos,
se aplican a todo el contexto sociosanitario, es decir, a todos los servicios sociosanita-

rios, asi como a todo el territorio sobre el que se ha legislado.

La normativa legal va ligada también y de forma general, a la normativa ética presente
en las sociedades. En este sentido, las bases éticas de los derechos y deberes regulados
por las leyes se encuentran también definidos por la bioética, disciplina nacida en la dé-
cada de los 70 a partir de la necesidad de analizar la aplicabilidad de los avances cientifi-
cos y tecnoldgicos en la conservacion de la vida de las personas y el medio ambiente. En
relacién a la primera, son aspectos intrinsecos de los derechos y deberes de los usuarios
del sistema de salud valores y principios como la autonomia de la persona; la igualdad y
la no discriminacion, la intimidad y la confidencialidad; el recibir informacioén, el acceso

a la documentacion clinica y la participacion en la toma de decisiones.

A nivel europeo, encontramos que los documentos elaborados tanto en el Estado espa-
fiol como en Cataluna, se inspiran tanto de las legislaciones, de los convenios interna-
cionales, codigos deontolégicos, declaraciones de organismos e instituciones internacio-
nales en los que se recogen aspectos relacionados con estos derechos y deberes. Como
ejemplo de éstos tenemos: la Declaracion para la promocién de los derechos de los pa-
cientes en Buropa, en 1994; el Convenio sobre biomedicina y derechos humanos del Consejo de
Eurgpa, en 1997; la Carta de Derechos Fundamentales de la Unién Europea, en 2000
(Departament de Sanitat i Seguretat Social, 2002). También se consideran fuentes de
derechos documentos como el Informe Belmont, en 1978; la Declaracidn de Helsinki, en

1964 y sus versiones posteriores; y la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos
de la UNESCO en 2005

En nuestro contexto mas cercano nos encontramos cémo los derechos y deberes vigen-

238 Ejemplo de ello lo vemos en la primera carta en 1973 1a “Declaracion de derechos de los pacientes” y la primera
publicada en Catalufia en 1984 “Drets del malalt usnari de 'hospital”, editada por el Departament de Sanitat i Seguretat.

151



152

tes en la actualidad se encuentran recogidos en la normativa sanitaria de los ultimos 37
aflos. Como punto de partida tenemos el articulo 43 de la Constitucion Espaniola de 1978,
en el que se reconoce el derecho a la proteccién de la salud, derecho que con posteriori-
dad se desarrollara tanto en la normativa estatal como en la autonémica. En el caso de
Catalufia, en los articulos 20 y 23 del Estatut d’Autonomia de Catalunya de 2006. Otros
textos tanto legales como normativos estatales que también seran relevantes, son: la Ley
14/ 1986 General de Sanidad; el Real Decreto 63/ 1995 sobre prestaciones sanitarias del Sistema
Nacional de Salud; la 1ey 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del pa-
ciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica; el Real Decreto
16/2012 de 20 de abril de medidas urgentes para garantizar la sostenibilidad del Sistema Nacional
de Salud y mejora de la calidad y seguridad de sus prestaciones.

En Catalufa la Ordre del 25 d’abril de 1983 (DOGC nsim. 325, de 4 de maig), por la que se
regula la acreditacion de centros de servicios asistenciales en Catalufia que establece ya
como norma de obligado cumplimiento para los centros o servicios que quisieran pasar
la acreditacion, entregar en el momento del ingreso de una persona un escrito con los

derechos y deberes de los pacientes (Departament de Sanitat i Seguretat Social, 2002).

La publicacién de esta Ordre dio lugar a la creacion de un grupo de expertos/as encat-
gados de redactar un documento donde se recogieran los derechos de los enfermos
usuarios de los hospitales. Este documento, Drets del malalt usuari de I'hospital, editado por e/
Departament de Sanitat i Seguretat Social vio la luz en 1984. Este documento, ademas de
servir como referente para la elaboracion de posteriores documentos, reconocia una
serie de derechos entre los que se encontraban: el derecho de no discriminacion, a la
confidencialidad, a recibir informacién i dar el consentimiento por escrito, a disponer

de historia clinica y tener acceso a ella, a morir dignamente, etc. (Busquets y Mir, 20006).

Con la publicacién de una nueva Orden, la Ordre del 10 de juliol de 1991 por la que se regula
la acreditacion de los centros hospitalarios (DOGC niim. 1477, de 7 d'agost), 1a cual afiade que
para pasar la acreditacién, uno de los requisitos sera la evaluacién del cumplimiento de

los derechos que figuran en la carta de Drets del malalt usuari de I'hospital del 1984.

Como siguiente paso a la hora de legislar los derechos y deberes de las personas en ma-
teria de salud ya nos encontramos en 2000 con la Ilei 21/ 200077, de 29 de desembre, sobre
els drets d'informacid concernent la salut i I'antonomia del pacient, i la documentacid clinica. En 2002
se publica por parte del Departament de Sanitat i Seguretat Social la Carta de drets i denres dels
cintadans en relacié amb la salut 1 Patencid sanitaria, documento vigente que amplia el
contenido de la carta elaborada en 1984. En 20006, el nuevo Estatut d’Autonomia de Cata-

239 ‘Tanto la Ll 21/2000 catalana como la Ley 41/2002 estatal, son especificas al derecho de informacién y
regulacién del consentimiento informado (Falco, 2014), siendo el consentimiento informado la maxima
expresion del principio de autonomia de la persona.



lunya, en sus articulos 20* y 23*! recogen los derechos de manera general y no las obli-

gaciones.

En Catalufia, por lo tanto, la ciudadania deviene un agente central en el modelo de salud
y por consiguiente en el sistema sanitario catalan, el CazSa/ut. Esta evolucién vemos que
también afecta a los conceptos, pasando de hablar de usuarios/as a asegurados/as. Ase-
gurados y aseguradas con una serie de derechos y deberes, como menciona el propio
Departament de Salut:

(...) derechos y deberes sobre quien pivota una organizacion centrada en
las personas que pretende dar respuesta a sus necesidades y expectativas
en un marco de corresponsabilidad. Evolucionar hacia un modelo de ga-
rantias desde el antiguo paternalismo hasta la autonomia responsable.
(Dep. de Salut, 2010: 63)

En esta cita, ademas de mostrar la importancia o la centralidad de la ciudadania en el
sistema catalan, se hace referencia explicita al cambio de paradigma en cuanto a la con-
cepcidén y trato de los individuos por parte del sistema de salud. Este cambio de para-
digma se expresa en la mencién que se hace de la transicion del antigno paternalismo hasta

la autonomia responsable.

Por lo tanto, el CarSalut plasmara de facto este cambio de paradigma, con la publicaciéon
de la Carta de drets i denres dels cintadans en relacid amb la salut i l'atencid sanitria en 2002°%. Lo
que en palabras de Busquets y Mir (2006) serfa, la toma de conciencia de este nuevo pa-
radigma que irrumpe en el Ambito sanitario y que reconoce la autonomfa de la persona

convirtiéndola en sujeto activo de derechos y deberes.

240 El articulo 20 cuyo titulo es el del Derecho a vivir con dignidad el proceso de la muerte, donde se recoge tanto el
derecho que tiene la persona a expresar su voluntad, ante este hecho, de forma anticipada; asi como el derecho
que se tiene a recibir tanto el adecuado tratamiento ante el dolor y cuidados paliativos, como a vivir con
dignidad el proceso de muerte.

241 Elarticulo 23 es el que ya ampliamente se refiere al derecho a la proteccion de la salud, y que tiene como
titulo Derechos en el ambito de la salud.

242 Enlaactualidad, esta carta se ha actualizado de nuevo en 2015 pasandose a llamar Carta de drets i deures de
la cintadania en relacié amb la salut i atencié sanitaria. El presente apartado ha sido elaborado con la carta del
2002, a pesar de la actualizacion de la misma recientemente.
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4.2.2.3 Carta de drets i deures dels ciutadans en relaciéo amb la
salut i Patenciod sanitaria

En la motivacién de la propia carta, se pone de manifiesto el interés en ampliar el texto
elaborado en 1984, para asi avanzar en el respeto a la dignidad de la persona asi como a
la mejora de la calidad asistencial (Departament de Sanitat i Seguretat Social, 2002), la
proteccion y la promocion de los derechos de las personas usuarias, ademas de recor-

datlas los deberes a cumplir (Busquets y Mir, 20006).

Esta carta, a diferencia de la elaborada en 1984, abarca todo el ambito de la salud y de la

atencion sanitaria, con independencia de su nivel**

y de su titularidad juridica. Ademas
incorpora los deberes que también tiene la ciudadania con respecto a la salud. Para su
elaboracion y tal y como se menciona en el apartado anterior, deriva de toda una serie
de legislaciones y de normas tanto a nivel europeo, estatal y las propias que elabora el

Govern de la Generalitat como es la Llei 21/ 2000.

La carta recoge 44 articulos que definen derechos y que se articulan en 10 apartados.
Estos 10 apartados, Busquets y Mir (2006) los aglutinan en torno a tres bloques temati-
cos, como son: los derechos relacionados con la igualdad entre las personas; los dere-
chos relacionados con la autonomia de la persona; y los derechos relacionados con la

integridad de la persona.

En cuanto a la linea normativa que hace referencia a los deberes de las personas usua-
rias del sistema de salud, vemos que el principio ético basico que los rige es la responsa-
bilidad (Falco, 2014). Este principio de responsabilidad implica que la persona ha de
asumir y demostrar un compromiso explicito en cuanto a su salud y a la atencién sanita-
ria. En esta carta, los deberes explicitados también son 10 y Busquets y Mir (2000), a la
hora de analizarlos, los aglutinan en tres bloques tematicos: los deberes respecto a la
propia salud; los deberes respecto al sistema sanitario; y los deberes respecto a los pro-

fesionales sanitarios.

243 Incluyendo, por lo tanto, no s6lo el ambito hospitalario sino también la atencién primaria, la especializada,
la socio-sanitaria; ademas de tener en cuenta el ambito de la promocién de la salud y el ambito preventivo, asi
como el curativo y de rehabilitacion (Busquets y Mir, 2000).



4.2.2.4 Derechos / deberes y Comunidad Sorda

En cuanto a cémo se integran dentro de esta carta de derechos y deberes la Comunidad
Sorda en relacién a la salud y la asistencia sanitaria, vemos que esta carta es un docu-
mento general, que no se ha adaptado a las caracteristicas especificas de este colectivo.
HEsta carta, al igual que sucediera por ejemplo con la Declaracion Universal de los derechos
Humanos, pretende ser universal en el territorio que ocupa, en este caso Catalufia, pero a
la hora de aplicar estos derechos y deberes a determinados colectivos, sucede que su
operacionalidad resulta escasa. Esto es debido a que tanto los derechos como deberes
estan formulados de manera amplia y general sin considerar especificidades como po-
drian ser otras lenguas no orales asi como las caracteristicas como colectivo que tiene la
Comunidad Sorda.

En el propio documento, en el apartado preliminar sobre qué estrategias se llevaran a
cabo para el cumplimiento de la carta por parte de la Administracién y de las organiza-

ciones, se contempla la necesaria adaptacioén ante determinados colectivos:

L’impuls de I'adaptacié de cartes dels drets dels col lectius especifics (salut
mental, gent gran, infants, persones mancades de llibertat, etc.), comple-
mentaries d’aquest document. (Departament de Sanitat 1 Seguretat Social,
2002:20)

En este extracto literal, se puede observar que no se menciona explicitamente al colecti-
vo de personas con discapacidad, sino que se debe intuir en el texto. Pese a ser una in-
tencion explicita, no se ha desarrollado ningin documento complementario en el caso
de las personas con discapacidad, como por ejemplo las personas con déficit auditivo y

en concreto las personas Sordas.
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4.3 Acceso de la Comunidad Sorda al sistema de salud®*

En este apartado, antes de adentrarme en el tema concreto del acceso al sistema de sa-

245

lud por parte de las personas sordas®”, realizo una aproximacion a los aspectos genera-

les de los conceptos acceso y accesibilidad.

4.3.1 Acceso y accesibilidad

Acceso (access) al sistema de salud, es uno de los términos que con mayor frecuencia es
utilizado en los debates sobre el sistema de salud (Penchansky y Thomas, 1981; Clark,
1983; Clark y Coffee, 2011; Andersen, 1968, 1995, 2008; Aday y Andersen, 1974; An-
dersen et al., 1983), pero a pesar de ello numerosos autores manifiestan la falta de una
definicion precisa sobre el mismo (Penchansky y Thomas, 1981; Andersen, 2008; Obrist

et al,2007), por lo que resulta ser un tema susceptible de investigacién y teorizacion.

En multitud de ocasiones se utilizan, como sindénimos de acceso, otras locuciones como
podrian ser accesibilidad (accessibility) o disponible (available). De igual modo, acceso es
utilizado de manera simplificada para referirse a la entrada o el uso del sistema de salud
por parte de la poblacién. Pero ademas, tal y como apunta Clark (1983), acceso es un
término que a nivel de concepto politico puede definirse como las medidas politicas,
legales, sociales, etc. que se tienen en cuenta tanto para la entrada como para el uso de
los servicios de salud por parte de la ciudadania y que resulta de interés para las politicas

de ordenacion sanitaria.

Es interesante destacar, aunque no profundizaré en ello, la aportacion que hace Ronald

244 NOTA DE AVISO: el presente apartado es muy extenso, lleno de detalles y por ello me disculpo de
antemano con los miembros del tribunal de tesis. Este apartado muestra un estado de la cuestion y su finalidad
es que sea editado como manual de buenas practicas con el objetivo de servir de orientacion, ayuda o guia a los
profesionales sanitarios.

245 Nota recordatoria: siempre que hable de persona sorda, sea ésta oralista o signista, me referiré: tanto a
los casos bilaterales (afectacion a los dos oidos), ya que en las sorderas unilaterales la audicion es practicamente
normal, “no produciendo trastorno del habla o del lenguaje oral, ni los inconvenientes sociales” que de ello se
derivan (Villalba, 2000:20); como ademas de bilaterales, que la pérdida de audicién sea tan importante que la
persona no sea capaz de captar el sonido ni entender el habla, cuestién ésta que no impide que la persona sea
incapaz de comunicarse ni expresarse mediante un lenguaje (Fernandez, 1994); y finalmente, que esta pérdida
auditiva se produzca desde cualquier momento del nacimiento, infancia y/o temprana adolescencia y ya sea la
sordera prelocutiva o postlocutiva.



Max Andersen® con la creacion del Bebavioral Model of Health Servises Usé*’. La motiva-

cién que despierta el desarrollo de este modelo, segiin destaca el propio autor, es:

I was struck by the large disparities in kinds and amounts of health care
people received and concerned about why some had good access to care
and others did not. To try to better understand these discrepancies, I deve-
loped for my dissertation the Behavioral Model of Health Services Use. 1

continued to work on this problem for my entire career. (Andersen, 2008)

Hste modelo no habla exclusivamente del tema del acceso al sistema de salud, pero he
considerado que es interesante su mencion ya que el tema del acceso fue lo que motivéd
el desarrollo del modelo, con la intencién de ofrecer medidas que mejoraran este acceso.

En concreto, Andersen comenta:

Health beliefs are attitudes, values, and knowledge that people have about
health and health services that might influence their subsequent percepti-
ons of need and use of health services. Health beliefs provide one means
of explaining how social structure might influence enabling resources,

perceived need, and subsequent use. (Andersen, 1995)

En el desarrollo del Bebavioral Model of Health Servises Use como marco conceptual que
elabora Andersen, se distinguen y miden diferentes dimensiones del acceso a la salud.

Estas dimensiones, resumiendo a Andersen (2008), son:
- Potencial access (acceso potencial): se refiere a la existencia de recursos que permitan
este acceso.
- Realized access (acceso realizado): se refiere al actual uso de los servicios.

- Eguitable access (acceso equitativo): haciendo referencia a la predisposicion geografica
y a las cambiantes necesidades, que representan la mayor parte de las variaciones en

la utilizacién de los servicios.

- Inequitable access (acceso no equitativo): haciendo referencia a que las influencias de la

estructura social, creencias en temas de salud y los recursos disponibles, pueden

246 Andersen es profesor de health servises en la universidad de UCLA (University of California, Los Angeles)

247 A este modelo también se le denomina de manera abreviada, Modelo Andersen de Utilizacion de los
Servicios de Salud.
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determinar quién ha de recibir o no los cuidados médicos.

El Behavioral Model of Health Servises Use, desde su creacion en 1968%* ha sido revisado y

modificado periédicamente a lo largo de mas de 4 décadas™

. Este modelo sigue el obje-
tivo de poder objetivar los factores que inciden en la utilizacion de los servicios de sa-
lud. Utilizaciéon que se ve determinada por una serie de dinamicas, a las que Andersen
denominara: predisposing factors, enabling factors y needs. Dinamicas que se analizan tanto en
lo que refiere a las caractersticas, ya sea a nivel contextual como a nivel individual de las

personas.

Otros autores como son Penchansky y Thomas (1981) proponen una definicién multi-
dimensional del término acceso. Esta definicién contiene unas dimensiones especificas
con las que se pretende medir el grado de ajuste o correspondencia entre las personas y

el sistema de salud. Resumiendo a los autores, estas dimensiones, son:

- Availability (disponibilidad): la relacién entre el volumen y el tipo de servicios y
recursos existentes, en relacion al volumen y tipo de necesidades de los/as clientes.
Se refiere a si la oferta de los servicios (teniendo en cuenta los especializados como

la salud mental) e instalaciones son adecuados a la demanda.

- Accessibility (accesibilidad): la relacion entre la ubicacién de los servicios y la de los/
as clientes. Para ello se han de tener en cuenta los recursos de transporte, la distancia,

el tiempo de viaje y el coste del mismo.

- Accommodation (acogida): la relacién entre como se organizan los recursos para
acoger a los/as clientes y como los/as clientes perciben su idoneidad o no. Entre
estos recursos encontrarfamos: el sistema de dar citas, como se da paso a las
personas para ser atendidas, horas de funcionamiento de los servicios, servicios sin

cita previa, servicios de telefonia y atencion telefénica, etce.

- Affordability (asequibilidad): es la relaciéon entre el precio de los servicios y
proveedores, refiriéndose también a los seguros de los clientes. Por lo tanto, se
refiere tanto a las coberturas que tienen los clientes, como a que éstos conozcan los
precios de los servicios, el coste total, asi como las posibilidades de financiacién. En
este sentido, los autores, como norteamericanos, hacen un analisis de un modelo

sanitario totalmente privado y por eso de la presencia de esta dimension.

- Acceptability (aceptabilidad): se refiere a la relacién entre las caracteristicas (tanto

248 Se ha de mencionar, que hasta ese momento no se habia desarrollado ningtin otro modelo para analizar la
utilizacién de los sistemas de salud.

249 Para ampliar conocimientos sobre el Modelo de Andersen, véase por ejemplo: Andersen (1968, 1995,
2008); Aday y Andersen (1974); y Andersen et al. (1983).



personales como profesionales) asi como las actitudes que puedan presentar los
profesionales de la salud con respecto a los/as clientes, asi como las actitudes que
puedan presentar los/as clientes sobre las caracteristicas de los profesionales de
salud. Estas actitudes pueden estar motivadas por prejuicios y estereotipos relativos
a aspectos como puedan ser la edad, sexo, clase social, etnia, religion, lugar/bartio
de origen, discapacidad, etc. y estas actitudes pueden interferir en una adecuada
atencion a las personas. En este sentido, Dillip et al. (2012) hacen uso del término
para enfatizar que las percepciones individuales son influenciadas por las
representaciones sociales y modificadas en las interacciones sociales. Por ello, Dillip
et al. (2012) también mencionan que también es interesante analizar el grado de
aceptabilidad de productos, tecnologias, campafias asi como  determinados
servicios, por parte de los usuarios, aspectos que se empiezan a contemplar, segin
los autores, en diferentes estudios. Dillip et al. (2012) en su articulo mencionan
diferentes estudios que contemplan esta nueva visiéon sobre la aceptabilidad, como
es el uso de la contracepcion hormonal (Halpern et al. 2011). Asi, Dillip et al. (2012)
consideran que el concepto de aceptabilidad social no estd suficientemente

estudiado ni definido, sobre todo en el contexto de sociedades transculturales.

Tanto el modelo de Andersen, como el analisis multidimensional del término de acceso
que proponen Penchansky y Thomas, motivan multitud de nuevas investigaciones®", as
como investigaciones inspiradas en los dos estudios. Como ejemplo de ello tenemos a
Obrist et al. (2007), que basandose tanto en el modelo de Andersen como en Penchans-
ky y Thomas, proponen un analisis del acceso a la atencién sanitaria a partir de: tanto
del analisis y comprension de por qué, cuando y cémo las personas, grupos y comunida-
des buscan los servicios de atencion en salud, asi como de las interacciones entre las
personas demandantes de servicios y los profesionales de la salud; el analisis de los fac-
tores que influyen en el acceso al sistema de salud; asi como situando el acceso al cuida-
do de salud en el contexto mas amplio de modo de subsistencia de las personas. Para

este analisis, los autores hablan de ““The Health Access Livelihood Framework™.

Al margen de las teorizaciones sobre el tema del acceso al sistema de salud, si nos remi-
timos a las definiciones contenidas en los diccionarios tematicos de medicina, como por
ejemplo el Diccionario de Gestién Sanitaria para Médicos (Peird et al., 2010), vemos
que no aparece el término “acceso”, el cual sélo aparece como sindénimo del término

“accesibilidad”. Asi “accesibilidad” presenta como sinénimos a los vocablos healtheare

250 Como ejemplos de iinvestigaciones motivadas a partir del modelo de Andersen, véase: Sudrez-Bustamante
y Galvao César (2008) y la revision sistematica en llevada a cabo por Babitsch, Gohl y von Lengerke (2012) que
proporciona informacién sobre diferentes investigaciones basadas en este modelo. Como ejemplos de
investigaciones motivadas a partir de Penchansky y Thomas, véase: Clark y Coffee (2011); y Dillip et al. (2012).
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accesibility y access. En este diccionario, la definicion y descripcion que se hace de “accesi-
bilidad”, recoge los aspectos que en el inicio del apartado he ido presentando. El térmi-
no se define, por un lado, como caracteristica del sistema sanitario en relacion a la opot-
tunidad de la ciudadania de conseguir los servicios ofertados por el sistema en funcién
del estado de salud, de la residencia, de la localizacién de los servicios y del coste de los
mismos. Por otro lado, refiriéndose a la facilidad para el uso de las prestaciones que
ofrece el sistema de salud, tanto a las personas como a los grupos. En este segundo
punto, vincula el término “accesibilidad” al término “equidad”®'. Equidad en tanto
que: distribucion de los servicios, incluyendo las variables econémicas; variables geogra-
ficas; existencia o disponibilidad de determinadas tecnologfas y servicios asistenciales
especificos; barreras burocraticas; variables de indole cultural, como son el grado de al-
fabetismo y comprension del idioma; asi como variables regulatorias como serfan el de-

recho a prestaciones.

En este diccionario, ademas, se mencionan como aspectos de especial interés la facili-
dad de una determinada persona para obtener los servicios asistenciales que precisa. En
este sentido, la accesibilidad puede tener una serie de barreras, tanto financieras, geogra-
ficas, organizativas y como aspecto relevante para esta investigacion, barreras sociol6gi-
cas. Con respecto a las barreras sociales se hace referencia tanto a discriminaciones de
tipo social o racial, asi como a problemas lingiifsticos, culturales, etc. que se puedan
presentar en la interaccion de la ciudadania con los servicios de salud, incluyendo los/as

profesionales de la salud.

Otro diccionario, como es el de la Real Academia Nacional de Medicina (2012), se ob-
serva que cuando se refiere al término “acceso” sélo se hace referencia o bien a cuestio-
nes clinicas, como la aparicion brusca de signos o sintomas, al acceso de agentes patoge-
nos en el organismo; o bien a cuestiones de abordaje quirargico, dejando de lado las
acepciones con respecto a la interaccién de la ciudadania con el sistema de salud. Por

otro lado, con respecto al término “accesibilidad”, el mismo diccionario, lo define como:

Posibilidad de movilizacién, comunicacién y acceso al entorno donde una
) y
persona discapacitada desarrolla su vida cotidiana, en ausencia de barreras

arquitectonicas, urbanisticas, de transporte o domésticas.

En esta definicion, se observa como accesibilidad hace referencia a cuestiones que remi-
ten a las personas con discapacidad y a qué aspectos son los que posibilitan la “accesibi-

lidad”. Cuestiones como son la movilizacién, comunicacién y acceso a los entornos

251 Término ya contemplado en autores como por ejemplo Andersen y Penchansky y Thomas.



donde la persona con discapacidad desarrolla las actividades de la vida diaria. Todas
ellas cuestiones que han de presentarse en ausencia de barreras arquitectonicas, urbanis-
ticas, de transporte o domésticas. Con respecto al término de “accesibilidad”, una entra-
da posterior como es “accesible” remite a la posibilidad de acceso, por un lado que tiene

posibilidad de acceso y por otro lado, que cumple con las normas legales de accesibili-

dad.

En definitiva, lo que encontramos en los ejemplos mostrados de las definiciones realiza-
>
das en algunos diccionarios tematicos de medicina, es que tanto “acceso” como “accesi-
bilidad” se utilizan como sinénimos, a pesar de que el primer término resulta mas global
b
y el segundo mas referido a las acciones o politicas llevadas a cabo por instituciones y

organismos para facilitar el acceso a la atencion.

Con respecto al término “accesibilidad” y referido a las acciones o politicas llevadas a
cabo, vemos como el vocablo se relaciona con el hecho de que las personas tengan dis-
capacidad o no. Por ello es interesante remitirnos a los textos legislativos para ver qué
definicion se hace y qué aspectos se contemplan al respecto. En concreto me referiré al
Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto
Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su in-

1252

clusién social*?. En el articulo 2, de dicha ley, se define “accesibilidad universal” como:

(...) la condicién que deben cumplir los entornos, procesos, bienes, pro-
ductos y servicios, asi como los objetos, instrumentos, herramientas y dis-
positivos, para ser comprensibles, utilizables y practicables por todas las
personas en condiciones de seguridad y comodidad y de la forma mas au-
tonoma y natural posible. Presupone la estrategia de «disefio universal o
diseflo para todas las personasy, y se entiende sin perjuicio de los ajustes

razonables que deban adoptarse.

Por lo tanto, el término hace referencia a las condiciones propicias que se deben dar
tanto en interacciones sociales, como en equipamientos, como en servicios, etc., para
que una persona con discapacidad pueda acceder a estos servicios, equipamientos, etc.,

en igualdad de condiciones que una persona sin discapacidad. Pero, ademas, el término

252 Real Decreto Legislativo que pasa derogar las normativas que presentaban las leyes: Ley 13/1982, de 7 de
abril, de integracion social de las personas con discapacidad, también conocida como la LISMI; /a Ley 51/2003, de 2 de
diciembre, de ignaldad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad, también
conocida como la LIONDAU; asi como la Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de
infracciones y sanciones en materia de ignaldad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad nniversal de las personas con

discapacidad.
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“accesibilidad universal”*”, segun Pérez (2000) trasciende a la definicion clasica de “ac-
cesibilidad”, que se centraba en la mera cuestion técnica de planificacion y diseno, para
que personas con problemas de movilidad, comunicacién o comprension, pudieran ha-
cer un uso en igualdad de condiciones que otras personas. Esta nueva denominacion
incluye ademas otros aspectos como pueden ser: “el disefio para todos o desde el ori-
gen, el del acceso universal a los bienes, productos y servicios a disposicién del publico
o su engarce con la cuestiéon de la no discriminacion” (Pérez, 2006: 42). Por lo tanto y
segun Pérez (2000) esta matizacion del término, lo enriquece y amplia su radio de ac-
cion, ya que abarca mas dimensiones que la definicién previa, ademas de beneficiar a

mayor numero de personas, no unicamente a las catalogadas como “discapacitadas™*.

4.3.2 Particularidades del acceso al sistema de salud por parte
de las personas sordas®®

El tema del acceso es muy amplio y se discute con regularidad dentro del colectivo de
personas sordas (sean signistas u oralistas). Para ellos, implica acceso a la comunicacion,
la informacioén, educacion y la cultura, asi como el acceso a los servicios, incluyendo los

servicios de salud (Kuenburg, Fellinger, Fellinger, 2016).

Tal y como apunta Pérez (2000), en el Estado espafiol el derecho a la atencion sanitaria,
es un derecho del que se benefician tanto personas sin discapacidad como con ella.
Pero, a pesar de ello, en lo que hace referencia a la interaccioén de las personas con disca-
pacidad con el sistema de salud se puede observar que éstas tienen una serie de necesi-
dades y demandas que son particulares. Demandas, que no siempre encuentran la mejor

y mas satisfactoria respuesta por parte del sistema de salud (Pérez, 20006).

En el caso concreto de la Comunidad Sorda, se observa que las necesidades como co-

253 El término también lo podemos encontrar nombrado como “acceso universal”, véase Pérez (20006).

254 A modo de ejemplo, si hablamos de problemas de movilidad, el hecho de que el espacio piblico esté
adaptado a la ambulacién, sea cual sea la dificultad de la persona (persona con silla de ruedas, persona que porta
un cochecito de bebé, persona que por un esguince accidental ha de llevar muletas, etc.) hard que el beneficio
sea para la poblacién en general y no s6lo pensado para las personas con discapacidad que tienen problemas de
movilidad.

255 Nota recordatoria: siempre que hable de persona sorda, sea esta oralista o signista, me referiré: tanto a
los casos bilaterales (afectacion a los dos oidos), ya que en las sorderas unilaterales la audicion es practicamente
normal, “no produciendo trastorno del habla o del lenguaje oral, ni los inconvenientes sociales” que de ello se
derivan (Villalba, 2000:20); también casos en los que la pérdida de audicién sea tan importante que la persona
no sea capaz de captar el sonido ni entender el habla, cuestioén ésta que no impide que la persona sea incapaz de
comunicarse ni expresarse mediante un lenguaje (Fernandez, 1994); y finalmente, que esta pérdida auditiva se
produzca desde cualquier momento del nacimiento, infancia y/o temprana adolescencia y ya sea la sordera
prelocutiva o postlocutiva.



lectivo especifico y las demandas efectuadas por los organismos que las representan, en
multiples ocasiones no encuentran respuesta por parte del sistema de salud. Este siste-
ma, al igual que la sociedad en general, se encuentra concebido, disefiado, proyectado y
ejecutado, como bien apunta Pérez (2006), en funcién del patrén del/la ciudadano/a
“normal”. Este hecho creara toda una serie de barreras en el acceso tanto en la pobla-

cién con déficit auditivo como en la Comunidad Sorda al sistema de salud.

4.3.3 Repercusiones / consecuencias de la interaccion con el
sistema de salud, con la salud de la persona con sordera

La invisibilidad social en la cual viven inmersas las personas sordas (oralistas o signis-
tas), se ve también reflejada en la atencién que los servicios de salud les prestan como

colectivo especifico®®

. Hsta atencion hace referencia tanto: a la adaptacion de los servi-
cios a las necesidades especificas del colectivo; a la formacion especifica de los profesio-
nales de la salud sobre la sordera y personas sordas (oralistas o signistas); a la informa-
cién que se elabora desde los organismos gubernamentales, administraciones locales,
centros de salud y hospitales sobre aspectos relacionados con la salud y enfermedad asi
como con los aspectos organizativos del sistema de salud; etc. Estos aspectos influyen
en el acceso efectivo tanto de las personas con déficit auditivo, como a la persona sorda
signista, as{ como los miembros de la Comunidad Sorda. Esta situacion, ademas, se tra-
duce en una afectacion negativa sobre la salud de estas personas, asi como en la insatis-

faccién que sienten con el propio sistema.

Estas inequidades que se dan en el sistema de salud, a la par que injustas y evitables,
pueden ser explicadas en parte por los determinantes sociales de salud, que segin la
OMS*’ son:

(...) las circunstancias en que las personas nacen, crecen, viven, trabajan y
envejecen, incluido el sistema de salud. Esas circunstancias son el resulta-
do de la distribucion del dinero, el poder y los recursos a nivel mundial,

nacional y local, que depende a su vez de las politicas adoptadas.

256 Esta situacion se denunciada por los organismos que representan a la Comunidad Sorda, tales como la
CNSE o la FESOCA. Como ejemplo de ello pueden consultarse las noticias publicadas por CNSE del 6 de
febrero de 2014, 7 de octubre de 2014 y 12 de mayo de 2015 en su web: http://www.cnse.es/noticias_cnse.php
[consultada, 20 de junio de 2015].

257 Extraido de su pagina web: http://www.who.int/social_determinants/es/http://www.who.int/social
determinants/es/ [consultada, 15 de octubre de 2015].
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Autores como Smith y Chin (2012) comentan que los determinantes sociales de salud,
entre las personas sordas, son similares a los de las personas oyentes. Pero, ademas, a
estos determinantes también hay que sumatles la combinacién unica de barreras socia-
les y de comunicacién a la que se enfrenta la Comunidad Sorda, siendo aqui donde estri-
barfan las disparidades de salud entre las personas sordas y oyentes. La sordera tiene
importantes implicaciones para el bienestar de la persona tanto en las relaciones inter-
personales, en las relaciones en sus comunidades y con la sociedad en general. Por ello,
Smith y Chin (2012) apuntan que para la prevencion de estas disparidades de salud en
las personas con sordera, se requiere de la comprension de los factores que contribuyen

a sus inequidades en salud.

Otro aspecto que se debe contemplar es el estigma soportado por una comunidad o
grupo determinado, que también tiene que analizarse como otro determinante social de
salud (Hatzenbuehler, Phelan y Link, 2013). Hatzenbuehler, Phelan y Link (2013) apun-
tan, que si el estigma es una fuente significativa de estrés y desventaja social, se podria
esperar que tenga efectos importantes en la salud de la poblacion, similares a otros fac-
tores sociales, como el estatus socioeconémico, las relaciones sociales (haciendo refe-
rencia sobre todo al apoyo social), el racismo, etc. Por ello, situaciones discriminatorias
tanto a nivel individual (por la pertenencia a un grupo o comunidad determinada), como
a nivel estructural (referida a las condiciones sociales que limitan las oportunidades de
las personas a los recursos y al bienestar) son caracteristicas constitutivas del estigma
(Hatzenbuehler, Phelan y Link, 2013).

En este sentido, una comunidad estigmatizada, como es la Comunidad Sorda, puede te-
ner riesgo de mala salud. Alexander, Ladd y Powell (2012) apuntan que este riesgo es
debido a una combinacién de aspectos como son: la mala calidad en la educacion, altas
tasas de desempleo con respecto a personas oyentes, incremento en enfermedad mental
y a la disminucién en la disponibilidad y accesibilidad de la informacién sobre salud.
Para los autores, el riesgo se agrava debido al acceso limitado a las prestaciones de aten-

cién sanitaria.

Los datos relativos a la salud de las personas con déficit auditivo en general y de la Co-
munidad Sorda en particular, son escasos (Barnett et al., 2011a), a pesar de que en la

actualidad ya se hayan publicado algunos estudios al respecto.

Como ejemplos de las repercusiones negativas sobre la salud, del mal acceso al sistema
sanitario mostraré tres ejemplos de estudios que analizan la salud de las personas con
déficit auditivo, en general y en algunos casos centrandose s6lo en la Comunidad Sorda.

Estos ejemplos son los resultados de estudios llevados a cabo en diferentes paises como



Canad4, EEUU y el Reino Unido. Una vez mostrados estos tres estudios, también men-
cionaré los efectos que sobre la salud mental y emocional de las personas con déficit

auditivo tienen los problemas comunicativos.

Canada:

En 2007 Woodcock y Pole publican los resultados obtenidos de la encuesta Canada Con-
munity Health Survey 1.1. Esta encuesta contenfa preguntas especificas sobre el estatus
audiologico de la persona entrevistada, preguntas que sirvieron para poder diferenciar a
las personas con problemas auditivos de las que no los tenfan. La muestra fue de 131.535
personas, de las que 131.422 completaron las preguntas sobre el estado audioldgico,
obteniéndose un resultado de aproximadamente un 4% de personas que respondieron
que tenfan problemas de audicién. Los autores pretendieron examinar el estado de salud
de las personas con problemas de audicién de Canada en comparacién con las personas

sin esta alteracion.

El estudio no habla especificamente de personas sordas signistas miembros de la Co-
munidad Sorda, sino que habla en general del colectivo de personas con déficit auditivo
sin hacer distincién. Lo que los autores concluyeron fue que los/as canadienses con
problemas de audicién también experimentaban un diferente y en algunos casos menos
favorable estado salud en comparacién con la ciudadania canadiense sin problemas de
audicién. Encontraron que los/as canadienses con pérdida auditiva eran mas propensos
a padecer depresion y enfermedades cronicas, asi como mas propensos a la obesidad,
tasas mas bajas de ejercicio, siendo estas dos tltimas determinantes de salud. Por otro
lado, los resultados mostraron ser menos propensos a fumar y consumir alcohol, lo que
segun los autores podfa responder a que la publicidad se encontraba orientada mas al
mundo oyente. El estudio también mostré que la insatisfaccion en cuanto a las necesi-
dades de salud, podia ser un reflejo de las barreras de comunicacion que existen entre

los profesionales de salud y las personas con déficit auditivo.

En el estudio no se entré en el detalle sobre las razones de estas disparidades, pero si se
apunt6 que para que se dé una salud 6ptima, tanto la promociéon de la salud como la
asistencia sanitaria debfan de ser eficaces. Y para que se cumpliera con esta eficacia era
necesario una comunicacion efectiva, ya que sin ella no era posible la existencia de una
prevencion adecuada, un diagndstico oportuno y preciso, asi como un tratamiento efec-

tivo y certero.

Los autores consideraron el aspecto comunicativo como muy importante y destacaron

la necesidad de efectuar adaptaciones especificas para mejorar la comunicaciéon (por

165



166

ejemplo el uso de intérpretes en lengua de signos, ambientes adecuados para la lectura
labial, informacién escrita, etc.) asi como la formacién especifica de los/as profesiona-
les con respecto a la sordera y las personas sordas con el fin de que se pudieran tener en

cuenta las necesidades especificas del colectivo.

EEUU:

Barnett et al. (2011a) publicaron los resultados de un estudio llevado a cabo en Roches-
ter, Nueva York, en 2008. Rochester es una localidad con un gran nimero de poblacién
sorda usuaria de lengua de signos lo que resulté ideal para llevar a cabo la investigacion
asi como la implicacion de miembros de la Comunidad Sorda en el disefio y desarrollo
de la misma. La investigacion se realiz6 desde el Rochester Prevention Research Center del
National Center for Deaf Health Research INCDHR), que a través de un enfoque comunita-
rio-participativo desarrollé una encuesta en Awerican Sign Languaje con el fin de estimar
el estado de salud y riesgo en la salud de la Comunidad Sorda. Los resultados obtenidos
fueron comparados con los de la poblacion local general con el fin de poder identificar
inequidades en salud. La encuesta realizada se basé en la Bebavioral Risk Factor Surveillance
System (BRESS)*®, pero ademds incluyé preguntas sobre la sordera y su edad de apari-
cion. La encuesta se llamé la NCDHR Deaf Health Survey, consté de 98 items y fue
contestada por 339 adultos Sordos de Rochester.

Como resultados a destacar, el estudio mostrd una prevalencia mayor, con respecto a la
poblacién local general, en sobrepeso y obesidad y en tentativa autolitica en el tltimo
afio. Pero ademis, en el estudio se midieron las experiencias en violencia de pareja (tan-
to en el dltimo afio, como a lo largo de su vida) mostrando como resultado una preva-
lencia mayor que en la poblacion general local. Estos datos de violencia, los autores los
compararon con otros estudios en los que se ponfa de manifiesto que los/as nifios/as
sordos/as tenfan un alto riesgo de abuso sexual (Felitt et al., 1998) y que el trauma in-
fantil que suponen los abusos sexuales esta asociado a problemas de salud en la edad
adulta (Sullivan, Vernon y Scalon, 1987) incluyendo la violencia de pareja, tentativas

suicidas y obesidad, todos ellos aspectos evidenciados en el estudio de Barnett et al.
(2011a).

258 La Bebavioral Risk Factor Surveillance System (BRESS) es el sistema de encuestas telefénicas de salud mas
importante en Estados Unidos. Para ampliar informacion se puede consultar su pagina web: http://www.cdc.
gov/btfss/index.html [consultada, 4 de diciembre de 2015].



Reino Unido:

Para ilustrar la situacion en que se encontraba la Comunidad Sorda del Reino Unido con
respecto a su salud y al sistema de salud, en 2010 SigzHealt/? inicia un proyecto de in-
vestigacion que durd varios afios (2010-2014) y que tuvo diferentes fases. Segun los in-
vestigadores, este estudio ha sido, hasta la fecha, el mds extenso que se ha realizado en

cualquier pafs del mundo.

SignHealth partié de la hipétesis de que la Comunidad Sorda tenfa menor acceso a la
atencién sanitaria y a la informacién médica y de salud, ademas de tener peor salud que
la poblacién general. El estudio se dispuso a averiguar acerca de las experiencias de la
Comunidad Sorda en la atencién sanitaria y si éstas tenfan peor salud que el resto de la
poblacion. La finalidad del estudio era poder aproximarse a las razones de las desigual-
dades en materia de salud, identificando las practicas que las generan, para con posterio-

ridad trabajar sobre ellas y reducir las desigualdades.

La primera fase de la investigacion se realizé con una encuesta dirigida a toda la Comu-
nidad Sorda®”. La encuesta se realizé tanto en papel como telematicamente. El numero
de encuestas completadas fue de 533 personas Sordas y las preguntas versaban sobre
estilos de vida, salud y acceso al sistema de salud. Con el fin de poder realizar compara-
ciones entre la Comunidad Sorda y la poblacién general, la encuesta se baso en las en-

cuestas de salud que el sistema nacional de salud del Reino Unido (NHS) realizaba®'.

La segunda y tercera fases fueron realizadas por el Centre for Deaf” Studies y la School of
Social and Community Medicine de la Universidad de Bristol, asi como el Deaf Studies

Trust.

La segunda fase const6 de un examen individual de salud. Para esta parte del estudio, se
reclutaron personas de las asociaciones de Sordos/as, asi como personas Sordas que ya

habfan participado en la fase anterior del estudio. La muestra fue de 298 personas Sot-

259 SignHealth es una denominada Charity, lo que vendria a ser una asociacion sin animo de lucro. Esta charity
inicia su andadura en 1986 bajo el nombre de Awastasia Trust, que se crea debido a la falta de servicios para
personas con sordera profunda en el campo de la salud mental. En 1991 cambian el nombre a Sigz, debido
principalmente a que la mayor parte de sus usuarios eran Sordos/as signistas y por lo tanto su labor se centraba
enla Comunidad Sorda. Ya en 2005 amplian su trabajo mds alla de la salud mental, para abordar otras cuestiones
de salud, en ese momento cambian de nuevo su nombre llamandose SignHealth. El objetivo actual de la charity es
asegurarse que la Comunidad Sorda recibe el mismo trato tanto en el acceso como en la informacién médica y
de salud que la poblacién oyente. Para ello participan en una gran gama de proyectos y servicios que estin
disefiados para mejorar la salud y el bienestar de las personas Sordas. Para saber mas: http://www.signhealth.
org.uk/ [consultada, 4 de julio de 2015].

260 Fase llevada a cabo por un instituto dedicado a la investigacion, Ipsos MORI.
261 Entre las que destacan la GP Patient Survey (GPSS) y la Health Survey of England (HSE).

262 El Deaf Studies Trust (DST) es otra charity del Reino Unido que trabaja en beneficio de la Comunidad
Sorda. Para més informacion: http://www.deafstudiestrust.org/ [consultada, 15 de julio de 2015].
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das. Para la realizacion de estos examenes se partio de los datos recogidos en las encues-
tas del NHS.

En la tercera fase se realizaron entrevistas semiestructuradas en profundidad a un total
de 47 personas Sordas que previamente habfan realizado el examen de salud. El objetivo
de las entrevistas era entender y profundizar sobre las experiencias con los servicios de

salud y sobre la propia salud.

263 35f como articu-

De las diferentes fases del estudio se publicaron diferentes informes
los** en revistas biomédicas, pero los resultados y conclusiones finales de las tres fases
se editaron en el informe llamado Sick of I it, How Health Service is falling Deaf people®(-

SingHealth, 2014).

En el informe Sick of i, se concluyé que la Comunidad Sorda tiene peor salud, pobre
tratamiento y pobtre manejo de su situacion de salud/enfermedad. Sobre estos tres pro-
blemas detectados, el informe comenta que probablemente fueron causados por una
falta de acceso a los servicios de salud y a la informacién y por falta de comunicacion.
Los problemas de la falta de acceso y comunicacién sugirieron que el sistema de salud
del Reino Unido (NHS) corria el riesgo de lastimar o hacer enfermar a las personas Sor-
das usuarias del NHS. Este hecho, ademas, hacia que tanto el NHS como la legislacién
266

vigente® estuvieran cumpliendo con los requisitos que se estipulan para esta poblacién
(SingHealth, 2014).

Una vez resumidos los aspectos mas relevantes de estas tres investigaciones llevadas a
cabo en diferentes paises, paso a destacar los efectos que sobre la salud mental de la

persona con déficit auditivo tienen los problemas comunicativos.

En general, la angustia emocional es superior en personas que manifiestan tener mas
problemas de comunicacion, baja autoestima y menos aceptacion de la pérdida auditiva,
que en otras; por lo tanto, la variable comunicativa es crucial para el bienestar de las

mismas (Fellinger, Holzinger y Pollard, 2012).

Tanto la prevalencia de depresién como de ansiedad entre las personas sordas es eleva-

da (Fellinger, Holzinger y Pollard, 2012), hecho que no se traduce en un mejor acceso a

263 Parala primera fase: Kyle et al. (2013) Deaf Health. Analysis of the current health and access to health of Deaf people
in UK. Executive Summanry. Disponible en: http://www.deafstudiestrust.org/files/pdf/reports/Deaf%20
Health-exec-final.pdf [consultada, 15 de julio 2015]. Y para la segunda y tercera fase: SignHealth (2013)
Research into the health of deaf people. Editado por SignHealth. Disponible en: http://www.signhealth.org.
uk/deaf-health-report-stage-one/ [consultada, 15 de julio 2015].

264 Estos articulos son Emond et al. (2015a, 2015b).

265 La traduccion de sick of it podria ser por un lado “enfermados de eso” o también “hartos de eso” y
siguiendo con el resto del titulo “;como los servicios de salud estan fallando a las personas Sordas?”.

266 Como por ejemplo la Disability Discrimination Act de 1995 (DDA).



los servicios de salud mental. En muchos lugares del Reino Unido, por ejemplo, las pet-
sonas con sordera en general y en particular las personas sordas signistas encuentran
dificultades para acceder a programas de terapias psicologicas o bien servicios de aseso-
ramiento (Lancet, 2012), con lo que su salud mental se ve perjudicada al no abordarse
adecuadamente su dolencia. Ademas, este hecho propicia una doble estigmatizacion en
la persona con sordera (en especial la persona sorda signista), como sorda y portadora
de una patologia mental (Cole y Cantero, 2015). Otro ejemplo parecido es el que sucede
con respecto a la falta de adecuacion de las guias clinicas de diagnoéstico de demencia
adaptadas a las personas signistas. Atkinson y Woll (2012), mencionan que no existen
pruebas neuropsicolégicas validadas para usarlas en el diagndstico de demencia en pet-

sonas sordas signistas, resultando de ello un diagnostico tardio.

En cuanto a la satisfaccion con el sistema de salud por parte de los/as usuarios/as, ve-
mos que ésta es un componente fundamental para objetivar la calidad asistencial de los
servicios prestados. La calidad asistencial se ha convertido en todo un reto y una meta a
perseguir por los sistemas de salud. Para este fin es fundamental, no sélo que se puedan
medir los servicios prestados y la calidad petcibida por los/as usuarios/as de los servi-
cios de salud sino que ademds, estos resultados se hagan puablicos (Boyce, Browne y
Greenhalgh, 2014).

Diversos estudios realizados a poblacién con déficit auditivo en general y a personas
Sordas de la Comunidad Sorda, en particular, ponen de manifiesto la baja satisfacciéon
que estos colectivos tienen con la atencién sanitaria (Barnett, Koul y Coppola, 2014;
Berry y Stewart, 2006; Brown et al., 1999).

Barnett, Koul y Coppola (2014) publican los resultados de un estudio cuantitativo, basa-
do en el modelo de Andersen®’, en poblacion con déficit auditivo. El estudio pretendia
investigar los determinantes de acceso al sistema sanitario y la satisfaccion con los cui-
dados de salud prestados. Para los autores, la satisfaccion resulta de la relacion positiva
entre las expectativas de cuidado de la persona y el cuidado recibido durante la asisten-
cia sanitaria. L.os autores concluyeron que la presencia de discapacidad auditiva afectaba
la satisfaccién con la atencion sanitaria recibida. Esta insatisfaccion derivaba fundamen-
talmente de un acceso a la informacion deficitario, asi como a problemas comunicativos

que interfieren tanto en el acceso al sistema sanitario como en la relacién terapéutica.

La comunicacién es un factor fundamental para una éptima atencién sanitaria y por
consiguiente un aspecto importante en la satisfaccién del usuatio/a Sordo/a (Barnett,
Koul y Coppola, 2014; Berry y Steward, 2006). La satisfaccién, ademas, influira en as-

pectos tan importantes como la adherencia a los tratamientos (Brown et al., 1999) ya

267 Eninglés recibe el nombre de Bebavioral Model of Health Servises Use.
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que una buena comunicacion facilita la comprension de las explicaciones médicas con
respecto a los tratamientos. Favoreciendo la comunicacion, favorecemos la adherencia
al tratamiento y la toma de decisiones, con lo que el/la usuario/a Sordo/a incrementara

su satisfaccion con la atencion prestada (Berry y Steward, 20006).

Con respecto a la satisfaccion con los sistemas de salud, algunos autores sugieran la ne-
cesidad de adecuar las politicas de atencion y acceso al sistema de salud para que ade-
mas, también focalicen en cuestiones especificas centradas en las personas con pérdida
auditiva (Barnett, Koul y Coppola, 2014) y en sus necesidades tanto comunicativas

como asistenciales (Barnett, et al., 2011b; Barnett, Koul y Coppola, 2014).

4.4 Personas con sordera y barreras en el acceso al sistema de
salud

La salud y el derecho a una asistencia éptima y satisfactoria es, segin Pérez (2000), un
elemento esencial de toda sociedad democritica. La existencia de barreras en el acceso
al sistema y los servicios de salud vulnera claramente el articulo 25 de la Convencion de
las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD).

Este articulo menciona que:

Las personas con discapacidad tienen derecho a acceder en condiciones de
igualdad a una atencién de salud de la misma calidad y a los mismos servi-
cios de salud que los demas, y los Estados Partes deben adoptar todas las
medidas apropiadas para velar por que las personas con discapacidad ten-
gan acceso a servicios de salud que tengan en cuenta las cuestiones de gé-
nero, incluida la rehabilitacion relacionada con la salud. La atencion de sa-
lud se prestara sobre la base de un consentimiento libre e informado.

(CDPD, 2006)

Existen toda una serie de barreas con las que se encuentra la persona con déficit auditi-
vo en el acceso e interaccion con los servicios de salud. Barreras que generan toda una
serie de dificultades que suponen todo un conjunto de inconvenientes para que puedan
disfrutar de una ciudadania plena y participativa. Barreras generadas por la no adecua-
cién del sistema de salud y sus prestaciones a la diversidad de los/as usuarios/as, ya que

se encuentran diseflados bajo el estaindar de “normalidad”, omitiendo las necesidades



especificas de, por ejemplo, la Comunidad Sorda. Pero, ademis, el sistema de salud a
pesar de las convenciones internacionales (como la CDPD) vy las legislaciones estatales,
no percibe a las personas con discapacidad como usuarios/as cualificados, ademids de
no saber como abordar la atencién con dicho colectivo, resultando ser un elemento

“perturbador” para el sistema (Pérez, 2000).

Segun se define en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salnd (CIF) de la OMS (2001), barreras serfan todos aquellos factores en el entorno de
una persona que limitan el funcionamiento y generan discapacidad. En este documento,
se menciona que entre estas barreras se incluirfan aspectos como son: que el ambiente
fisico sea inaccesible, falta de tecnologia asistencial adecuada a las necesidades de la per-
sona; actitudes negativas de la poblacion general hacia la discapacidad y la persona con
discapacidad; las politicas, sistemas y servicios, que o bien no existen o si existen dificul-
tan la participacion de la persona con un estado de salud adecuado en todas las areas de
la vida (OMS, 2001).

Con el fin de eliminar o minimizar las barreras que las personas con discapacidad se
encuentran en su vida diaria, que no les permiten participar en igualdad de condiciones
al resto de la ciudadania, los Estados establecen marcos legislativos también de acuerdo

con los tratados internacionales.

En el Estado espafiol existen diversas leyes que regulan tanto la accesibilidad, como los
derechos y la inclusion social de las personas con discapacidad.”® Pero ademas, también
existen otras leyes que regulan no solo el uso de las lenguas de signos, sino también los
medios de soporte a la comunicacién de las personas con sordera o sordoceguera, sean

éstas signantes u oralistas.

Estas leyes son la Ley 27/2007, de 23 de octubre, por la que se reconocen las lenguas de signos es-
paiiolas y se regulan los medios de apoyo a la comunicacion oral de las personas sordas, con discapacidad
auditiva y sordociegas, para el Estado espafol y la Liei 17/2010, del 3 de juny, de la llengna de
signes catalana, para Catalufia. Pero, ademads, en Catalufia, en el dltimo Estatut d’autono-
mia del afio 2000, ya se menciona la Llengua de signes catalana. Con estas regulaciones
se pretende garantizar el acceso a la informacion, a la comunicacion, asi como a los
servicios publicos, en condiciones de igualdad. Por otro lado, también reconocen la li-

bertad de eleccion, en la persona con sordera, en cuanto a optar por la lengua de signos

268 Como ejemplo esta el Real Decreto Legisiativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido
de la 1ey General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social, que ya menciono en el apartado de la
tesis 4.3.1. Acceso y accesibilidad. Este Real Decreto Legislativo que pasa derogar las normativas que
presentaban las leyes: Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracidn social de las personas con discapacidad, también conocida como
la LISMI; la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de ignaldad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad nniversal de las
personas con discapacidad, también conocida como la LIONDAU; asi como la Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la
que se establece el régimen de infracciones y sanciones en materia de ignaldad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad.
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o la oral.

A pesar de toda esta legislacion vigente, las personas con sordera continian encontran-

dose con toda una serie de barreras derivadas del no cumplimiento de leyes.

En la ley estatal 27/2007, se hace mencién expresa del uso de la lengua de signos en re-
lacién con el sistema de salud. En el capitulo 1I del titulo primero, sobre el acceso a los
bienes y servicios a disposicién del publico, en el articulo 10, en el apartado de salud, se

menciona que:

Las Administraciones Publicas competentes promoveran la prestacion de
servicios de intérpretes en lengua de signos espafiola y/o en las lenguas de
signos propias de las comunidades autébnomas si las hubiera, en el caso de
que as{ se solicite previamente, para los usuarios que lo necesiten en aque-
llos centros sanitarios que atiendan a personas sordas, con discapacidad
auditiva y sordociegas. Igualmente adoptaran las medidas necesarias para
que las campafias informativas y preventivas en materia de salud sean ac-
cesibles a las personas sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas en
lenguas de signos espafiolas. (Ley 27/2007, 2007:43256)

De igual manera, en el capitulo 11 del titulo segundo, sobre el uso de los medios de apo-
yo a la comunicacién oral, en el articulo 19 sobre el acceso a los bienes y servicios a
disposicion del puablico, existe un apartado especifico de salud. En este apartado, men-

ciona:

Las Administraciones sanitarias promoveran los medios de apoyo a la co-
municacion oral de los usuarios que los necesiten en aquellos centros sani-
tarios que atiendan a personas sordas, con discapacidad auditiva y sordoci-
egas. Igualmente adoptaran las medidas necesarias para que las campanas
informativas y preventivas en materia de salud sean accesibles a las perso-
nas sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas mediante la incorpora-
cién de la subtitulacion y de otros recursos de apoyo a la comunicacion
oral. (Ley 27/2007, 2007:43258)

En cuanto al Estatut d’autonomia de Catalunya del ano 2000, la Llengua de signes catalana, en

su articulo 50 sobre el fomento y uso del catalan, hace mencion de ella y considera que:



Els poders publics han de garantir ds de la llengua de signes catalana i les
condicions que permetin d’assolir la igualtat de les persones amb sordesa
que optin per aquesta llengua, que ha d’ésser objecte d’ensenyament, pro-

tecci6 i respecte. (Parlament de Catalunya, 2007:41)

En la ley autonémica 17/2010, el capitulo II que trata sobre el uso, aprendizaje, docen-

cia, investigacion e interpretacion del la lengua de signos, en su articulo 4 menciona que:

Las de la llengua de signes en els serveis de caracter public Les persones
sordes i sordcegues signants tenen garantit el dret a usar la llengua de sig-

nes catalana en 'ambit de les administracions publiques catalanes (...). (Llei
17/2010, 2010:17)

En esta ley, no se habla explicitamente de los servicios de salud, pero implicitamente se

pueden considerar cuando menciona los servicios de caracter publico.

En el Real Decteto 1/2013, en el capitulo I del titulo preliminar, en su primer articulo

menciona que el objeto de esta ley es:

Garantizar el derecho a la igualdad de oportunidades y de trato, asf como
el ejercicio real y efectivo de derechos por parte de las personas con disca-
pacidad en igualdad de condiciones respecto del resto de ciudadanos y
ciudadanas, a través de la promocién de la autonomia personal, de la ac-
cesibilidad universal, del acceso al empleo, de la inclusién en la comunidad
y la vida independiente y de la erradicaciéon de toda forma de discrimina-
cion (...). (Real Decteto 1/2013, 2013:95638)

Continuando con este titulo, en el capitulo 111, que trata sobre la autonomia de las per-

sonas con discapacidad, en su articulo 6 se menciona que:

El ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad se realizara
de acuerdo con el principio de libertad en la toma de decisiones. (Real De-
creto 1/2013, 2013:95641)

Anadiendo que:

173



Las personas con discapacidad tienen derecho a la libre toma de decisio-
nes, para lo cual la informacién y el consentimiento deberan efectuarse en
formatos adecuados y de acuerdo con las circunstancias personales, si-
guiendo las reglas marcadas por el principio de disefio universal o disefio
para todas las personas, de manera que les resulten accesibles y comprensi-
bles. En todo caso, se debera tener en cuenta las circunstancias personales
del individuo, su capacidad para tomar el tipo de decisiéon en concreto y
asegurar la prestacion de apoyo para la toma de decisiones. (Real Decreto
1/2013, 2013:95641)

En cuanto al capitulo I del titulo primero, en su articulo 7 sobre derecho a la igualdad se
menciona expresamente que las personas con discapacidad tienen los mismos derechos
que el resto de la ciudadania y por lo tanto es obligacién de la Administracion promover
las medidas necesarias para que el ejercicio de esta igualdad sea real y efectivo en todos

los ambitos de la vida de las personas con discapacidad.

Continuando con el titulo primero, en el Capitulo 11, referido al derecho a la proteccion

de la salud, se menciona expresamente que:

1. Las personas con discapacidad tienen derecho a la proteccion de la sa-
lud, incluyendo la prevencion de la enfermedad y la proteccién, promo-
cién y recuperacion de la salud, sin discriminacién por motivo o por razén

de discapacidad (...).

2. Las actuaciones de las administraciones publicas y de los sujetos priva-
dos prestaran atencién especifica a las necesidades de las personas con
discapacidad, conforme a la legislacioén sanitaria general y sectorial vigente.
(Real Decreto 1/2013, 2013:95642)

Ademas de anadir que:

(...) promoveran las medidas necesarias para favorecer el acceso de las per-
sonas con discapacidad a los servicios y prestaciones relacionadas con su
salud en condiciones de igualdad con el resto de ciudadanos. (Real Decre-
to 1/2013, 2013:95642)

En cuanto al capitulo V, referido al derecho a la vida independiente, en su articulo 23 se
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mencionan las condiciones bésicas de accesibilidad y no discriminacién, expresando ex-

plicitamente que:

El Gobierno, sin perjuicio de las competencias atribuidas a las comunida-
des autbnomas y a las entidades locales, regulara las condiciones basicas de
accesibilidad y no discriminacién que garanticen los mismos niveles de
igualdad de oportunidades a todas las personas con discapacidad. (Real
Decteto 1/2013, 2013:95647)

Y siguiendo con el mismo articulo 23 y en cuanto a las condiciones basicas de accesibi-
lidad y no discriminacién, sobre todo las referidas a ofrecer ayudas y servicios auxiliares

para la comunicacién, menciona explicitamente:

(...) sistemas aumentativos y alternativos, braille, dispositivos multimedia
de facil acceso, sistemas de apoyos a la comunicacién oral y lengua de sig-
nos, sistemas de comunicacion tactil y otros dispositivos que permitan la
comunicacion. (Real Decreto 1/2013, 2013:95647)

Una vez realizado un repaso de la legislacion vigente en el Estado espafiol y Catalufia,
paso a analizar, en los apartados que a continuacién siguen, las barreras que encuentran
las personas con déficit auditivo en el acceso al sistema de salud y las consecuencias que
de ello se derivan. Las barreras las he clasificado como: de acceso a la informacién gene-
ral y de salud/sanitaria; de conocimientos y actitudinales de los/as profesionales de la
salud con respecto a la sordera y la Comunidad Sorda; de comunicacién y lingtisticas; y

de adecuacién/accesibilidad de los servicios de salud.

A pesar de que trate todas estas barreras por separado, es fundamental entender que
todas ellas se encuentran estrechamente relacionadas y articuladas. El objetivo de mos-
trarlas por separado, no es otro que el de enfatizar el aspecto concreto que genera una

determinada barrera en el acceso al sistema de salud.
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4.4.1 Barreras de acceso a la informacion general y de salud/
sanidad

Las personas con déficit auditivo, a diatio se encuentran con multitud de obstaculos,
siendo el acceso a la informacion un ejemplo de privaciéon de un derecho fundamental,
ya que este acceso no se produce en las mismas condiciones de igualdad que en la socie-

dad oyente mayoritaria.

El acceso a la informacién, que resulta fundamental para disfrutar de una plena ciuda-
danfa, en la sociedad oyente transcurre de manera fluida. La sociedad oyente se encuen-
tra inmersa en un mundo sonoro, a través del que accede a la informacion, ya sea auditi-
va o escrita, siendo en multiples ocasiones una actividad totalmente pasiva. Actividad
pasiva que también proporciona informacién, que se puede denominar como incidental
y que se produce a través de: conversaciones que la persona escucha; por medios como
la radio, television; mensajes de megafonia, etc. A toda esta informacioén incidental tam-
poco tiene acceso la persona Sorda (Davenport, 1977; Jones, Renger y Firestone, 2005;
Pollard et al., 2009; Kuenburg, Fellinger y Fellinguer, 2015).

Las personas sordas (signista u oralistas), al contrario que la sociedad oyente mayorita-
ria, ha de realizar un esfuerzo muy superior para poder acceder a toda esta informacion
que fluye en la sociedad. Asi, las noticias de la television, la radio, la prensa escrita, etc.
en la mayorfa de las ocasiones aportan una informacién muy limitada a las personas
Sordas. La irrupcion de las nuevas tecnologias, la aplicacion de la subtitulacion, asi como
la interpretacion en lengua de signos han mejorado esta situacion, pero ain resulta insu-

ficiente.

Otros aspectos como son el nivel formativo que ha recibido la persona sorda (oralista o

signista), pueden reducir ain més este acceso (Alexander, Ladd y Powell, 2012).

Con referencia al nivel formativo es importante que también me remita al término alfa-
betizacion. Segun Sufier y Santifia (2014b), alfabetizacion hace referencia al proceso
continuo de adquisicion de habilidades a dos niveles: un nivel serfa la habilidad de leer y
escribir un texto simple; y el segundo nivel o “alfabetizaciéon funcional”, sera el que per-
mita a la persona desenvolverse dentro de la sociedad. Y, referido a la “alfabetizacion
funcional”, en el caso del ambito de la sanidad, las personas con “analfabetismo funcio-
nal” seran mas propensas a tener dificultades en el ambito de la asistencia sanitatia
(Harmer, 1999).

La adquisicién de un minimo primer nivel de alfabetizacion sera fundamental para que



la persona pueda desenvolverse adecuadamente en la sociedad, asi como también adqui-
rir conocimientos sobre aspectos de salud. Conocimientos, que por otro lado, serin

fundamentales para que se adquiera una alfabetizacion para la salud (bealth literacy).

Un aspecto importante para la alfabetizacioén de las personas sordas (signistas u oralis-
tas), es que éstas accedan a la lengua oral, tanto oral propiamente dicha como escrita.
Para las personas sordas, sobre todo si son prelocutivas, el aprendizaje de la lengua oral
supone adentrarse en una segunda lengua, una segunda lengua extranjera. Por las carac-
teristicas sensoriales que las personas sordas poseen debido a la privacion de la audi-
cion, prima el desarrollo de otras areas sensoriales, destacando la visual. En consecuen-
cia, la lengua de signos, como lengua gesto-visual, serd adquirida de manera mas
“natural” que la lengua oral. Es por ello, que uno de los grandes problemas con los que
se encuentran las personas sordas, sobre todo las prelocutivas, es el aprendizaje de la
lengua oral/escrita. Este aprendizaje supone una ardua tarea, haciendo que la adquisi-
cion de la competencia lecto-escritora, en definitiva, sea baja (Chaveiro y Barbosa,
2005). Sobre la competencia lecto-escritora, Allen (19806, citado en Margellos-Anast, Es-
tarziau y Kaufman, 2006) y Holt (1993, citado en Margellos-Anast, Estarziau y Kauf-
man, 2006) comentan que muchas personas sordas adultas no tienen un inglés fluido y
que de hecho el promedio del alumnado sordo de secundaria, es de un nivel de tercero
o cuarto de Primary School (lo que vendtia a ser el nivel de nifios/as de 8-9 afios o 9-10
afos).”” Por lo tanto, con este nivel de lecto-escritura, muchas personas sordas no com-
prenderan por completo la informacién escrita sobre salud (Israel et al., 1992; Marge-
llos-Anast, Estarziau y Kaufman, 2006), con las consiguientes consecuencias que de ello

se derivaran.

Con respecto al término alfabetizacién para la salud, una de las definiciones que en Su-
fier y Santifia (2014b) se considera mas adecuada para nuestro entorno, es la efectuada
por Kickbusch et al.:

“Health Literacy is the ability to make sound health decisions in the con-
text of everyday life — at home, in the community, at the workplace, in the
health care system, the market place and the political arena. It is a critical
empowerment strategy to increase people’s control over their health, their
ability to seek out information and their ability to take responsibility.”
(Kickbusch et al., 2005:8)

269 Estos estudios mencionados hacen referencia al sistema educactivo de EEUU en el que la Elementary School
(el equivalente a Educacién Primaria) consta de un &indergarten seguido de 5 grados (de los 5-6 afios a los 10-11
afios), con posterioridad vendria la Middle School con tres grados (mas o menos el equivalente a la ESO, de 11-14
afios) y luego la High Schoo/ (mas o menos el equivalente de Bachillerato, 14-18 afios).
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Complementando la definicién anterior, Serensen, et al. (2012) mencionan que la alfa-
betizacién para la salud se encuentra relacionada con la alfabetizacién de las personas y
que ésta ademas implica conocimientos, motivacién y competencias, que son necesarias
para poder acceder, entender, evaluar y aplicar la informacién que sobre la salud se tie-
ne, para asi poder configurarse una opinion motivada. Esta opinién motivada sera nece-
saria para poder tomar decisiones sobre la salud y su promocion, la prevencion de la
enfermedad, asf como para mantener y promover la calidad de vida durante toda la vida

de la persona (Serensen, et al., 2012).

De esta manera vemos que la alfabetizacion para la salud se encuentra estrechamente
relacionada con la alfabetizacion y la educacion, aspectos que suponen una dificultad
sistémica en la Comunidad Sorda. A pesar de la gran importancia que tiene la alfabetiza-
cién para la salud y para el bienestar de las personas, Sufier y Santifia (2014b) comentan
que en el contexto del Estado espafiol (haciendo referencia a un estudio de The European
Health Literacy, dnicamente cuatro de cada diez personas posee un buen nivel o, al me-
nos un nivel suficiente de alfabetizacion para la salud. Como se aprecia en este dato, no
se proporciona informacion sobre si estas personas tenfan algun tipo de discapacidad o
no, por lo tanto tampoco se sabe si tenfan problemas de audicién y en el caso de que los
tuvieran, si ademas eran o no signistas. Serfa de suponer que esta proporcion en la Co-
munidad Sorda es atin mas baja, o sea por debajo de esas cuatro de cada diez personas.
En este sentido, Barnet y Franks (2002, citado en Barnet et al., 2011) mencionan que
este bajo nivel de alfabetismo para la salud en la Comuniad Sorda es el resultado de toda

una vida de acceso limitado a la informacion.

Segun Harmer (1999), la persona Sorda promedio tiene un menor nivel de alfabetiza-
cién en inglés, menor conocimiento en cuidado de salud y menos oportunidades de
educacién para la salud que sus homologos oyentes. Harmer (1999) continta mencio-
nando que todas estas caracteristicas resultan vitales para la comprensioén de la persona
Sorda sobre su salud/enfermedad, acceso a la atencién y la informacion, asi como el
conocimiento y la utilizacién de las opciones de tratamiento. Por otro lado, esta falta de
conocimiento tendrd un impacto significativo en la iniciativa, asertividad, tipos de servi-
cios sanitarios solicitados, asi como la calidad de los mismos a lo largo de la vida de la

persona.

Que las personas sordas signistas tengan una baja alfabetizacion, en general, y una baja
alfabetizacion para la salud, en particular, responde a toda una serie de dificultades que
como grupo se encuentran en la sociedad. Estas dificultades resultan ser sistémicas y

tienen que ver con la interaccién de las personas sordas (tanto signistas como oralistas)



en la sociedad oyente mayoritaria, que se estructura por y para una ciudadanfa oyente.
Cuando predomina un bajo nivel de lengua oral y una baja competencia lecto-escritora
resulta dificil que la persona sorda pueda beneficiarse de toda una serie de fuentes de
informacion, como por ejemplo: de libros y folletos de educacion sanitaria; de leer la
prensa escrita; de mantener una comunicaciéon fluida con los profesionales de salud a
través de notas escritas, as{ como entender las prescripciones médicas, formularios de
consentimiento informado y otros documentos con informacién relacionada con la
asistencia y los servicios de salud; etc. (Israel et al., 1992; Harmer, 1999; Berry y Stewart,
2006; Napier y Kidd, 2013).

La alfabetizacién de la persona sorda signista, dependera en gran medida de la educa-
cién que ésta reciba a lo largo de su vida, tanto en el seno familiar (socializacién prima-

ria) como en el sistema educativo (socializacion secundaria).

El hecho de que la mayoria de personas sordas (oralistas o signistas) nazcan en una fa-
milia con progenitores oyentes (Moores, 2001, citado en Smith y Chin, 2012), influira en
su nivel de alfabetizacion. Es importante matizar que este binomio no es determinista,
sino que en cada caso dependera de que la familia establezca o no un canal vélido de
comunicacion, como podtia ser la lengua de signos. El establecimiento de una lengua
comun y significativa en la familia, favorecera una comunicacion fluida entre sus miem-
bros, la adquisicién de conocimientos tanto generales como de salud, as{ como también
el aprendizaje de la segunda lengua, que sera la oral. Sin este canal valido de comunica-
cién, el nifio/a sordo/a perderd toda una serie de informacion incidental que se dari en
su hogar: conversaciones cotidianas sobre salud/enfermedad y habitos de vida; historias
sobre enfermedades familiares que son o pueden ser un factor de riesgo para su salud
en el futuro (diabetes, cardiopatias, etc.); enfermedades de sus abuelos/as, hermanos/as,
etc. (Israel et al., 1992; Barnett, 1999; Barnett et al., 2011b). Pero ademas de esta infor-
macién, algunas personas Sordas desconoceran aspectos importantes de su salud o en-
fermedades pasadas durante su infancia, ya que nunca se las explicaron y nunca escu-
charon las conversaciones entre sus progenitores y los/as profesionales de salud (Israel
et al.,, 1992; Barnett, 1999; Harmer, 1999; Sheppard, 2014). Es también comin, que las
visitas médicas durante la infancia, el/la nifio/a desconozca el motivo de la misma (Is-
rael et al., 1992). También, las informaciones y conocimientos sobre los habitos saluda9
bles son limitados en los hogares donde no existe un canal comunicativo. En este
sentido, Durkin y Coryell (1984, citado en Harmer, 1999) ejemplifican que no es lo
mismo la informacién que se puede transmitir en una lengua compartida en la familia,
como por cjemplo “cepillate los dientes que si no tendras caries” que simplemente
mencionar “cepilla tus dientes” (frase o gesto simple utilizada cuando no se dispone de

una lengua comun compartida con la que transmitir conocimiento).
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Todas estas circunstancias, que representan una oportunidad para adquirir conocimien-
tos generales y sobre salud en nifios/as oyentes, no se encuentran presentes en los ni-
flos/as sordos de familias oyentes sin un canal vilido de comunicacién. Como resulta-
do, los/as nifios/as entran en el sistema educativo con una falta de conocimientos tanto
generales como en lenguaje (oral y de lengua de signos) que sus homdlogos/as oyentes
y Sordos de familias Sordas que si disponen de un canal comunicativo compartido (Is-
rael et al., 1992). Meadow-Otlans (1990) menciona que muchos/as de los/as nifios/as
de familias Sordas (que suponen alrededor de un 10%), al tener un acceso natural a la
lengua de signos, tienen una mayor base de conocimientos sobre si mismos/as, sobre su
familia y el mundo que les rodea. Ademis, los /as nifios/as expuestos a la comunicacién
manual temprana (lengua de signos) tienen un rendimiento supetior (tanto a nivel edu-
cativo como en conocimiento del entorno) en cuanto a funcionamiento intelectual y
social, incluyendo caracteristicas tales como la madurez, responsabilidad, independen-
cia, sociabilidad, etc. que los/as nifios/as de familias oyentes sin un canal valido de cot
municacion (Meadow, 2005). Esta ultima afirmacion, ademds viene a remarcar la
importancia de una educacién bilingiie (oral y lengua de signos) en edades tempranas,
para asi poder desarrollar tanto buenas habilidades comunicativas como capacidades

para adquirir conocimientos (Meadow, 2005).

La importancia de la etapa educativa, socializacién secundaria, es fundamental junto a la
socializacién primaria, para que los/as nifios/as adquieran conocimientos sobte hibitos
de vida saludables, sobre la anatomia y fisiologfa del cuerpo humano, asf como otros
aspectos de salud/enfermedad. Todos estos conocimientos podran influir en su futuro
estilo de vida, asi como en la toma individual de decisiones sobre aspectos de salud
(Harmer, 1999). Las escuelas resultaran lugares ideales para proporcionar educacion
para la salud, para entrenar en habilidades, para la toma de decisiones que promuevan y
mejotren tanto la salud fisica como emocional del/a nifio/a a lo largo de su vida (Har-
mer, 1999; Mufioz-Baell, 2009). Pero ademas remarcar que la escuela “se reconoce
como el escenario social mas importante para promover tanto la salud de los nifios y
nifias como su desarrollo humano y social” (Mufioz-Baell, 2009:24) y es por ese motivo

que la

(...) puesta en practica de programas de promocion de la salud, para los
grupos sociales mas excluidos y en situacién de riesgo, constituye un as-
pecto fundamental de cualquier esfuerzo encaminado a abordar poblacio-
nes desatendidas, con el fin de reducir desigualdades en materia de salud
en la sociedad. (Mufioz-Baell, 20082)



Como ejemplo de grupo social excluido y en situacion de riesgo, Mufioz-Baell sefiala a
la Comunidad Sorda, afiadiendo que en la escuela los programas de salud a menudo no
llegan a cubrir las necesidades de los/as nifios/as sordos. Este hecho se debe a que las
escuelas no resultan ser entornos saludables para los/as nifios/as, ya que no son capa-
ces de responder con eficacia sus necesidades comunicativas. Deberfan ser entornos
comunicativos ricos y con un adecuado apoyo psicosocial capaz de capacitar para que el
aprendizaje sea realmente efectivo (Mufioz-Baell et al., 2008a). Para Mufioz-Baell et al.
(20082) y Mufioz-Baell (2009), conseguir que los/as nifios/as con sordera tengan una
adecuada socializacion, con las mejores perspectivas en materia de salud, implica que los
centros desarrollen y apliquen estrategias de promocion de la salud basadas en iniciati-
vas de probada eficacia, mencionando las de escuelas saludables, escuelas inclusivas y
escuelas bilingties-biculturales para alumnado sordo. Un entorno educativo con una co-
municacion valida que capacite al alumnado Sordo en la adquisicion de conocimiento es
fundamental y para Mufioz-Baell et al. (2008b) este entorno se logra en las escuelas con
un modelo bilingtie-bicultural, ya que favoreceran el logro de una verdadera igualdad de

oportunidades, asi como una participacién plena.

A pesar de que la situacion ideal pasa por una escolarizaciéon con metodologia bilingtie,
la realidad resulta ser otra. Desde el diagndstico de sordera el/la nifio/a empezari a gas-
tar una cantidad muy significativa de tiempo en visitas médicas, asi como en sesiones de
rehabilitacion logopédica (Harmer, 1999: Smith y Chin, 2012), horas que se dedicaran a
que los infantes aprendan a hablar. Por lo tanto, primara el habla a la adquisicién de co-

nocimientos.

Lo que nos encontramos es que estos procesos de socializacion en vez de favorecer la
autonomia de la persona sorda, para que pueda acceder a la informacion que le rodea,
alfabetizandola, favoreciendo su competencia lecto-escritora; lo que buscara es que ésta
hable, que sea una persona oralizada o lo que en otros momentos histéricos se denomi-
06 desmutizacion, con el fin de que la persona sorda devenga normal. Pero, como conse-
cuencia de esta socializacién, encontraremos que la persona sorda (signista u oralista),
debido a su bajo nivel de alfabetizacion, de conocimiento de la lengua oral de su pais y
de su pobre competencia lecto-escritora tendra problemas para acceder a la informa-

cion y la informacién a la que acceda, poco conocimiento le generara.

Una vez analizados todos estos aspectos, paso a presentar las consecuencias que sobre
la salud de las personas sordas (oralistas o signistas) tiene la falta de adquisicion de co-

nocimentos.
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4.4.1.1 Conocimientos basicos sobre anatomia y fisiologia hu-
mana

En general, el conocimiento que la persona sorda tiene de la anatomia y funcionalidad
del cuerpo humano es pobre (Berry y Stewart, 2006; Pereira y de Carvalho, 2010). Este
pobre conocimiento de fondo, ademas, repercutira en la comprension de la fisiopatologia
de determinadas enfermedades con una elevada prevalencia, como podtian ser las car-
diovasculares (Margellos-Anast, Estarziau y Kaufman, 2006; McKee et al., 2011). Pero
ademds, esto unido a una baja competencia oral y lecto-escritora, también generara difi-
cultades a la hora de plantear sus dudas o inquietudes sobre aspectos médicos a los
profesionales de salud (Harmer, 1999).

En cuanto a la prevencién y tratamiento de patologias con una alta prevalencia como
son las cardiovasculares, es fundamental que la ciudadania esté bien informada sobre las
mismas (infartos, accidentes cerebrovasculares, etc.), incluyendo sus factores de riesgo,
sefiales de alerta y qué hacer ante ellos, como por ejemplo el aviso a emergencias (Mar-
gellos-Anast, Estarziau y Kaufman, 2006; Berry y Stewart, 2000; McKee et al., 2011).
Segtn un estudio llevado a cabo por Margellos-Anast, Estarziau y Kaufman (2000), los
conocimientos sobre la sintomatologia, factores de riesgo y aviso a emergencias ante
una patologifa cardiovascular en personas Sordas, son considerablemente mas bajos que
en la poblacién oyente. Este déficit de conocimientos puede convertirse en un incre-
mento de riesgo en morbilidad y mortalidad cardiovascular en las personas sordas. Ante
esta falta de conocimientos, se remarca la idea de desarrollar y evaluar materiales que
sean accesibles a las personas sordas signistas, asi como programas educativos de salud
e informacién en lengua de signos, para poder maximizar la comprensiéon y minimizar
conceptos erroneos sobre estas patologias (Margellos-Anast, Estarziau y Kaufman,
2006; McKee et al., 2011).

Por otro lado, el bajo conocimiento en aspectos de fisiologia y funciones del cuerpo
humano, asi como con otros aspectos de salud pueden hacer que la persona Sorda no
tenga un aprovechamiento adecuado en programas de educacion para la salud de acceso
publico, a pesar de que disponga de interpretacién en lengua de signos, como es el caso
de los cursos de preparacién al parto, como comenta Baranowski (1983). En este mis-
mo sentido, la falta de conocimientos de fondo y la limitada competencia lecto-escrito-
ra, hard que no se beneficien adecuadamente de programas de TV divulgativos y sobre
temas de salud, aun estando subtitulados, ya que estos conocimientos son un requisito

necesario para entender y evaluar la informacién que se les presenta (Harmer, 1999).

En cuanto al reconocimiento de la importancia del cuidado preventivo como son la rea-



lizacién de examenes médicos, por ejemplo mamografias, eximenes de prostata, prue-
bas de Papanicolau, cribados de cancer, etc.; algunas personas sordas no conocen el
significado o importancia de la realizacion de las mismas como medio para identificar

problemas de salud graves en estadios iniciales (Steinberg et al., 2002).

4.4.1.2 Documentacion escrita sobre aspectos de salud, progra-
mas y servicios de salud

Por la baja competencia lecto-escritora, los materiales escritos sobre salud y aspectos
médicos, resultan de dificil comprension. Incomprensién que ademas se incrementa por
la utilizacién, en estos materiales, de la jerga médica (Ubido, Huntington y Warburton,
2002; Fellinger, Holzinger y Pollard, 2012). Es por este motivo que estos documentos y
materiales (folletos, prospectos, consejos de salud, materiales de educacion para la salud,
consentimientos, etc.) resultan ser una importante barrera de acceso a la informacién y
al conocimiento de manera autonoma (Harmer, 1999; Steinberg et al., 2002; Berry y
Stewart, 2006). En un estudio realizado en Australia por Napier y Kidd (2013), se mues-
tra cémo las personas sordas signistas, con la lengua de signos como lengua materna,
perciben su inglés escrito como un aspecto limitador en el acceso a la informacién mé-
dica y por lo tanto, al cuidado preventivo y continuado. Napier y Kidd recalcan que esto
es debido a la falta de habilidades en su inglés escrito y a la falta de informacion en la
Australian Sign Langnage (AUSLAN). Esta situacion lo que produce es o bien una falta de
acceso a la informacién, o bien atn recibiendo la informacion, no entender su significa-

do (Napier y Kidd, 2013).

Para las personas sordas el uso de estos materiales no les hard asumir mayor responsabi-
lidad en cuanto al cuidado de la propia salud, ya que debido a la comprension de los
mismos se encuentran en desventaja en comparacion con la poblacién oyente (Harmer,
1999). Ademas, en contraste, se ha de mencionar la falta general de informacién y edu-
cacion para la salud proporcionada con materiales en lengua de signos (Pollard et al,,

2009), asi como la falta de vocabulario clinico especifico en lengua de signos.

4.4.1.3 Conocimiento y comprension sobre el sistema de salud

Otro aspecto generado por las barreras de acceso a la informacion, es el escaso conoci-
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miento y la pobre comprension sobre las caracteristicas y funcionamiento del sistema de
salud. Este hecho favorecera un uso inadecuado del sistema, asi como el desconoci-

miento sobre sus derechos y obligaciones como usuario/a de los setvicios de salud.

Este desconocimiento puede favorecer que la persona sorda haga un uso inadecuado de
los niveles asistenciales, utilizando servicios no adecuados al tipo de dolencia que pre-
senta (Harmer, 1999; Steinberg et al., 2002; Sheppard, 2014), favoreciendo que la propia
ignorancia, de la existencia de determinados recursos, constituya otra dificultad (Stein-

berg, Sullivan y Loew, 1998).

También, la falta de informacién hara que la persona sorda desconozca sus derechos y
responsabilidades (Harmer, 1999), asi como las diferentes legislaciones que regulan sus
derechos, como por ejemplo a exigir un servicio de interpretacion en lengua de signos
(Hocker, Letzel y Minster, 2012).

En un estudio realizado en Alemania®”

evidencié que el 31°4% de las personas Sordas
no habfan sido informadas sobre su derecho a los servicios de interpretacion (Hocker,
Letzel y Munster, 2012). Los autores del articulo concluyeron que la decision sobre la
interpretacién o no en lengua de signos, ha de estar en manos de la persona sorda, pero

para ello ha de estar informada.

Ademas, esta falta de informacion hard que no reclamen cuando sus derechos sean vul-
nerados, porque desconocen que son poseedores de esos derechos. Aun conociendo sus
derechos, puede que la persona Sorda se vea incapaz de iniciar reclamacién alguna, por
falta de conocimientos o porque el sistema por el que se vehiculan dichas reclamaciones
es inaccesible para la persona Sorda (numero de teléfono, formularios de dificil cumpli-

mentacion, etc.) (Harmer, 1999).

4.4.1.4 Toma de decisiones

Los problemas de comprensién que tienen las personas sordas, limitan su capacidad de

toma de decisiones, por lo tanto su autonomia (Cole y Cantero, 2015).

Un ejemplo claro de ello es el documento de Consentimiento Informado. Zazove y
Doukas (1994) sefialan que el mal acceso a la informaciéon que presentan las personas
sordas, impide que éstas den su consentimiento informado, de manera que no se viole el

derecho de autonomia. Autonomia, que tiene relacién con el cuidado de salud y respeto

270  En Alemania desde 2001 se reconoce la lengua de Signos alemana (Deutsche Gebardensprache, con las siglas
DGS), el derecho a su uso y al uso de la interpretacion en lengua de signos en los servicios pablicos.



a la libertad de cada individuo. Pero tal y como remarcan Zazove y Doukas (1994), las
personas han de ser capaces de dar su consentimiento verdaderamente informado, o
sea: haber comprendido toda la informacién sobre su estado de salud, tratamientos dis-
ponibles y posibles riesgos-beneficios de cada opcién de tratamiento. Ademas, el ejerci-
cio de esta toma de decision serd en base a sus propios valores y creencias, libre de
cualquier influencia coercitiva. Por lo tanto, el acceso a la informacién de salud incre-
mentara la autonomia de la persona sorda, preparandola para defenderse y tomar con-
ciencia de sus elecciones personales sobre coémo quiere vivir (Zazove y Doukas, 1994;
de Oliveira et al., 2015).

4.4.1.5 Obtencion de la informacion a través de los pares

Otras de las consecuencias que tiene la falta de acceso a la informacion, es la obtencién

de la misma a través de los pares.

Si pensamos en los/as nifios/as, adolescentes, jovenes e incluso adultos, que no tienen
un canal valido comunicativo con su familia oyente, ni su entorno oyente y en la escuela
la adquisiciéon de conocimientos sobre salud es insuficiente, etc.; entonces, ante esta si-
tuacion, la persona recurre a obtener informacién sobre aspectos que le inquietan o

preocupan a través de sus pares (Durkin y Coryell, 1984 referenciado en Harmer, 1999).

Fitz-Gerald y Fitz-Gerald (1984, citato en Painkofer, 1994) mencionan que a un grupo
de estudiantes de la Gallaudet University se les pregunt6 sobre donde obtenian informa-
cién sobre sexualidad y la tespuesta de éstos fue que a través de sus compafieros/as.
Los estudiantes, ademas, aludieron que esto era debido a las barreras comunicativas

existentes en su familia.

Para finalizar este apartado de las barreras de acceso a la informacién, es importante
destacar, tal y como aseguran Haricharan et al. (2013), que el acceso a la informacién
s6lo puede ser realizado si nos dirigimos a los derechos lingiifsticos, derechos que en la
Comunidad Sorda se vulneran sistematicamente. Para los autores, sin lengua, la dignidad
de las personas sordas signistas y su derecho a la salud son violados, dando como resul-
tado serias consecuencias sobre su salud. En su articulo, Haricharan et al. (2013) expo-

nen un caso a modo de ilustracién. Resumo en las palabras de los autores el caso:

En el articulo se explica la historia de Neliswa, mujer sorda signista sudafricana porta-
dora del VIH, que ve cémo su acceso a la salud se ve constantemente comprometido

por no tener acceso a la informacién y la poca informacién que recibe le produce poco
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conocimiento. De entre los multiples datos que se narran, destaco que en 2000 Neliswa
sufre una violacion. Acude a un centro de salud por ello pero sin intérprete profesional
en lengua de signos (por no disponibilidad), dnicamente la acompafia una amiga con
hipoacusia para hacer de intérprete. Se le administra tratamiento postexposicion y se le
proporcionan farmacos para que continte tratamiento en domicilio. Ni ella ni la amiga
entienden para qué era el tratamiento (profilactico para el VIH) con lo que después de
unos dias lo tird, ya que no querfa enfermar (le sentaba mal). No tomé tratamiento ya
que nadie la informé adecuadamente sobre su necesidad y la utilidad del mismo. Dos
afios después es diagnosticada de VIH, infeccion que ella relaciona con la violaciéon. En
la actualidad tiene pareja, ademas de dos hijos pequefios, pero el sexo que practican no
es seguro, por falta de informacion, ademas de desconocer las medidas preventivas de
infeccion del VIH. Con este caso Haricharan et al. (2013), ejemplarizan las dificultades

de acceso que para buscar, recibir e impartir informacion tiene la Comunidad Sorda.

4.4.2 Barreras de conocimientos y actitudinales de los profesio-
nales de salud

En cuanto a los conocimientos de los profesionales sanitarios con respecto a la sordera
y sus repercusiones sobre la persona, sobre las personas sordas signistas y la lengua de
signos, es importante destacar que su presencia, o ausencia, pueden repercutir en la ac-
titud que éstos tengan hacia las personas Sordas. Actitud entendida como predisposi-
ci6n aprendida, que puede ser positiva 0 negativa con respecto a una persona o grupo y
compuesta tanto de componentes cognoscitivos, afectivos, como de desempefio, o de
accion (Aiken, 2003). En el caso de las actitudes hacia las personas sordas (signistas u
oralistas) y la lengua de signos, éstas pueden presentarse en forma de prejuicios y este-
reotipos. Por lo tanto, las barreras de conocimiento y actitudinales de los/as profesiona-
les de salud, suponen una verdadera barrera para la participacion y el desarrollo de las
personas Sordas, sobre su salud y de manera mas amplia, sobre su participacion y desa-

rrollo en la sociedad.

En la formacién de estas barreras intervienen, ademas, los prejuicios que sobre la alteri-
dad anormal existen en la sociedad. Este sesgo también sera internalizado por los/as
profesionales de la salud y podra afectar a la prestacion de la atencion sanitaria, tanto a
nivel individual como a nivel institucional (Harmer, 1999). Por otro lado, la poca forma-
cién con respecto a la sordera, las repercusiones de ésta en la vida diaria de la persona y
con respecto a las personas sordas signistas haran que estos prejuicios vigentes se man-

tengan en la asistencia y que el resultado de la misma no sea el éptimo.



Los/as profesionales sanitarios, por lo general, no estan capacitados para comunicarse o
bien para proporcionar una adecuada educacion sanitaria a través de medios no verbales
(Harmer, 1999; Magrini y dos Santos, 2014). El tema de la comunicacion, es un tema
pendiente en algunos grados de profesiones sanitarias. Temas, como por ejemplo, cémo
comunicarse con los/as pacientes (ya sean oyentes o sordos), la utilizacion de un len-
guaje sencillo o el empleo de diferentes modalidades comunicativas (imagenes, pictogra-
mas, dibujos, etc.), son esenciales para una comunicacion adecuada (Harmer, 1999; Su-
fier y Santifia, 2014a). Pero ademas de la formacién sobre aspectos comunicativos, es
necesaria la formacion sobre la sordera y sus consecuencias en la persona, asi como la
ensefanza de la lengua de signos (Aragao et al., 2014), debido a la falta de formacién
que sobre estos aspectos tienen los/as profesionales sanitarios (Schwartz, 2008). For-
macion, que debe proporcionarse tanto en estudios de grado como en la formaciéon

continuada de los/as profesionales sanitarios (Lass et al., 1986, citado en Harmer, 1999).

Por otro lado, Najman et al. (1982, citado en Harmer, 1999) y Donaldson (1980, citado
en Harmer, 1999) mencionan que las actitudes hacia las personas con discapacidad del
alumnado de ciencias de la salud pueden modificarse de manera positiva si durante el
grado han recibido formacién sobre discapacidad. Es por ello que Harmer (1999) afir-
ma que la formacién de estos futuros profesionales es fundamental para empezar a

mejorar las prestaciones de servicios sanitarios a las personas con deficiencia auditiva.

De igual manera, aquellos/as profesionales sanitatios que desean formarse, pueden te-
ner dificultades para acceder a la informacién necesaria (Harmer, 1999), ya que existen
pocos recursos formativos que trabajen tanto los aspectos de la sordera como de la
Comunidad Sorda. Magrini y dos Santos (2014), ademas, ponen de manifiesto la falta de
preparacion de los profesionales sanitarios, a pesar de que determinadas normativas es-
tatales” estipulen que ha de existir un porcentaje de ellos/as que conozcan la lengua de
signos. Es por ello que las administraciones y propios centros sanitarios deben respon-
der ante los requerimientos tanto en formacién de los profesionales, como en adecua-

cion de los servicios, para que estas barreras no se produzcan (Pérez, 2000).

De forma generalizada, los/as profesionales sanitarios no conocen bien las barreras que
se producen en la comunicacién con una persona con déficit auditivo”. En este senti-
do, tienen ideas falsas o mitos acerca de la comunicacién mediante notas y lectura labial,

pensando que todas las personas sordas pueden comunicarse a través de estos métodos

271 En este articulo brasilefio, se hace referencia al decreto n° 5.626/05 de Brasil que regula la Lei #° 10.436, de
24 de abril de 2002, que dispie sobre a 1.ingua Brasileira de Sinais - Libras, y el art. 18 de la 1.ei no 10.098, de 19 de dezenbro
de 2000. Este decreto establece que por lo menos un 5% de los funcionarios de las unidades de los servicios
publicos, deben estar capacitados para el uso e interpretacion de la Lengua de Signos Brasilefia (LIBRAS).

272 Véase por ejemplo: Harmer (1999); Iezzoni et al. (2004); Dickson y Magowan (2014); Schwartz (2008);
Sheppard (2014).
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petfectamente®”. Toda esta falta de conocimientos y estereotipos acerca de las preferen-
cias comunicativas de la persona sorda puede llevar a que los/as profesionales no dedi-
quen mas tiempo en la consulta para poder establecer una comunicacién adecuada (lez-
zoni et al., 2004; Sheppard, 2014). Otra consecuencia, también setfa que los/as
profesionales no busquen o bien no quieran la intermediacién de los servicios de intet-
pretacion en lengua de signos, ya que consideran que la persona es capaz de comunicar-
se con ellos sin necesidad de intérprete, trivializando incluso la figura del mismo (Iezzo-
ni et al., 2004; Cole y Cantero, 2015). Esta situacién de trivializacion de la figura del
intérprete, es reflejo no solo del desconocimiento, sino también de la negacién y reco-

nocimiento de la lengua de signos como idioma (Cole y Cantero, 2015).

Volviendo al tema de los prejuicios (tanto conscientes como inconscientes) que los/as
profesionales sanitarios poseen sobre las personas sordas signistas y la lengua de signos,
es importante destacar que éstos van en concordancia con la percepcion que de la sor-
dera y la persona con déficit auditivo tiene la sociedad en general. Pero ademas, en el
caso de los/as profesionales sanitarios, esta percepcion también vendra influenciada por
la perspectiva biomédica, que entiende la sordera como un déficit o patologia que ha de
tratarse. De modo que toda intervencion que se lleve a cabo sobre la persona sorda (sig-
nista o oralista), serd con un objetivo terapéutico y rehabilitador, con el fin de restable-
cer la audicién y que la persona desarrolle el habla oral, para que ésta devenga normal.
En este sentido, a la persona sorda signista se la verd como una persona discapacitada y
no como persona integrante de una determinada comunidad, negando asi, los aspectos
culturales y lingtiisticos de la Comunidad Sorda y contribuyendo a su marginacién (Cole
y Cantero, 2015).

Directamente relacionado con los prejuicios y estereotipos que se tienen sobre las per-
sonas Sordas, se encuentran también las percepciones que sobre su inteligencia tienen
los/as profesionales de la salud. Percepciones que vuelven a llevar al prejuicio y que ge-

neran discriminacion®*

. Estas percepciones las basan generalmente en cémo perciben
la voz de la persona, o sea su timbre, tono, intensidad y duracién, asi como en la forma
de expresion escrita que tienen. La falta de referentes sonoros en las personas sordas™

hace que no tengan una retroaccion sonora que les permita imitar el sonido de las pala-

273 Véase por ejemplo: lezzoni et al. (2004); Schwartz (2008); Alexander, Ladd y Powell (2012); Sheppard
(2014); Cole y Cantero (20159; Kuenburg, Fellinger y Fellinguer (2015).

274 Véase por ejemplo: Harmer (1999); lezzoni et al. (2004); Meador y Zazove (2005); Schwartz (2008);
Cappell (2009); Alexander, Ladd y Powell (2012); Cole y Cantero (2015).

275 En este sentido también hay que tener presente que las caracteristicas de la voz dependeran del tipo de
sordera, de si hay o no restos auditivos que puedan servir para mejorar la modulacién de la misma, de la
rehabilitacién logopédica que haya recibido la persona Sorda a lo largo de su vida; asi como toda una serie de
factores personales y motivacionales que tenga la persona con respecto al uso o no de la voz para comunicarse
oralmente.



bras. Los/as profesionales al escuchar la voz y las estructuras gramaticales que utilizan,
pueden dar por hecho que la persona tiene una discapacidad intelectual (Cappell, 2009).
Esta percepcion hace que la actitud hacia misma, sea paternalista (Schwartz, 2008; Cole
y Cantero, 2015), de no incluirla en las conversaciones y dirigirse Gnicamente a la fami-
lia/amistades que la acompafien (Iezzoni et al., 2004; Cole y Cantero, 2015), infantiliza-
dora, de tomar decisiones sin esperar la aprobacion y consentimiento de la persona
sorda (Cappell, 2009). Ademis, los/as profesionales pueden tener otros estereotipos
sobre la personalidad de la persona sorda (impulsividad, paranoides, desconfiados, etc.)
(Cole y Cantero, 2015) que unidos al comportamiento que ésta pueda presentar en la
consulta (nerviosismo, agitacion, elevar el tono de voz, etc.) debido a sus problemas
comunicativos o bien experiencias anteriores negativas, hagan que los profesionales se
refuercen en sus prejuicios y que esto repercuta aun mas en sus actitudes. Con respecto
a las notas escritas, la poca competencia lecto-escritora de la persona, asi como los nive-
les bajos de alfabetizacion pueden contribuir a que el texto no siga una estructura gra-
matical correcta, con lo que el/la profesional también interpreta que la persona tiene

una discapacidad intelectual (Harmer, 1999).

Un aspecto interesante a destacar, que tiene que ver con la perspectiva biomédica que
sobre la persona sorda (oralista o signista) tienen los/as profesionales sanitarios, es la
insistencia sobre algunos tratamientos como puede ser el implante coclear (Pollard,
19964, Schwartz, 2008). En este sentido, el rechazo por parte de la persona Sorda a este
tratamiento es percibido a menudo como una desviacion, sin entender que es un discur-
so totalmente coherente con la construccion identitaria que tiene la persona Sorda (Cole
y Cantero, 2015). De la misma manera, que una familia Sorda exprese su deseo de tener
descendencia Sorda, es visto como una actitud inconsciente, sin tener en cuenta que
este deseo se enmarca dentro de un deseo comprensible en la Comunidad Sorda (Stein-
berg et al. 2002; Cole y Cantero, 2015).

Otro aspecto que también contribuird a la barreras de conocimientos y actitudinales es
que generalmente, los/as profesionales sanitarios tienen poca experiencia en trabajar
con personas sordass (Alexander, Ladd y Powell, 2012), a no ser que trabajen en servi-
cios especificos para personas sordas o bien que entre sxs pacientes se encuentren per-
sonas sordas. Hste aspecto sumado a la falta de habilidades comunicativas, falta de co-
nocimientos sobtre la sordera, Comunidad Sorda, etc., hace que cuando los/as
profesionales se encuentran inesperadamente con una persona sorda, puedan sentirse
incémodos/as, abrumados/as e incluso estresados/as debido a las barreras comunicati-
vas (Pollard, 1996b; Stebnicki y Coeling, 1999). Situaciones como el uso de la gestuali-
dad, que para los/as profesionales puede parecer exagerado, puede conducir a malinter-
pretaciones, pero responden a la expresividad propia de la persona sorda signista y de su
lengua (Scheier, 2009; Sheppard, 2014).
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4.4.3 Barreras comunicativas y lingtiisticas

Para los profesionales de la salud, la comunicacion ha de ser un aspecto fundamental
para poder proporcionar cuidados de calidad. Ademas, tal y como Sufier y Santifia

(2014a) mencionan:

El rol dels professionals de la salut és fonamental per intentar augmentar
la motivacio, la competencia 1 els coneixements relacionats amb la salut de
les persones. Podem, amb el nostre treball comunicatiu, apoderar usuaris i
pacients per, en definitiva, aconseguir augmentar els seus nivells d’alfabe-

titzacié per a la salut. (Sufier y Santifia, 2014a:11)

Igualmente, la comunicacién, no solo sera un aspecto fundamental para poder contri-
buir a la alfabetizacion para la salud sino que sera fundamental para: obtener informa-
cion de relevancia clinica; para entender el significado de la dolencia que se relata, para
que la persona se sienta escuchada y para poder hacerla coparticipe y agente activa del

proceso de salud/enfermedad.

En el caso de la Comunidad Sorda, ademas de las barreras comunicativas que ésta en-
cuentra en la interaccién con los servicios de salud, también topa con la vulneracién de
sus derechos lingtisticos. Derechos lingliisticos que seran un primer paso para el acceso
efectivo a la informacion (Haricharan et al., 2013); y derechos lingtifsticos que pasaran
por el reconocimiento expreso de que conforman una comunidad diferenciada con una
lengua propia. Para Mufioz-Baell y Ruiz (2000), este reconocimiento sera también im-
prescindible para proporcionar cuidados de salud de calidad. Ademis, la buena comuni-
cacion no se ha de considerar Gnicamente como una opcién, sino como un derecho
basico y vital para la persona y su seguridad (Dickson y Magowan, 2014). Derecho, que
si no es contemplado también vulnerard otros tantos, como el derecho a la salud, a la
informacion, a participar en las decisiones, a dar su consentimiento informado, a la con-
fidencialidad y a ser tratados con respeto y dignidad (Haricharan et al., 2013). Derecho,
que si no es contemplado puede acarrear serias consecuencias sobre la persona sorda:
errores o retrasos en el diagnodstico; tratamientos erréneos o inadecuados; etc. (Haricha-
ran et al., 2013).

Para poder ofrecer ejemplos de barreras comunicativas y linglisticas, empiezo por anali-
zar cémo es la comunicacion en el sistema de salud, seguido de la comunicacién entre
los/as profesionales de salud y las personas Sordas. Una vez analizados estos dos

aspectos, finalizo centraindome en las consecuencias que pueden comportar una mala



comunicacion.

4.4.3.1 Comunicacion en el sistema de salud

Segun Sufier y Santifia (2014b) las personas con un nivel bajo de alfabetizacion para la
salud tienen dificultades de comunicacién que pueden influir negativamente en su salud.
Es por ese motivo que recomiendan, que los/as profesionales de la salud, de manera
universal, se adapten a las caracteristicas y peculiaridades de la persona, utilizando un
lenguaje sencillo, sin tecnicismos, corroboran con la persona la informacién que han
proporcionado, etc. S6lo de ésta manera se podra generar verdaderos ambientes teraa

péuticos y de ayuda (Sufier y Santifia, 2014b).

Fernandez, Negredo y Borrell (2014) describen toda una serie de estindares y practicas
en la comunicacion de los profesionales de salud. En sintesis y resumiendo sus palabras,

estos serfan:

- Adaptacion de los/as profesionales a las caracteristicas de la persona.
- Evaluacion el nivel comunicativo de la persona.
- Utilizacién de un lenguaje sencillo, evitando tecnicismos médicos.

- Aproximacion al contexto de la persona: una manera de acercamiento es preguntar

a la persona qué es lo que le gustaria saber.
- Hscucha activa.

- Orientaciéon de la comunicaciéon hacia el empoderamiento de la persona,

favoreciendo asf la responsabilidad sobre el propio autocuidado.

- Abordaje global hacia una mejora de la alfabetizacion para la salud: esto s6lo podra
ser realizado desde una intervencién interdisciplinar y multifactorial. En este punto
los autores mencionan la necesidad de una implicaciéon y compromiso de todos los
sectores implicados, como son: el educativo y sanitario, la industria farmacéutica y
de alimentacién, los medios de comunicacion, los colectivos sanitatios y los sectores

con responsabilidades politicas.

Otros autores, como Jiménez y Ruiz (2014), realizan una descripcién con respecto a los
estandares y practicas en la comunicacién escrita para la salud. Resumiendo sus pala-

bras:
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- La informacién sanitaria ha de estar redactada en un lenguaje comprensible para
que contribuya a un mejor autocuidado, a la toma de decisiones y a mejorar los
estilos de vida de las personas. Este aspecto, que consideran importante, choca con
la realidad: documentacién con informacién médica, sobre temas de salud y de su

manejo que son de complejidad media o alta.

- La informacién ha de ser clara, precisa y comprensible, a fin de obtener mejores

resultados de salud.

- Los materiales han de ser comprensibles al maximo nimero de personas,
independientemente de: grado formativo, origen cultural, edad, creencias y otros

factores socioculturales o socioecondémicos.

- Para el proceso de elaboracion de los materiales escritos, ademas de las
consideraciones en cuanto a la poblacion, han de tenerse presente las siguientes
premisas: que tenga contenido claro, especifico y util; que disponga de una estructura
organizada; elaborado con un estilo sencillo, directo y de lectura facil; con tono
motivador y que mueva a la accién; que contenga elementos de soporte a la
comprensién; que incorpore sistemas de verificacién y evaluacion para la mejora, a

fin de conseguir un nivel de comprensién éptima.

Pero en el tema de la comunicacion para la salud, también se han de tener en cuenta las
nuevas tecnologfas, ya que plantean nuevos retos. Retos que tienen que ver con c6mo
utilizar los medios para que la informaciéon que contienen sea accesible y comprensibles
por la poblacién, sobre todo por las personas con discapacidad (Ramon, Palau y Guite-
ras, 2014).

Por lo tanto, para poder establecer una adecuada relacion terapéutica, la comunicacion
es fundamental y no ha de ser entendida como una simple transmisioén directa de infor-

macion o una simple entrega de informacion.

4.4.3.2 La comunicacion entre los/as profesionales de salud y
las personas sordas

Es importante destacar en este apartado que la modalidad comunicativa que la persona
Sorda quiera adoptar ha de ser decision de ella y que los servicios publicos han de estar
preparados, segun disponga la legislacion vigente, para la decisiéon que adopte la perso-

na. Una vez es tomada la decisiéon de modalidad comunicativa (lectura labial, escritura



de notas, interpretacion por parte de familiares/amistades, interpretacion por servicio
profesional), los/as profesionales sanitarios y las personas Sordas han de conocer las li-
mitaciones que estas opciones pueden tener. Que finalmente una interaccién comunica-
tiva con los profesionales de salud resulte mas o menos satisfactoria dependera de las
habilidades y voluntad comunicativa de los/as profesionales y de las habilidades comu-
nicativas y competencia lecto-escritora y en lectura labial, entre otras, de la persona soz-

da.

Para empezar, ademas de las dificultades que las personas sordas puedan tener a la hora
de acceder a la informacién escrita, la comunicacién con los/as profesionales de salud
supone un gran obstaculo. Obstaculo que afecta al acceso al sistema de salud, ya que se
presentara en cualquier interaccién que la persona sorda tenga con el sistema o servicios
de salud.

También es importante tener presente que no todos/as los/as profesionales tienen un
trato a diario con personas sordas y aunque lo tuvieran, tampoco es garantia de una
atencion adecuada y centrada en la persona sorda y sus necesidades. Como ya he co-
mentado anteriormente, la informacién y conocimientos que tengan los/las profesiona-
les sobre la sordera y sus implicaciones y sobre las personas sordas signistas y su lengua,
son fundamentales para que una comunicacion sea exitosa o no. Estos conocimientos e
informaciones seran fundamentales para evitar tanto prejuicios como determinadas ac-

titudes, asf como necesarios para poder establecer puentes comunicativos.

Un aspecto que mencionan diversos autores es que en los servicios de salud no se con-
sulta a las personas sordas signistas sobre sus preferencias comunicativas (lengua oral o
lengua de signos) o bien, directamente éstas son ignoradas (Iezzoni et al., 2004; Dickson
y Magowan, 2014).

La interaccién comunicativa que se establezca entre los/as profesionales y la persona
sorda signista, puede venir influenciada por las creencias y prejuicios que sobre la sorde-
ra y la Comunidad Sorda se tengan. Sobre estas creencias destaca el pensamiento que
puedan tener los/as profesionales sobre las competencias en lengua oral y escrita que
tiene la persona sorda signista. El hecho es que en la mayorfa de los casos piensan que
las personas Sordas no tendran dificultades para la lectura labial o para comunicarse a
través de notas escritas”’’. Métodos de comunicacién, por otro lado, que si no vienen
acompafiados de otras medidas comunicativas, pueden acarrear consecuencias negativas

en el proceso de atencién y en la persona Sorda.

276 Véase por ejemplo: Chilton (1996); Harmer(1999); Iezzoni et al. (2004); Meador y Zazove (2005); Loredo
y Matus (2012); Alexander, L.add y Powell (2012); Dickson y Magowan(2014); Cole y Cantero (2015).
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Con respecto a la lectura labial:

Segun Harmer (1999) la capacidad de lectura labial en una persona sorda dependera de:
si la persona es pre o postlocutiva; si tiene restos auditivos; factores individuales en el
aprendizaje y manejo de la misma; la capacidad de prediccion del tema de conversacion,
aspecto que en el entorno de los servicios de salud queda fuera del alcance de la perso-
na, sobre todo en las primeras visitas, o bien en las situaciones graves o de urgencia.
Una persona Sorda con una muy buena competencia en lectura labial y unas condicio-
nes adecuadas, puede no entender gran parte de una conversacion (Sheppard, 2014),
apuntando algunos autores que la compresion en la conversacion puede rondar entre el
48%0-83% (Davenport, 1997, citado en Harmer, 1999; Cole y Cantero, 2015) y eso en el
mejor de los casos ya que la lectura labial es un proceso que requiere un gran esfuerzo y

deja a la persona exhausta (Scheier, 2009).

En el caso de que sea la propia persona Sorda la que decida comunicarse mediante lec-
tura labial, o se vea forzada a ello, los/as profesionales han de propiciar las condiciones
para que a través de este método exista una comunicacién efectiva, teniendo presente
que son unos métodos lentos y no del todo fiables (Chilton, 1996). La comunicacién a
través de la lectura labial es dificultosa por toda una setie de motivos™”: los/las profesio-
nales pueden no estar mirando a la persona cuando les habla; pueden iniciar la conver-
sacion con la persona sorda sin obtener primero su atencién visual; puede que conti-
nden hablando cuando se giren; puede que hablen o bien muy despacio o bien muy
rapido, con lo que dificultaran la lectura labial; puede que tengan comunicaciones cruza-
das con otros/as profesionales sin tener en cuenta a la persona sorda; en las diferentes
lenguas orales, existen palabras que tienen sonidos similares y se articulan de manera si-
milar, lo que puede conducir a errores en la comprension; pueden existir barreras fisicas
que obstaculicen la vision de la boca, como son el uso de mascarillas, si el profesional
tiene bigote o barba, mascar chicle, mirar hacia otro lado, mirar hacia abajo mientras se
habla, la interposicién de objetos entre profesional y persona (ordenador, plantas, etc.);
el uso de vocabulario técnico o jerga médica; la posicion del/la profesional al realizar un
procedimiento y hablar durante el mismo (como por ejemplo en una exploracion gine-
cologica); que la habitacién esté adecuadamente iluminada; que el/la profesional se co-
loque a contraluz o al lado de una ventana; los ruidos de fondo/ambientales, que pue-
den afectar la capacidad de la persona para utilizar sus restos auditivos; etc. Ademas de
todos estos aspectos, es también importante destacar que la lectura labial sera mas facil
cuando la persona es conocida o bien cercana (Scheier, 2009) y que cuando las personas
se encuentran cansadas, enfermas, asustadas, ansiosas, han tomado determinados trata-

mientos, etc. su comprension de la lengua oral puede verse afectada (Harmer, 1999).

277 Véase por ejemplo: Mohay y Kleining (1991, citado en Harmer, 1999); Harmer (1999); Meador y Zazove
(2005); Steinberg et al. (2005); Scheier (2009); Sheppard (2014).



Con respecto a la escritura de notas:

Los bajos niveles de alfabetizacion que presentan algunas personas Sordas pueden difi-
cultar una comunicacion a través de notas escritas, asi como dificultad para poder pre-
sentar preguntas o inquietudes a los/las profesionales de salud (Harmer, 1999; Pollard y
Barnett, 2009). Otras dificultades que se afiadiran a este hecho son: la letra con la que
el/la profesional esctriba (Schein y Delk, 1980, citado en Harmer, 1999; Steinberg et al.,
2005); las diferencias sintdcticas presentes en la lengua de signos y la lengua oral, que
haran que la forma de expresarse la persona sorda signista dificulte la comprension del
texto y a la inversa (Steinberg et al., 2005); el hecho de que el/la profesional lleve horas
de consulta o de guardia, aspecto que condicionara su disposicién a iniciar una comuni-
cacion por notas y si lo hace sean de contenido escueto sin contemplar las necesidades

de la persona sorda (Harmer, 1999).

Tal como he mencionado, intentar mantener una comunicacion a través tanto de la lec-
tura labial como de la escritura de notas, es dificultoso y cansado para la persona sorda
(signista u oralista). Pero, ademas, si la persona sorda no acaba por entender qué es lo
que el/la profesional le quiere decit, qué es lo que le quieren hacer, qué es lo que le ha
sucedido, etc. lo que sucederd es que ésta cada vez estard mas nerviosa y angustiada

pensando que algo esta yendo mal (Pereira y de Carvalho, 2010).

La situacion ideal serfa aquella en que la persona Sorda que por eleccion optara comuni-
carse en lengua de signos en la consulta, pudiera hacetlo directamente con el/la profe-

sional que le atiende”®

. Este aspecto, aunque ideal, no se ajusta a una realidad en la que
muy pocos/as profesionales de salud conocen la lengua de signos, tanto de manera
fluida como con nociones basicas (Loredo y Matus, 2012). A pesar de esto dltimo, la
satisfaccion que genera en las personas Sordas, el encontrarse a un/a profesional que
signe, es importante (Steinberg et al., 2005). La segunda situacion ideal serfa aquella en
la que el propio centro sanitario dispone de servicio de interpretacion de lengua de sig-
nos, o al menos del contacto de un servicio externo con el que disponer de un pool de
intérpretes para poder prestar servicio a las personas que asi lo soliciten (Chaveiro y
Barbosa, 2005; Napier y Kidd, 2013; Aragio et al., 2014). Estas dos situaciones, aunque

ideales, son infrecuentes.

Ante la imposibilidad de poder expresarse en su propia lengua, la persona sorda signista
puede optar, como estrategia comunicativa, el acudir a un centro de salud acompafiada

de una persona oyente que le pueda hacer de intérprete. Estas personas pueden ser sim-

278 Véase por ejemplo: Steinberg, Sullivan y Loew (1998); Steinberg et al. (2005); Ianni y Pereira (2009);
Middleton et al. (2010); Loredo y Matus (2012); Aragio et al. (2014); Magrini y dos Santos (2014).
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ples familiares o amigos/as (Steinberg et al., 2002; Oliveira et al., 2015; Aragio et al.,
2014), profesionales del centro de salud con algunos conocimientos en lengua de sig-
nos, o bien intérpretes en lengua de signos profesionales. La opcion de la utilizacion de
familiares/ amigos como estrategia comunicativa, es también considerada por muchos/

as profesionales sanitarios (Gomes et al., 2013; Aragio et al., 2014).

Interpretacion en lengua de signos a través de familiares/ amistades:

Esta situacion, aunque de alguna manera facilitara la labor del/a profesional, ya que le
permitird comunicarse con la persona sorda signista, también supondra una serie de in-

convenientes.

Si las personas que interpretan son familiares o amistades, éstas tendran una competen-
cia en lengua de signos limitada y no comparable a la de un/a intérprete profesional
(Harmer, 1999; Scheier, 2009; Lotedo y Matus, 2012). Ademas, el hecho de que un/a
familiar o amistad interprete, puede hacer inhibirse a la persona y no explicar segun qué
aspectos de su vida privada por verglienza, temor o privacidad (Harmer, 1999; Chaveiro
y Barbosa, 2005; Scheier, 2009; Loredo y Matus, 2012). Por otro lado, la persona que
interpreta puede tender a resumir o bien interpretar lo que le dice su acompafiante sot-
do signista y por lo tanto la informacién que transmitira al/la profesional puede estar
sesgada y no ser exacta (Harmer, 1999; Pereira y de Carvalho, 2010; Loredo y Matus,
2012; Aragao et al., 2014). Otro escenario que se puede presentar es el ejemplo que des-
cribe Harmer (1999) en que una mujer que ha sufrido violencia de género por parte de
su marido y que acude a urgencias por las lesiones. La persona que la acompana es el
marido, el propio agresor, quien ademas le hace de intérprete, con lo que la version que
proporciona de lo ocurrido, es totalmente sesgada. Asimismo, la persona que interpreta
al no ser intérprete profesional, no estara familiarizada con la terminologia utilizada y
no tendrd recursos lingtifsticos en lengua de signos, para poder explicar adecuadamente
la informacién que le transmiten (Chilton, 1996; Scheier, 2009). También se puede dar
la tendencia a que la conversacion finalmente la acaparen la persona que interpreta y el/
la profesional, ignorando intencionadamente o no, la participacion de la persona Sorda
(Steinberg et al., 2005; Scheier, 2009; Pereira y de Carvalho, 2010; Aragao et al., 2014).

La utilizacion de menores oyentes para que hagan de intérprete de sus progenitores, re-
sulta a veces un recurso tanto para los progenitores como para los/as propios profesio-
nales (Harmer, 1999; Singleton y Tittle, 2000). Es una situacion que no deberfa darse,
sobre todo por la proteccién que se debe dar al/la menot, pero a pesar de ello muchos/
as nifios/as o jovenes se ven obligados a ello (Harmer, 1999). El hecho de que un/a

menor interprete puede hacer que los/as profesionales no proporcionen la informacion



de una manera clara y precisa para evitar o bien verglienza o proteger al/la menor. Por
otro lado, también la informacién que den los familiares sordos signistas puede que
tampoco sea todo lo completa que se desearfa, por el mismo motivo. En general, la in-
formacion dada y recibida que tendrd que gestionar el/la menor, en muchos casos, serd
de dificil comprension y asimilacién. Esta comprension y asimilacion dependera del
grado de alfabetizacién para la salud del/la menor, que se ha de suponer que sera bajo,
ademis de las explicaciones que darin los/las profesionales, que serdn en lenguaje técni-
co y de dificil traduccion a la lengua de signos cuando no se es un/a intérprete profesio-

nal.

En todos los casos la utilizacion de familiares/amistades y otras personas no profesio-
nales en la interpretacion, ademas de generar dependencia en el cuidado de la salud
(Chaveiro y Barbosa, 2005), vulnerara derechos de la persona sorda signista, como por
ejemplo: a la intimidad®”; a la privacidad®’; a la confidencialidad®'; a la autonomia, to-
mando decisiones sobre la salud y el cuerpo de la persona Sorda sin que ella participe de

las mismas®*?; etc.

Por ultimo y segin apunta Haffner (1992, citado en Harmer 1999) es importante desta-
car que en todos los casos descritos, la persona que realizara la interpretacion puede
verse afectada por la noticia que transmite o le transmiten ya sea de manera positiva o
negativa. Un ejemplo sobre esta situacion es la vivida por una persona Sorda cuando

tenia cinco o seis anos:

So there I was. I don’t know. Probably five or six. And the doctor is saying,
«Tell your mother she needs a mastectomy» I didn’t know how to spell it.
[Starts to cry.] And I didn’t even know what it meant. And my mother is
looking at me like, «What? What did he say? (Preston, 1994: 1406, citado
en Harmer, 1999)

Interpretacion en lengna de signos a través de un/ a intérprete profesional:

El uso de intérpretes en el ambito sanitario (sea del idioma que sea) mejora la eficacia y

la calidad de la asistencia sanitaria (Sanchez-Pedreno, 2014). La utilizacién de este servi-

279 Véase por ejemplo: Scheier (2009); Aragio et al. (2014); Iezzoni et al. (2014).
280 Véase por ejemplo: Chilton (1996); Alexander, Ladd y Powell (2012).

281 Véase por ejemplo: Monay y Kleining (1991, citado en Harmer, 1999); Phelan y Parkman (1995, citado en
Harmer, 1999); Woloshin et al. (1995, citado en Harmer, 1999); Chilton (1996); Chaveiro y Barbosa (2005).

282 Véase por ejemplo: Steinberg et al. (2005); Pereira y de Carvalho (2010); Alexander, Ladd y Powell (2012);
Aragio et al. (2014); Cole y Cantero (2015).
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cio es de sobra conocido por los centros sanitarios, cuando a ellos acuden personas de
diferentes origenes. Sanchez-Pedrefio (2014), apunta que las necesidades de interpreta-
cioén sanitaria en el Estado espafiol corresponden a los idiomas de arabe e inglés, entre
otros. En este sentido, es interesante destacar que en este articulo, no se menciona en
ningin momento la lengua de signos, siendo éste un claro ejemplo de la invisibilidad de

la Comunidad Sorda y de su lengua.

Las personas sordas signistas mencionan que el uso de intérpretes profesionales es, a
menudo, la unica manera eficaz de comunicarse efectivamente con los profesionales de
salud®. También comentan, que si el/la intérprete tiene experiencia en el ambito sanita-
tio o tiene la certificacién en ese ambito®™, la comunicacién es atn mejor (Steinberg et
al.,, 2005). Ademas, algunas mujeres entrevistadas describieron que la utilizacién de in-
térpretes profesionales les permitié poder elegir y pensar sobre el tratamiento mas ade-
cuado a su dolencia, haciendo uso por tanto, de su derecho de autonomia (Steinberg et
al. 2002).

Es importante destacar que ni todas las personas sordas signistas quieren servicio de
interpretacion, ni todos los/as profesionales de salud se niegan a su intermediacién
(Iezzoni et al., 2004). Pero, a pesar de la decision que se tome, se han de tener en cuenta
los beneficios que la interpretacién puede traer a la persona sorda signista. Entre estos
beneficios, MacKinney et al. (1995, citado en Harmer, 1999) mencionan que las perso-
nas: participan en mas actividades de mantenimiento de la salud y estin mas satisfechas
con sus experiencias con el sistema de salud, sobre todo comparandolas con personas

sordas signistas que no habian accedido a la interpretacion profesional.

En la interpretacion en lengua de signos, a pesar de ser ésta una herramienta que facili-
tara la comunicacién, también pueden surgir toda una serie de aspectos y situaciones
que harin que la comunicacion no sea tan efectiva. Steinberg, Sullivan y Loew (1998),
comentan que es fundamental que los/as profesionales sanitarios sepan y reconozcan
las limitaciones que conlleva en la atencion, la intermediacién del servicio de interpreta-
cién. Los autores afirman, que su mera presencia no garantiza una comunicacién ade-
cuada entre profesionales sanitarios y personas sordas signistas. Es por ese motivo que
los/as profesionales sanitarios han de comprobar regularmente con la persona Sorda
que se ha entendido la informacion e instrucciones que se proporcionan (Harmer, 1999;
lezzoni et al., 2004; Fellinger, Holzinger y Pollard, 2012). En la consulta también pude

resultar de utilidad la utilizacién, como complemento a la informacién, de ayudas visua-

283 Véase por ejemplo: Schein y Delk (1980, citado en Harmer, 1999); Hoyt et al. (1981, citado en Harmer,
1999); Steinberg et al. (2005).

284 En algunos estados de Estados Unidos, a los intérpretes que ejercen en el ambito sanitario, ya se les exige
una certificacién especial en salud y salud mental (Landsberger y Diaz, 2011).



les (Fellinger, Holzinger y Pollard, 2012; Loredo y Matus, 2012; Cole y Cantero, 2015),
como pueden ser: dibujos, pictogramas, pictogramas de alfabeto manual, materiales vi-

suales de apoyo (folletos, dibujos, videos subtitulados o signados, etc.).

Entre los aspectos y situaciones que haran que la comunicacién no sea tan efectiva, des-

tacan:

Reticencia de los profesionales a utilizar intérpretes: 1os/las profesionales de salud a menudo se
muestran reticentes o desconfiados al empleo de intérpretes en la lengua de signos, a
pesar de que muchas legislaciones reconocen la obligatoriedad de su uso por parte de

los servicios publicos. Estas reticencias pueden ser debidas a:

- Desconocimiento o falta de informacion sobre la legislacion vigente (Ianni y Pereira,
2009; Aragio et al., 2014; Magrini y dos Santos, 2014): a pesar de las legislaciones
vigentes muchos/as profesionales sanitarios las desconocen o bien conociéndolas
no las aplican, vulnerandose asi los derechos a la comunicacién y acceso a la

informacion de las personas sordas signistas, entre otros.

- Falta de conocimientos sobre la sordera, las personas Sordas y como comunicarse
con ellas: en este sentido, pueden pensar que no es necesatio el uso de intérprete ya
que perfectamente se pueden comunicar con ellas a través de notas, lectura labial o
con la ayuda de amigos/as y familiares (Harmer, 1999; Schwartz, 2008; Pereira y
Carvalho, 2010); en otras ocasiones, al observar que la persona sorda signista habla,
piensan que puede oir, o bien que su competencia en lectura labial serd buena

(Harmer, 1999; Maio, 2011) y que entenderan todo lo que le comente.

- También puede haber otros profesionales que puedan sentir como fracaso
profesional la imposibilidad de comunicarse con su paciente sordo. Por ese motivo
declinan el servicio de interpretacion, ya que la presencia del/la intérprete pondria

este hecho en evidencia (Harmer, 1999)

Falta de informacion y conocimiento sobre los servicios de interpretacion: a veces puede existir una
falta de informacién y conocimiento sobre la figura profesional del/la intérprete profe-
sional en lengua de signos. Esta falta de conocimientos e informacién puede generar
incomodidad al/la profesional sanitatio. Ademds, como consecuencia de la falta de co-
nocimientos y informacion, los/las profesionales pueden pensar que la funcién de in-
terpretacion la pueden realizar familiares o amigos/as (Harmer, 1999; Maio, 2011). Con
respecto a esto ultimo, los profesionales pueden intentar, en alguna ocasién, que el/la

intérprete tome partido en las decisiones que ha de adoptar la persona sorda signista o
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bien qué informaciéon que estain comentando no se la transmitan a la persona (Maio,
2011). En otras ocasiones, puede que ademas de desconocer la figura del/la intérprete,
desconozcan cémo trabajan, un ejemplo de ello lo muestra Maio (2011) en una de las

entrevistas realizadas en su investigacion:

Recuerdo un servicio al que acudi como intérprete en practicas (...). Entra-
mos en la consulta y ya, en un principio a la doctora le parecié que éramos
muchos. (...) La doctora comenzo a explicarle los resultados a la intérprete
y ésta, mirando a la usuaria sorda, empez6 a interpretar. No le debi6 gustar
mucho porque enseguida pard de hablar para decir a la intérprete que ella
le contaba primero todo y después, fuera de consulta se lo aclarara a la
sefiora. Estuvimos un buen rato, intentando hacer entender a la facultativa
nuestra labor profesional y la necesidad de ir interpretando a la par para
evitar perder informacion. Finalmente, y bastante a disgusto, la doctora

continué explicando el tema, a la intérprete. .. (Maio, 2010: 37)

Otro ejemplo sobre la desconfianza que genera la figura del/la interprete, principalmen-

te por su desconocimiento:

En una ocasién acompafiaba a una chica sorda que estaba embarazada, iba

a realizar su primera ecograffa.

La doctora me prohibi6 la entrada, atn explicandole que iba como intér-
prete; que si no entraba, la paciente no se iba a enterar de nada. Finalmen-
te, ante la insistencia de la persona sorda, me dejé entrar, pero de malas
maneras. Yo achaco este tipo de casos al desconocimiento de nuestra pro-

fesion, sobre todo en el ambito sanitario. (Maio, 2010: 38)

Disponibilidad de intérpretes profesionales (Harmer, 1999): en alguna ocasiéon puede suceder
que los/as profesionales no sepan dénde encontrar un/a intérprete profesional cuando
lo necesitan. O bien, pueden no localizarlo cuando es necesario, como por ejemplo en
horarios nocturnos, en situaciones de urgencia, zonas rurales (con poca cobertura de
intérpretes), o en general por existir pocos intérpretes para las demandas existentes. En
estas situaciones puede que el profesional sanitatio insista o fuerce a la familia, amista-

des, voluntarios/as u otros/as empleados del centro con algin grado de habilidad en



lengua de signos a que realice la interpretacion, con todas las consecuencias negativas

que esa interpretacion puede acarrear.

E/ coste econdmico del servicio de interpretacion (Harmer, 1999): en algunos paises como en Es-
tados Unidos, la ley que regula el uso de intérpretes en el ambito de la salud es la Ameri-
cans with Disabilities Act (ADA), regula que el coste de los intérpretes profesionales los ha
de asumir el profesional de la salud o bien el centro de salud. Este hecho puede ser
considerado por los/as profesionales sanitatios como un lujo caro. En otras ocasiones
los costes del/la intérprete pueden ser supetiores a la comision que recibe el/la profe-
sional por la visita del paciente. Todos estos motivos pueden llevar a los/as profesiona-
les sanitarios a prescindir de los servicios del/la intérprete cualificado, animando a fami-

liares o amistades a que realicen esa funcion.

Proteccion del derecho de confidencialidad: a pesar de que la figura del/la intérprete profesional

285 286

esta regulada®™ y que éstos profesionales tienen un cédigo deontolégico™, los/as pro-
fesionales sanitarios pueden tener reticencias sobre su utilizacién. Esto es debido, como
seflala Schein (1989, citado en Harmer, 1999), a que el/la profesional piensa que el/la
intérprete vulnera el derecho a la confidencialidad de su paciente, por el hecho de existir

una tercera persona.

Prictica defensiva: otros profesionales pueden sentir temor a la presencia del/la intérprete
en la consulta. Temor motivado por posibles reclamaciones que quiera realizar la perso-
na sorda signista, teniendo como testigo al/la intérprete, en los casos de demandas por
mala praxis (Harmer, 1999). Relacionado con este aspecto defensivo, Maio (2011) reco-
ge en una de sus entrevistas el testimonio de una intérprete que mencioné la incomodi-
dad y malestar que generd en el facultativo que se interpretara la conversacién que se
estaba teniendo con un residente. Ante este hecho, la intérprete mencioné que ella in-
terpretaba todo lo que sucedia en la consulta, incluso si habia llamadas de teléfono, ya
que en un contexto oyente, la persona estarfa oyendo todo tipo de conversaciones que

se dan a su alrededor.

Negativa de la persona Sorda a tener servicio de interpretacion: en algunas ocasiones, a pesar de

285 Segun De los Santos (2010), en el Estado espafiol el primer intento por profesionalizar esta figura no se
da hasta 1987 en Madrid, con la creacion del Servicio Oficial de Intérpretes Mimicos, pero no es hasta la década
de los noventa del siglo XX que se empiezan a crear las diferentes asociaciones de profesionales de la
interpretacion. A pesar de todas estas asociaciones, no es hasta 1995 que aparece el primer ciclo formativo de
grado superior en interpretacién en lengua de signos. Hasta ese momento las personas que se formaban de
intérpretes o bien provenian de familias Sordas o bien habian realizado cursos de lengua de signos en las
diferentes asociaciones de la Comunidad Sorda en que los ofertaban (De los Santos, 2010).

286 En el Estado espafiol el primer cédigo deontoldgico lo crea la Asociacion de Intérpretes en Lengua de
Signos Espafola (ILSE) en 1995. Esta asociacién en 2000 pasa a ser la Federacion Espanola de Intérpretes de
Lengua de Signos y de Guias -Intérpretes (FILSE) y en el afio 2002 crea el codigo deontoldgico que se encuentra
en vigor en la actualidad.
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que el/la profesional sanitario piensa que el servicio de interpretacion es necesario, la
persona sorda signistas puede que no lo quiera. Esta situacion puede darse porque la
petrsona sorda signistas conozca al/la intérprete de otros contextos y circunstancias, ya
que la Comunidad Sorda no deja de ser una comunidad pequena. Este hecho, tal y
como comenta Nemon (1980, citado en Harmer, 1999), puede generar en la persona
sorda signistas la sensacién de que su privacidad puede ser vulnerada y que sus intimida-
des pueden llegar a oidos de la Comunidad Sorda. También se puede dar la situacion en
que la persona sorda signistas, ante la presencia de un /a intérprete conocido /a de otras
circunstancias, puede omitir informacion de interés para los/as profesionales de la salud
o bien no acudir a una consulta por temor a encontrar a esa persona conocida (Harmer,
1999). En otras ocasiones, la persona sorda signistas puede sentirse incomoda si el/la
intérprete es de sexo opuesto, sobre todo a la hora de hablar de sus intimidades, siendo
ese el motivo de no querer que la interprete (lezzoni et al., 2004). Otras veces, simple-
mente, la persona Sorda aunque no conozca al/la intérprete siente pudor o vergiienza
de que esté en la consulta mientras le estan realizando alguna prueba o exploracion

(Maio, 2011).

Falta de vocabulario en lengna de signos: la falta de vocabulario clinico especifico en lengua de
signos también puede ser un problema a la hora de interpretar en la consulta. Patel et
al. (2011) mencionan la falta de vocabulario especifico en lengua de signos, poniendo el
acento en la British Sign Langnage. Un ejemplo que ellos mencionan es que no existe un
signo especifico para la palabra colesterol. Este hecho dificulta tanto al intérprete a la hora
de intentar explicar un vocablo que no tiene traduccién en lengua de signos y a la perso-
na sorda signistas que si tiene un nivel bajo de alfabetizacién para la salud, también le
resultara complejo entender qué le estan explicando. En este sentido, en una de las en-
trevistas realizadas por Maio (2011) a intérpretes profesionales, éstos/as apuntaban la
importancia de la formacién, ya que la falta de vocabulatio especifico en lengua de sig-
nos exige que el/la intérprete sepa explicar con precision y detalle el concepto o aspecto

que carece aun de vocabulatio propio.

Falta de acreditacion en interpretacion sanitaria: no en todos los paises se exige una acredita-
ci6on especial en salud para poder interpretar en este ambito, pero muchos autores coin-
ciden en que la expertez supone garantizar la calidad en el servicio de interpretacion
(Steinberg et al., 2005; Cole y Cantero, 2015).

Sitnaciones que se dan durante la interpretacion: diferentes situaciones durante la interpreta-
cién pueden afectar la comunicacion entre la persona sorda signistas y los/as profesio-
nales sanitarios. Estas situaciones tienen que ver tanto con el lugar y ambientacion del
mismo (iluminacién, sonido ambiental, colocacién del/la interprete, etc.), como de la

actitud del/la profesional de salud. El/la profesional de salud, a pesar de que el intér-



prete sea quien le hable, ha de dirigirse a la persona sorda y no al intérprete (Meador y
Zazove, 2005). Esta situacion puede hacer sentir a la persona sorda signistas que no es
participe de la conversacion, generando en ella sentimientos de frustracion (Steinberg et
al. 2005). Harmer (1999) menciona que a veces los profesionales sanitarios no saben si
la interpretacion que les hacen es de buena calidad o no y finalizan la visita sin saber
coémo evaluar la interpretacion que se ha efectuado. En este sentido, Dickson y Ma-

gowan (2014) proponen que se creen guias para un uso adecuado de los intérpretes.

4.4.3.3 Consecuencias de una mala comunicacion

Como ya he ido mostrando a lo largo de todo el apartado de “Barreras comunicativas y
lingtiisticas”, la comunicacién y el reconocimiento de los derechos lingiiisticos de la Co-
munidad Sorda, son fundamentales para el cuidado de la salud. Por ello se han de tener
presentes las necesidades y derechos de las personas sordas signistas y entre ellos estatia

el derecho de poder disfrutar de los beneficios de su lengua (Chaveiro y Barbosa, 2005).

En cuanto a las consecuencias de una mala comunicacion, éstas se pueden dar: sobre el
bienestar emocional de la persona; sobre la salud y seguridad de la persona/paciente;

sobre los derechos de la persona Sorda; y sobre el uso de los servicios.

Sobre el bienestar emocional de la persona:

Mucho se ha escrito sobre las consecuencias de una mala comunicacién a nivel emocio-
nal. La comunicacién es fundamental para el desarrollo psicoemocional de la persona
Sorda y su privacion puede acarrear consecuencias a lo largo de toda la vida de la perso-

n 3287.

Muchas de las personas sordas signistas a las que se les ha preguntado sobre sus expe-
riencias con los servicios de salud, expresan toda una serie de fuertes emociones, sobre
todo negativas, con respecto a toda una vida de experiencias en el ambito de la salud
(Steinberg et al., 2005; Cappell, 2009; Sheppard, 2014). Es interesante mencionar, que
las experiencias en la infancia también afectaran la percepcién que sobre el sistema y
servicios de salud tendra la persona sorda signistas. En este sentido, Sheppard (2014)

apunta que los/as nifios/as sordos también pueden tener afectacion emocional ante los

287 Véase por ejemplo: Steinberg, Sullivan y Loew (1998); Harmer (1999); Steinberg et al. (2002); Glickman y
Gulati (2003); Jambor y Elliot (2005, citado en Fellinger, Holzinger y Pollar, 2012; Kvam, Loeb y Tambs (2007);
Fellinger, Holzinger y Pollard (2012); Lancet (2012); Olazabal et al. (2014).
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sentimientos que aparecen en sus progenitores con respecto a su sordera y las informa-

ciones que los profesionales de la salud les dan.

En cuanto al miedo y el temor, éstas son emociones recurrentes”,

Miedo y temor a
que no les entiendan (Pereira y de Carvalho, 2010), a que se realice un mal diagnéstico
(Pereira y de Carvalho, 2010), a no entender lo que les sucede ni el tratamiento pautado
(Chaveiro y Barbosa, 2005; Pereira y de Carvalho, 2010), etc. Todos estos miedos y te-
mores contribuyen, ademas, a la generacién de sentimientos de desconfianza con res-
pecto a los servicios de salud (Steinberg et al., 2005; Fellinger, Holzinger y Pollard,
2012). Ademas, estas muestras de confusién y miedo, pueden ser derivadas de la falta de
informacién sobre temas relacionados con su propia salud y medidas preventivas, como

son la realizacion de citologias, mamografias, etc.

La ansiedad y estrés es una sintomatologia comun que presentan las personas sordas
signistas cuando acuden a un servicio de salud (Steinberg et al., 2002; Cappell, 2009;
Loredo y Matus, 2012; Oliveira et al., 2015), o bien cuando saben que han de acudir.
Esta sintomatologia se presenta debido a los recuerdos de situaciones pasadas en las

que fall6 la comunicacion o bien se produjeron problemas como consecuencia de ello.

Otras emociones, como son la frustracion y la rabia con el sistema de salud, son conse-
cuencia de la percepcion sobre la asistencia recibida. Percepciones sobre los esfuerzos
realizados a la hora de intentar mantener una comunicaciéon adecuada (conseguir intér-
pretes, lectura labial, escritura de notas, etc.), por intentar que sus derechos no se vulne-
ren, por procedimientos terapéuticos que vivieron como terrorificos, etc.”® Estas situa-
ciones también pueden generar desanimo en la persona sorda signista (Barnett et al,,

2011b).

El sentimiento de verglienza puede surgir al ver que no son entendidos cuando intentan
hablar o comunicarse, cuando han entendido mal alguna informacién, cuando no en-
tienden lo que han de hacer en aquel momento, etc. llegando a sentirse como personas
incapaces o “tontas” (Steinberg et al., 2002; Loredo y Matus, 2012; Cole y Cantero,
2015)

Sobre la salud y seguridad de la persona/ paciente:

Las barreras comunicativas son un grave riesgo para la salud y seguridad de las personas

288 Véase por ejemplo: Chilton (1996); Steinberg et al. (2002); Iezzoni et al. (2004); Chaveiro y Barbosa (2005);
Steinberg et al. (2005); Pereira y de Carvalho (2010); Fellinger, Holzinger y Pollard (2012); Loredo y Matus
(2012); Oliveira et al. (2015); Cole y Cantero (2015).

289 Véase por ejemplo: Chilton (1996); Steinberg et al. (2002); Steinberg et al. (2005); Barnett et al. (2011b);
Fellinger, Holzinger y Pollard (2012); Sheppard (2014).



Sordas. De entre las consecuencias que puede traer una mala comunicacion se encuen-
tran: errores o retrasos en el diagndstico; errores, retrasos o tratamientos inadecuados;
falta de adherencia al tratamiento; pruebas diagnosticas o procedimientos que suponen

un riesgo y que son efectuadas por falta de informacion; etc.

Uno de los primeros problemas que se dan en los servicios o consultas de salud, es la
falta de informacién sobre antecedentes patologicos, enfermedades familiares y otras
informaciones de relevancia clinica, que no constan en la historia clinica de la persona
sorda signista (Harmer, 1999; Alexander, Ladd y Powell, 2012; Loredo y Matus, 2012).
Hsta falta de informacion en las historias clinicas, puede deberse tanto al desconoci-
miento por parte de la persona sorda signista sobre sus antecedentes patologicos (tanto
propios como de familiares), como debido a situaciones comunicativas fallidas dentro

del servicio o consulta.

Otro aspecto no menos importante y que también repercute en la calidad de la historia
clinica, es que en algunas ocasiones no se exploraron determinados aspectos (sintoma-
tologfa, lesiones, relatos, etc.) en la anamnesis de la persona Sorda. Segin Sheppard
(2014), muchas personas sordas signistas nunca fueron preguntadas, por ejemplo, sobre:
si alguna vez habfan tenido ideacion suicida, a pesar de presentar lesiones nuevas o de
aspecto antiguo, compatibles con autolesiones; si alguna vez habfan padecido abusos, ya
fueran en la infancia o bien por parte de la pateja; el consumo de alcohol y el porqué del
mismo (en algunos casos mencionaban que era para dormir mejor); etc. Toda esta infor-
macion es de vital importancia para poder evaluar la salud mental de las personas, sobre
todo si tenemos en cuenta que debido a toda una vida de barreras comunicativas y posi-
ble aislamiento social, la prevalencia en ansiedad y depresion es elevada en las personas
con sordera. Evaluacién que sera necesaria para poder planificar intervenciones y pautar

tratamientos adecuados al trastorno que la persona pueda presentar.

Una comunicacion ineficaz se sumara tanto a la falta de informacion, que ha de conte-
ner la historia clinica, como a la falta de datos sobre el motivo de consulta actual; o sea,
sobre la sintomatologia que presenta (Chilton, 1996; Alexander, Ladd y Powell, 2012;
Loredo y Matus, 2012). Este hecho favorecera una inadecuada evaluacion clinica, que

puede conducir a retrasos en el diagnéstico o bien diagndsticos erroneos™”.

Derivados de estos errores o retrasos en el diagnostico, también pueden surgir errores,
retrasos o tratamientos inadecuados, asi como la realizacion de pruebas que con una

informacion adecuada serian innecesarias®!.

290 Véase por ejemplo: Chilton (19969; Harmer (1999); Iezzoni et al. (2004); Chaveiro y Barbosa (2005);
Alexander, Ladd y Powell (2012); Haricharan et al. (2013); Dickson y Magowan (2014).

291 Véase por ejemplo: Chilton (1996); Iezzoni et al. (2004); Alexander, L.add y Powell (2012); Haricharan et
al. (2013); Dickson y Magowan (2014).
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La mala compresion de la informacion, proporcionada en la consulta, puede llevar a que
la persona sorda signista no entienda el tratamiento pautado y cometa errores en su au-
toadministracién, como son errores de dosis, forma de administracion, ete. (Harmer,
1999; lezzoni et al., 2004; Scheier, 2009; Sheppard, 2014). También, a que no entienda la
necesidad del tratamiento, ni conozca sus efectos secundarios y ante cualquier molestia
ocasionada por el mismo, deje de tomarlo (Iezzoni et al., 2004; Sheppard, 2014). Asi
mismo, segun Jubelirer et al. (1994, citado en Harmer, 1999), la comprensién de la in-
formacion por parte de la persona es un requisito previo para el cumplimento de las
instrucciones médicas. Es por ello que en el tema de la adherencia al tratamiento es
fundamental que exista una buena comunicacion y que la persona Sorda disponga de
una informacién adecuada y accesible (Berry J. A., Stewart, 2006; Haricharan, 2013;
Dickson y Magowan, 2014). Segun Nemon (1980, citado en Harmer, 1999) en muchas
ocasiones la falta de adherencia al tratamiento se debe a una mala comprension inicial
de lo que se esperaba de la persona sorda (oralista o signista). También un bajo nivel de
alfabetizacion general y patra la salud en particular, puede dificultar esta adherencia
(Meade et al., 1992, citado en Harmer, 1999).

La mala compresioén de la informacién proporcionada en la consulta, puede llevar a que
la persona sorda (oralista o signista) no sepa ni comprenda porque le realizan una deter-
minada prueba o bien un tratamiento quirirgico y que por ejemplo se despierte después
de una intervencién quirurgica sin saber exactamente el motivo de la misma (Steinberg
et al., 2002; Cappell, 2009; Scheier, 2009; Sheppard, 2014). En otros casos, las personas
sordas expresan su malestar ante la falta de explicaciones e informacion sobre en qué va
a consistir y qué va a suceder durante la realizacién de determinados procedimientos o
pruebas, como por ejemplo que tenga dolor, molestias, que se le vaya a realizar una inci-

sion, ete. (lezzoni et al., 2004).

En un ejemplo, explicado por Steinberg et al. (2002), se muestra el caso de una mujer a
la que le practicaron un procedimiento diagndstico y luego se fue a trabajar. Mientras
estuvo en el trabajo, sintié mucho dolor y empez6 a sentir mucho miedo sobre lo que le
podtia estar pasando. Esta mujer explicaba que nadie se habia preocupado de explicatle

que podtia sentir dolor y que era mejor que se quedara haciendo reposo en casa.

Otro ejemplo, con claro efecto nocivo sobre la salud y seguridad del paciente, que deri-
va de la falta de comunicacién durante un procedimiento terapéutico, lo relata Cappell

292

(2009). Cappell, describe el caso de un chico sordo signista® que durante la insercién
de un enema rectal sufrié un desgarro y perforacion de colon. La enfermera que realizé

el procedimiento no establecié una comunicacion efectiva que le permitiera tener una

292 Es curioso ver la perspectiva que este articulo tiene sobre la persona con sordera usuaria de la lengua de
signos, habla del chico como “sordomudo”.



relacién de confianza con la persona sorda signista. Ademads de presuponer que el chico
tenfa una discapacidad intelectual tanto por como se comunicaba oralmente (por el tim-
bre de voz y la capacidad fonatoria) y por el comportamiento que presentaba. El chico
sordo signistas, en ningun momento entendié en qué consistia el procedimiento ni lo
que se podia esperar del mismo, lo que ocasioné un alto grado de ansiedad y agitacion

que terminé con el desenlace de la perforacion de colon.

Otras circunstancias que se derivan de una mala comunicacién son los malentendidos
como consecuencia de la incomprension de la terminologia médica, asi como de las ex-
plicaciones que da la persona sorda. La incomprension de la terminologfa clinica es una
situacion habitual que se da en la consulta (Harmer, 1999; Pereira y de Carvalho, 2010;
Sheppard, 2014) y que también, tal y como sefialan Davis et al. (1990, citado en Harmer,
1999), puede interferir en el diagnostico, tratamiento y educacion preventiva. Estos mal-
entendidos disminuirfan con una comunicacion que fuera adecuada y adaptada a la per-
sona Sorda (Loredo y Matus, 2012). También puede generar malentendidos el relato de
la persona Sorda, ya que el/la profesional puede que no entienda la sintomatologia que
ésta relata (Harmer, 1999; Chaveiro y Barbosa, 2005).

Como consecuencia de las situaciones y los sentimientos generados por las experiencias
vividas a lo largo de su vida en el ambito sanitario, algunas personas sordas (oralistas o
signistas) no preguntan sobre dudas o aspectos a aclarar, marchando de la consulta sin
resolverlas (Steinberg et al., 2002; Chaveiro y Barbosa, 2005; Sheppard, 2014). Esta si-
tuacion se puede dar por diversos motivos: que desde la infancia les acostumbraran o
ensefiaran a no preguntar (Steinberg et al., 2002) manteniendo asf un rol pasivo en la
consulta (Durkin y Coryell, 1984). Que marchen de la consulta con dudas puede gene-
rar que la persona pierda citas posteriores, ya que no ha entendido la citaciéon o la im-
portancia y motivo del seguimiento (lezzoni et al., 2004; Scheier, 2009; Haricharan et al.,
2013).

Estas faltas de conocimiento, generadas por las dudas no resueltas y falta de informa-
cion sobre determinadas enfermedades, sumadas a una deficiente adherencia al trata-
miento pueden ocasionar que la persona pueda transmitir determinadas enfermedades
infecciosas (Harmer, 1999). Estas patologias infecciosas, como pueden ser la tuberculo-
sis pulmonar, enfermedades de transmision sexual, infeccion por el VIH, etc. pueden
ser potencialmente peligrosas para el entorno de la persona, si ésta no tiene los conoci-

mientos adecuados para evitar contagios o bien no sigue la pauta de tratamiento.

Para obtener buenos resultados médicos, asi como una asistencia de calidad es necesaria
una buena comunicacién (Iezzoni et al., 2004; Berry y Stewart, 2006). Los/as profesio-

nales de la salud han de conocer qué repercusiones pueden tener sobre la salud y seguri-
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dad del paciente las barreras comunicativas. Barreras comunicativas que evitaran que se
proporcione un cuidado estandar (Haricharan et al., 2013) y de calidad (Iezzoni et al.,
2004) a la persona sorda (oralista o signista), asi como evidenciando una mala practica
profesional (Chilton, 1990).

Por ello, muchos autores remarcan la idea de dedicar mas tiempo en la consulta cuando
la persona a atender tiene sordera (Alexander, Ladd y Powell, 2012), asi como anotar en
la historia clinica las preferencias comunicativas de la persona sorda (Alexander, Ladd y
Powell, 2012) con el fin de poder proporcionar en todas las visitas una comunicacion

adecuada.

Sobre los derechos de la persona sorda:

Los derechos de las personas sordas (oralistas o signistas) se encuentran comprometi-
dos como consecuencia de la pobre comunicacion y de la vulneracién de sus derechos
lingtiisticos en las interacciones con el sistema y servicios sanitarios (Haricharan et al.,

2013) y todo ello pese a las legislaciones vigentes en multitud de paises.

De entre los derechos que se violan, cabe destacar que muchos de ellos son debidos a la
utilizacién como intérpretes a personas que no son profesionales, como podrian ser fa-
miliares y amistades. Entre los derechos destacan: el derecho a la intimidad®”; a la ptiva-
cidad®*; a la confidencialidad®”; y a la toma de decisiones sobre la salud y el cuerpo de la

persona sorda sin que ella participe de las mismas®*; etc.

Una buena comunicacioén con los profesionales de salud es fundamental ya que supone
la base de la toma de decisiones de la persona y por lo tanto de su derecho de autono-
mia (Pereira y de Carvalho, 2010). En las personas sordas, tanto los problemas de com-
prension como una comunicacion deficitaria, pueden limitar su derecho de autonomia
(Pérez, 2006; Cole y Cantero, 2015; Oliveira et al., 2015). Para poder ejercitar este dere-
cho, la persona sorda (oralista o signista) ha de ser capaz de dar su consentimiento ver-
daderamente informado (Harmer, 1999). Para ello, ha de entender toda la informacién
que se le proporciona sobre su estado de salud, tratamientos disponibles y riesgos y be-
neficios de los mismos. En base a toda esta informacion, la persona libre de influencias

coercitivas de cualquier tipo, adoptard una decision u otra (Zazove y Doukas, 1994; Po-

293 Véase por ejemplo: Scheier (2009); Aragao et al. (2014); Iezzoni et al. (2014).
294 Véase por ejemplo: Chilton (1996); Alexander, Ladd y Powell (2012).
295 Véase por ejemplo: Harmer (1999); Chilton (1996); Chaveiro y Barbosa (2005)

296 Véase por ejemplo: Steinberg et al. (2005); Pereira y de Carvalho (2010); Alexander, Ladd y Powell (2012);
Aragio et al. (2014); Cole y Cantero (2015); Oliveira et al. (2015).



llard, 1996). Pero ademis, los/as profesionales de salud también han de tener presentes
las dificultades que una persona sorda puede tener a la hora de entender la informaciéon
que se proporciona, sobre todo a la hora de dar su consentimiento. Por otro lado, tam-
bién tendran dificultades a la hora de entender el documento de Consentimiento Infor-
mado (Berry y Stewart, 20006). Por ello es necesario que estos documentos se encuen-
tren en formato y forma accesible, para poder garantizar el libre consentimiento (Pérez,
2000). Por tanto, cualquier profesional que prescriba tratamiento, procedimiento, etc.
sin comunicaciéon o consentimiento, estara llevando a cabo una conducta poco ética
(Steinberg et al., 2002). Para evitar esto, es necesario que el/la profesional procure una
comunicacion efectiva y eficaz con la persona sorda (ya sea con intérprete en lengua de
signos o con la modalidad comunicativa que decida la persona) y que se cerciore de que

la persona verdaderamente ha entendido la informacion aportada (Berry y Stewart,
2000).

Sobre el uso de los servicios:

De las consecuencias derivadas de la falta de informacion, de encuentros comunicativos
no exitosos y de los sentimientos negativos generados en la interaccién con los servicios

de salud, es que las personas sordas puedan hacer un uso determinado de los servicios

de salud.

Una de las situaciones que se pueden dar, es que la persona realice continuos cambios
de médico hasta dar con el/la profesional con quien pueda establecer una adecuada mi-
nima comunicacion (Harmer, 1999; Steinberg et al., 2002; Pereira y de Carvalho, 2010).
Cambios que se realizaran basados en la facilidad comunicativa y no en la calidad, aten-
cioén ofrecida, costo o conveniencia de los servicios, e incluso interrumpiendo el trata-
miento o terapia que estuviera llevando a cabo. Los aspectos con respecto a la comuni-
cacién que la persona sorda (oralista o signista) tendrd en cuenta seran: que el/la
profesional sanitario se tome su tiempo y esfuerzo para atenderla; que se tome tiempo
en vocalizar; que también utilice la gestualidad para la comunicacién; que conozca algo
las peculiaridades comunicativas de la Comunidad Sorda; que tenga servicio de interpre-
tacioén, que no le importe repetir una y otra vez la informacion con el fin de que sea en-

tendida por la persona; etc.

También relacionado con el tema de cambio de profesional, se puede dar que la persona
recorra largas distancias para ir la consulta, servicio o bien servicio de urgencias (Har-
mer, 1999; Steinberg et al., 2002; Sheppard, 2014) donde sabe que se puede comunicar
con mas o menos facilidad, ya que por ejemplo existe servicio de interpretaciéon o bien

que hay algun/a profesional que sabe lengua de signos, entre otros motivos.
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En algunas ocasiones, los problemas comunicativos y de acceso a la informacion hacen
que la persona sorda o bien no conozca o bien no entienda a qué nivel asistencial ha de
acudir para una determinada dolencia, o también, no haya entendido como obtener una
derivacion a un servicio concreto (Harmer, 1999; Sheppard, 2014). Esta situacion lleva a
que consulten niveles asistenciales no adecuados a su dolencia, que acudan al servicio de
urgencias por cualquier afeccion, que no sepan pedir derivacién a servicios concretos,
como son los servicios de salud mental, etc. Este hecho evidencia que las personas sor-
das participan mas de servicios curativos que no preventivos (Briccetti, 1987, citado en
Harmer, 1999; Pollard, 1994, citado en Harmer, 1999; Sheppard, 2014), hecho que a

largo plazo puede acarrear problemas en el cuidado y salud de la persona.

Algunas personas Sordas mencionan que intentan acudir lo menos posible a la consulta
(Haricharan et al., 2013) si no son por cuestiones que consideran graves (Harmer, 1999).
Otra situacion, en cambio, puede ser la contraria, que las personas sordas acudan en
exceso a la consulta ya que no consiguen saber que afeccién tienen o bien por dudas

constantes sobre aspectos de salud (Pereira y de Carvalho, 2010; Haricharan et al., 2013).

4.4.4 Barreras de adecuacidon/accesibilidad de los servicios de
salud

Como se ha ido mostrando, la atencion sanitaria puede resultar inaccesible para las per-
sonas sordas (oralista o signistas). Por ese motivo se observa que a las barreras de acce-
so a la informacion, de comunicacion y linglisticas y las de desconocimiento de los
profesionales de salud con respecto a la sordera y la Comunidad Sorda, se sumaran a las

barreras que suponen la no adecuacién/accesibilidad de los servicios de salud.

En el tema de la accesibilidad y la adecuacion de los servicios de salud, los Estados tie-
nen la responsabilidad de legislar a este respecto para poder ofrecer las mismas oportu-

nidades de acceso a toda la ciudadania:

Asi, la no prestacién en condiciones de accesibilidad universal de un bien
o servicio, independientemente de que lo preste la Administracion o los
operadores del mercado, ha de ser considerado un ataque al derecho civil
de igualdad de trato y, por tanto, un acto de discriminacién prohibido y
perseguido por el Ordenamiento juridico. (Pérez, 2006:41)



Es por ese motivo, y volviendo a Pérez (20006), que:

“(...) una persona con discapacidad no pueda tomar el metro o el autobus,
0 que una persona sorda no tenga medio de entrar en contacto con un
servicio de urgencias sanitarias (061, 112, etc.), no son meras molestias o
inconveniencias, sino verdaderos actos de discriminacién que, una socie-

dad democratica y avanzada, no puede permitir.” (Pérez, 2006:40-41)

Como he ido mostrando a lo largo de la tesis, en el Estado espafiol existen diversas leyes
que regulan tanto la accesibilidad, como los derechos y la inclusioén social de las perso-
nas con discapacidad, asi como el reconocimiento y el derecho al uso de la lengua de

signos esparfiola y catalana®’

. Textos legales que pretenden garantizar el acceso a la in-
formacion, a la comunicacién, asi como a los servicios puiblicos (en los que incluimos

los servicios de salud), en condiciones de igualdad.

A pesar de la importancia que supuso para la Comunidad Sorda la aprobaciéon de estas
leyes, su despliegue no ha resultado ser como se esperaba. Para la Comunidad Sorda,
estas leyes supusieron un hecho ilusionante y esperanzador, ya que por fin podrian ver
cumplidas las demandas que durante décadas se efectuaron desde el movimiento asocia-
tivo. Entre estas reivindicaciones se encontraban el derecho al uso de la lengua de sig-
nos, el que las familias pudieran optar a una educacién bilingiie para sus hijos/as, el ac-
ceso a los servicios publicos en igualdad de condiciones al resto de la ciudadania

(informacion accesible, servicios de interpretacién en lengua de signos, etc.), entre otras.

A dia de hoy, vemos como aun, a pesar de haber pasado casi diez afios de la ley estatal y
seis de la ley autonémica, la Comunidad Sorda continta encontrando dificultades en el
uso de su lengua, para acceder a la modalidad de educacion bilingiie y para acceder a los
servicios de salud sin obstaculos derivados de la falta de adaptacion de los servicios a las

personas con sordera.

En cuanto a las barreras de adecuacién/accesibilidad a los servicios de salud, nos he-
mos de remitir también a las barreras de acceso a la informacion general y de salud, que
ya hemos explorado con anterioridad. Asi, vemos como las informaciones que se pro-
porcionan desde los sistemas de salud, no estan adaptadas a las personas sordas (oralis-

tas o signistas). Todo lo que hace referencia a folletos informativos, documentos médi-

297 El Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de
derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social; la ey 27/2007, de 23 de octubre, por la que se reconocen las
lengnas de signos espanolas y se regulan los medios de apoyo a la commnicacion oral de las personas sordas; la Llei 17/2010, del 3
de juny, de la llengua de signes catalana, y el Estatut dantonomia de Catalunya del afio 20006.
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cos, consentimientos informados, alertas sanitarias, etc. no se encuentran adaptados a
las caracteristicas de las personas sordas (oralistas o signistas), asi como la falta de ma-
teriales elaborados en lengua de signos. Poniéndose de manifiesto la falta de cumpli-

miento de la legislacion vigente.

En cuanto al analisis de las barreras que suponen la no adecuacién/accesibilidad de los
servicios de salud a las personas sordas (oralistas o signistas), analizaré como son: pedir
citas; los momentos de espera a entrar a una visita o servicio de salud; en la consulta. Y
luego referidos a determinados servicios de atencién sanitaria como son: los servicios
de urgencias / emergencias prehospitalarias y urgencias hospitalarias; avisos de emergen-
cias por parte de las autoridades; servicios de salud especificos para la Comunidad Sor-

da, como son los de salud mental y neurologfa.

4.4.4.1 A 1a hora de pedir citas

Desde el primer instante en que una persona sorda (oralista o signista) se pone en con-

tacto con el sistema de salud o bien con un servicio de salud, aparecen las barreras.

Para poder solicitar una cita médica, una persona sorda (oralista o signista) ha de invertir
mas tiempo y esfuerzo que una persona sin déficit auditivo. Por ese motivo muchas ve-
ces es una tarea que encomiendan a familiares y amistades (Steinberg et al., 2005). En
primer lugar, si el servicio no tiene adaptacion telematica para poder solicitar cita por
internet, la persona se tendrd que desplazar al centro, ya que la via telefénica tampoco
sera viable. Una vez en el centro de salud, debera pedir el turno, si es que no existe nu-
meracion electronica y debera estar en constante alerta para poder escuchar su turno.
Ademas, tendrd que comunicarse con el/la profesional de recepcién y solicitar el dia y
hora. En esta interaccién, también podran aparecer problemas en la comunicacion,
como por ejemplo: que la persona sorda (oralista o signista) no tenga buena competen-
cia lecto-escritora para poder intercambiar mensajes a través de notas; que no tenga
buen nivel de lectura labial; que el/la profesional al hablatle no le mire directamente y
mire hacia abajo, que la comunicacién sea a través de un cristal; etc. Ademas, en ocasio-
nes, los avisos de cambios de citas o confirmaciones de cita para especialistas, se efec-
tuan por teléfono. La situacion ideal, que cada vez se implanta mas, es la utilizacién de
correo electronico, mensajetia por movil o correo postal, ya que si no la persona Sorda

corre el riesgo de perder la cita médica.



4.4.4.2 Mientras esperan a ser atendidos (salas de espera)®®

La persona sorda (oralista o signista) ha de preguntar cual es su turno y confirmar la
respuesta de la persona que se lo da. Ademas, ha de estar en continua alerta para que no
se le pase el turno y para ver que desde la consulta le estan avisando para pasat, situa-
cién que generara gran tension, ansiedad y angustia en la persona. Todas éstas son situa-
ciones que se solucionarfan si las salas tuvieran luces de aviso o paneles de aviso, donde
ademds las salas y consultas estuvieran numeradas, se pudiera reducir el ruido ambiental
para las personas con restos auditivos, los asientos estuvieran dispuestos hacia la puerta
de la consulta y en algunos casos se pudiera disponer también de dispositivos vibrado-

res que indiquen el turno de entrada a la consulta.

4.4.4.3 En la consulta

Una vez en la consulta médica se evidencian con gran claridad las barreras comunicati-
vas y linglisticas. Ademds, en la interaccidén con los/as profesionales de salud surgirin
toda una serie de barreras, que se uniran a las comunicativas y linglisticas y tienen que
ver con los conocimientos y actitudes que éstos/as tienen sobre la sordera y las petrso-

nas sordas (oralistas o signistas).

La situacion ideal, que con anterioridad ya he descrito, es aquella en que la persona sot-
da (oralista o signista) que por elecciéon optara comunicarse en lengua de signos en la
consulta, pudiera hacerlo. Y la segunda situacion ideal serfa aquella en que el propio
centro sanitario dispusiera de un servicio de interpretacion en lengua de signos, o al me-
nos del contacto de un servicio externo con el que disponer de un pool de intérpretes
para poder prestar servicio a las personas que asi lo solicitaran. Situaciones infrecuentes,

aunque ideales.

Lo habitual que se puede encontrar en la consulta una persona sorda signista es: una
consulta a la que ha tenido que acudir sin servicio de interpretacion, ya que no habia

disponibilidad®”’; que acuda con familia (en algunos casos menores) o amistades para

298 Véase por ejemplo: Harmer (19999; Ubido, Huntington y Warburton (2002); Iezzoni et al. (2004); Berry y
Stewart (2000); Lancet (2012).

299 Véase por ejemplo: Chilton (1996); Harmer (1999); Ubido, Huntington y Warburton (2002); Iezzoni et al.
(2004); Chaveiro y Barbosa (2005); Berry y Stewart (2000); Alexander, Ladd y Powell (2012); Hocker, Letzel y
Munster (2012); Napier y Kidd (2013); Haricharan et al. (2013).
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que le interpreten, obtenido una informacién resumida y en algunos casos sesgadas ya
que no se realizan por un/a profesional de la interpretacién®”; que atn acudiendo con
el servicio de interpretacion, el personal médico o de enfermerfa no acepte o se moleste
de esta figura profesional, generando situaciones de tension en la consulta™; que si la
persona ha acudido sola por decision propia o por circunstancias, tenga dificultades
para poder realizar una lectura labial adecuada™; que si decide comunicarse a través de
notas o bien es la situaciéon en la que se encuentra, no entienda las explicaciones que se
ofrecen por este medio™; que si la persona ademas de comunicarse a través de lectura
labial y notas, quiere poder aprovechar sus restos auditivos para poder captar mensajes
orales en la comunicacion, no pueda hacerlo porque el servicio no dispone de tecnolo-
gfa adecuada a ello (equipos de Frecuencia Modulada o emisoras FM*™ y bucle magnéti-
co™, entre otros) (Casaubdn y Nieto, 2011); que el servicio o centro no disponga de
otros dispositivos que faciliten la comunicacién como son las videollamadas con servi-
cio de interpretaciéon remota o dispositivos ya con cierta antigiiedad y en la actualidad

en desuso, como son el teléfono con tecnologia TTY /TDD.

Otro aspecto que los servicios de salud no contemplan, es a la hora de realizar determi-
nadas pruebas diagndsticas o bien tratamientos. Por ejemplo a la hora de realizar una
exploracion de rayos X, el/la técnico de RX o bien el/la radidlogo/a explica que parte
de la ropa se ha de quitar la persona y luego la deja sola en la sala de RX. En ocasiones,
la persona sorda (oralista o signista) no entiende que es lo que le han dicho exactamente
y se quita o bien toda la ropa o bien partes de ésta que no debia, ademas, cuando esta
sola no puede escuchar las instrucciones que le dan, con el consiguiente rubor o ver-
glienza por la confusion que le ha generado la falta de comunicaciéon (Steinberg et al.,
2002; Iezzoni et al., 2004; Berry y Stewart, 2000).

300 Véase por ejemplo: Chilton (1996); Harmer (1999); Chaveiro y Barbosa (2005); Berry y Stewart (2006);
Scheier (2009); Pereira y de Carvalho (2010); Alexander, Ladd y Powell (2012); Hocker, Letzel y Minster (2012);
Aragio et al. (2014).

301 Véase por ejemplo: Harmer (1999); Iezzoni et al. (2004); Pereira y de Carvalho (2010); Maio (2011); Cole y
Cantero (2015).

302 Véase por ejemplo: Harmer (1999); Steinberg et al. (2005); Scheier (2009); Pereira y de Carvalho (2010);
Alexander, Ladd y Powell (2012); Lancet (2012).

303 Véase por ejemplo: Harmer (1999); Steinberg et al. (2005); Pereira y de Carvalho (2010); Alexander, Ladd
y Powell (2012); Lancet (2012).

304 Sistemas que se utilizan para ampliar el sonido y sirven para complementar el audifono. Son de uso
individual, con un aparato receptor para la persona oyente y un apararato emisor para la persona que habla.

305 Sistema que consiste en un amplificador especifico para garantizar la inteligibilidad de la voz y la calidad
del audio. Existen una serie de micréfonos encargados de capturar la palabra y un area delimitada donde se
situara la persona con sordera para poder captar la sefial magnética para el audifono o el implante. Puede
favorecer a varias personas a la vez.

306 Véase por ejemplo: Harmer (1999); Ubido, Huntington y Warburton (2002); Iezzoni et al. (2004); Berry y
Stewart (20006); Steinberg et al. (2005).



4.4.4.4 Servicios de urgencias/emergencias prehospitalarias y
urgencias hospitalarias

Otro ejemplo de la no adecuacion/accesibilidad de los servicios, es el contacto con los
servicios de urgencias o emergencias médicas extrahospitalarias, asi como cuando una

persona Sorda acude por sus propios medios a un servicio de urgencias hospitalario.
E/ acceso a los servicios de nrgencias/ emergencias médicas extrahospitalarias:

A pesar de los cambios que se han ido produciendo y las posibilidades que ofrecen las
nuevas tecnologfas con respecto a la eliminacion de barreras de acceso, las personas
Sordas contintian encontrindose en dificultades para contactar con estos servicios
(Margellos-Anast, Estarziau y Kaufman, 2000).

El tema del contacto esta en mayor o menor medida resuelto, pero los problemas apare-
cen cuando los equipos de emergencias llegan al lugar donde se encuentra la persona
sorda (oralista o signista), para realizar la asistencia. Una vez allf aparecen las barreras
comunicativas y linglisticas, que hacen que se puedan producir errores diagnésticos
(Sheppard, 2014) y que generan incertidumbre, frustracion y ansiedad en la persona
atendida (Harmer, 1999; Iezzoni et al., 2004; Steinberg et al., 2005). También las barre-
ras actitudinales y de conocimiento de los/as profesionales de salud sobre la persona
sorda signista y la Comunidad Sorda, pueden generar practicas que limiten aun mas la
comunicacion y generen mas ansiedad, un ejemplo de ello serfa realizar procedimientos
en los que se limitara el uso de las manos para signar (como colocar catéteres en las ma-
nos) (Scheier, 2009), etc. El traslado del lugar de asistencia al centro hospitalario o de
salud también genera ansiedad y frustraciéon en la persona por varios motivos (lezzoni
et al., 2004; Steinberg et al., 2005): el hecho de estar solo/a; si tenfa acompafiante y no
se le ha permitido que vaya en la misma ambulancia; la falta de informacién sobre el

diagnostico, el motivo del traslado, el lugar a donde se le traslada, etc.

E/ acceso a los servicios de nrgencias hospitalarios:

Si la afeccion que sufre la persona sorda (oralista o signista), le permite poder solicitar
un/a intérprete en lengua de signos, facilitara el proceso de atencién ya que se podra
establecer comunicacién. En caso contrario, la persona se enfrentard a la no adecuacion
del servicio a sus caracteristicas tanto sensoriales como lingtiisticas, pudiéndose produ-

cir toda una serie de situaciones:
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- Situaciones generales que tienen que ver con que los avisos y las informaciones se

dan de manera oral/sonora, dejando a la persona Sorda sin saber si su turno ha
pasado o bien le estin buscando llamandola por el nombre, etc (Harmer, 1999;
Ubido, Huntington y Warburton, 2002; Iezzoni et al., 2004; Lancet, 2012). Los
folletos informativos a veces resultan dificiles de entender si se tiene una baja
alfabetizacion para la salud, como es el caso de muchas personas Sordas (Harmer,
1999; Alexander, Ladd y Powell, 2012; Berry y Stewart, 20006). El no poder explicar
adecuadamente en la lengua oral que es lo que le sucede, con lo que la persona
sorda (oralista o signista) puede tener un comportamiento que los/as profesionales
de salud pueden pensar que derivan de alguna alteracién psiquiatrica.
Comportamientos, por otro lado, que responden a una situacion de frustracién y
estrés generado por la imposibilidad de expresar que es lo que les sucede,
comprender determinadas situaciones y ademas de no saber si es grave o no
(Olazabal et al., 2014).

Sila persona va acompafiada por familiar o amigo/a también sordos/as signistas, en
algunos centros no se les permite la entrada al mismo lugar donde se efectia la
espera a ser atendido. Este hecho genera frustracién y ansiedad tanto en los/as

acompafiantes como en la propia persona (Harmer, 1999; Steinberg et al. 2005).

La persona sorda (oralista o signista), si estd sola, no escuchard las conversaciones
de lo que sucede a su alrededor, asi como las conversaciones entre los/as
profesionales de salud con respecto a su dolencia. La persona sorda (oralista o
signista) serd un testigo expectante sobre informaciones y decisiones que se tomaran
al margen de su consentimiento (Harmer, 1999; Steinberg et al., 2005; Berry y
Stewart, 2000).

Si la persona puede estar acompafiada de un familiar o amigo/a que también es
sordo/a signistas, se puede planteat la misma situacion anterior. Set las dos personas
testigos “mudos” de conversaciones que les atafien pero en las que no pueden
participar (Chilton, 1996; Harmer, 1999; Scheier, 2009). Las familias no seran

informadas adecuadamente por la falta de comunicacion.

Si la familia es oyente, la situaciéon también se puede repetir. La persona sorda
(oralista o signista) observara como la conversacion la centran los interlocutores
oyentes, muchas veces sin establecer contacto visual con la propia persona sorda,
limitando su derecho a estar informada, asi como a su autonomia (Chilton, 1996;
Harmer, 1999), llegandose a tomar decisiones de las cuales no ha participado la

persona Sorda (Harmer, 1999).

Chilton (1996) pone el ejemplo de una mujer sorda signista que acudié con su

marido a urgencias, como consecuencia de un infarto agudo de miocardio. La mujer



no entendia nada de lo que sucedia, de lo que le decian, ademds de no poder ver a su
esposo. Ella pidié, en continuas ocasiones, que le proporcionaran un/a intérprete
en lengua de signos, para poder comunicarse, pero el hospital no se lo proporciono.
La mujer no fue participe de las decisiones ni de los procedimientos que se llevaron
a cabo en su esposo. Finalmente, el marido fallecié y tampoco pudo acceder a la
informacién sobre todo el proceso, ni participar de las decisiones que se tomaron
una vez fallecido su esposo. Este caso, mostrado por Chilton, es un ejemplo de la
no adecuacién de un servicio a una determinada poblacién, que ademas tiene
reconocido su derecho a que le proporcionen ayudas técnicas (incluyendo la
interpretacion en lengua de signos) en la asistencia sanitaria, por ley (ADA). A pesar
de ser un caso de Estados Unidos y de hace tres décadas, es una situacién que se
puede dar a dia de hoy, a pesar de las legislaciones que regulan para evitar que

situaciones como ésta se produzcan.

A nivel general, con respecto a los servicios de interpretacion, es importante apuntar
que una situacion de urgencia médica puede acontecer en cualquier lugar, hora y cir-
cunstancia. Por lo tanto, este hecho condiciona que la persona disponga de servicio de
interpretacién o no. Las situaciones que una persona sorda se puede encontrar son
(Harmer, 1999; Steinberg et al., 2002; Iezzoni et al., 2004; Aharonson-Daniel, Tannen-
baum-Baruchi y Feder-Bubis, 2012; Hocker, Letzel y Minster, 2012; Cole y Cantero,
2015):

- Que la urgencia/emergencia suceda en dias festivos u horarios nocturnos, lo que

dificulta la localizacién de un/a interprete profesional pata ese instante.

- Que el centro de salud no disponga de servicio propio o externo de interpretacion

de lengua en signos.

- Que la persona tenga contratado un seguro médico con servicio de interpretacion,

pero para la urgencia el/la interprete no pueda acudir de inmediato.

- Que el centro de salud u hospital tenga entre sus trabajadores a alguna persona que
en un momento dado pueda hacer de intérprete (a pesar de no ser la situacion ideal),

pero que la urgencia se presente fuera del horario del/la profesional.

Todas estas situaciones, que ni el sistema ni los servicios contemplan, generan barreras
comunicativas y lingiifsticas en el acceso a los servicios. Todo ello, ademas se agrava por
la falta de informacién que los propios profesionales tienen sobre la legislaciéon y los

derechos de las personas sordas signistas (Scheier, 2009; Haricharan et al., 2013; Magrini
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y dos Santos, 2014). Asi como que las propias personas sordas signistas no sean conoce-
doras o bien no se vean con fuerzas de reclamar sus derechos (Scheier, 2009; Hocker,
Letzel y Miinster, 2012).

4.4.4.5 Avisos de emergencias por parte de las autoridades

En cuanto a los avisos sobre emergencias o catastrofes, sean éstas naturales, por acci-
dentes industriales, por ataques terroristas, etc., los sistemas de salud y las Administra-
ciones tienen una asignatura pendiente. En Catalufia la gestién de las emergencias se

realiza a través del Centro de Atencion 112 de Cataluna.

Uno de los grandes retos que se le plantean a la salud publica es la comunicacion efecti-
va, con diversas y vulnerables poblaciones, sobre la preparacion y respuesta ante los de-
sastres y otras emergencias de salud publica (Neuhauser et al., 2013; Ivey et al., 2014).
Con el fin de poder preparar a la poblacion ante una catastrofe, los Estados a través de
sus organismos pertinentes, elaboran documentos y materiales. Pero muchas veces sut-
ge la preocupacion de si estos documentos y materiales son accesibles y comprensibles
para toda la ciudadania (Engelman et al., 2013; Neuhauser et al., 2013; Ivey et al., 2014).
Existe evidencia de que la preparacion como la respuesta ante emergencias no esta lle-
gando con efectividad a determinadas poblaciones vulnerables, en especial, a aquellas
que se encuentran con barreras relacionadas con la alfabetizacion, lengua, cultura o dis-
capacidad (Aharonson-Daniel, Tannenbaum-Baruchi y Feder-Bubis, 2012; Neuhauser
et al.,, 2013; Ivey et al., 2014). Entre estos grupos vulnerables se encuentra las personas
sordas (oralistas o signistas). La ausencia del sentido auditivo, hace que muchos de los
sistemas ideados para avisar a la poblacion ante situaciones de emergencia, tales como
las alarmas sonoras, la obtencién y transmisién de informacién por radio y television (si
no se ofrecen subtitulos), resulten infectivos (Tannenbaum-Baruchi et al., 2014). Por lo
tanto y debido a todos estos factores, la poblacién con sordera se enfrenta a un mayor
riesgo de lesiones, muerte, pérdida de propiedades tal y como se evidenci6 en los ata-
ques terroristas a las Torres Gemelas de Nueva York en 2001 y en el huracan Katrina en
2005 (Aharonson-Daniel, Tannenbaum-Baruchi y Feder-Bubis, 2012; Engelman et al.,
2013; Neuhauser et al., 2013; Ivey et al., 2014).

Viendo las consecuencias que estas deficiencias tienen sobre las personas con deficien-
cia auditiva en general y de la Comunidad Sorda en particular, se empieza a considerar la
necesidad de trabajar conjuntamente con las personas sordas (oralistas o signistas), asi

como con la Comunidad Sorda a fin de poder elaborar programas formativos especifi-



cos para que la esta poblacion se encuentre informada, formada y sepa qué hacer ante
una situacion de emergencia (Engelman et al., 2013; Neuhauser et al., 2013; Ivey et al.,
2014). En otra de las cuestiones que se empieza a trabajar es como establecer canales
comunicativos validos para que la informacion, ante una emergencia llegue a la pobla-
cién con sordera, a fin de que inicien la evacuacion o las acciones pertinentes (Tannen-
baum-Baruchi y Feder-Bubis, 2012; Engelman et al., 2013; Neuhauser et al., 2013; Ivey
etal., 2014).

4.4.4.6 Servicios de salud especificos para la Comunidad Sorda:

En cuanto a la creacion de servicios sanitarios especificos para las personas sordas sig-
nistas, pondré como ejemplo principal el de la salud mental por su especial importancia
para el acertado diagnéstico y tratamiento, asi como servicios especificos de neurologia
sobre todo para el diagndstico precoz de patologias neurodegenerativas como setfan las

demencias.

Salud mental:

A pesar de la alta prevalencia de problemas de salud mental en las personas sordas sig-
nistas o con dificultades auditivas, el grado de pérdida auditiva no se ha demostrado que
se correlacione con la salud mental de la persona (Aguado y Trincado, 2012; Fellinger,
Holzinger y Pollard, 2012; Olazabal et al., 2014; Cole y Cantero, 2015;).

Existen estudios que muestran que las dificultades psicosociales en nifios/as con sorde-
ra, que tienen un nivel alto de habilidades lingiifsticas (signadas o habladas), es similar a
la de los/as nifios/as oyentes (Fellinger, Holzinger y Pollard, 2012). Estos datos ponen
de manifiesto la importancia de la comunicacién para el bienestar psicosocial de los/as
nifios/as con sordera, con independencia de la modalidad de la comunicacion o el gra-

do de pérdida auditiva (Polat, 2003).

Por otro lado, Jambor y Elliott (2005, citado en Fellinger, Holzinger y Pollar, 2012) re-
marcan la importancia del entorno social y de la participacion en la Comunidad Sorda
para que la persona tenga unas relaciones sociales positivas y una buena autoestima.
Todos ellos aspectos que repercuten positivamente en la salud emocional de las perso-

nas Sordas.

La importancia de la comunicacion es fundamental para que la persona sorda (oralista o
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signista) no se encuentre aislada, tenga una vida social, pueda expresar sus sentimientos
y temores, etc. Aspectos, todos ellos, fundamentales para una buena autoestima (Har-
mert, 1999; Olazabal et al., 2014). Steinberg, Sullivan y Loew (1998), mencionan que los
problemas de comunicacién son la causa primaria de los problemas de salud mental.
Algunos autores manifiestan (Glickman y Gulati, 2003; Fellinger, Holzinger y Pollard,
2012; Olazabal et al., 2014; Cole y Cantero, 2015) que las dificultades de adaptacion y las
generadas en la vida diaria como consecuencia de la sordera, asi como el aislamiento
social, derivado de vivir en una sociedad oyente, pueden ser generadores de patologia
mental. Los diagnésticos mas prevalentes suelen ser los trastornos de personalidad,
trastornos adaptativos o de comportamiento y trastornos de somatizacioén entre los que
estarfa la ansiedad (Olazabal et al., 2014). En cambio, la probabilidad de padecer esqui-
zofrenia, trastorno de personalidad paranoide y depresion, es la misma que en el resto
de la poblacion (Olazabal et al., 2013). Con respecto a estos ultimos diagndsticos, tam-
bién hay autores que manifiestan que la depresion, asi como la ansiedad, se puedan dar
con mayor frecuencia en las personas con sordera, sobre todo como consecuencia de
las barreras comunicativas (Steinberg et al., 2002; Kvam, Loeb y Tambs, 2007; Lancet,
2012). Otro aspecto que diversos autores mencionan y que no estin suficientemente
explorados o tratados es el de la ideacion suicida (Sheppard, 2014). En estos casos, lle-
gue la persona o no al intento autolitico, Sheppard (2014) menciona que en ocasiones y
a pesar de que la persona presenta lesiones o conductas ligadas con esta ideacion, no se

les pregunta ni por ello, ni por sus sentimientos o emociones.

Por otro lado, para un diagnostico y tratamiento adecuado en los trastornos o patologias
mentales, es necesario que se establezca un puente comunicativo eficaz y valido entre
los/as intetlocutores (profesionales y personas sordas signistas). El aspecto lingtisti-
co-cultural es importante para los/as profesionales de la salud mental a la hora de la
atencion a personas de diferentes origenes culturales, cuestion, que por otro lado no se
tiene en cuenta con la Comunidad Sorda (Landsberger y Diaz, 2011; Aguado y Trinca-
do, 2012; Glickman, 2013; Olazabal et al. 2014). Sobre este aspecto, un grupo de perso-
nas sordas signistas entrevistadas expresaron que la fluidez en lengua de signos es un
aspecto fundamental para los profesionales en salud mental y que un bajo nivel de co-
municacion con pacientes oyentes, de otros idiomas, no serfa tolerado por los profesio-
nales (Steinberg, Sullivan y Loew, 1998). Es por ello que el/la profesional ha de poder
entender el discurso que realiza la persona Sorda, para poder aproximar un diagnostico.
En psiquiatria, el discurso de la persona es fundamental para poder discernir entre una
patologia u otra, asi como para ver cémo éste se articula con la realidad de la persona.
Para ello, es un aspecto fundamental que el/la psiquiatra, psicélogo/a, enfermera/o en
salud mental puedan hablar en su mismo idioma: la lengua de signos (Landsberger y
Diaz, 2011; Aguado y Trincado, 2012; Glickman, 2013). Si esto no fuera posible, al me-



nos y como solucién no del todo 6ptima estatia la mediacion a través de un/a intérprete
en lengua de signos. Intérpretes a los que ya se les exige, en algunos estados de Estados

Unidos, una certificacion especial en salud y salud mental (Landsberger y Diaz, 2011).

En cuanto a la situacioén que las personas sordas (oralistas o signistas) se encuentra con
respecto al acceso a los servicios de salud mental, vemos que éstos no se encuentran

adaptados a sus caracteristicas y necesidades:

- Los/as profesionales en salud mental, tienen un conocimiento limitado de la sordera
y de sus implicaciones en la persona (en cuanto a salud emocional y mental se
refiere), sobre todo a las repercusiones que genera la falta de comunicacion y el

aislamiento social (Cole y Cantero, 2015).

- Los/as profesionales desconocen la lengua de signos y la Comunidad Sorda y por lo
tanto en las descripciones de los trastornos psicopatologicos, no se tienen en cuenta
ni a la lengua de signos como lengua plena, ni los aspectos idiosincrasicos de la
Comunidad Sorda. Es importante destacar que la base de la evaluacion y de la
intervencién en salud mental estda en la entrevista, ya que ésta constituye la
herramienta bésica del vinculo terapéutico (Aguado y Trincado, 2012). El hecho de
no conocer la lengua de signos, hace que ni se observe ni se analice el discurso en la
lengua propia de la persona Sorda ni que se les tenga en cuenta como miembros de
una comunidad diferenciada (Paijmans, Cromwell y Austen, 2006; Scheier, 2009;
Landsberger y Diaz, 2011; Aguado y Trincado, 2012; Cole y Cantero, 2015). Un
cjemplo de ello es el diagnéstico de determinados trastornos como es la
esquizofrenia, cuyo sintoma clave es el de las alucinaciones auditivas. Personas
Sordas que nunca han tenido audicién, mencionan que las tienen (Paijmans,
Cromwell y Austen, 2006; Aguado y Trincado, 2012; Lancet, 2012; Pedersen y
Nielsen, 2013; Cole y Cantero, 2015;). En las personas Sordas signistas, estas
alucinaciones son visuales o somaticas y pueden venir acompanadas de la experiencia
de “oir voces™: refieren como fantasmas o gente que se comunica con ellos a través
de la lengua de signos y/o dactilologia, la visién de labios en movimiento y
realizacion de lectura labial, etc. Por lo tanto, los profesionales han de tener una

actitud flexible y sensible a las experiencias relatadas por la persona Sorda.

- Relacionado con el punto anterior, los servicios de salud no tienen en cuenta o bien
niegan los aspectos culturales de la Comunidad Sorda y sélo prima la perspectiva
biomédica que considera a la persona Sorda como discapacitada. Hste aspecto
favorece su marginacioén, propiciando una situacién de vulnerabilidad en cuanto al

acceso al cuidado psiquidtrico y de salud mental. Es por ello que algunos autores
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mencionan que el aspecto que ha de primar en la clinica psiquidtrica de las personas
Sordas ha de ser el que considera el doble estigma que soportan: el de enfermedad
mental y sordera (Cole y Cantero, 2015). En este sentido Paijmans, Cromwell y
Austen (2006), mencionan que el/la profesional ha de ser capaz de dar sentido a las
experiencias de estas personas sordas signistas, y para ello han de tratar de liberarse
de las concepciones “oyentes” que sobre la sordera y las personas Sordas se tiene.
Otros autores también aludiran a la necesidad de una practica clinica “transcultural”
para el abordaje de la Comunidad Sorda (Olazabal et al., 2015)

- Las terapias grupales, como parte del tratamiento, son muy limitadas para las
personas sordas (oralistas o signistas), y las que se llevan a cabo mas que beneficiosas
resultan ser una experiencia estresante y frustrante para la persona, debido a los
problemas de comunicacion. Cuando se decide prescribir la terapia grupal a una
persona sorda, se realiza sin pensar en las dificultades que le ocasionara. Dificultades
que se presentarin tanto por su competencia oral, como por encontrarse en un
grupo de personas oyentes y no poder participar de las conversaciones simultaneas
que se presenten. Aun en el caso de una buena competencia de lectura labial o del
uso de intérpretes en lengua de signos, la persona sorda signista no podra atender a
mas de un/a intetlocutor/a a la vez, perdiéndose el dinamismo conversacional que
se establece en este tipo de terapias y resultando un recurso terapéutico ineficaz y

una experiencia estresante para la persona (Steinberg, Sullivan y Loew, 1998).

Como consecuencia de todo este panorama, lo que suele suceder es que el diagnéstico
acertado se demora. Que en muchas ocasiones se instauren tratamientos que mas que ir
a la causa, intenten paliar la sintomatologfa, pongamos el caso de tratamientos para la
ansiedad sin ir a la causa que la origina que podtia ser la falta de comunicacién y/o aisla-

miento social, etc.

Ademas, y como resultado de las vivencias negativas (Steinberg, Sullivan y Loew, 1998;
Fellinger, Holzinger y Pollard, 2012) con los servicios de salud mental, o por la incapaci-
dad de conocer los circuitos asistenciales que conducen a los servicios de salud mental,
muchas personas sordas deciden realizar sus consultas con otras personas de su comu-

nidad para que les ofrezcan soporte y refugio (Steinberg, Sullivan y Loew, 1998).

Servicios de nenrologia:

Las personas sordas signistas sufren de una falta de representacion que se hace evidente

en las referencias clinicas, asi como en las inadecuadas evaluaciones clinicas que se les



realiza (Atkinson y Woll, 2012). Este aspecto puede traer consecuencias tanto en el diag-
nostico como en los tratamientos. Ejemplo de ello, son los estudios de demencia, que
en las personas sordas signistas muestran que se realizan de manera tardia (Marshall et
al., 2003; Atkinson et al., 2011). Atkinson y Woll (2012) mencionan que no existen ins-
trumentos validados para el diagnodstico, que se encuentren adaptados a las personas
sordas signistas. Los autores también apuntan, que el uso de intérpretes para la realiza-
cién de éstos diagnosticos también puede producir errores diagnodsticos ya que la vali-
dez psicologica que se deriva del andlisis del discurso de la persona, puede perderse en la
traduccién/interpretacion. Para evitar estos problemas, Atkinson y Woll (2012) remar-
can la necesidad de la creacion de servicios de neurologia especializados en pacientes

sordos signistas, a fin de evitar estos problemas.

4.5 Personas con sordera y aspectos facilitadores en el acceso
al sistema de salud

Para la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salnd -CIF, faci-
litadores “son todos aquellos factores en el entorno de una persona que, cuando estin
presentes o ausentes, mejoran el funcionamiento y reducen la discapacidad” (OMS,
2001:332). Estos factores incluyen tanto: el ambiente fisico; la disponibilidad de tecno-
logfa asistencial adecuada; factores actitudinales positivos hacia la discapacidad y las pet-

sonas que la padecen;

De entre los factores se incluyen:

(...) que el ambiente fisico sea accesible, la disponibilidad de tecnologia
asistencial adecuada, las actitudes positivas de la poblacion respecto a la
discapacidad, y también los servicios, sistemas y politicas que intenten au-
mentar la participacién de las personas con una condicién de salud en to-
das las areas de la vida. (OMS, 2001:332) Los facilitadores pueden prevenir
que un déficit o limitacién en la actividad se convierta en una restriccion
en la participacion, puesto que contribuyen a mejorar el rendimiento real
al llevar a cabo una accién, con independencia del problema que tenga la
persona trespecto a la capacidad para llevar a cabo dicha accién. (OMS,
2001:332)
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Pero ademas, estos factores favoreceran la participacion de la persona con discapacidad

en la sociedad, ya que:

Los facilitadores pueden prevenir que un déficit o limitacién en la activi-
dad se convierta en una restriccion en la participacién, puesto que contri-
buyen a mejorar el rendimiento real al llevar a cabo una accién, con inde-
pendencia del problema que tenga la persona respecto a la capacidad para
llevar a cabo dicha accion. (OMS, 2001:332)

Como ya se ha ido mostrando a lo largo del apartado anterior, las personas con sordera,
sean éstas oralistas o signistas, se encuentran con toda una serie de barreras en el acceso
e interaccion con los servicios de salud. Por lo tanto, las situaciones facilitadoras supon-
dran que la persona con sordera pueda disfrutar de una ciudadania plena y participativa.
Pero, a dia de hoy, estos aspectos o factores facilitadores no se encuentran por completo
en el dfa a dia de la persona con sordera. La situacion ideal serfa aquella en la que no
hiciera falta plantearse ni las barreras ni los aspectos facilitadoras que se encuentran en
la sociedad y que o bien impiden o bien facilitan la participacién plena de la persona con
sordera en la sociedad. Situacion ideal, que desafortunadamente no se da, ni en las per-
sonas con sordera (oralistas o signistas), ni en otras personas con otras discapacidades,

ni en otras comunidades, ni en otros colectivos.

Pero como no todo son factores negativos con respecto al acceso al sistema de salud, en
el presente apartado intentaré mostrar algunos ejemplos de acciones concretas o bien
servicios concretos que se han pensado y adaptado para evitar o salvar las barreras que
la persona sorda (oralistas o signistas) se encuentra en su interacciéon con los servicios
de salud. Ejemplos que ilustrardn toda una serie de buenas practicas, pero que también
han de servir al sistema de salud y servicios sanitarios, para ver de qué manera se pue-
den llevar a cabo medidas efectivas para la atencion de las personas sordas signistas.
Buenas practicas que, ademas, fomentaran la libertad de eleccion y el derecho a la auto-

nomia de las personas sordas.

Para el analisis, me centraré en los aspectos facilitadores en cuanto a: la adecuacién/ac-
cesibilidad de los materiales divulgativos e informativos con respecto a la salud; la ade-
cuacién/accesibilidad de los servicios de salud; y conocimientos y actitudes positivas de

los/as profesionales de la salud.

Como aspecto importante a mencionar, es necesario remarcar que los aspectos facilita-
dores no siempre se encuentran de manera homogénea en todos los territorios, ni en

todos los servicios. Pero ademas, puede que aunque existan, éstos no sean constantes y



que varien, o que no sean de una calidad 6ptima deseable, etc. Aunque son aspectos in-

teresantes de analizar, no sera éste el objetivo en la presente tesis.

4.5.1 Adecuacion/accesibilidad de los materiales divulgativos e
informativos con respecto a la salud

Que los materiales, tanto divulgativos como informativos sobre aspectos de salud/sani-
dad, estén adaptados y por lo tanto en formato accesible para las personas sordas (ora-
listas o signistas) puede ayudar a incrementar la alfabetizacion para la salud de las mis-

mas.

Existen multiples experiencias de adaptacion de materiales sobre salud, realizadas en
diferentes paises. Como ejemplo de ello, diversos estudios llevados a cabo en EEUU,
muestran que la adaptacién de estos materiales supuso un incremento en el conocimien-
to de las personas sordas sobre determinados aspectos de salud®’. Que la persona sorda
incremente sus conocimientos sobre aspectos de salud, también hara que tenga un ma-
yor control sobre su propio cuidado y salud (Wang et al., 2010). Pero ademas, que estos
materiales se adapten a las peculiaridades de las personas sordas, prevendria y reducitia

las desigualdades en el ambito de la salud. Por ello, y parafraseando a Pollard et al.:

The reduction and prevention of health disparities in the deaf population
may depend heavily on the creation and distribution of such adapted
health education material. Researchers, educators, policy makers, and
funders concerned with health disparities should recognize that the Amer-
ican deaf population is a particularly at-risk group and allocate reasonable
efforts and resources to address this minority language population’s health
education needs. (Pollard, et al., 2009:237)

Con este objetivo han ido surgiendo diferentes iniciativas, que nacen del tejido asociati-
vo de la Comunidad Sorda, con el fin de aproximar y hacer accesible la informacion so-
bre aspectos de salud y sanitarios a las personas sordas signistas. Como ejemplo de ello,

mostraré diferentes portales web donde la informacién alojada también se encuentra en

307 Para ampliar la informacion sobre algunas de estas experiencias, véase, por ejemplo: Kaskowitz I1I et al.
(2006); Choe et al. (2009); Pollard et al. 2009); y Wang et al. (2010). En estos articulos se relatan intervenciones
llevadas a cabo con personas sordas (signistas y oralistas). En estos estudios se adaptan una serie de materiales,
creados para la poblacién en general. Materiales sobre aspectos de prevencién y cribado de cancer, que se
realizaron en formato video con informacion en lengua de signos y subtitulado.
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video interpretado y subtitulado.

Portal web del UC San Diego Moores Cancer Center'™, de la Universidad de California en
San Diego: desarrolla un programa educativo sobre el cancer en American Sign Language.
Los organismos encargados de desarrollar este programa son el National Cancer Institute
(NCI), la UC San Diego, el National Association of the Deaf, el Deaf Community Services of
San Diego (DCS), la Gallandet University, la Registry of Interpreters for the Deaf (RID), asi
como otras asociaciones de la Comunidad Sorda de EEUU. En la seccion que esta web
tiene sobre recursos a los pacientes, existe un apartado especifico dirigido a personas
sordas signistas u oralistas (Deaf and Hard of Hearing) en el que se encuentran alojados
diferentes videos (interpretados en lengua de signos y subtitulados) sobre su programa
de educacién sobre el cancer’™. Estos videos, realizados desde el afio 2004, tratan los
diferentes tipos de cancer mas prevalentes en la poblacion norteamericana; la web con-
tiene un glosario para proporcionar explicaciones y descripciones sobre términos clini-

COS.

Otro ejemplo es el de la Charity SignHealth. En su pagina web se aloja todo tipo de infor-
maciones sobre aspectos de salud y acceso al sistema de salud que se realizan desde su
organizacion. De entre los proyectos que SignHealth ha llevado a cabo se encuentra un
estudio sobre la salud y el acceso al sistema de salud de la Comunidad Sorda, realizado
en varias fases entre 2010 y 2014. A partir de los resultados de este estudio inician toda
una campafa de sensibilizacion y formacion para los profesionales de la salud, asi como
videos interpretados en lengua de signos sobre informacién de caricter sanitario, videos
de testimonios de personas sordas signistas sobre su experiencia con los servicios de
salud, etc. SignHealth tiene también un perfil de Facebook® muy activo, en el que se van
afladiendo todas las actividades, campanas, nuevos videos signados que se afiaden a su
web sobre temas de salud; también tiene un canal de Youtube® donde se van alojando

todos los videos en lengua de signos que elaboran, etc.

En el Estado espafiol, la Federacion Andaluza de Asociaciones de Personas Sordas
(FAAS) en su portal web tiene una seccién denominada “Salud en LSE”. En esta sec-
cién pone a disposicion de la persona sorda signista toda una serie de documentos rela-
cionados con el cuidado de la salud en lengua de signos; ademas, también proporciona
toda una serie de enlaces a otras web de interés donde la informacion se encuentra
adaptada en lengua de signos. Como ejemplo de documento adaptado a la lengua de

signos, se encuentra la adaptacion de los contenidos de la “Guia Practica de Salud” que

308 Paraampliar informacion sobre esta web: http://cancer.ucsd.edu/Pages/default.aspx [consultada, 10 junio
de 2016].

309 Se puede visitar esta seccion en su pagina web: http://cancer.ucsd.edu/coping/resources-education/deaf-
info/Pages/default.aspx [consultada, 10 junio de 2016].



elaboré la Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria (SEMFYC)*'’. La
Federacion Andaluza de Personas Sordas (FAAS), junto con la SEMFYC, adapté los
contenidos de consejos médicos que inclufa la guia a la lengua de signos realizando mas

de 40 videos sobre tematicas de salud muy diversas®"!

. Otro ejemplo al que da acceso la
seccion sobre salud de la web de 1a FASS, es al enlace de la Guia Formativa en Autocui-
dados para Personas Sordas con Diabetes®?, asi como otro apartado con pictogramas
en lengua de signos dirigido tanto a profesionales sanitarios como a personas sordas

signistas®".

También en el Estado espafiol, surgen otras iniciativas no vinculadas al tejido asociativo,
peto si relacionadas con la inquietud que muestran algunos/as profesionales de la salud
por proporcionar una atenciéon adecuada y centrada en las necesidades comunicativas
que puedan presentan las personas sordas (oralistas o signistas). Ejemplo de ello estd en
un documento de pictogramas elaborado por la enfermera Raquel Ule para mejorar la
comunicacion de la persona sorda con el personal de enfermerfa y de medicina a través

de pictogramas, que representarian distintos sintomas®'.

4.5.2 Adecuacion/accesibilidad de los servicios de salud como
aspecto facilitador

La adecuacion de servicios pasa tanto por la adaptacion del entorno fisico, como por la

disponibilidad de los elementos necesatios para favorecer una comunicacion y acceso a

310 La referencia de la guia es Espinas J, Vilaseca ]. coord. (2005) Guia prictica de la SALUD. Barcelona,
Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC); y se puede consultar en: http://www.
srmfyc.es/guia-practica-de-la-salud/ [consultada, 10 junio de 2016].

311 Estos videos se pueden consultar en: https://www.semfyc.es/formacion-y-recursos/guias/guia-practica-
de-la-salud/videos-para-petsonas-sordas/ [consultada, 10 junio de 2016].

312 Esta gufa, elaborada por la Fundacién Andaluza Accesibilidad y Personas Sordas, se encuentra alojada en
el portal web Mundo Signo, habiendo sido promovida por la FAAS y subvencionada por la Consejerfa de Salud
de la Junta de Andalucia. Se puede consultar en: http://Ise.mundosigno.com/campus/guia_diabetes/index.
html [consultada, 10 junio de 2016].

313 Esta seccién recibe el nombre de “Pictogramas en Lengua de Signos” y se puede visitar en el siguiente
enlace: http://salud.faas.es/Index.html [consultada, 10 junio de 2016].

314 Ule realizé un estudio sobre el proceso comunicativo entre los/as profesionales de enfermeria y pacientes
sordos/as, que presenté en las VIII Jornadas de Investigaciéon e Innovacién Enfermera Conocer-nos,
organizadas por el Colegio de Enfermeria de Guipuzkoa (COEGI) en noviembre de 2014 y que recibi6 el
Premio del Publico. Después de recibir este premio empezé la elaboracion del documento de pictogramas. Para
ampliar informacién puede consultarse: http://www.diariovasco.com/sociedad/salud/201508/24 /enfermera-
disena-pictograma-para-20150824001105-v.html [consultada, 10 junio de 2016]; y http://www.coegi.org/
Canales/Ficha.aspx?IdMenu=0¢920692-2898-41f3-8085-d15d285281ca& Cod=e523b206-92f6-4df6-846b-
3£8¢3323404d&Idioma=es-ES [consultada, 10 junio de 2016].
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la informacién adecuada entre profesionales y personas sordas (oralistas o signistas).
Esta adecuacion, en la normativa del Estado espafiol’” recibe el nombre de “accesibili-
dad universal” y tanto hace referencia a los entornos fisicos como a los procesos, pro-

ductos y servicios.

Cada vez mas centros y servicios en nuestro entorno adaptan los sistemas de aviso audi-
tivo (megafonias, avisos para el paso a consulta, etc.) a sistemas visuales (pantallas don-
de se escriben avisos y/o donde se da el orden de entrada en las consultas). Por otro
lado, la adecuacion de los servicios a las ayudas técnicas para mejorar la audicion en las
personas sordas (oralistas o signistas) con restos auditivos, como son los equipos de
Frecuencia Modulada o emisoras FM y el bucle magnético, no se encuentra tan extendi-

da en los centros o servicios de salud de nuestro entorno.

En cuanto a los servicios de interpretacion en lengua de signos, éstos en la mayoria de
casos no son ofertados por los propios centros sanitarios, sino por el tejido asociativo.
Estos servicios pueden ser sufragados tanto por las cuotas de los/as propios afiliados a
las asociaciones de sordos signistas, como servicios subvencionados por las diferentes
administraciones, como serfa el caso de FESOCA. Que los servicios de interpretacion
sean accesibles, o sea, que la persona sorda signista pueda acceder a ellos en el momento
en que los necesita y que éstos estén disponibles, resulta esencial para la libertad y auto-

nomia de las mismas.

Como ejemplos de experiencias llevadas a cabo por centros de salud, esta la llevada a
cabo por el Centro de Atencién Primaria (CAP) Rio de Janeiro, en Barcelona™®. En
2007 y a raiz de una reclamacion al centro, efectuada por un/a usuatio sordo/a signista,
el centro se planteo la necesidad de implementar medidas para mejorar la atencion al
colectivo de personas sordas, ya fueran signistas u oralistas. El objetivo era disminuir las
batrteras comunicativas con las que se encuentran estos/as usuatios. Y para ello se plan-
tearon toda una serie de medidas en diferentes CAP’s (Turd de la Peira i Vilapiscina)
como fueron: sesiones formativas a los profesionales sanitarios de estos centros; facili-
tar un/a intérprete en lengua de signos a todos/as usuatios que asi lo solicitaran; y la

instalacién de bucles magnéticos.

317

Otro ejemplo, en este caso de hospital, es el de San Rafael de Barcelona’”. El centro, en

2012, puso en marcha un protocolo de actuacién para la atenciéon, durante todo el pro-

315 Con normativa me refiero, entre otras, al Rea/ Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el gue se aprueba
el Texcto Refundido de la 1ey General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social.

316 Se puede consultar la noticia en: http://www.prosperitat.otg/es/node/160 [consultada, 15 de octubre de
2014].

317 Puede consultarse la noticia en: http://agencias.abc.es/agencias/noticia.asprnoticia=1512811 [consultada,
10 enero de 2014].



ceso asistencial, de las personas sordas signistas. El centro que disponfa de una auxiliar
de clinica, formada en lengua de signos, protocoliza que cuando acude al centro una
persona sorda, ésta serd acompafiada durante el proceso asistencial por esta profesional

del centro.

En otro hospital, como es el Hospital Virgen del Rocio®® de Sevilla, en 2011 se puso en
marcha un servicio pero en este caso con voluntarios que hablaban lengua de signos,
con el fin de salvar la barreras comunicativas de las personas sordas signistas durante el

proceso asistencial.

También existen mutuas de asistencia sanitaria que ofrecen en su cartera de servicios
interpretacion en lengua de signos. Este es el caso mutua Assistncia Sanitaria Col legial™,
que ofrece servicio de interpretacién en lengua de signos a sus mutualistas sordos sig-

nistas.

La video interpretacion es otra de las herramientas que se estan impulsando en los alti-
mos afios, a falta de disponibilidad de intérpretes en lengua de signos. La plataforma de

video interpretacion Svisual®

. La Fundacién CNSE para la Supresioén de las Barreras
de Comunicacién en colaboracién con la Confederacién Estatal de Personas Sordas
(CNSE) puso en marcha en 2009 este servicio gratuito, gracias también al apoyo del
Ministerio de Industria Turismo y Comercio, el Ministerio de Educacion, Politicas So-
ciales y Deporte y Telefénica. Svisual, ademas de permitir el uso de la lengua de signos
(espafiola y catalana) también permite elegir otras modalidades de comunicacién como
son el signo y voz, la mensajerfa instantanea, el chat o el video mail. Svisual permite que
la persona sorda signista pueda realizar gran cantidad de gestiones, ademds de tener
convenio con multitud de empresas e instituciones para que en sus servicios de atencién
al cliente intermedie Svisual®*!. En cuanto a Svisual en los servicios de salud, ésta se ha
empezado a utilizar en los servicios de urgencias de diferentes hospitales, como por
ejemplo el Hospital Reina Sofia de Tudela™. Ademds de la plataforma Svisual, otros

centros de salud del Estado espafiol empiezan a utilizar servicios de video interpreta-

318 Puede consultarse la noticia en: http://www.juntadeandalucia.es/salud/sites/csalud/contenidos/
Noticias/2011/05/dial0/Noticial 5624 [consultada, 10 enero de 2014].

319 Puede consultarse la informacién en su web: https://www.asc.es/es/personas-sordas [consultada, 10 enero
de 2014].

320 Servicio ofrecido las 24h de los 365 dias del afio. Para mas informacién: http://www.svisual.org/
[consultada, 10 mayo de 2016].

321 Servicios como: el teléfono 016 de asesoramiento e informacién en materia de violencia de género.
Organismos como: la Universidad de Elche; ADIF; diferentes ayuntamientos, diputaciones y administraciones
publicas de diferentes autonomias; empresas como Vodafone; MAPFRE Seguros; Iberdrola; Halcon Viajes, etc.

322 Puede consultarse la nota de prensa emitida pot el Gobierno de Navarra en: http://www.navarra.es/NR/
rdonlyres/4E8B2EDC-94C1-4E34-A665-A337FBDAEC79/307329/Sistemavideointerpretacionlenguasignos.
pdf [consultada, 10 mayo de 2016].
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cién a través de otras plataformas virtuales.’”

Como experiencias de servicios especialmente disefiados para la atencion de personas
sordas (signistas u oralistas) estan el servicio de 112 y diferentes unidades de atencién

en salud mental para personas sordas.

En Catalufia, la gestion de las emergencias (ya sean sanitarias-extra hosptialarias, policia-
les o de otra indole) se realizan a través del Centro de Atencién 112 de Catalufia o tam-
bién denominado CAT112 (Contact Center, 2014). El sistema de gestion se basa en un
conjunto de plataformas comunes e interconectadas que facilita el intercambio de infor-
macién y realizaciéon de operaciones entre los diferentes Centros de Atenciéon de Emer-
gencias (CAE). En estos CAE se encuentran integrados: el Servicio de Emergencias
Médicas (SEM), Sala de Control Conjunta de la ciudad de Barcelona, Centro de Emer-
gencias de Catalunya de Proteccion Civil (CECAT), Agentes Rurales, Policias locales,

Policia Nacional espafiola y Mossos d’Esquadra.

Las llamadas a los servicios de emergencias se realizan a través del numero de teléfono
112, aunque todavia se pueda utilizar el anterior que era el 061 (para emergencias médi-
cas). Numero universal, gratuito y permanente que se establece como dnico para la
asistencia a la ciudadania en cualquier tipo de emergencia, ya sea sanitaria, de incendios,
salvamento, de seguridad ciudadana, etc. Es un nimero utilizado por gran cantidad de
paises y que en el anio 2008 la Unién Europea lo dispuso como numero de emergencias
en todos los Estados miembros. Estas llamadas son gestionadas desde los Centros de
Atencion y Gestion de Llamadas de Urgencia 112 Cataluna y una vez clasificada el tipo

de emergencia se ponen en marcha los recursos necesarios para atender la alerta.

El contacto con estos servicios se ha venido realizando por via telefénica a través de
comunicacion oral (Raya et al.,, 2003; Margellos-Anast, Estarziau y Kaufman, 2000),
aunque en algunas comunidades auténomas se ide6 un sistema a través de pictogramas
(a los que se les asignaba un cédigo) para que la informacion se enviara por FAX
(Raya et al., 2003; Power, Power y Horstmanshof, 20006). Con la aparicién de la telefonfa

movil, algunos servicios desarrollaron también el aviso a través de los short message systems

323 Para ampliar esta informacion pueden consultarse las siguientes noticias: http://www.lavozdegalicia.es/
noticia/santiago/2013/01/04/videotraduccion-acerca-oyentes-sordos-sanidad/0003_201301S4C5994.htm
[consultada, 10 mayo de 2016]; y http://www.lavozdegalicia.es/noticia/santiago/2013/01/03/scrgas-estrena-
rn-santiago-sistema-videointerpretacion-consulta-personas-sordas/0003_2013011357211503283754.htm
[consultada, 10 mayo de 2016].

324 El uso del FAX estaba muy extendido en la Comunidad Sorda, asi como dispositivos telefénicos TTY
(tenfa impresora integrada, permitia escritura, contestador de texto, emision de luz intermitente que se encendia
cuando se recibia una llamada, etc.). Con la llegada de los teléfonos méviles, que permitian la comunicacién con
sms, asi como con la comunicacion a través de internet, el FAX se ha ido utilizando cada vez menos, a pesar de
ello atin hay personas Sordas que los contintan utilizando, al igual que los teléfonos TTY.



o sms*” (Power y Power, 2004; Powert, Power y Horstmanshof, 2006). En la actualidad
estamos viendo la aparicién de aplicaciones moviles que permiten el contacto con los

servicios de emergencias para facilitar el rescate y/o atencion™.

En cuanto las unidades de atencién en salud mental para personas sordas, en la actuali-
dad, en el Estado espafiol existen dos como tal: la Unidad de Salud Mental para sordos
del Hospital Gregorio Maraiién®’ de Madrid, creada en 2001; y la Unidad de Psiquiattia
en el Hospital de Basurto de Bilbao, que atiende a “personas sordas y con discapacidad
auditiva de cualquier grado” (Olazabal et al., 2014), creada en 2011. Estas unidades se
encuentran adaptadas a las necesidades comunicativas de las personas sordas (oralistas o
signistas) estando dotadas de personal sanitario competente en la lengua de signos, para
asi poder realizar una atencion sin barreras comunicativas, en el caso de personas sordas

signistas.

Como unidad especializada, aunque no ubicada en un centro publico de salud, se en-
cuentra en Catalufa la Unitat Especialitzada d’Atencids als pacients Sords (UEAS) de la
Fundaci6 Vidal i Barraquer. Esta unidad consta de un equipo de asistencia psicologica y
psiquiatrica especialista en atencion a personas con sordera, ademas de disponer de pro-
fesionales competentes en Llengua de Signes Catalana. Su puesta en marcha fue en 1997 y
fue a través de la Federacié de Persones Sordes de Catalunya (FESOCA) en convenio

con el CatSalut.

A nivel internacional, Mufioz et al. (2011) muestran en su articulo una serie de experien-
cias como ejemplos de buenas practicas. De los ejemplos que muestran, destaco dos: el
Deaflink Newcastle Project y 1os Deaf Commmnnity Health Worker Initiative.

El Deaflink Newcastle Project, Mufioz et al. (2011) lo describen cémo:

325 En el Estado espafiol, este sistema lo han ido adoptando diferentes Comunidades Auténomas. A modo de
ejemplos: desde diciembre de 2012 en Castilla-L.a Mancha, puede verse la noticia en: http://www.abc.es/
toledo/20121211/abcp-personas-sordas-pueden-acceder-20121211.html [consultada, 5 de mayo de 2016]; desde
diciembre de 2013 en Catalufia, puede consultarse la informacion en: http://sac.gencat.cat/sacgencat/AppJava/
organisme_fitxa.jsp?codi=10606 [consultada, 5 de mayo de 2016]; desde abril de 2015 en Extremadura, puede
verse la  noticia  en:  http://www.hoy.es/extremadura/201504/11/estrena-asistencia-mediante-chat-
20150411002017-v.html, [consultada, 5 de mayo de 2016].

326 En estos momentos, con la irrupcion de las nuevas tecnologfas y el desarrollo de las aplicaciones méviles
(APPs), se empiezan a desarrollar algunas especificas para contactar con los servicios de emergencias médicos.
A modo de ejemplos muestro: My112 que contiene geolocalizacion y se ha desarrollado por Centro de Atencién
112 de Catalufia junto con Telefénica y que actualmente da cobertura a otras Comunidades Auténomas, se
puede consultar en http://112.gencat.cat/es/que-fem/apps-pet-dispositius-mobils/ [consultada, 5 de mayo de
2016]; Alpify, que también permite geolocalizacion y que estd operativa en diversos paises, contactando con los
servicios de emergencias del lugar donde se encuentre la persona, se puede consultar en https://itunes.apple.
com/app/alpify/id622546357 [consultada, 5 de mayo de 2016].

327 Puede ampliarse la informacion en: http://www.madrid.org/cs/
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Deaflink es un proyecto de la iniciativa Newcastle Healthy City que, desde
1998, forma parte de la Red Internacional de Ciudades Sanas de la OMS.
Este proyecto comenzé en el afio 2001 y se fij6 como objetivo prioritario
para el periodo 2000-2005 empoderar a comunidades vulnerables (entre
ellas las de personas sordas usuarias o no de lengua de signos) para que
puedan influir en las decisiones que afectan mas directamente sus vidas.
(Mufioz et al., 2011:76)

Resumiendo a Mufioz et al. (2011), en el Deaflink Newcastle Project a partir de unos ambi-
tos prioritarios de actuacién (identificados en una conferencia previa) constituye toda
una serie de lineas de accion. Estos ambitos prioritarios de accién eran: educacion, sa-
lud, servicios publicos y seguridad ciudadana. A partir de aqui se crean alianzas con los
diferentes sectores implicados en las lineas prioritarias con el fin de introducir “cambios
en las politicas y actitudes en materia de igualdad y accesibilidad de estos organismos, y

mejorar el acceso a los servicios” (Mufloz et al., 2011:706)

Otra de las experiencias mostradas por Mufioz et al. (2011) es la de los Deaf Community
Health Worker Initiative, esta experiencia inicia su andadura en 2005 y tiene como accio-

nes prioritarias:

1) Capacitacion de personas sordas (incluidos inmigrantes) mediante el ac-
ceso a informacion sobre salud en esta lengua, y conocimiento de las ayu-

das sociales existentes.

2) Creacion de un programa sostenible de especialistas sordos titulados en
salud comunitaria de ambito nacional que acompafian a los pacientes sor-
dos a sus citas médicas y los visitan en sus hogares, proporcionandoles
educacion en materia de salud y asegurandose de que comprenden adecu-

adamente la informacion médica.

3) Formacion de profesionales de la salud no familiarizados con la lengua
de signos americana en aspectos culturales de las personas usuarias de esta
lengua mediante foros educativos regulares y seminarios. (Mufioz et al.,
2011:76)




Estas dos experiencias mostradas por Mufioz et al. (2011) ejemplifican tanto:

(...) alianzas entre las comunidades sordas y el sector sanitario, capacita-
cién en materia de salud de las personas usuarias de lenguas de signos,
formacion de distintos profesionales de la salud sobre la cultura y la lengua
de las personas sordas (...) y servicios sanitarios mas accesibles mediante

estas lenguas. (Mufioz et al., 2011:72)

4.5.3 Conocimientos y actitudes de los profesionales de salud
como aspecto facilitador.

Que los profesionales sanitarios tengan conocimientos sobre la sordera, sus repercusio-
nes sobre la persona y sobre la lengua de signos puede ser un factor favorecedor para

fomentar actitudes positivas hacia las personas sordas (oralisas o signistas).

A diferencia de otras legislaciones , la legislacién espafiola no menciona que los profe-
sionales de salud deban aprender lengua de signos para atender a las personas sordas
signistas. A pesar de ello, diversas iniciativas surgidas de los propios colectivos profesio-
nales se han materializado en cursos de formacion en el Estado espafiol, sobre atencion
sanitaria a personas sordas signistas y lengua de signos. Los objetivos de estos cursos
eran tanto el aprendizaje basico de la lengua de signos adaptada al entorno sanitario, asi
como otros aspectos comunicativos con las personas sordas (signistas o no) y la sensibi-
lizacién de los/as profesionales sanitarios con respecto a la sordera y la persona sorda.
Todos ellos aspectos fundamentales para poder mejorar los “cuidados de salud” 'y
“romper las barreras que existen en la sanidad, como en otros ambitos, que dificultan a

las personas sordas el acceso a muchos servicios” .

Otras iniciativas también llevadas a cabo desde los profesionales sanitarios y en colabo-
racién con el tejido asociativo de la Comunidad Sorda, son las conferencias o charlas

sobre aspectos relacionados con la asistencia y las personas sordas signistas .

En otras ocasiones es el propio tejido asociativo, o bien las diferentes federaciones auto-
némicas que lo representan, quienes ofertan paquetes formativos a los diferentes cen-
tros de salud con el fin de formar y sensibilizar al personal sanitario sobre las personas

sordas signistas y la lengua de signos .

También desde la Confederacién Estatal de Personas Sordas (CNSE) se ha editado al-
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gun material para orientar a los/as profesionales sanitatios sobre la atencion a las perso-

nas sordas (oralistas o signistas) .
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SEPAMOS que primero que estas flores
fue paciencia en el frio.

Mucho antes las ramas

crecieron una a una hasta la hoja

y el tronco se hizo fuerte,

tragandose la luz y la tormenta.

Pensemos la raiz y su odisea
debajo de ese suelo que nos ancla,
formando laberintos

que luego amarrarfan

contra el viento su verde arquitectura.

Jesus Montiel, 2016

(fragmento de su poesia EL ARBOL)




> Iy Parte 111
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5. Viaje al mundo de los sordos®*: Etnografia

Lestudi dels sords ens demostra que gran part d'allo que és propi dels humans - la nostra capacitat
per al llengnatge, per al pensament, pera a la comunicacion i per a la cultura - no se’ns desenvolupa de
manera antomdtica ni es tracta iinicament de funcions biologiques, sind que també té un origen historic

7 social. Son uns dons d’un valor incalenlable gue es trasmeten de generacid en generacid, i gue ens

permeten adonar-nos que la Cultura és tan decisiva com la Natura.

Oliver Sacks, 2002:9

Los y las protagonistas de esta etnografia han sido siete hombres y dieciocho mujeres
sordos/as signistas de la provincia de Barcelona, aunque con predominio de residentes
en el drea metropolitana de Barcelona. Como ya se mencionaba en el capitulo de meto-
dologia, para la seleccion de la muestra de personas sordas signistas, previamente realicé
una tipologia segun cortes generacionales™ y si eran originarios/as de una familia oyen-
te o bien sorda. Todas las personas seleccionadas eran mayores de edad, entre 18 y 75

afios en el momento de realizacion de las entrevistas. (Tabla 5)

Los relatos surgidos a partir de las entrevistas mostraron aspectos biograficos que resul-
taron de gran interés para poder elaborar la etnograffa, para poder ver como dentro del
colectivo de personas signistas se configura una comunidad, la Comunidad Sorda; y
para mostrar como ejemplo de interaccion, con el resto de la sociedad oyente mayorita-
ria, el acceso al sistema de salud. En estos relatos™ surgieron expetiencias, vivencias,
situaciones tanto del pasado como del presente, que se pudieron ir ubicando en un con-

texto mas alld del personal y que sirvieron para situar a estas personas en los escenarios

328 El titulo de este capitulo es mi homenaje particular a Oliver Sacks, neurdlogo y divulgador cientifico
fallecido en agosto del 2015. Una de sus obras Seeing Voices. A journey into the World of the Deaf de 1989, fue mi
primer acercamiento al colectivo de personas sordas signistas, resultando ser un gran descubrimiento.

329 Nota recordatoria: los cortes generacionales corresponden a: Generacidén 1, nacidos/as hasta 1969;
Generacién 2, nacidos/as desde 1970 hasta 1991; Generacion 3, nacidos/as a partir del 1992.

330 Nota recordatoria: A pesar de haberse explicado ya en el capitulo 2. Metodologia y técnicas de
investigacion, realizaré un recordatorio de aviso sobre las estructuras sintdcticas de las citas textuales. Estas
citas, fueron el resultado de la transcripcion de la interpretacién (por parte de un/a intérprete en lengua de
signos) de las entrevistas a personas sordas signistas. Este motivo hace que a veces las estructuras gramaticales
sean algo diferentes, en funcién de si el/la intérprete realizaba una interpretacién muy literal (siguiendo la
estructura de la lengua de signos) o bien una interpretacion intentando asemejar el discurso a la estructuracion
de la lengua oral.

237



238

sociopoliticos en los que ha transcurrido su vida. Los discursos predominantes en esos
escenarios complementan y completan a los de los/as protagonistas y aportan contexto

para el analisis.

copIGO
1 | (G1-FS Pepita 68 afios) Pepita G1 SOR 1946 68
2 | (G1-FS Carlota 45 afios) Carlota G1 SOR 1968 45
3 | (G1-FS Pablo 44 afios) Pablo G1 SOR 1966 44
4 | (G1-FO Natalia 62 afios) Natalia G1 oy 1952 62
5 | (G1-FO Nines 55 afios) Nines G1 oy 1959 55
6 | (G1-FO Montserrat 68 afios) Montserrat G1 oy 1945 68
7 | (G1-FO Piru 50 afios) Piru G1 oy 1964 50
8 | (G1-FO Angel 75 afios) Angel Gl oY 1938 75
9 | (G2-FS Yolanda 34 afios) Yolanda G2 SOR 1979 34
10 | (G2-FS Cereza 23 afios) Cereza G2 SOR 1990 23
11 | (G2-FS Berta 35 afios) Berta G2 SOR 1975 35
12 | (G2-FS Bambas 39 afios) Bambas G2 SOR 1974 39
13 | (G2-FS Daniel 33 afios) Daniel G2 SOR 1981 33
14 | (G2-FS Maxi 26 afios) Maxi G2 SOR 1988 26
15 | (G2-FO Anna 36 afios) Anna G2 oy 1977 36
16 | (G2-FO Troosty 35 afios) Troosty G2 oy 1978 35
17 | (G2-FO Naty 23 afios) Naty G2 oY 1991 23
18 | (G2-FO Meritxell 40 afios) Meritxell G2 oy 1973 40
19 | (G2-FO Angela 33 afios) Angela G2 oY 1977 33
20 | (G2-FO Antonio 23 afios) Antonio G2 oy 1990 23
21 | (G3-FS Silvia 21 afios) Silvia G3 SOR 1993 21
22 | (G3-FS Andrea 18 afios) Andrea G3 SOR 1995 18
23 | (G3-FS Kate 19 afios) Kate G3 SOR 1995 19
24 | (G3-FS Nico 21 afios) Nico G3 SOR 1993 21
25 | (G3-FO Montse 20 afios) Montse G3 oy 1993 20

Tabla 5: Resumen de datos y cédigos de los informantes de las entrevistas de la muestra de sujetos sordos/as
signistas.

Ademas de estos/as protagonistas, que son centrales en la etnografia, realicé otras en-
trevistas™' con diferentes personas: ya fueran sordas u oyentes; y ya fueran miembros de
la Comunidad Sorda o no. Estas entrevistas fueron un total de 21 y se realizaron a: pet-
sonas con cargos de responsabilidad dentro del tejido asociativo de la Comunidad Sor-
da; personas con cargos de responsabilidad en el tejido asociativo de tendencia oralista;
miembros de asociaciones oralistas; personas destacadas por sus aportaciones al estudio
de las personas sordas signistas; familiares oyentes de personas signistas; intérpretes en
lengua de signos; y a algin/a profesional sanitario. Estas entrevistas me sirvieron tanto
como contrapunto, como de refuerzo argumental sobre la construccién identitaria de la
persona con sordera y la configuracion de la Comunidad Sorda, asi como sobre el acce-
so de la Comunidad Sorda al sistema de salud. (Tabla 6)

331 A estas entrevistas las denominé “exploratorias e indagatorias”, véase el capitulo 2. Metodologia y
técnicas de investigacion.



Num. CODIGO NOMBRE / PSEUD (si procede) ORGANISMO/PERSONA
1 (ORAL Santiago 45 afios) PSEUD: Santiago (1965) 45a Integrante ORAL
2 | (ORAL Marta 53 afios) _PSEUD: Marta (1957) 53a Integrante ORAL
3 (FIAPAS 1) Persona equipo técnico FIAPAS
4 (FIAPAS 2) Persona Equipo técnico FIAPAS
5 [ (ASPACE Raquel Perich) | Raquel Perich Bereni (Presidenta) _APANSCE
6 | (ASPACE Coxita Leal) _Conxita Leal Tort (Ex-presidenta) APANSCE
7 (PRES.FESQOCA.1, Encarna Mufioz) Encarna Mufioz (1998-2010) Presidencia FESOCA
8 (PRES.FESOCA.2, Antonio Martinez) | Antonio Martinez (2010- actualidad) Presidencia FESOCA
9 (CNSE, F.J. Pinedo) Felix Jesus Pinedo Peydré (1935-2015) / Pr CNSE (1979-1991) | Presidente Honor CNSE
10 ().G. Storch de Gracia) losé Gabriel Storch de Gracia Autor
11 (ILS.1 y CODA, Maria 26 afios) PSEUD: Marfa (1985) Intérprete en LSC (tb CODA)
12 (ILS.2, Isabel 27 afos) PSEUD: Isabel (1983) Intérprete en LSC
13 (ILS.3, Silvia 32 afios) PSEUD: Silvia (1982) Intérprete en Lengua de Signos.
14 (CODA, Flor 25 afios) PSEUD: Flor (1986) CODA: Child of Deaf Adult.
15 (MADRE OY, Teresa 55 afios) PSEUD: Teresa (1955) Madre oyente
16 (FESOCA.ES., Virginia Losada) Virginia Losada Educadora Social FESOCA
17 (PROF.SANIT.PS, Ana Garcia) Ana Garcia Psicéloga (USMS)
18 (PROF.SANIT.TS, Laura Zaragoza) Laura Zaragoza Trabajadora Social (USMS)
19 (PROF.SANIT.MAT, Carme) PSEUD: Carme (1973) Matrona
20 (PROF.SANIT.AP, Eva) PSEUD: Eva (1959) Enfermera AP
21 (PROF.SANIT.URG, Tere) PSEUD: Tere (1957) Enfermera UCIES.

Tabla 6: Resumen de datos y codigos de los informantes de las entrevistas exploratorias e indagatorias.

La organizacién del presente capitulo, la he realizado en dos apartados. En el primero
de ellos, muestro como se configura la Comunidad Sorda y su sentimiento identitario, a
partir de los relatos de los/as propios/as protagonistas, juntamente con las aportacio-
nes de otros/as sujetos entrevistados. Y en el segundo apartado, como aspecto ejempli-
ficador de la interaccién de la Comunidad Sorda con la sociedad oyente mayoritaria,

mostraré el acceso al sistema de salud.

5.1 The people of the Eye**

En el presente apartado analizaré como se construye la identidad y Comunidad Sorda.
Con este fin, este apartado se dividira en 2 subapartados: autopercepcion e identidad,

comunidad y cultura Sorda.

332 The people of the Eye, es una frase que hace referencia al colectivo de personas sordas signistas. Es una frase
literal de George W. Viditz (1861- 1937), quien fuera el 7° presidente de la National Asociation of Deaf (NAD) de
Estados Unidos, desde 1904 hasta 1910. Viditz fue un ferviente defensor de la lengua de signos y escribié estas
palabras en una carta dirigida a Alexander Graham Bell. Esta carta era en respuesta a la negativa de Bell a
respaldar la resolucién de la NAD con respecto a la lengua de signos americana. Para contextualizar la frase,
muestro un fragmento de la carta: “Wherever the deaf have received an education the method by which it is
imparted is the burning question of the day with them, for the deaf are what their schooling make them more
than any other class of humans. They are facing not a theory but a condition, for they are first, last, and all the
time the people of the eye.”
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5.1.1 Autopercepcion

La autopercepcion que tienen las personas sordas™ (signistas u oralistas) se encuentra
estrechamente relacionada con las percepciones que sobre ellas tiene la sociedad. Estas
se encontraran muy influenciadas por la perspectiva biomédica, propia del Modelo M¢é-
dico Hegeménico, que concibe a la persona sorda como “enferma”, portadora de una
patologia que se ha de tratar, que se ha de rehabilitar, para que, en definitiva, la persona
devenga “normal”. Bajo esta perspectiva se verd a la persona como discapacitada, siendo

la discapacidad (la sordera) el estigma que portara la persona sorda.

Pero ademas, la autopercepcion también estara influenciada por el entorno familiar,
educativo y social. Entornos donde ha podido estar en contacto con otras personas sot-
das (oralistas o signistas); entornos donde ha podido tener experiencias discriminatorias

como consecuencia de su sordera; etc.

Desde el discurso biomédico, cuando se habla de sordera, inevitablemente se habla de
discapacidad. Discapacidad, término que hara referencia a la alteridad anormal, refiriéndose
y denominandose asf a la personas que se encuentran fuera de la norma, fuera del patrén
de normalidad establecido por la sociedad. Patrén de normalidad que, por otro lado, se
encontrard influenciado por la ideologia y el contexto histérico, politico, social y econo-
mico imperante. En este sentido, en el momento actual, tanto el término de sordera
como el de discapacidad estaran profundamente influenciados por la perspectiva bio-

médica.

Muchas de las personas sordas entrevistadas, al ser preguntadas sobre ¢qué es una pet-
sona sorda?, ;qué es ser sordo/a? afirmaron que son personas “normales”. Pero ante la
pregunta de si las personas sordas son personas discapacitadas, la mayorfa respondié

que si, aunque con matices.

Entre estos matices se encontraron, el no ver ninguna diferencia entre personas oyentes

o sordas y la negacion de algunas terminologfas utilizadas para designarlas:

No. En absolut. S6¢ normal, em vec 1 em sento... no em sento per res ai-

333 Nota recordatoria: siempre que hable de persona sorda, sea esta oralista o signista, me referiré: tanto a
los casos bilaterales (afectacion a los dos oidos), ya que en las sorderas unilaterales la audicion es practicamente
normal, “no produciendo trastorno del habla o del lenguaje oral, ni los inconvenientes sociales” que de ello se
derivan (Villalba, 2000:20); también casos en los que la pérdida de audicién sea tan importante que la persona
no sea capaz de captar el sonido ni entender el habla, cuestién ésta que no impide que la persona sea incapaz de
comunicarse ni expresarse mediante un lenguaje (Fernandez, 1994); y finalmente, que esta pérdida auditiva se
produzca desde cualquier momento del nacimiento, infancia y/o temprana adolescencia y ya sea la sordera
prelocutiva o postlocutiva.



llada ni discriminada. No em dono compte d’aquesta diferéncia entre sord
1 ofent, per a mi sén completament iguals, simplement que no sento. Em
sento aixi. (G2-FS Berta 35 afios)

(...) una persona que no tiene el sentido del oido. Cierto que parece que la
gente se confunde y usa el término sordomudo, sordomuda, que a todos
los sordos molesta mucho, porque mas o menos, pero todos los sordos

saben, unos mas, otros menos, pero hablar, hablan. (CNSE, FJ. Pinedo)

La petrcepcién de ser personas “normales” con la tnica diferencia de no oir:

Bueno, pues para mi la persona sorda es una persona normal, vale. Es una
persona absolutamente normal, lo unico que no oye, carece del sentido de

la audicion. Del resto, para mi es una persona normal.
¢Son discapacitados para usted?

No, para mi no tienen discapacidad, para mi no tienen discapacidad. A ver,
luego hay otras personas que tienen otro punto de vista distinto y que sf
las ven como discapacitadas. Yo port, a lo largo de mi vida, creo que no. Lo
que pasa es que si es verdad, que antes las personas sordas tenfan muchas
limitaciones. Habfa muchos limites pero ahora esta situacién ha mejorado,
no es perfecta la situacion, pero... sigo sin verlas como discapacitadas.
(G1-FS Pepita 68 afios)

Mi opinién es que una persona sorda es como una persona oyente, que
puede trabajar... pero sélo le afecta al oido. Entonces claro, es una disca-
pacidad...No tiene la capacidad de oir. El prefijo dis-... no tiene la capaci-
dad de oir. A lo mejor serfa mejor decir discapacidad auditiva... mas que
discapacidad en general... Si, es una discapacidad. La discapacidad de las
personas sordas es la discapacidad auditiva, la discapacidad la podemos
incluir pero sélo en el término auditivo, las personas sordas no son capa-

ces de ofr, entonces si que hay una discapacidad. (G2-FO Angela 33 afios)

Bé, jo sé que nosaltres utilitzem la paraula discapacitat quan ens referim a
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persones sordes pero jo em veig a mi i no veig que tingui una discapacitat.

Jo simplement em veig amb una diferéncia, ja esta. (G2-FO Naty 23 afios)

Si. Discapacitades si que som. Jo crec que som discapacitades pero, només

a nivell acustic, per a la resta son persones normals. (G3-FS Nico 21 afios)

Por otro lado, también la falta de aceptacion de la propia sordera:

Diu que no accepta la seva sordesa. Bé, hi ha persones sordes que accep-
ten la seva sordesa i son felices... I jo no he acceptat mai la meva sordesa.
A mi m’agradaria ser oidora. Tots ho accepten: el meu marit ho accepta, jo
no, a mi m’agradaria ser oidora aquesta és la meva frustracié. (G1-FO

Montserrat 68 afnos)

O bien el énfasis sobre las peculiaridades lingliistico-comunicativas y no sobre la pers-
pectiva patologizadora:

Doncs mira, una persona sorda és una persona “normal” com qualsevol
altre, "anica diferencia, doncs, és el sistema de comunicaci6 que el té dife-
rent. Per a la resta una persona sorda pot ser més alta, més prima, més
grassa o menys, més baixeta, amb sentiments amb caracter... igual que la
resta, com qualsevol persona oidora. Es veritat que el sistema de comuni-
cacio el té diferent. La persona sorda en la seva vida no se sent com una
persona discapacitada, inicament es veu com una persona diferent. (PRES.
FESOCA.1, Encarna Mufioz)

Una persona sorda doncs, penso que, a veure, podriem dir des del punt de
vista que és una persona que té una discapacitat auditiva o bé una minoria
lingtistica, que tenim la nostra identitat propia o una llengua diferent, una
cultura diferent... Penso... aquests dos punts de vista. (G1-FO Nines 55

anos)

Per a mi principalment les persones sordes tenen una afectacié en la co-
municaci6 pero aquesta afectacié no vol dir ser una persona amb discapa-

citat. Aquesta paraula és una mica delicada, 'és d’aquesta paraula. Es nor-



mal que formem part d’'un col lectiu de discapacitats perd no patlem de
nosaltres mateixos com discapacitats, no fem servir aquesta paraula...

aquesta ¢és la rad. La meva opinié. (G2-FO Anna 36 afios)

El autoconcepto de la gran mayoria de las personas entrevistadas era positivo, conside-
randose totalmente “normales” y tan similares o diferentes como el resto de la sociedad.
A pesar de ello, todas las personas entrevistadas, de una manera u otra tenfan zternaliza-
do (Berger y Luckmann, 2001) el concepto de discapacidad, asi como el estigma (Goft-

man, 2000) que conlleva la sordera.

Este estigma internalizado, se hace mas visible en las interrelaciones sociales, en los

contactos con el mundo oyente.

Yo cuando fui creciendo a lo largo de mi vida... es cierto que siempre me
movi en personas sordas, normalmente personas sordas, donde se nos
consideraba inferiores. Yo, dentro de la familia nunca he tenido proble-
mas, porque mis padres eran sordos y mis abuelos también. Tenfa otros
abuelos que eran oyentes y viviamos juntos con los oyentes, con los abue-
los oyentes... y yo la verdad es que siempre tuve una infancia digamos,
normal. Pero luego si que me di cuenta que las personas sordas éramos
inferiores, porque habia poca informacién, porque bueno... pues para mis
padres y para mis amigos yo lo vefa todo estupendo, no vefa problemas...
pero cuando salias al mundo real si... si que es una situacién mas dura.
(G1-FS Pepita 68 anos)

Contactos que en algunos casos son vivencias discriminatorias o bien situaciones que

han generado incomodidad y/o vergilienza entre las personas sordas entrevistadas.

A la realitat no s’ha respectat mai, almenys amb nosaltres no s’ha respec-
tat. Sempre hem trobat moltes barreres, no podem anar al cine, no podem
anar al teatre, no podem anar a conferéncies, al metge sempre tenim com-
plicacions per anar-hi nosaltres no teniem tants drets per estudiar, sempre
han estat barreres 1 sempre han estat discriminacions. Hi ha hagut molta
marginacid, moltes barreres socials i sempre hem lluitat per aquest reco-
neixement de drets, com a ciutadans a part que siguem discapacitats o no,

jo estic pagant la llum, jo tinc impostos per veure la televisio, i la televisio
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no és accessible per a mi, i a una persona oidora si i paguen el mateix. No-
saltres paguem impostos, complim els nostres deures pero no podem dis-
frutar dels mateixos drets que la resta. (PRES.FESOCA.1, Encarna

Murioz)

(...) Hace mucho si, se burlaban de las personas sordas y las discriminaban,
ahora poco a poco los oyentes van entendiendo gracias a la television, gra-
cias a la lucha, a los politicos, al reconocimiento de la lengua de signos...
los oyentes cada vez mas se van dando mas cuenta como entender a las

personas sordas, poco a poco. (G2-FO Angela 33 afios)

Jo menjo sol, els ofents no van mai a menjar amb mi, en alguna ocasio (...)
Els ofents diuen que els sords sén molt tancats, pero els ofents també ho
son, el mateix. (G1-FS Pablo 44 afios)

Bueno, era una época en que la lengua de signos pues no estaba reconoci-
da (...) Entonces en el metro, por ejemplo, cuando mi madre y yo ibamos
juntas, que mi madre es sorda, y signabamos... como todo el mundo nos
miraba me daba como... las unicas extrafias del mundo. Me daba la sensa-
cion de “jUil Mama, calla, calla... que nadie nos vea” ¢no? “Manos quie-
tas”. No podiamos hablar... eso era claro. Entonces callibamos las dos
hasta que nos bajabamos del metro y entonces signabamos. Era como es-
tar escondidas. Eso me ha durado afios y al final he visto que digo, pero si
soy sorda. Para mi, yo soy muy feliz. Que pasa ¢qué no oigor... Bueno...

Ahora si estoy muy orgullosa. (...)

O les decia... OS signapban 7O 1es aecla jLallaos!!” y me nacia la
Yo les decfa. .. Ellos signaban y yo les decfa “iCallaos!” y me hacia |

despistada, mirando para todos lados, porque no queria que ellos signaran.

(..)

(...) Cuando ya tenfa mis hijos, que son oyentes, que iban al cole... yo les
iba a buscar al cole. Tenfan 6 o 7 afios, los nifios signaban y todos nos mi-
raban... y ain yo continuaba teniendo un poco de verglienza. Y pensar, si
ya soy grande porque me tiene que dar verglienza si los amigos de mis hi-

jos estan mirando. Pero bueno, desapareci6. (G1-FS Catlota 45 afios)

No, cuando al sordo se le discrimina por el oyente. ¢Queréis que os diga la



verdad? El oyente no ha discriminado nunca al sordo. Todo lo mas, lo ha
ignorado, durante siglos... Salvo los pocos que se han metido en la educa-
cién de sordos, por lo general la sociedad ignora al sordo. Y si el sordo es
de buen talante, suele ser el mudo del pueblo, simpatiquisimo que todo el
mundo le invita y le encarga recados (...) y que cae bien. Y eso es lo mejor
de la situacion por lo general, se le ignora, incluso en su familia... ahi apar-
te, ademas aislado... no habia televisién entonces, todo era la tertulia fa-
miliar, el sordo pues ni se enteraba. Era marginacion pasiva. ;Quién piso-

tea realmente al sordo? otros sordos. (J.G. Storch de Gracia)

Siguiendo con el concepto de internalizacion, Berger y Luckmann mencionan que:

(...) constituye la base, primero, para la comprension de los propios seme-
jantes y, segundo, para la aprehensiéon del mundo en cuanto realidad signi-

ficativa y social. (Berger y Luckmann, 2001:163)

Internalizacién que se llevara a cabo mediante el proceso de socializacién, tanto prima-
ria como secundaria y que llevara a la persona sorda a aprehender y asumir el mundo en
el que vive (Berger y Luckmann, 2001:163).

La familia, como entorno en que se lleva a cabo la socializacion primaria, tiene un papel
fundamental a la hora de que la persona sorda internalice su condicién de sorda y el es-
tigma asociado a la sordera. A pesar de no ser un factor determinante, donde con mas

frecuencia se ha dado este proceso ha sido en el seno de familias oyentes.

Muchos padres todavia no ven claras las necesidades de comunicacion.
Algunos st ven que la lengua de signos vale para comunicarse y lo ven
como un factor positivo. Pero hay muchos padres que no quieren saber
nada con la lengua de signos. Es decir, lo ven como algo patolégico y exi-
gen a su hijo o a su hija que sea normal y lo canalizan a través de la lengua
oral, de los implantes cocleares. (...) Lo que pasa es que muchos padres...
si es verdad que ven clara la necesidad de la lengua de signos, pero también
te dirfa que el grupo de padres favorables al uso de la lengua de signos es
muy inferior en comparacién a una mayotia aplastante que no quiere saber
nada de la lengua de signos. Lo ven desde un punto de vista patologico, el

médico se lo ha dicho asi “La lengua de signos no, porque no hablan, por-
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que se olvidan de hablar”... y todo es negativo alrededor de la lengua de
signos. Todo es negativo y los padres se asustan y optan por que su hijo

consiga ser normal. (G1-FS Pepita 68 afios)

El diagnéstico de sordera puede ser un gran revés para una familia oyente, maxime, si
nunca antes han conocido un caso en su familia™. A partir del diagndstico se inicia
todo un proceso de aceptacioén del hecho en si (proceso de duelo), de bisqueda de tra-

tamiento, etc.

Y poco a poco va pasando el tiempo, pero lo has pasado muy mal. Mi ma-
rido, por un lado, a veces ni hablabamos. Era acostarte y ponerte a llorar. ..
claro porque no lo entiendes. Pero bueno si te ha tocado te ha tocado.
Luego ya bueno, ya los entiendes, estas bien. Pero si me hubiesen dicho
que eso a lo mejor hubiese optado por no tener mas, en ese momento, no
sabes, estas perdido, ahora estd mejor pero antes, donde vas, quién te ayu-

da, si necesitas aqui, no habia ni colegio. (...)

(...) Luego una etapa que ya no sabia qué hacer... una curandera, y... yo

decfa, “Si la tiene que curar que la cure”. (...)

(...) Cuesta..., sé que hay cosas peores... dentro de lo malo. (MADRE
OY, Teresa 55 afios)

(...) el duelo... Que las familias tienen una idea determinada de un hijo,
con caracteristicas... y en principio no esperan eso... y hay un proceso
igual. (APANSCE Raquel Perich)

A veure... jo de petita... a veure... Amb el temps m’he donat compte que
si... Doncs, que els meus pares han patit molt, no han acceptat que jo fos
sorda. Aleshores, fins ara encara, m’adono potset... a dia d’avui... a hores
d’ara, de que encara no ho tenen molt, molt assumit. (G1-FO Nines 55

anos)

334 A pesar de ser este un aspecto muy interesante, no fue motivo de profundizacion en la presente tesis.



La actitud que adopte la familia oyente, una vez sabido el diagnéstico, sera esencial para
la autopercepcion que sobre si misma elaborara la persona sorda. La actitud positiva en
la busqueda de canales validos de comunicacion, actitud positiva en proporcionar espa-
cios de autonomia al/la hijo/a, etc. Todas ellas serdn actitudes que en algunos casos fa-

voreceran que la internalizacién del estigma no esté tan presente.

Es molt important que la familia estigui implicada en el desenvolupament
del nen... si la familia troba quasi optim la comunicaci6, molt bé, pero fins
que no trobin un canal comunicatiu optim és molt possible que les relaci-
ons socials i afectives surtin “mermades” per la manca d’estimuls 1 per
aixo la familia és basica pel desenvolupament de qualsevol persona. 1 si té

una discapacitat, encara més. (...)

(...) jo soc filla sorda de pares oidors i tenen les implicacions han sigut molt
positives, perque jo des de molt petita, molt petita, la meva familia va ac-
ceptar la meva sordesa, 1 tenia reforcos en logopedia fora de I’escola, hi
havia molta implicacié... pero una implicacié molt, molt normalitzada... no

era com un sobreesforg, si no com una forma natural. (...)

Com ha estat ser filla de pares oidors? Com ha influit en la teva vida?

Ha influit d’alguna manera?

Jo dic que si. Si haguessin estat sords també hagués influit en la meva vida
molt positivament. Ara bé si haguessin sigut sords tampoc seria diferent a
nivell comunicatiu, la meva comunicaci6 és molt més fluida, pero de tota

manera amb el tema de la comunicacié el meu pare també m’ha influit.

Pero si fossin sords, potser seria diferent. Si féssim molta gent amb aques-
ta manca, a casa meva quan tothom patla alhora, doncs per mi seria molt
diferent pero per 'altra banda penso que en el meu cas no. Pero en la ma-
joria d’entorns, si, que han tingut una deficiéncia comunicativa i de relacid
optima, per manca de (...) o per manca de relacions. Pero en el meu cas,
no. (G2-FO Meritxell 40 afios)

Con mis padres no utilizo la lengua de signos, siempre el oralismo. El ob-
jetivo de mis padres cuando yo nac{ era que yo aprendiera a hablar (...)

Cuando yo naci y supieron que yo era sorda no sabian, entonces se angus-
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tiaron... no habia antecedentes en la familia de una nifia que naciera sor-
da... y se preocuparon mucho y se angustiaron porque no sabfan lo que
era una persona sorda. Me llevaron al médico para intentar que mejorara
mi audicion, iba a Barcelona, me intentaban hacer pruebas... tonterias.
Pero al final me pusieron un audifono intentaron que practicara con la voz
de pequenita, me ensefiaban las vocales, las letras (...) no sabfan dénde ir
(...) Pero no aprendieron lengua de signos, porque tienen la costumbre de

hablar. (...)

(...) veo a otros nifios sordos con padres sordos que con la lengua de sig-
nos tienen toda la informacién que yo no conseguf hasta mas tarde. Ellos
tienen una comunicacién se pueden entender perfectamente. Claro mis
padres no conocian la cultura sorda bien y la han ido descubriendo con
nosotros. Y otros padres sordos tienen mucha mas experiencia y con su

descendencia conocen muchas mas cosas y explican cosas diferentes. (...)

(...) Algunas veces utilizdbamos el mimo para intentar entendernos, yo les

influencié y ellos me han influenciado. (G2-FO Angela 33 afios)

A veure, va ser una miqueta complicat. Jo vaig néixer en una familia oidora
1 bé, després amb el temps em van ensenyar llengua de signes. Que passa?
que una nena que neix a una familia de persones sordes, clar, la primera
llengua que adquireix és la llengua de signes... Jo vaig néixer... bé va ser dur
per mi, la veritat, va ser dur. Jo quan vaig comencar realment a adquirir

coneixements va ser tard, va ser amb la llengua de signes. (...)

(...) Em vaig esforcar jo més per comunicar-me que no pas ells. Per exem-

ple, ara si que ho veig, que la situaci6é ha canviat i m’emociona moltissim.

Clar, tant de bo pogués canviar per ells, per dir-ho aixi. Ara clar, hi ha pa-
5 bl bl

res oidors que saben llengua de signes perque tenen fills sords.

(...) a veure, a una familia de persones sordes que neixi un nen o nena sord,
la seva llengua natural, materna és la llengua de signes, no tenen problemes
de comunicacio, aprenen directament en llengua de signes. Si neixes a una
familia oidora, la familia doncs, clar primer és un cop molt dur per ells as-
sumir que tenen un fill sord a més se’ls hi afegeixen doncs els problemes

de comunicacié. Clar, es perd contacte, es perd comunicacié inclus podem



dir que, no sé, una mica d’estima, per dir-ho aixi, és més freda la relacid

(...) ales families sordes no hi ha aquest problema. (G1-FO Nines 55 afios)

En los casos de las familias sordas, aun se sigue internalizando el aspecto de discapaci-
dad y el estigma, pero no de una manera tan evidente. La familia sorda, al contrario que
la oyente, no recibe como un shock el diagnéstico de sordera del/la hijo/a. Ademas, el
hecho de tener un canal valido de comunicacién, la lengua signos, hace que los/as ni-
flos/as no tengan problemas comunicativos en la familia, aspecto que facilitara tanto el
desarrollo de la afectividad (facilitando que la persona sorda pueda expresar en una len-
gua sus emociones y sentimientos) como la socializacién primaria. Todos ellos, aspectos

que facilitaran el desarrollo del/la nifio/a.

Per exemple, fills de pares sords. Els fills de pares sords, tenen la llengua
de signes com a primera llengua i després parlen, tenen com un petit re-
tard de patla, pero després ja recuperen la normalitat. Quan sén pares
sords i fills sords, tenen una comunicacié totalment natural, totalment
normal, la llengua tan materna, com primera llengua és la mateixa, que no
hi ha cap diferenciacié de fets comunicatius. En canvi, aquests nens sords
fills de pares sords, tenen molta més possibilitat de un millor desenvolupa-
ment que no pas un sord fill de pares oidors, perque tenen la llengua ja
estructurada, i tenen més comprensio del funcionament del mén o de la

llengua, ho tenen molt més evolucionat. (...)

(..) sords de pares sords hi han implicacions positives a nivell comunicatiu,
a casa. Pero poden haver-hi implicacions negatives en funcié també de la
formacié dels pares. Si son persones que sén culturalment preparades, que
puguin ajudar al seu fill sord a fer els deures, per exemple, a llegir 0 a es-

criure, o a estimular-los de que patlin o a fer altres coses fora. (...)

(...) Que hi ha molts pares sords que no saben com explicar certes coses
per manca de formacié pero avui dia jo penso que ja no passa tant com
abans. Pero jo penso que és molt relatiu, com a tota la societat... que també
hi ha pares oidors amb fills oidors que tenen un nivell cultural, que no sén

tan capagos com una familia normal. (G2-FO Meritxell 40 afios)
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El 4mbito educativo es otro de los escenarios que pueden influir en la autopercepcion
que tiene de si misma la persona sorda. El haber estado o no en contacto con otros/as
nifios/as sordos/as, el tipo de metodologia utitlizada y sobte todo que concepciones

sobre la lengua oral o la de sighos que se tenfan en estos centros.

Pero a la hora del patio utilizabamos la lengua de signos, en clase no podi-

amos. Ahora ya no hay problema. (G2-FO Angela 33 afios)

Porque la lengua de signos era lo que tenfan que haber empezado, pero
ellos decfan que no, que prohibido... (MADRE OY, Teresa 55 afios)

Jo vaig anar a una escola d’oidors. Aprobava, perod realment em teniem
marginat, em sentia sol. Després al 12 anys em van passar a la purissima

que ¢és una escola de sords (...)

(...) Jo amb els oients no volia estudiar, no volia saber res més... i clar a
I’hora d’anar amb els sords era que tot el dia volia anar escola, volia estudi-
ar, volia estar amb ells, volia jugar, molt diferent, no té res a veure. (G1-FS
Pablo 44 afios)

Jo vaig tenir dues experiencies, a una escola oraliste 1 a una escola amb
llengua de signes. A sabadell vaig estar als 4 anys a una escola d’integracio,
hi havia no se... crec que eren 8 alumnes sords i la resta eren ofents...
pero els meus pares no s’hi van trobar molt comodes amb aquest sistema i
em van portar a la Purissima. (...) Doncs jo anava alla als 5 anys, i em vaig
comengar a sentir molt contenta, molt feli¢... va haver un progres molt
bé... tots sabien llengua de signes, parlaven absolutament tots, un profes-
sor parlava llengua de signes (...) No vaig tenir cap sensacié de patiment,
vaig ser molt felic amb molt contacte, pero clar llavors va passar que es va
tancar (...) vaig estar dels 5 als 10 anys i llavors em van canviar a una esco-
la (...) completament diferent, dels 10 anys fins al 15 anys (...) eran com-
pletament oralistes, molt diferent del que jo havia viscut fins ara... (...) em
vaig sentir una mica molesta (...) van disgregar tots els que havien estat a
I'escola aquella (...) la llengua de signes estava prohibida i cada cop que
intentava parlar em picaven a la ma, (...) La directora, ara ja no esta, ella
em va prohibir parlar amb llengua de signes i em vaig sentir que estava una

mica deprimida, perque havia passat de poder-me expressar amb naturali-



tat a haver de patlar.

(...) en linstitut tothom era ofent, no coneixia ningu de I'escola, per sort
hi havia un company a la classe que també era sord com jo i tots dos van
anar al mateix institut, i entre els dos mira, perd no enteniem res... (...)
Em vaig sentir poc motivada, la meva mare em deia que desde petita havia
sigut molt feli¢ i que m’agradava anar a I’escola 1 que m’era igual si estava
malalta 0 no, que hi anava... era molt feli¢ i en arrivar a linstitut em vaig
desmotivar... la motivacié va baixar completament. Clar, amb aquest noi,
amb aquest company que també era sord coincidien poc perque teniem
moltes classes que no anaven junts...No, a 'adolescéncia. .. entre I'adoles-
cencia i que a I'escola no em sentia del tot integrada, no va ser una bona
época (...). (G2-FS Berta 35 afios)

Jo tinc una experiencia amb un sistema d’integracié a 'escola Llars Mun-
det. Alla jo dormia, menjava i jugava amb nens oidors. Al pati estavem tots
barrejats, tot ho feiem amb nens oidors 1 a 'hora de classe estavem apat-
tats nosaltres, els sords. Hi havia un grup de sords, un grup d’oidors i un
grup de retrasats, de nens amb retard mental. I jo no vaig estar gaire satis-
feta d’aquella educacié. Quan vaig passar a I’escola de La Purissima se’m

va obrir tot un mén. (G1-FO Montserrat 68 afios)

(...) yo, cuando era pequefia, ahora no sé qué afos decirte ahora, 8,9 6 10
aflos era un poco la lider del colegio. Era un poco la lider de la escuela,
porque claro, mis padres me contaban cosas que yo luego alli explicaba.
Era todo muy interesante, eran noticias... porque el resto no sabfan nada.
Claro, pero algunos sordos si tenfan padres sordos como yo pero... claro,
entonces yo explicaba cosas, noticias... bueno cosas que pasaban o una
pelicula. A veces yo me inventaba cosas, jeh! En aquel momento no habia
subtitulado ni habfa nada, entonces yo a veces me inventaba: “Este es el
malo, este es el bueno, o este se muere o aquel lo matan...”... bueno un
poco la trama de la pelicula. Yo me equivocaba igual, pero yo contaba
aquellas cosas que yo me inventaba y a la gente le encantaba escuchar
aquello... y explicaba y explicaba. Entonces yo creo que esa parte es tam-
bién por mis padres, porque yo creo que bueno pues también me conta-
ban ellos cosas y claro as{ vas mas rapido, el desarrollo es mas rapido. (G1-
IS Pepita 68 afios)
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5.1.2 Identidad, comunidad y cultura Sorda.

5.1.2.1 Familia sorda / familia oyente

Para poder llegar a la configuracién del subcolectivo de personas sordas signistas en
comunidad, ha de entenderse el proceso personal por el que pasaran las estas personas.
Un proceso con matices diferenciadores en funcién de que la persona sorda provenga

de una familia oyente o sorda.

Como ya he mostrado en el apartado anterior, el autoconcepto que elabora la persona
sorda (oralista o signista) se encuentra influenciado por una serie de aspectos, entre los
que se encuentra la familia de origen. El hecho de que un/a nifio/a nazca en una familia
u otra hara que la concepciéon como persona sorda, asi como el sentimiento de perte-

nencia a una determinada comunidad sea, en un inicio, diferente.

La persona sorda que nace en el seno de una familia sorda signista no se plantea el he-
cho de su sordera, mas alld del estigma infringido por la sociedad oyente mayoritaria,

que influird con mayor o menor intensidad en la persona.

Doncs bé, és la meva situacié personal. Clar de petit, jo era innocent, un
nen més... Els meus pares eren sords, jo era sord, vaig créixer, venia a I’as-
sociacio, patlava en llengua de signes... i era la meva quotidianitat. No em
plantejava “Els meus pares son sords i els pares del meu amic sén sords...”
Nol perque em van donar el carinyo que necessitava, la felicitat que neces-
sitava... 1 em trobava bé. (G2-FS Daniel 33 afios)

Por otro lado, en las familias sordas, la lengua materna sera la lengua de signos y la Co-
munidad Sorda sera su entorno de referencia, a pesar de tener personas oyentes en la
familia. Este aspecto hard que la persona no se plantee su pertenencia a la comunidad,
ya que ¢ésta le es propia desde el nacimiento. Asi como tampoco se planteara si tiene
identidad sorda o no, ya que el ser Sordo/a formara parte de su construccién identitaria

como persona.

Jo tinc molt clar que soc sorda, soc una persona sorda. Hs evident. No tinc



cap tipus de dubte. (...)

(...) és lo que m’ha donat la meva llengua materna, el meu contacte, el
que soc 1 el identificar-me amb altres persones que també sén com jo,

identificar-me (...) és néixer, neixer. (...)

(...) ja ho sabia que els meus pares eren sords, anaven a I’'associacio. .. des-
de ben petita ho vaig tenir clar. Els meus amics també eren sords com
jo... tota la meva infantesa i ara, no sé... jo crec que com que ho te tingut
clar desde el comencament, no recordo un moment. Si que he vist canviar
a altra gent, pero a mi no, la meva familia no, desde I'associacié desde ben
petit que tinc molta... i ho veus. (...) Eis com per posar-ho més clar, jo no
he tingut aquesta necessitat de dir qui soc, qui soc, ho he tingut clar desde
petita. (G2-FS Berta 35 afios)

En cuanto a las personas sordas que nacen en el seno de una familia oyente, se pueden

dar mayoritariamente dos situaciones.

Por un lado, estan las familias oyentes que deciden aprender lengua de signos para po-
der tener un canal comunicativo éptimo con su hijo/a. Esta situacién puede darse tanto

cuando reciben el diagnéstico o bien tiempo después durante la infancia de su hijo/a.

(...) meus pares ho van acceptar des d’un primer moment, per tant jo no
m’he vist mai una... per ser sorda... una barrera o un mural davant. No, séc

joino hi ha més. (...)

()

I van acceptar bé i el fet de la bona acceptacié quan neix un nen

sord penses que és important?

Exacte és molt important... Molt, molt important. Clar jo no me’n recor-
do... Clar, jo vaig néixer com una persona... Suposo que els meus pares ho
van passar malament pero després no sé, jo no he vist mai algun problema

en aquest sentit sempre he vist que ho acceptaven. (...)
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(...) Els meus pares saben la llengua de signes, el meu germa també i utilit-
zem les dues indiferentment. (...)

(.
(.

.) ¢s la meva llengua materna, és la llengua materna, no recordo quan...

(...) Els meus pares... els dos i el meu germa (...) no sabien llengua de sig-
nes, pero jo sempre... No sé, des que vaig néixer amb el meu germa, per
exemple, és que no ens en recordem de quan vam aprendre la llengua de
signes. Ell tampoc, perque sempre hem estat junts i no se’n recorda, no

ens en recordem. (...)

(..) tota la informacié que jo vaig rebre per part dels meus pares... Tot eren
hores, tot eren hores... que al sopar, el xerrar mentre estavem sopant...
aquests petits detalls per un nen sén molt importants, sén importantis-
sims. A nosaltres el sopar, a 'hora de sopar, sempre signavem, sempre,
sempre 1 jo sempre he entes el que parlaven entre ells pero és el costum
que té la familia. Evidentment és el costum i és el que jo he viscut sempre.
Jo sempre a dins de casa he tingut un accés complet a 'educacio, sempre la
comunicaci6 tant parlada com signada ha estat primordial, ha estat impor-
tant i pels meus pares, jo penso que aquesta comunicacié ha estat molt

important per ells també. (G2-FO Naty 23 afos)

El hecho de que la familia oyente decida aprender lengua de signos influira en la identi-
ficacion que tengan sus hijos/as sordos/as con la Comunidad Sorda. El proceso de
identificacién en estos casos se realizard de manera pasiva, similar al que se da en las fa-
milias sordas, ya que la introduccién en la Comunidad Sorda la realizara la propia familia

oyente de manera precoz.

Por otro lado, estan las familias oyentes que deciden que el canal comunicativo ha de ser
la lengua oral. Estas familias, en muchos de los casos, suelen estar fuertemente influen-
ciadas por las orientaciones del colectivo biomédico, se centraran en la adquisicion del
habla con la ayuda de la rehabilitacion logopédica y la utilizacion de dispositivos (audi-

fonos) e intervenciones quirurgicas como el implante coclear.

El que passa amb les families és que tenen molta por, entre altres coses

perque els professionals els hi promouen aquesta por... perque els insitei-



xen a que parlin (...)

(...) per part de les families el que ells volen és que sigui oient com ells i
Havors si els hi diuen que amb un implant i sense signes sera oient ells ho

creuen, el problema és que hi ha molts professionals encallats en els seus
estudis (...) (APANSCE Coxita Leal)

Les families estan molt contentes perque patlen pero entenen que de pat-

lar a tenir una vida normal hi ha un marge. (APANSCE Raquel Perich)

(...) el grupo de padres favorables al uso de la lengua de signos es muy in-
ferior en comparacion a una mayoria aplastante que no quiere saber nada
de la lengua de signos. Lo ven desde un punto de vista patologico, el médi-
co se lo ha dicho asi “La lengua de signos, no, porque no hablan, porque
se olvidan de hablar”. Y todo es negativo alrededor de la lengua de signos.
Todo es negativo y los padres se asustan y optan por que su hijo consiga

ser normal. (G1-FS Pepita 68 afios)

En estos casos el proceso de identificacién (con la Comunidad Sorda) se realizara en el
momento en que la persona sorda se ponga en contacto con personas sordas signistas,
dandose este hecho habitualmente durante la adolescencia o la juventud. Es en el mo-
mento de contacto con otras personas sordas signistas que el/la adolescente/joven sor-

do/a pasari a establecer una identificacién fuertemente afectiva con ellas.

A pesar de que este proceso de identificacion se da hasta habitualmente en la adolescen-
cia/juventud, el/la nifio/a sordo/a ha podido tener ya contacto con otros/as nifios/as
y adultos/as sordos/as signistas. Estos contactos se daran en los centros educativos™
donde estardn con otros infantes sordos y con algin/a profesor/a sordo/a signista.
Contactos que los introduciran en la lengua de signos asi como que podran favorecer el

posterior proceso de identificacion.

Sibé... a veure... va ser... vaig aprendre de forma normal. A I'escola estava

prohibida la llengua de signes, no podiem. Llavors jo amb contacte amb

335 Antes de la entrada en vigor de la Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de los minusvilidos (también
conocida como LISMI) los nifios/as sordos/as acudian a centros educativos especificos para nifios/as sordos/
as y con otras discapacidades (como podtia ser la ceguera). Una vez la entrada en vigor de la LISMI se empieza
a generalizar la integracion del alumnado con sordera en los centros educativos ordinarios (Sanchez, 2015).
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els meus companys i amb els meus amics... A mi no me la va ensenyar nin-
gu, per dir-ho aixi. Va ser al pati de I'escola amb la resta de companys.
(G1-FO Nines 55 afios)

5.1.2.2 Carrera moral

Para comprender la transicién de persona con discapacidad, estigmatizada por su sorde-
ra, a persona que autoafirma positivamente su identidad como Sorda, hay que remitirse
al proceso de re-socializacién que Berger y Luckman (2001) denominaron alternacion.
Pero antes de entrar de lleno en el analisis de como este fendmeno se produce, es nece-

sario introducir otro concepto, el de carrera moral (Goftman, 2000).

El concepto de carrera moral servira para observar como estas personas estigmatizadas
tienden a agruparse, ya que pasaran por experiencias de aprendizaje similares a lo largo
de sus vidas y por lo tanto, compartiendo una carrera moral similar. En esta trancisiéon
de persona estigmatizada a persona “normal” se producirin toda una serie de cambios
“en la identidad social y personal de quien sufre el proceso” (Allué, 2003:136). En el
momento del contacto con otras personas sordas, en este caso signistas, el individuo
sordo establecerd una fuerte identificacion afectiva con ellas, siendo éste el primer paso

hacia un sentimiento de pertenencia a un determinado grupo.

(...) me’n recordo un dia que vaig arribar a casa... Jo pensava que ho tenia
tot... Si, soc sorda perd patlo, se m’entén, tinc moltes amigues, les notes
s6n estupendes, sempre notable, excel lent... els meus professors diuen
que em portava molt bé... No ho sé, estava a punt de fer un viatge llarg...
sempre havia somiat amb viatjar i estava a punt de fer-ho... (...) ho tinc tot
1 séc felic... li vaig dir: “Papa, soc feli¢!” Llavors, va ser un any després que
vaig coneixer un sord i vaig entendre que la felicitat que sentia no tenia res
a veure amb la que estava sentint en aquell moment, era com... ara per fi...
m’he deixat alguna cosa... ara séc jo! De laltre manera era com séc felig
pero havia un “per6” que no podia ser del tot jo (...) en canvi amb un
sord... perque tots tenim el mateix, compartim experiéncies... M’he trobat
amb un professor que sempre mirava a la pissarra, 'explico que no, que
em miri a mi i continua fent el mateix... i el altre: “Si, a mi també em passa

el mateix”, estem d’acord en coses... (G3-FO Montse 20 afios)



Son muchas las experiencias similares que comparten las personas sordas educadas en el
oralismo y originarias de familias oyentes. El hecho del contacto con otras personas

sordas®*

que también han compartido estas experiencias, o sea con carreras morales si-
milares. Este hecho les hace ir integrando un autoconcepto diferente, positivizando el
estigma hasta que en fases mas avanzadas de la alternacion, el autoconcepto deviene

orgullo, orgullo Sordo.

De entre las experiencias compartidas se encuentra el hecho de no tener la percepcion
de que se era sordo/a y que llegado un momento se preguntara ;Quién soy? ;Qué me

ocurrer:

(..) jo em sentia no sorda. Si. Eis veritat que jo no tenia aquesta percepci6
de séc una persona sorda, no. Tothom sentia i jo era diferent perd no sabia
ben bé perque era diferent... no em sentia malament... estava sola i si s’ha-
via de parlar doncs parlem... si s’havia de portar allo doncs ho portem. No
tenia informacid, no hi havia massa informacié i jo feia el que em deien.
(G2-FO Anna 36 afios)

De pensar que era la unica persona sorda en el mundo:

I també clar... com ningt duia audiofon, jo pensava que era la unica sorda
del moén (...). (G2-FO Troosty 35 afios)

(...) tota la meva vida jo he estat dins d’'un mén, diguem oral, oralista. Al
meu poble jo pensava que jo era la Gnica persona sorda del mén. Perque al
meu poble no hi havia més sords, no hi havia cap sord més. Jo pensava,
“Déu meu... potser a una gran ciutat pot ser que hi hagi sords...”, pero la
meva experiencia en aquell moment era que jo era la nica persona sorda.
(-..) A Pescola estava integrada, era una escola de nens oidors i sempre era
la Gnica sorda de 'escola. (G2-FO Anna 36 afios)

Laborit (1995) en su libro autobiografico mencionaba la falta de recuerdos estructura-
dos de su infancia, prévios a la adquisicion de la lengua de signos. Esta situacion puede
darse en los nifios/as que tuvieron contacto con personas sordas signitas durante la in-

fancia y que en ese momento entran en contacto por primera vez con la lengua de sig-

336 Personas sordas signistas, tanto provenientes de familias sordas como provenientes de familias oyentes.
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nos

Si. Fins als cinc anys que vaig comencar el col legi i que vaig comengar a
parlar-ho. Vaig ensenyar als meus pares... Llavors, fins als sis anys... doncs...
no recordo quasi res... no recordo de com ens comunicaven. (G1-FO Na-

talia 62 afios)

Comun a la mayoria de casos, también estarfa la experiencia de adquirir conocimientos
gracias a la lengua de signos. Adquisicion que, hasta que no la aprehenden, era limitada.
Hs habitual que esta situacion pase desapercibida para la propia persona ya que no son
conscientes de sus limitaciones y capacidades hasta que adquieren una lengua con la que

la informacién y comunicacion fluye de manera natural.

Que passa? que una nena que neix a una familia de persones sordes... clar
la primera llengua que adquireix és la llengua de signes. Jo vaig néixer en
una familia oidora... Bé, va ser dur... per mi la veritat, va ser dur. Jo quan
vaig comencar realment a adquirir coneixements va ser tard... va ser amb la

llengua de signes. (G1-FO Nines 55 afios)

Otra vivencia comun es tener una imagen negativa y estigmatizante de las personas sot-
das signistas. Imagen internalizada®® debido a la influencia del entorno de la persona
sorda (en ese momento oralista), como son la familia y los profesionales que trabajan en

la rehabilitacion logopédica.

(...) més que res perque jo havia conegut persones signants, pero potser
eren d’un nivell diferent, no? que a part de sordesa, tenien a lo millor una
discapacitat associada... I després relacionant, que pensava que els sords
eren tontos... 1 ara ho reconec i és totalment mentida... que no és cert. Pero

en aquell moment jo pensava aixi... per aixo vaig evitar tenir contacte amb

337 Por ejemplo en los centros educativos, con otros infantes sordos que eran de familias sordas o bien con
profesorado sordo signista.

338 Refiriéndome al concepto de internalizacién de Berger y Luckman: “(...) la aprehension o interpretacion
inmediata de un acontecimiento objetivo en cuanto expresa significado, o sea, en cuanto es una manifestacién
de los procesos subjetivos de otro que, en consecuencia, se vuelven subjetivamente significativos para mi. (...)
la internalizacién, en este sentido general, constituye la base, primero, para la comprensién de los propios
semejantes y, segundo, para la aprehensién del mundo en cuanto realidad significativa y social” (Berger y

Luckmann, 2001:162-163).



persones signants (...). (G3-FO Montse 20 afios)

(...) abans dels quinze anys, jo havia descobert que al CRALL*’ hi havia
dos alumnes sords que feien servir la llengua de signes perque els seus pa-
res eren sords. Que passa? Que és posaven a signar i jo estava una mica
perduda. Que fan amb les mans? A mi em semblaven goril les, simis,
micos 1 no... i vaig rebutjar aquesta idea de comunicar-me amb les mans,
aixo de fer coses rares amb les mans no anava amb mi. (G2-FO Anna 36

anos)

Para que el contacto con personas sordas signistas sea realmente significativo, se han de
dar las condiciones necesarias tanto sociales como conceptuales (Berger y Luckman

y >
2001:95). La condicién social mas importante es la de “disponer de una estructura de
plausibilidad eficaz, o sea, de una base social que sirva de ‘laboratorio’ de transforma-
cion” (Berger y Luckman, 2001:95). Sin esta estructura, los contactos con estas perso-
nas sordas signistas serdn evitados e incluso dotados de una significaciéon negativa. El
que se eviten estos contactos o sean dotados de una significacion negativa vendra in-
fluenciado, entre otros motivos, por la internalizacion de la carga del estigma al que la
familia ha dotado al nifio/a sordo/a, volviendo al tema de la normalidad y viendo la
lengua de sighos como aspecto mas visible del estigma. Es por ese motivo que la fami-
lia, consciente o inconscientemente, evitara o no favorecerd que su hijo/a aprenda len-
gua de signos, asi como evitara el contacto (en la medida de lo posible) con personas

sordas signistas.

Clar fins llavors jo anava al logopeda i em comunicava oralment, va ser un
dia que en el logopeda, es van fer una trobada de tots els logopedes 1 del
tots els sords, que llavors em vaig adonar que hi havien molts sords que no
parlaven (...) i la majoria de sords parlaven en llengua de signes. I jo vaig
preguntar als meus pares que perque parlaven en llengua de signes... i en
vam contestar que com que no podien parlar-ne parlaven en llengua de
signes... 1 que jo parlava molt bé oralment i que segufs parlant oralment,

que no caldria que aprengués llengua de signes. (G2-FO Troosty 35 afios)

339 Centre de Reeducacié d’Audici6 i Llenguatge.
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En muchos casos se recuerda claramente cuando fue el primer contacto con personas
sordas signistas. Este momento marca un antes y un después en el autoconcepto en la
persona sorda (en ese momento oralista). Es un momento de inflexion, en el que la pet-

sona resitua su historia personal y se plantea su identidad.

(...) lavors en aquell campament vaig conéixer gent sorda i signant (...)
havia una noia que estava estudiant tercer de psicologia a la universitat de
Barcelona, 1 jo em vaig quedar aixi... (...) I vaig preguntar “Tu estudies?”...
jo no sabia signar, era mimica més que res... i em va dir signant “Jo estudio
com tots”. Pero no entenia com una persona sense poder parlar podia
anar a la universitat... Com?... No ho entenia. Els altres nois i noies feien
un grau superior o estaven fent un grau mig... o que acabaven batxillerat...
En el batxillerat ho vaig passar fatal... molt malament, en canvi altres havi-
en superat el batxillerat sense dificultats... Com pot ser? no ho entenia...
Llavors, em va agradar moltissim aquell mén... 1 a partir d’aquell moment
va a ser com un moment zero per comengar una nova vida. Llavors m’he
sentit molt identificada amb aquests sords i ara estics dintre d’aquest mén
(...) (G3-FO Montse 20 afios)

No pensava ni veia als sords i em feia emocié veure sords perque eren
igual del que jo veia normalment. Jo pensava que la vida era aixi i que tot-
hom oralisme, oralisme, oralisme. Fins que als quinze anys (...) un dia vam
fer una festa, un acomiadament del curs, alla al CRALL i “va som-hill”...
tothom alla i moltissims sords que hi havia en aquesta festa. Potser cin-
quanta persones sordes de diferents edats perque el CRALL tenia atencid
a diferents edats. Jo tenia quinze anys i hi havia persones de trenta, tren-
ta-cinc anys, sords que alguns eren oralistes 1 alguns feien servir la llengua
de signes. Clar, jo amb quinze anys sempre del costat de diguem la seccid
oralista perqué per a mi era el normal, expressar-me patlant. (...) i un sord
se’m va acostar signant i jo cap idea de llengua de signes... La meva compa-
nya, que també era oralista, sabia cinc signes i em feina una mica d’inter-
pret. I aquesta persona em va demanar si volia anar a I’associacié de sords
de Vic. I jo em vaig quedar parada. “Que?” I’Associacié de sords de Vic...
“Que hi ha una associacié de sords a Vice” I diu, “Home! clar que hi ha
una associaci6 a Vic”. Ostres pero els meus pares mai m’han dit aixo de

que hi ha una associaci6 de sords ni res. (G2-FO Anna 36 afios)



El momento del primer contacto con personas sordas signistas ird muy ligado al inicio

del aprendizaje de la lengua de signos.

(...) va a arribar aquest dia que vaig anar a la federaci6 de sords, em van
explicar tot molt clar, em va quedar molt més clara 'explicacié en llengua
de signes, molt més clara que en llengua oral, va a ser una atraccié molt
brutal fins ara. (G2-FO Troosty 35 afios)

Estos primeros contactos, asi como el aprendizaje de la lengua de signos, llevaran a la
persona sorda (en ese momento oralista) a acudir por primera vez a las asociaciones y a
incrementar sus interacciones con otras personas sordas signistas. Tanto los centros
educativos, las asociaciones y en la actualidad otros escenarios, como son los propicia-

340

dos por las nuevas tecnologias™, seran los lugares donde se produzca el proceso de

re-socializacion o alternacién.

5.1.2.3 Escenarios de alternacion

Para analizar la transicion de persona con discapacidad, estigmatizada, a persona orgu-
llosa de ser portadora de esa “indeseable diferencia que no habiamos previsto” (Goff-
man, 2006:14), es necesario remitirse al concepto de alternacion acufiado por Berger y
Luckman (2001).

Alternacion hace referencia al proceso de re-socializacion por el que pasarin muchas
personas sordas™! y que hard que la realidad subjetiva de la persona se transforme, gra-
cias a que nunca se ha socializado del todo (Berger y Luckman, 2001). Como ya he
apuntado en el apartado anterior, para que este proceso se lleve a cabo, se ha de dispo-
ner de una estructura de plausibilidad eficaz que sera “mediatizada respecto del indivi-

duo por otros significantes, con quienes debe establecer una identificacion fuertemente

340 Estos escenarios serdn las redes sociales, las aplicaciones méviles de contacto con otras personas, etc.

341 Nota recordatoria: siempre que hable de persona sorda, sea esta oralista o signista, me referiré: tanto a
los casos bilaterales (afectacion a los dos oidos), ya que en las sorderas unilaterales la audicion es practicamente
normal, “no produciendo trastorno del habla o del lenguaje oral, ni los inconvenientes sociales” que de ello se
derivan (Villalba, 2000:20); también casos en los que la pérdida de audicién sea tan importante que la persona
no sea capaz de captar el sonido ni entender el habla, cuestién ésta que no impide que la persona sea incapaz de
comunicarse ni expresarse mediante un lenguaje (Fernandez, 1994); y finalmente, que esta pérdida auditiva se
produzca desde cualquier momento del nacimiento, infancia y/o temprana adolescencia y ya sea la sordera
prelocutiva o postlocutiva.
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afectiva” (Berger y Luckman, 2001:195). Y, continuando con la explicacion que realizan
los autores, sin esa identificacién no se puede producir transformacion alguna de la rea-
lidad subjetiva de la persona, incluyendo la propia identidad (Berger y Luckman,
2001:1995).

El primer contacto que la persona sorda tiene con otras personas sordas signistas y que
supone esta identificacién fuertemente efectiva, se recuerda en muchos casos con clari-
dad (tal y como he relatado anteriormente). Ese momento supone un punto de inflexién
para la persona sorda y supone una ruptura o momento de crisis personal con respecto
al mundo internalizado a través de sus progenitores en la socializacion primaria (Berger
y Luckmann, 2001:176). Ruptura con ese mundo que pensaba unico y que descubre que

no es asi, sintiéndose en algunas ocasiones engafiada o defraudada por sus progenitores.

Els meus pares anaven a Vic i sempre aparcaven el cotxe alla baix i alla, a
dalt hi havia associaci6 de persones sordes. Era agrupacié de sordmuts, en
aquell moment, i jo en aquell moment no entenia el que era sordmut ni
agrupacio6 ni res. 1 jo veia aixo 1 no ho entenia i quan arribo dic, ostres que
els meus pares no m’han dit mai res... i anem a aparcar el cotxe aqui baix i
es veia el cartell de I'associacié. Doncs col 1apse total aquell dia... 1 jo fli-
pant directament... 1 als meus pares els hi vaig dir: “Escoltal que haviem
passat per I'associacio...”... No, és que ells tenien por de que la meva capa-
citat oral marxes, es perdés. I jo, “Pero que dius!! sija tinc quinze anys, ja sé

i

patlar, ja tinc clar una mica com va aixo!”... i tal. “Saps! que no em quedaré

amb la llengua de signes, no et preocupis!”... i tal. (G2-FO Anna 36 afios)

Hstos primeros contactos son esenciales y resultaran el inicio de las interacciones con
las personas sordas signistas. A pesar de ser contactos que se han dado en muy diferen-
tes circunstancias y momentos, el proceso de alternacion se realizara en mayor medida
en contextos o escenarios que propiciaran con mas asiduidad estas interacciones perso-
nales. De entre estos escenarios destaco los centros educativos, las asociaciones y en la
actualidad otros lugares emergentes y que tienen que ver con el desarrollo de las nuevas

tecnologifas de la informacion, como son internet y las aplicaciones moviles.

Por otro lado, también es importante destacar que este proceso, esta transiciéon de per-
sona estigmatizada a persona Sorda es un proceso mayoritario (segun los datos aporta-

dos de mi investigacion), aunque pueda ser diverso en algun aspecto.



5.1.2.3.1 Escuelas

Los centros educativos han devenido y devienen lugares donde se empezaba a gestar el
sentimiento de comunidad e identitario, por lo tanto también lugares favorecedores del

proceso de alternacion.

Es importante destacar que los centros educativos, como escenarios de alternacion, han
de cumplir con una serie de requisitos. En primer lugar, que en el centro educativo haya
otras personas sordas y que entre ellas se encuentren personas sordas signistas proce-
dentes de familias sordas. En segundo lugar, que estos/as nifios/as tengan espacios para
poder comunicarse en lengua de signos, ya sea dentro o fuera del aula (como podtia ser
el patio). Y en tercer lugar, aunque no indispensable pero si deseable, que estos centros
tuvieran adultos sordos signistas, que servirin como modelos de referencia para los in-
fantes sordos. A través de los contactos entre nifios/as sordos/as, de la lengua de signos
y de referentes adultos puede empezar a gestarse un sentimiento comuin de pertenencia
a un grupo, sentimiento de pertenencia que en los/as nifios/as de familias sordas ya se
encuentra presente. Todos estos sentimientos, seran también el germen identitario que

con posterioridad dara lugar a la identidad Sorda.

Los referentes adultos sordos en el ambito educativo, tienen una gran importancia para
que el/la nifio/a sordo/a elabore un autoconcepto positivo, ademds de germen identita-
rio. Si los infantes son de familias oyentes, estos/as adultos servirin de modelos positi-

vos, normalizando la sordera y contrarrestando el estigma.

Si, es muy importante, la persona adulta ya tiene una experiencia que pue-
de transmitir al nifio sordo, y yo pienso que ese referente es muy impor-

tante para el nifio. (G2-FS Maxi 26 afios)

Pero ara, com que jo veig persones que tenen a persones sordes dins Ies-
cola, o adults que treballen de monitors, o persones sordes de la comunitat
que a vegades venen a visitar a nens, se senten molt identificats, els hi do-
nen el concepte. Es important contactar amb sords, per poder veure dife-
rents experiéncies per poder compartir amb el seu fill sord. (G2-FO Merit-
xell 40 afios)

Antes de la entrada en vigor de la LISMI, en 1982, existian escuelas de educacion espe-
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cial, donde se aglutinaban nifios/as que presentaban diferentes discapacidades. En mu-
chos de estos centros habia nifios/as sordos/as con nifios/as con ceguera. Estas escue-
las, que algunas de ellas eran internados, supusieron la entrada en contacto con otros/as
niflos/as sordos/as, a infantes que hasta el momento se crefan ser los Gnicos sordos en
el mundo. Alli acudian tanto nifios/as de familias oyentes como nifios/as de familias
sordas. Los/as nifios/as de familias oyentes entraban en contacto en aquel momento
con la lengua de signos, a través del contacto con los/as otros/as nifios/as signistas (la
metodologia educativa era oralista). Tanto la lengua como el contacto con estos /as ni-
flos/as provenientes de familias sordas, empezaba a generar en ellos sentimientos de

pertenencia a un determinado grupo.

Era una comunidad fuerte, una comunidad pues con muchas actividades,
con muchas ideas, teatro, yo que sé, cine, si habia ya, habfa ya algo. (G1-FS

Pepita 68 afios)

A dintre de I'escola era que aprengués a parlar amb veu, no? 1 després al
pati, parlaven tranquil lament amb llengua de signes. A Iescola no, quan
estaven estudiant no podia, pero per exemple al menjador o al pati sf (...)
Ens agafaven de les mans, perque la directora no volia, en canvi, quan ana-
ven al pati d’amagat si que parlaven llengua de signes. (G1-FO Angel 75

anos)

(...) algunos padres, si que dejaron a sus hijos en colegios de sordos, don-
de implicitamente se aceptaba la lengua de signos. Ahi los nifios, de una
manera inconsciente, s{ asumian esa identidad, ese rol como persona sorda
(...) (G2-FS Yolanda 34 afios)

En estas escuelas los/as nifios/as de familias sordas, en mas de una ocasion ejercian de
transmisores de informacién. La informacién en las familias oyentes no era del todo
accesible para los/as nifios/as sordos/as sin un canal comunicativo efectivo. En cam-
bio, en las familias sordas la informacion fluia de manera natural a través de la lengua de
signos y eran estos/as niflos/as quienes ejercian de transmisores de la informacién al

resto de compafieros/as.

(...) todos los que vivian con personas oyentes, con padres oyentes, se

aburrfan. Habfa una comunicacion muy limitada y habia mucha necesidad



de hablar entre personas sordas. Ir a la asociacion y a los colegios, salir con
sordos por el tema linglistico, por el tema de compartir una lengua. Por-
que yo, cuando era pequefia, ahora no sé qué afos decirte ahora, 8,9 o 10
aflos era un poco la lider del colegio, era un poco la lider de la escuela por-
que claro, mis padres me contaban cosas que yo luego alli explicaba... era
todo muy interesante... eran noticias... porque el resto no sabfa nada.
Claro, pero algunos sordos si tenfan padres sordos como yo... Claro, en-
tonces yo explicaba cosas, noticias, bueno cosas que pasaban o una pelicu-
la (...) ala gente le encantaba escuchar aquello... y yo explicaba y explica-
ba. (G1-FS Pepita 68 afios)

Con la entrada en vigor de la LISMI, muchos de estos centros se cierran y el alumnado
sordo pasa a centros ordinarios. Esta situacién también es recordada por muchos/as de
aquellos/as nifios, sobre todo por la pérdida de la comunicacion y la sensacion de pérdi-
da del grupo. Esta politica de integracion en los centros ordinarios de los/as nifios/as

con necesidades educativas especificas, segiin Sanchez:

(...) va implementar-se abans que la llengua de signes arribés a ser accep-
tada com a llengua vehicular a 'aula. Aixo va fer que fos més dificil imple-
mentar programes bilingtlies intermodals, ateés que 'agrupament d’alumnat
sord és necessari per crear un context d’aquestes caracteristiques. (Sanc-
hez, 2015:18)

Esta situacion, en Catalufia, gener6 que pocos centros iniciaran experiencias bilingties™.
Unas experiencias que, por otro lado y segun apunta Sanchez, no son proyectos plena-
mente bilinglies ya que no existe curriculo de lengua de signos en las escuelas que utili-
zan la Llengua de Signes Catalana como vehicular (Sanchez, 2015:19). En la actualidad, la
gran mayoria de alumnado sordo se encuentra en centros ordinarios sean o no de agru-
pacién y en modalidad oral. Los/as nifios/as que se encuentran en estos centros sean de
agrupamiento o no, si no comparten espacios con otros/as nifios/as sordos/as signistas
tendran mas dificultades para poder interactuar entre ellos en lengua de signos, para
mejorar el aprendizaje de la misma, para poder generar sentimiento de pertenencia al

grupo y en definitiva para iniciar el proceso de posterior alternacion.

342 Los centros que en la actualidad presentan diferentes experiencias en educacion bilingtie son: la Escola

Municipal Tres Pins, el CEE Josep Pla y el IES Consell de Cent.
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(...) la identitat, si no tens contacte no pots desenvolupar una identitat de
grup. (G3-FS Silvia 21 afios)

(...) aTescola jo no vaig tenir mai amics de la meva edat. Tenia, els amics
que tenia jo, eren els fills dels amics del meu pare. (...) Clar el meu pare te-
nia amics sords, tenien fills i jo em relacionava amb ells. (...) Va ser més a la
catequesi que vaig trobar el contrast, no? Perque els companys directa-
ment miraven al professor, directament era la primera vegada que teniem
un professor que signava. Jo signava amb el professor directament, tenia
companys sords que utilitzaven la llengua de signes de forma natural (...).
(G3-FS Kate 19 afios)

5.1.2.3.2 Asociaciones

Kayle (1990) ya puso en relieve el papel central que jugaba el tejido asociativo en la vida
de las personas sordas signistas, denominandolas como el “corazén del pueblo de las
personas Sordas” (Dfaz-Estébanez et al., 1996:7). Asociaciones que devienen de vital
importancia a la hora de entender el proceso de alternacion, el proceso de transicion de

la persona sorda al Sordo/a™*.

Las asociaciones son los lugares de alternacion por excelencia ya que en ellos se reuni-
ran las personas sordas signistas para compartir sus vidas y actividades de ocio, encon-
trar pareja, formarse, etc. Pero sobre todo, seran lugares de normalizacion, donde el estig-
ma que impone la sociedad oyente mayoritaria no se encuentra tan presente, donde la
comunicacion es a través de s« lengua, la lengua de signos y donde las personas sordas

signistas crearan comunidad, la Comunida Sorda.

Es un lloc on ens reunim per poder comunicar-nos amb altres sords, per
poder fer activitats, perque si no estarfem super estancats (...) Si no, tota la
setmana a casa... (...) 1 vaig alla i és comunicar-me amb la gent. (G1-FO
Natalia 62 afios)

343 Nota recordatoria: para diferenciar la doble visiéon con respecto a la persona sorda, utilizaré sordo con
minuscula para hacer referencia ala deficiencia auditiva (punto de vista biomédico) y Sordo (visién sociocultural),
con mayuscula para referirme a la persona sorda que se siente miembro de una comunidad diferenciada en
oposicion a la sociedad oyente mayoritaria, la Comunidad Sorda. Woodward en 1972 acufia esta distincion.



Después de los primeros contactos con personas sordas signistas, las personas sordas
oralistas, empezaran a acudir a las asociaciones. En ellas continuaran sintiéndose estre-
cha y afectivamente identificadas con las demas personas sordas, comprobando que
comparten vivencias/expetiencias, en definitiva compartiendo carrera moral. Esta au-
toidentificacién, como ya he relatado con anterioridad, adquirira un caracter positivo,
positivizando y transformando el estigma en identidad y sentimiento de pertenencia a
un determinado grupo. Estos primeros contactos con las asociaciones también serin

son recordados y relatados con entusiasmo.

Despres a la nit, sopant em diuen “Vine a I'associaci6 1 fem”, “D’acord!”
(...) Aixi que la meva companya em ve a buscar, anem alla, i quan entrem a
I'associaci6... shockl!! Col lapse total!ll... Tothom signant i jo.. “Eh?” S, de
veritat, tho juro... que mai havia vist aixo, aquest mén. Doncs en el mo-
ment que arribo dic “Pero qué és aixo?” I comenco alla a encadenar idees.
(G2-FO Anna 36 afios)

En las asociaciones la persona sorda aprehendera una nueva realidad subjetiva, basada
en la oposicion al “mundo oyente”. Berger y Luckman (2001:1997) consideran que al
menos en la fase inicial del proceso de alternacion, la que ellos denominan “de novicia-
do”, es importante que exista una segregacion entre la persona sorda y su mundo ante-
rior (Berger y Luckman, 2001:1997), la sociedad oyente. Esta segregacion a nivel espa-
cial, aunque dificil, puede llevarse a cabo en el seno de las asociaciones. Una vez la
nueva realidad subjetiva queda fijada en la persona sorda, en este caso ya identificandose
como Sorda, la persona ya puede iniciar y establecer nuevas relaciones con la sociedad

oyente.

La majoria en aquesta etapa, en 'adolescencia s’identifiquen amb els sords.
Alguns, hi ha molts que es troben perduts, perqué no coneixen 1 no saben
a on anar no poden sentir... Adolescents que estan a casa amb els seus
pares oidors i no acaben de trobar el seu lloc... pero en el moment que ho
troben s’identifiquen, tenen nous amics... Jo he tingut amics que anaven a
'associacio 1 que els seus pares no volien que hi anessin i es sentien identi-
ficats (...) (G2-FS Berta 35 afios)

En la vida de la persona sorda signista, el mundo asociativo es central:
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Supone comunicacién y acceso a la informacion.

Bueno, la asociacion es una necesidad... es una necesidad porque el mundo
exterior tiene muchas barreras y las personas sordas... digamos que vamos
al mundo exterior y estamos en otro pafs... estamos en un pafs extranjero.
Entonces, cuando entramos en la asociaciéon hablamos entre nosotros y
nos sentimos digamos como... como cuando llegas a casa y te pones las
zapatillas. Esa sensacion de ponerte las zapatillas y dices, “jAy que a gusto
estoyl... Pues esto es lo mismo, una comunicaciéon completa. (G1-FS Pepi-

ta 68 afios)

Supone ocio y relaciones sociales.

Es molt important. A Passociaci6 es fans tallers, activitats, esport és genera
contacte (...) et fa evolucionar, créixer. Hi ha conferéncies, tallers, cursos,
a més et trobes amb llengties de signes, amb diferents maneres de patrlar, i
aixo tenriqueix molt... és molt important. Ho he vist en persones que son
socies que evolucionen i els contactes que tenen i he vist persones que no
s6n socies de cap associacio i jo crec que se senten més soles. No és obli-

gacio assistir-hi, pero t’aporta molt. (G2-FS Berta 35 afios)

HEn definitiva, son como la plaza del pueblo Sordo.

Pues, es muy importante, es el punto de encuentro. Eso bueno, yo iba a la
asociacion. (...) Estaba esperando toda la semana hasta que llegaba el fin
de semana para ir a la asociacion. “¢Qué ha pasado?”... signando, signan-
do, signando todo el rato. (...) Otras, a veces, “sPara qué voy a ir?” (...)
Segtin qué temas me interesan o voy a hablar. Para cotilleos, mira... ya es-
toy cansada de cotilleos, son muy pesados. A veces en realidad me gusta

chafardear, no te digo que no, pero acabo harta. (G1-FS Catlota 45 afios)

La importancia del tejido asociativo resulta innegable para la persona sorda signista. Sin
¢l no se habrfa gestado el sentimiento identitario y la Comunidad Sorda no se habria

desarrollado, pero a pesar de esta importancia en el momento actual estd pasando por la



pérdida de asociados/as. Esta pérdida de asociados/as repercute, ademas, en la fuerza
de las asociaciones para ejercer accion politica, aspecto que ha sido y sigue siendo fun-
damental para el desarrollo de la Comunidad Sorda y para la defensa de sus derechos
como colectivo especifico. De entre los motivos que se destacan se encuentran el de la

brecha generacional y el de la irrupcion de las nuevas tecnologias.

A muchas de las asociaciones se les achaca la falta de flexibilidad y adaptacion a los nue-
vos tiempos, siendo las generaciones mas jovenes las mas criticas con estos aspectos.
Generaciones que, a pesar de continuar viendo la importancia de las asociaciones, cada

vez las ven menos atractivas a sus intereses.

Los mayores contintan yendo quizas mas, manteniendo un poquito el mo-
vimiento asociativo. También ha cambiado la situacién. Los jovenes comi-
enzan a trabajar mas tarde, antes no... antes a los 14 6 16 afios ya estaban
trabajando y tenfan dinero para pagar una cuota de asociacion... ahora ya
no. Ahora los objetivos... por ejemplo, el dinero, las inversiones “cQué
hago?” es para irme de viaje y no gastarlo tontamente en una asociaciéon
(...) invierto ese dinero en otras cosas. (...) hace falta mas activar este
movimiento asociativo para los jévenes... no progresa. Antes, por ejem-
plo... la asociacion siempre se ha mantenido igual que 50 afios atras...
ahora sigue siendo lo mismo, deberfa actualizarse y adaptarse a los tiempos
de ahora. (G2-FS Maxi 26 afios)

La irrupcion de las nuevas tecnologias ha desplazado los lugares de encuentro entre

muchos grupos de personas sordas, sobre todo de generaciones mas jévenes.

(...) a vegades, nomes servia amb el mobil, només enviavem sms’s... Clar,
estaven més limitats perque eren cars els missatges... tots anavem a ’asso-
ciaci6, era el nostre punt de trobada, el local social... alla ens assabentavem
de tot, compartiem noticies, ara no. Ara amb el Facebook, es publica un
esdeveniment i quedem directament al lloc de I'esdeveniment. Llavors clar,
les noves tecnologies no han ajudat. Amb el Whatsapp també tenim sufici-
ent, tenim també videotrucades, tenim videoconferencia... Pero indepen-
dentment d’aixo, jo prefereixo la trobada cara a cara, parlar en persona.

Les noves tecnologies han influit molt amb aixo, si. (G1-FO Piru 50 afios)
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A pesar de esta pérdida de asociados/as, por parte de las asociaciones, también es inte-
resante destacar que la generacion intermedia™ (la generacion 2), sobre todo las que ya
tienen o empiezan a tener hijos/as en estos momentos, volvian a acudir a las asociacio-
nes. Hstas personas comentaban que volvian a las asociaciones por la necesidad de not-
malizar la sordera con sus hijos/as (fueran sordos u oyentes) y que vivieran la Comuni-

dad Sorda ya que son parte de ella.

El movimiento asociativo ademas de ser el lugar por excelencia en la alternacion, ha re-
sultado y resulta ser motor de cambio social. Las asociaciones han ejercido y ejercen de
agentes sociales, agentes de accion politica, vehiculizada a través de las federaciones que
las representan, en el caso de Catalufia, a través de la Federacid de Persones Sordes de Catalun-
ya (FESOCA). Motivo por el cual la perdida de asociados/as generaria la pérdida de
fuerza de la Comunidad Sorda, con las posibles repercusiones que esto pudiera acarrear

en el futuro.

Home, jo crec que és una pena, per que si ningu va a les associacions és
molt probable que tanquin i aixo pot tenir repercussions, de cara a futures
generacions, llavors jo crec que val la pena contribuir a conservar les tro-
bades en les associacions (...). (G3-FS Nico 21 afios)

En definitiva, las asociaciones seran ademas los lugares donde las personas sordas signi-

tas perciban que son parte de una comunidad, de la Comunidad Sorda.

5.1.2.3.3 La virtualidad como nuevo escenatrio

El desarrollo de las nuevas tecnologias de la informacién como son internet y las mas
recientes aplicaciones moviles, han facilitado tanto el acceso a la informaciéon como el
contacto entre personas sordas signistas. En este sentido, la Comunidad Sorda, ha en-
contrado un nuevo escenario de interaccion entre sus miembros. En internet, tanto las
redes sociales, portales web para alojat videos (como es el caso de Youtube©), asi como
programas especificos de video-conferencia, han facilitado la comunicacién en lengua

de signos de forma telematica.

344 Nota recordatoria: los cortes generacionales corresponden a: Generacion 1, nacidos/as hasta 1969;
Generacién 2, nacidos/as desde 1970 hasta 1991; Generacién 3, nacidos/as a partir del 1992.



Estos lugares virtuales como escenarios de alternacién necesitan del contacto previo
presencial con otras personas sordas signistas. La situacién que en muchas ocasiones se
presenta, es la de una persona sorda oralista que inicia una fuerte identificacion afectiva
con otras personas sordas, en este caso signistas, de manera que empieza a aprender la
lengua de signos. El proceso de alternacion por el que pasara esta persona también se
puede presentar en el escenario virtual, tanto para favorecer el contacto con otras perso-
nas sordas signistas (que ya conocia presencialmente o no) como para la busqueda de
informacion sobre aspectos concernientes a las personas sordas signistas y a la Comuni-
dad Sorda. Internet, en este sentido, serd una ventana mas al mundo, a ese mundo nue-

vo que se le ha descubierto™.

Tal y como he mostrado, en el escenatio de alternacién que constituyen las asociaciones,
se esta produciendo una brecha generacional. A pesar de que las personas de mayor

1 346

edad y pertenecientes mayoritariamente a la generacién cada vez utilizan mas intet-

net, sus relaciones dentro de la Comunidad Sorda se circunscriben a las asociaciones.

(-..) en Internet entro en moltes pagines web que parlen en llengua de sig-
nes... 1 entren persones d’altres llenglies de signes estrangeres, i intento
entendre (...) com que és un mon sord, no? (...) i poc a poc em costa menys
entendre... (G1-FO Natalia 62 afios)

Por otro lado, las personas mas jévenes, tanto de la generacion 1 como 2, encontraran
en el entorno virtual un lugar habitual de interaccién y de ampliacion de los limites fisi-

cos que suponen las asociaciones para la Comunidad Sorda.

(...) antes para tener contacto tenias que ir directamente a una asociacion,
para poderte comunicar en lengua de signos... aunque fuera un poquito,
lo minimo. Ahora no, ahora gracias a las nuevas tecnologfas, como todos
tenemos la necesidad de comunicarnos... normalmente los sordos ya te-
nemos experiencia en el uso de las nuevas tecnologias, y es lo que usamos

para comunicarnos. (G2-FS Maxi 26 afios)

345 En este sentido, para otros colectivos, como podria ser el colectivo LGTBI, internet ha supuesto y supone
una ventana al mundo, sobre todo en los casos en que la persona se encuentra en lugares “aislados” (tanto
geografica como ideolégicamente) y desea el contacto entre iguales.

346 Nota recordatoria: los cortes generacionales corresponden a: Generacion 1, nacidos/as hasta 1969;
Generacién 2, nacidos/as desde 1970 hasta 1991; Generacién 3, nacidos/as a partir del 1992.
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5.1.2.4 Sentimiento identitario

Tanto la autopercepcion, el compartir una carrera moral, asi como que se propicie un
determinado entorno donde la persona sorda pueda sentir una fuerte identificaciéon
afectiva con otras personas sordas (escenarios de alternacién); influyen en el sentimien-

to identitario y de pertenencia al grupo (Comunidad Sorda).

Como ya se ha mencionado, en el proceso de alternacion es necesaria una base social
(estructura de plausibilidad), pero ademas para que este proceso se lleve a cabo adecua-
damente, también se ha de disponer de un aparato legitimador. Este aparato legitima
tanto la nueva realidad como las etapas del proceso de transicién de la persona (Berger
y Luckmann, 2001:198). Con respecto a este punto, los Deaf Studies ejercen de este apa-
rato legitimador, incorporando a los discursos presentes en la Comunidad Sorda nuevas

terminologias y epistenologias.

Pero ademas, para la creacién de una determinada identidad social, el individuo ha de
percibirse como miembro de un determinado grupo (endogrupo) en comparacioén con
otros miembros de otros grupos (exogrupo). Asi, las personas sordas signistas que ma-
nifiesten tener una identidad Sorda, se percibiran diferentes, por ejemplo, a la sociedad

oyente.

Las personas sordas signistas que declaran tener una identidad Sorda lo expresan de

muy diversas formas.

Una de estas expresiones es a nivel emotivo; sienten una conexiéon con otras personas
sordas signistas con su movimiento asociativo, etc. En definitiva, manifiestan un senti-
miento identitario que va ligado al sentimiento de pertenencia a un grupo, a la Comuni-
dad Sorda. Esta definicion que pueden hacer sobre su sentimiento identitario, se da mas
en las personas de mayor edad’’, que no estin tan familiarizadas con el concepto iden-
tidad, pero que si lo saben identificar a través de sus emociones. La generacién mas jo-
ven, que en muchos casos ya ha crecido escuchando este término tendra mas facilidad

para realizar una definicién de identidad Sorda.

Existeix una identitat sorda?

347 Nota recordatoria: los cortes generacionales corresponden a: Generacidn 1, nacidos/as hasta 1969;
Generacién 2, nacidos/as desde 1970 hasta 1991; Generacién 3, nacidos/as a partir del 1992.



Si. Tot i que algunes persones no ho tenen clar o no ho entenen. Es dificil
entendre aquest concepte. Alguns ho saben, alguns altres no ho tenen gai-
re clar. Casualment fa tres dies vam anar a Madrid per una assemblea
amb... alla vam parlar sobre la identitat sorda 1 alla hi havia molta confusio,
val? Hi havia problemes amb aquest concepte. (G1-FO Montserrat 68

afios)

Bueno a ver si... es como un sentimiento, porque yo tengo una familia en
la que he crecido y somos todos sordos, hemos ido a la asociacion toda la
vida, ¢sabes? Hay un sentimiento pues de proximidad, de cercania porque
es un poco mi mundo, lo mfo. (...) identidad sorda existe. Primero, por-
que tenemos una lengua, una lengua comun. Tenemos unas costumbres
comunes, unas tradiciones y una cultura que provocan que haya una iden-
tidad. (G2-FS Yolanda 34 afos)

A veces, la intensidad de este sentimiento identitario o incluso el pensar que no es im-
portante o relevante para la propia persona sorda signista, tiene que ver con el origen
familiar. En muchas ocasiones, la persona sorda signista de familia sorda, ni se plantea
este sentimiento identitario ya que considera que simplemente son sordos signistas, gran
parte de su familia lo es y no encuentran necesario realizar esta autoafirmacion ya que
saben lo que son, Sordos. Esta situacién no se da con tanta frecuencia en las personas
sordas signistas de familias oyentes. En estos casos, la persona si que necesita reafirmar-

se con identidad Sorda y lo reivindica.

Perque no és estrany com que és sord i els pares son sords és el mateix. Si
és sord dins d’una familia oient, aix{ s{ que la identitat és més elevada. Pero

jo, realment la identitat sorda la he tinguda sempre com una cosa normal.
(G1-FS Pablo 44 afios)

La introduccién del término identidad Sorda, en el Estado espafiol, tiene una fecha y
lugar concreto: Madrid, 19 y 22 de marzo de 1992. Es en ese momento en que se reali-
zan unas jornadas®® que marcan la entrada de los Deaf Studies en el Estado espafiol y
supone todo un cambio para el mundo sordo, que a partir de aquel momento ya empe-

zara a autodenominarse Comunidad Sorda.

348 Jornadas sobre Nuestra identidad: ;:Sordos!!, el progreso estd en nuestras manos.
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(...) jo me’n recordo que va ser com un “Boom!!” en el seu moment, al 92.
Aqui a Espanya fa 40 anys que estavem en plena dictadura, estava tot tan-
cat practicament. La persona oidora... al 76-77 va ser quan es van obrir les
portes a la democracia... Nosaltres vam arribar una mica més tard, perque
no ens va arribar aquesta informacié del tot complerta (...) En aquella epo-
ca també, nosaltres també... com tenim costum de sempre de portar una
vida molt rutinaria (...) unes jornades del tema de identitat (...) em sembla
que van venir d’Anglaterra, Finlandia, Alemanya, 1 Franca també. Van ve-
nir aquestes persones, van fer les seves ponencies de la vida que portaven
alla... Que el ser sord era una cosa natural, la llengua de signes també, les
seves caractetistiques... per tant ens vam adonar de que vivien molt sem-
blants perd que nosaltres no haviem trobat aquella informacié (...) com
una caixa tancada alla... durant molts anys... I en el moment que obrim
aquesta caixa ens hi trobem. (PRES.FESOCA.1, Encarna Mufioz)

Y yo te hablarfa de hace cosa de unos 20 afios atrds, mas o menos, que
vino una persona del extranjero, de Francia y también alguien de Estados
Unidos y empezaron a explicar el tema de identidad. Y yo la verdad es que
me... ahi descubti, descubti... me abti al tema de los conceptos de identi-
dad de personas sordas, ¢vale? Y ahi un poco tuve un “subidén” de auto-
estima. Un “subidén” de autoestima, pero no en el ambito familiar porque
yo va estaba bien, sino a nivel exterior... ya a que éramos considerados de
menos, en aquel momento. Todos nos vefan como “los pobrecitos sot-
dos”, los discapacitados, “jQué penal jqué lastimal Ahora ya no... ahora ya

no nos importaba, sabes, en ese momento... (G1-FS Pepita 68 afios)

A partir del afio 92, con mayor o menor intensidad, el tejido asociativo empieza a intro-
ducir toda esta nueva terminologia y a organizar sus reivindicaciones en base a toda esta

nueva informacion a la que van accediendo.

(...) a partir del 92 enca, és quan ja hem comencat a fer... i tot el tema de la
identitat i ja ha anat rodat. Explicar una mica la situacié entre persones
sordes, la persona oidora, el dany que hem patit per la marginacié social...
Tot aquest treball... “Quin sentiment tenim?” “Com ho hem viscut?”. Tota
aquesta informacié que hem tinguda, també ens ha ajudat per cons-

truir-nos a nosaltres mateixos. Moltes conferencies a les que hem assistit



per la identitat, i ara toca el reconeixement de la llengua de signes... ja que
la identitat la tenim, tothom, la hem consolidada ja. Hem de aconseguir un
reconeixement com a llengua, per tant ens han de respectar la nostra llen-
gua i estem lluitant fins el dia d’avui. (PRES.FESOCA.1, Encarna Mufioz)

5.1.2.5 Comunidad Sorda

Una vez llegado este punto, es necesatio preguntarse: ;como se configura un determina-
do colectivo de personas sordas signistas en Comunidad Sorda? Y, ¢qué signos identita-

rios utilizaran como definitorios?

Para dar respuesta a estos interrogantes, resultan ser muy pertinentes Barth (1970) y sus
aportaciones sobre los limites entre los grupos étnicos. Para él, las comunidades™ son
unidades sociales en la que sus miembros seleccionan toda una serie de atributos de
identificacion subjetiva que seran necesarios para la adscripcion al propio grupo, asi
como para la diferenciacién de otros. Pero esta autoidentificacion no sera objetiva, sino
arbitraria y dependera del propio grupo, que seleccionara las particularidades que para ¢l
son significativas. Barth, focaliza también en el contacto entre grupos, entre comunida-
des, dejando de ver a estos grupos como entidades limitadas. En el caso de la Comuni-
dad Sorda, ésta se define y define sus rasgos identitarios en funcién del contacto con la
sociedad oyente. Este contacto hard que la Comunidad Sorda plantee su definicién a
partir de la dicotomfa mundo Sordo vs. mundo oyente y a partir de ello: mundo visual
vs. mundo sonoro, rasgo visual vs. sonoridad, signo vs. palabra, lengua de signos vs.
lengua oral, bilingliismo vs. oralismo, etc. Este gran planteamiento dicotomico, en defi-
nitiva a lo que les lleva es a autoafirmarse como comunidad vs. discapacidad, por lo

tanto Sordo/a vs. discapacitado/a.

Otro aspecto, también importante y que tiene que ver con la creacién de los rasgos
identitarios, es la reconstrucciéon de la propia historia y la creacion de determinadas tradi-

ciones.

En todo este proceso de construccién de la Comunidad Sorda y de sus propios limites,
sus miembros realizan una reconstruccién de su pasado y de su historia, que seran fun-
damentales para configurarse como comunidad con identidad propia. En la reconstruc-
ci6n de su pasado y de su historia, se recogeran pasajes, lugares, fechas, etc.; que para la

comunidad son significativos segun sus planteamientos identitarios definitorios. La fija-

349 El habla de grupos étnicos, pero en su aplicacion a la investigacion de tesis yo me refiero al subcolectivo
de personas sordas signistas que se consideran miembros de una comunidad diferenciada, la Comunidad Sorda.
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cion en el calendario de estos pasajes, lugares, fechas, etc. en algunas ocasiones pasan a
ser aspectos considerados de la tradicion propia de la Comunidad Sorda. Una celebra-
cién que ha calado y que en los ultimos afios tiene tratamiento informativo en los dife-
rentes medios de comunicacion, es la Semana Internacional de las personas Sordas™.
Esta es una celebracion que desde el movimiento asociativo cada vez ha ido adquiriendo
mas relevancia, siendo una fecha que conocen todas las personas miembros de la Co-

munidad Sorda, a pesar de que muchas de ellas no conozcan el origen de la celebracién.

Las personas sordas signistas entrevistadas tenfan en algunas ocasiones dificultades para
entender y definir el concepto de Comunidad Sorda (a pesar de que lo conocian), pero
de lo que si estaban seguras era de la sensacion y el sentimiento de afinidad y herman-

dad con el mundo sordo, con el pueblo sordo.

El concepto de Comunidad Sorda, aunque relativamente reciente en nuestro entorno,
siempre ha estado presente de una manera u otra (tal y como apuntaba anteriormente)

para el movimiento asociativo y sus dirigentes:

Jo crec que si, que va comengar al mateix temps perque el tema de la iden-
titat també implica el saber d’on bé aquesta identitat. Persones que estan
identificades amb una mateixa entitat, participen a una comunitat signant
amb els mateixos sentiments, tradicions... 1 tot aixo quan ho vam escoltar
de persones de Pestranger™'... Ho vam assimilar al que nosaltres feiem, i
ho feiem igual, pero no li haviem assignat cap nom. Abans, els avis... el

1352 1i deia comunitat silenciosa. Era el seu cos-

fundador, el senyor Calafel
tum, li deia comunitat silenciosa... com que tothom parlava llengua de sig-
nes hi havia un silenci... Perd que en realitat no ¢és silenciosa, perque cri-
dem com qualsevol... jo crec que tot el contrari. Llavors no teniem un nom
designat... bé també deien moén silencids, més que comunitat... ho deien
molt freqiient. Nosaltres gracies a tenir aquest contacte amb Iestranger,
que sembla ha anat més desenvolupat que nosaltres, i nosaltres sempre
hem estat més amagats... et parlo d’aquella ¢poca... Va ser quan nosaltres
ens vam adonar que s’havia de canviar tot aixo. Cap al any 90-92 vam can-
viar i i van comencar a dir comunitat, tot i que ja ho érem, no li haviem

donat el nom. (PRES.FESOCA.1, Encarna Mufioz)

350 Véase por ejemplo: http://elpais.com/diario/2011/09/23/sociedad/1316728801_850215.html [consultada,
9 de julio de 2016].

351 Aquila entrevistada hace referencia a las Jornadas sobre nuestra Identidad, celebrada en Madrid en 1992.

352 La informante se refiere al fundador de la FESOCA en 1978, Angel Calafell i Pijoan (1909-1988).



Comunidad Sorda que partiendo de los limites que impone la dicotomfa mundo Sordo
vs. mundo oyente considera que sus miembros no son sélo personas sordas. El requisi-
to para poder formar parte de la Comunidad Sorda es el conocimiento de la lengua de

signos, su rasgo identitario por excelencia.

¢Qué criterios se siguen para su inclusién y exclusion en la Comunidad
Sorda? Primero el conocimiento de la lengua de signos...Si ti no conoces
la lengua de signos no puedes formar parte de la Comunidad Sorda, por-
que no tienes nuestra lengua, no puedes saber.... En segundo lugar, la
identidad... que te sientas con ganas de luchar por la Comunidad Sorda...
y por ellos mismos... También pueden estar personas no sordas, personas
no sordas que conocen muy bien el caracter de los sordos, que conocen su
lengua de signos... Los intérpretes... lo hacen bien cuando tienen entusi-
asmo. También las personas que tienen relacion con ellos, directamente
forman parte de la comunidad sorda... (CNSE, EJ. Pinedo)

La Comunitat Sorda és un grup per persones que tenen una llengua, la
llengua de signes... Poden ser persones sordes filles de pares sords, perso-
nes oidores filles de pares sords... o persones vinculades amb familiars
sords, professionals de la comunitat de sords, interprets, persones com tu
que tenen una participacié d’alguna manera de la comunitat sorda i que
tenim uns interessos en comu (...) persones sordes que participen en les
associacions. Aixo és una mica la Comunitat Sorda (...) (G2-FO Meritxell
40 afos)

5.1.2.5.1 Mundo Sordo vs. mundo oyente

Entre las personas sordas signistas la sensacién de pertenencia a la Comunidad Sorda se
hace mas patente en las interacciones con la sociedad oyente. Son en estas interacciones

en las que manifiestan percibir la dicotomia entre los dos mundos: el oyente y el Sordo.

(...) jo visc a dos mons, d’acord? Perque estic al mon de les persones oido-
res 1 estic al moén de la Comunitat Sorda. Perque al de les persones oido-
res? Perque jo soc la tnica sorda a la meva familia, la dnica sorda séc jo...

no hem tingut cap avantpassat sord... Jo sé que hi ha dos mons que sén
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completament diferents. (...) Pero si que és veritat, que sén completament
diferents... si no tenen res a veure... sén el blanc i el negre. A veure no hi
ha gris aqui, hi ha blanc i negre, sén dos rols diferents que fas servir al

moén de les persones oidores 1 al mén de les persones sordes. (...)

Jo sempre dic que visc a dos mons. Moltes vegades faig aquesta broma de
“Me’n vaig al mén dels oidors!!” que és la familia i els sords diuen: “Que
dius?” §i, si, tinc aquesta sensaci6 de viure a dos mons diferents... si, és la

meva experiencia. (G2-FO Anna 36 afios)

Esta percepcién en muchas ocasiones es entendida como enfrentamiento entre los dos

“mundos”, enfrentamientos en la vida cotidiana y en el seno de las familias.

Yo de pequefia (...) en Navidad, por ejemplo... la familia oyente habla-
ban, hablaban y hablaban... y yo como sorda pues mira... mirindolos a
unos y a otros y preguntando “cQué dice?” y me respondian “Nada, que
hablan de tonterias, hablan de tonterfas”. Ah! vale... pues me quedo con
el “Hablan de tonterfas”. Pero “sDe qué tonterfas hablan?”... y luego de-
cfan “Hablan de trabajo”... pero me lo decifan algo muy corto. “{Explica-
me de qué hablal, qué estan diciendo...” y ellos “No, sélo hablan de traba-
jo”. Claro, en Navidad los que tenfan familia sorda, todos (...) signaban,
en Navidad, todos signaban. (G1-FS Carlota 45 afios)

Las personas sordas signistas (de familias oyentes) manifiestan que en las reuniones o
celebraciones familiares se encuentran aisladas o fuera de lugar, debido a la falta de co-
municacion. Esta situacién genera, que la persona sorda intente estar el menos tiempo
posible en la celebracion o reunién, intnetando marchar en cuanto terminan de comer.
Estas situaciones, ademas también generan conflicto entre la persona sorda signista y
sus progenitores u otros familiares oyentes, en el momento que deciden marchar. Hstas
situaciones de conflicto no se daran tanto en el dia a dfa de las relaciones familiares de la
persona sorda signista con sus progenitores, ya que, aunque de mejor o peor calidad,
existen canales comunicativos. El problema aparecera en la interacciéon con grupos de

personas oyentes.

En otras ocasiones esta dicotomia se impone en el deseo de tener pareja o en la propia

experiencia con parejas que eran oyentes. Muchas personas sordas consideran que es



dificil el poder mantener una relacion de pareja con una persona oyente; relatan histo-
rias de fracasos sobre todo por problemas de incomunicacion y malentendidos. Por otro
lado, las parejas mixtas que si suelen progresar son aquellas en las que la persona oyente
es hija de familia sorda y, por lo tanto, miembro de la Comunidad Sorda y con la lengua

de signos como lengua materna.

El problema, no és perque jo sigui a la persona sorda i ell no ho fos... no
era aquest el problema. Perque ell era un oidor 1 com la resta em va accep-
tar sense cap tipus de problema. Jo penso que una parella oidora pot ac-
ceptar sense cap problema una parella sorda, pero hi ha vegades que als
sords els hi costa més d’acceptar o relacionar-se, no sé... Jo penso que
moltes vegades el sord... Moltes vegades és aix0, que una persona oidora
pot acceptar una persona sorda sense cap problema... una persona sorda
accepta una persona sorda... pero una persona sorda a vegades no accepta

una persona oidora. (G2-FO Naty 23 afios)

Jo crec que és molt complicat, més que res perque jo he estat amb una
persona oient, un noi, i hi han moltes dificultats... Quan estem els dos
sols molt bé... podem parlar i tal... Pero, després ell em porta amb els
seus amics 1 aqui es quan ve el problema... Els seus amics sén oients...
sortim de festa, anem a un pub, a un restaurant o el que sigui... Tots co-
mencen a parlar (...) no m’ha donat temps de coneixer, de tenir la pacien-
cia, de fer-les entendre que m’han de vocalitzar, que han d’estar pendents
per mi, que m’han de repetir les coses, quan patlen tots junts... no neces-
sarlament amb la meva parella (...) i al final ell s’integrara en aquest mon
sord, perd jo mai estaré en els dos mons. Si que puc estar als dos mons,
pero si és de tu a ta... Un grup de dos o tres persones, pero en grups
grans, jo ho he provat... he estat divuit anys aix{ i ja sé que és el que no
vull... llavors és molt dificil (G3-FO Montse 20 afios)

Otro tema que, tanto implicita como explicitamente, muestra esta percepcion dicotomi-

ca es el del deseo de tener descendencia sorda u oyente. Deseo que por otro lado, ha

353

sido y sigue siendo generador de debate y controversia®”. Con respecto al deseo o no de

descendencia sorda, pueden darse diferentes situaciones:

353 Como ya explico en la introduccién, mi interés en las personas sordas signistas se origina a partir de la
lectura de un articulo donde una pareja sorda signista manifestaba su alegria por tener un hijo sordo.
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Deseo, ante todo, de que su hijo/a no tenga dificultades en la vida y por ello muchas
personas sordas signistas manifiestan que es mejor que sea oyente. Por otro lado, si fi-

nalmente el/la hijo/a nace sordo/a, no serd un hecho traumitico.

Bueno, pues mira, a ver... (...) si fuese sordo yo me alegrarfa, no me dis-
gustaria, ¢vale? (...) Entonces, si hubiese nacido un crio sordo no me hu-
biese importado... siendo oyente yo creo que me alegro igual. Me alegra
lo mismo. Lo tnico pues que si es verdad que veo que la situacion digamos
en Espafa a nivel general para tener hijos sordos esta dificil. Para la escola-
ridad, para bueno, una serie de cosas, para un futuro mejor para él... Yo
tengo dudas, de que siendo sordo pues que todo esto fuese bien. Quiza
siendo oyente sea mejor pero claro nunca sabes lo que va a pasar. (G1-FS

Pepita 68 afios)

Deseo, que también estara influenciado por las experiencias personales por las que los

progenitores han pasado a lo largo de su vida por el hecho de ser sordos.

(...) l]a meva mare no volia que ho passes... que ho passes com ho havia
passat ella, no? Perque a la seva e¢poca va ser molt diferent (...) la meva
mare no volia que es reprodufs en mi la seva historia. (G3-FS Kate 19

anos)

Cuando el primer deseo es el de tener descendencia sorda, puede ser debido a una expe-
riencia personal positiva o bien debido al convencimiento de que quieren que sus hijos/

as sean como ellos/as, apelando mas al sentimiento identitario y de comunidad.

(...) jo amb els meus pares m’he trobat molt a gust comunicant-me amb
ells (...) he pogut compartit moltes coses... Jo també vull compartir
aquestes coses amb el meu fill. (...) Jo vull... a mi m’agrada, quan hi ha
una reunié familiar, parlar amb el meu pare... Quan li explico que tinc un
problema, doncs m’entén... em sento compresa.... No sé, amb un oidor
no... Clar jo la veritat és que si tingués fills m’agradaria que fossin sords.
(G3-FS Kate 19 afios)



Este aspecto de pertenencia a un »undo u otro es vivido por muchos progenitores, tanto
sordos signistas como oyentes, con sentimiento de pérdida. En el caso de los sordos
signistas, que sus hijos oyentes cada vez tengan menos contacto con el mundo sordo,
con la Comunidad Sorda, ya que su grupo de referencia sera la sociedad oyente; en el
caso de las familias oyentes, que el/la hijo/a sordo/a al crecer adopte la Comunidad

Sorda como grupo de referencia

Pero bé, marxaran... jo sé que en el futur els perdré... per dir-ho d’alguna
forma... perque sén oidors i clar entre nosaltres estem més vinculats dins

de la nostra comunitat que no pas ells. (G1-FO Nines 55 afios)

Por otro lado, tanto las personas oyentes hijos/as de progenitores sordos signistas™,
como los/as intérpretes de lengua de signos, observan con matices esta confrontacion

entre los dos mundos, que algunas personas sordas signistas manifiestan.

Trobo que és un mén... com que sempre s’han hagut de trobatr amb im-
pediments... doncs ells, el seu punt de vista, de veure les coses és diferent
al nostre. També son, més tancats... Ara els joves s que es relacionen més
amb el ofents... abans no... el sords anaven a un cole de sords, clar tot era
un moén com aillat. (ILS.1 y CODA, Maria 26 afios)

5.1.2.5.2 Rasgo identitario primordial: la lengua de signos

Para la Comunidad Sorda, la lengua de signos es su lengua y su principal rasgo identita-
tio. Esta, adquiere muchas significaciones para la persona sorda signista: es su lengua
natural; es comunicacién, informacién y conocimiento; les supone libertad y autono-
mia; es identidad, comunidad y cultura; y como Comunidad Sorda es su derecho, es su

lengua.

Lengua natural

¢Qué significa natural, que sea una lengua natural?

354 En inglés reciben el nombre de Child of Deaf Adults y se les conoce como CODAs.
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Porque para las personas sordas es una lengua que no la aprenden como
un loro, que la aprenden y la emiten. Es natural... Las personas oyentes
también, escuchan y al final acaban hablando de forma natural. Pues la
lengua de signos para mi es natural y la lengua oral por ejemplo el catalan
o castellano yo la tengo que aprender (...) Para mf eso es la artificial (...)
En cambio, la lengua de signos es imposible que se me olvide, es la mia, la

natural, la que uso y la que entiendo. (G1-FS Catlota 45 afios)

Comunicacién, informacién y conocimiento

(...) abans d’introduir-me a la comunitat sorda, jo pensava que la vida era
aixi. Quan arribo a la comunitat sorda descobreixo la comunicacié. Jo em
pensava que la comunicacié6... ja havia assolit diguem la comunicacio.
Pero, jo tenia “lagunas” que es diu en castella, i missatges curts abreviats,
resumits. .. pero coses de la vida diaria... molt poqueta informacié... Pero

jo pensava que aixo era aixi (...). (G2-FO Anna 306 afios)

El més important per nosaltres és millorar el caracter afectiu i el caracter
emotiu... Per a nosaltres poder expressar sentiments, per a plorar, pregun-
tar, informar-nos, que ens expliquin el perque... (...) El nen necessita ex-
pressar les coses, tenen un sentiment molt negatiu en aquest sentit... El
tema de cridar I'atenci6... han de cridar I'atencié en una llengua que sigui
capag de comprendre bé. Moltes vegades comencen amb la llengua de sig-
nes molt poc a poc, perqué han comencat molt tard... haurien d’haver
comencat abans i potser als dos anys gracies a la llengua de signes agafen
una capacitat i canvia tant la situacié... que el nen és capag de sentir, d’ex-
pressar (...) ara ho pot explicar, abans no podia explicar-lo... (...). (PRES.
FESOCA.1, Encarna Mufioz)

Es identidad, comunidad y cultura; y como Comunidad Sorda es su derecho, es su len-

A nivel identitario somos diferentes, completamente diferentes. A nivel
identidad somos diferentes ¢Por quér Pues porque la persona sorda utiliza

la lengua de signos y una comunicacién visual y ¢Cémo te dirfa yo? Por



contactos, digamos, por ese mundo que envuelve a la persona sorda (...)
Las personas sordas tenemos un contacto mas estrecho, la cultura sorda
yo creo que tiene cosas maravillosas para las personas sordas. Para mi, es
maravillosa la cultura, la comunidad, las cosas que vivimos, el teatro, la
poesia signada, la lengua de signos en si, es algo maravilloso. (G1-FS Pepi-
ta 68 afios)

(...) hi ha identitat sorda... sobretot pel tema de la llengua de signes. Signar
et fa estar dintre de la comunitat i tenir identitat. (G1-FO Angel 75 afios)

Tal y como ya he ido mostrando a lo largo de la etnografia, el primer contacto con la
lengua de signos, para una persona sorda de familia oyente, tiene mucha significacion.
Para muchas personas sordas (oralistas en aquellos momentos), la lengua de signos su-
puso salir del aislamiento, asi como de apertura al mundo, a la comunicacién, a la infor-

macion y a al futuro.

Jo abans si era feli¢ igualment, perd era una felicitat una mica... no sé com
dir-te... (...) Havia descobert que hi havia un altre mén. Jo he arribat ara a
ser professora de sords, vocal de politiques sectorials... He fet milions de
coses 1 sempre he pensat que no hi havia cap diferencia com persona...
com una persona oidora... Pero el poder esta en la llengua de signes. (...)
Sembla mentida, pero és veritat... I si, he fet un canvi impressionant... Els
meus pares m’havien... sabien... els meus pares, sabien que m’havien de
deixar una mica a la meva, saps? Pero no esperaven que arribessin tan
lluny com he arribat ara. (G2-FO Anna 36 afios )

La lengua de signos fue y es motivo de lucha tanto identitario como de acceso a la so-
ciedad. Lucha que dio sus frutos con la aprobacién en el Estado espafiol de la Ley
27/2007, de 23 de octubte, por la que se reconocen las lenguas de signos espafiolas y se
regulan los medios de apoyo a la comunicacién oral de las personas sordas, con discapa-
cidad auditiva y sordociegas; y en Catalufia con la Ley 17/2010, de 3 de junio, de la len-

gua de signos catalana.

(...) no sé com dir-t’ho, el reconeixement de la llengua és com reconéixer

que la llengua per nosaltres és un orgull, com a persones sordes... Que ens
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vegin com a persones... ja era hora el reconeixementll... Fins ara haviem
estat molt exclosos. No és una llengua propia, de persones sordes, és una
llengua dels ciutadans... qualsevol persona oidora pot aprendre la llengua
de signes (...) és una llengua més de la societat, és senzillament aixo. I calia
aquest reconeixement i aquest respecte cap a la nostra llengua. (PRES.FE-
SOCA.1, Encarna Mufioz)

La aprobacion de estas leyes era recordada por muchas personas sordas entrevistadas,

sobre todo las de la primera y segunda generacion®

. Pero, estas mismas personas reco-
nocfan que aun quedaba mucho camino por recorrer y que la situacién, aunque mejor,

no era todavia la 6ptima.

Bueno, pues para mi... que ademas yo estuve trabajando, estuve muy im-
plicada... Pues imaginate... estuve muy implicada en aquella etapa. Pues
estuvimos peleandonos, luchando e insistiendo y cuando se consiguio. ..
Primero se consiguié una proposicién no de ley, que fue el primer paso...
Luego vino la ley... ya, digamos, oficial como tal... que para mi supuso...
Bueno, pues me alegré mucho... Pero la realidad, hasta el dia de hoy, es
que todavia falta mucho por hacer... es que faltan cosas por hacer. Estoy
un poco defraudada, no estamos como antes... (...) cuando yo era mas
joven, pero no hemos llegado a un nivel digamos de calidad todavia. (G1-
FS Pepita 68 afios)

En el 2010, aqui en Catalunya, el Parlament reconocio6 una ley (...) Aqui,
era la ley mas bien lingiistica, lengua de signos... ¢Vale? Entonces s{ me
senti mas emocionada en ese momento... pero en realidad estamos igual.

En la practica, queda todo en papel mojado. (G1-EFS Carlota 45 afios)

Con respecto a la lengua oral, la Comunidad Sorda considera que es igualmente necesa-
ria en la persona sorda signista. Necesaria porque, a dia de hoy, la Comunidad Sorda se
encuentra inmersa en la sociedad oyente y necesita la lengua oral para poder moverse
dentro de la misma. Necesaria porque, aunque no utilice la lengua oral para hablar, la
comprension lecto-escritora es fundamental para acceder a la informacién y al conoci-

miento.

355 Nota recordatoria: los cortes generacionales corresponden a: Generacién 1, nacidos/as hasta 1969;
Generacién 2, nacidos/as desde 1970 hasta 1991; Generacidn 3, nacidos/as a partir del 1992.



Es una eina molt important per nosaltres, una cosa que esta molt bé. Que
els nens sords, per exemple, rebin una formaci6 oral tant en catala com en
castella, és molt important... Es la llengua dominant en la nostra socie-
tat... Llavors nosaltres, amb vistes al futur... «Treballaré? Amb qui»...
amb persones oidores... «A mi, qui em contractarary... segurament pet-
sones oidores. Per nosaltres, per estar més preparats i ser més compe-
tents... 1 tenir més capacitat. (PRES.FESOCA.1, Encarna Mufioz)

Clar com escrita és molt important... Els llibres, com llegeixo... aixo és
llengua oral. Sense llengua oral... els diaris... La llengua oral és impor-
tant... els cartells... tot... Poder llegar, si no puc llegir em falta... és una
caréncia. La llengua de signes és la meva llengua, la llengua oral és la vostra
llengua, pero també m’enriqueix a mi... Jo estic a la societat i no em puc
aillar (...)(G2-FS Berta 35 afios)

Esta consideracién de la lengua oral como lengua necesaria, también se pone de mani-
fiesto en las reivindicaciones que se llevan a cabo desde la Comunidad Sorda para que la
educacion de sus hijos/as (asi como de las familias oyentes que también lo deseen) sea
con metodologia bilingiie y que ademas en las etapas no obligatorias tengan intérpretes

en lengua de signos.

(...) amb educacié que tendeix al oralisme no progressa suficientment en
aquest sentit. Per exemple, en els sistemes logopedics, amb el sistema edu-
catiu que ha funcionat fins ara, que séon 4 hores setmanals amb logopeda
per a una persona sorda (...) el tipus d’educacié que fa és 'expressié fone-
tica, Pentonacié... doncs veure com fa la pronunciacié de la paraula... 1 es
centren en aixo. Llavors, no es pot centrar més en matematiques, en histo-
ria, en ciéncies socials en geografia... no hi ha temps... és un temps que es
dedica per una altre cosa. S6n 25 hores en que els nens estan centrats en
aixo que et comento... I clar, les persones sordes tenen d’aixo 4 hores més
per tractar la fonetica, per tractar la modulaci6 de la veu i clar perden molt
material... clar, llavors no estan compensats amb les persones oidores. El
logopeda t'ensenya a pronunciar la paraula per exemple, pantalla, la pro-
nuncien molt bé, pero després li preguntes que és una pantalla i no ho sap,
no entén el concepte, no assimila el concepte. Clarl, llavors les persones
sordes gracies a la llengua de signes reben una educacié més conceptual...

li fas el signe de la pantalla i sap qué és una pantalla d’ordinador... o de
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cine... o la televisié. Clar, és tot a través del conceptes que reps de la teva
llengua. (...) Llavors per nosaltres és molt important la llengua de signes
com una llengua de funcional, una llengua vehicular que no es pot rebre a
través del canal auditiu. (PRES.FESOCA.1, Encarna Mufnoz)

Situaciones ideales son también planteadas por algunas personas sordas entrevistadas.
Estas situaciones tienen que ver con los aspectos de comunicacion total y de sentimien-

to de normalidad dentro de la sociedad, debido a que no existen barreras comunicativas.

Jo vaig estar vivint als Estats Units (...) Gallaudet™ (...) vaig estar alla i la
veritat és que a alla la cultura sorda i la identitat esta molt arrelada, és molt
forta i vaig aprendre moltissim. Eren coses que ni m’imaginava que podria
veure o sentir alla, també. Els professors sords, utilitzant la llengua de sig-
nes... una classe directa en llengua de signes... (...) Jo vaig estudiar psicolo-
gia alla, en els sis mesos d’estancia vaig estar alla fent psicologia... els meus
companys eren sords... (...) Jo em vaig oblidar de que era sorda, em vaig
oblidar, si. Aqui sempre tens al cap que ets sorda i sempre vas amb compte
de tot... i alla se t'oblida que has d’anar amb compte, que pots tenir un
oidor al darrere, que has d’anar avisant “Perdd! que séc sorda”... Oblides
que ets una persona sorda perqué estas en un mén comu. Es aixo, és
aquesta sensacié també. Se t’oblida... fas una vida totalment diferent en
aquest sentit. A mi se’m va obligar que era sorda... després te’n recordes i
dius “Ostres que soc sorda!” Que fortll. Si, si. (G2-FO Naty 23 afios)

5.1.2.5.3 Comunidad Sorda transnacional

De alguna manera, la Comunidad Sorda tiene componentes de comunidad transnacio-

nal. Comunidad transnacional entendida como aquella que en un contexto de globaliza-

cién™, diluye las fronteras nacionales y donde las comunidades se aglutinan por redes y

lazos de afinidad y solidaridad que haran que se compartan intereses comunes entre

356 Naty aqui se refiere a la Gallandet University en Washington, donde alrededor de la propia universidad vive
un nucleo importante de personas sordas signistas.

357 A pesar de que comunidad transnacional es un concepto relativamente nuevo, se podria pensar que la
Comunidad Sorda transnacional surge a partir de la creacion de la World Federation of Deaf (WED) en la década
de los afios 50 del siglo XX.



personas sordas de todo el mundo.

Las personas sordas signistas, se consideren o no miembros de la Comunidad Sorda,
manifiestan que sienten una especial afinidad por otras personas sordas signistas sean
del pais que sean. El hecho de compartir experiencias comunes, con respecto a las difi-
cultades con las que se encuentran en el dia a dia con la sociedad oyente mayoritaria,
pero sobre todo su peculiaridad linglistica. La lengua de signos no es una lengua univer-

sal, existen mas lenguas de signos que Estados™®

, pero a pesar de ello, las personas sot-
das signistas tienen una gran facilidad para comunicarse (con una minimas garantias)
con otras personas sordas signistas. Es habitual que relaten experiencias de contacto
con otras personas sordas signistas, que en algunas ocasiones eran del otro lado del
mundo y con las que enseguida pudieron empezar a comunicarse en lengua de signos, a

pesar de que éstas fueran diferentes.

Yo creo que forma parte de la cultura, y también creo que la cultura lleva
implicito el tener mucho contacto. Una persona que viene del extranjero te
entiendes con ella con una facilidad increfble, rapidamente te entiendes.
Con una persona oyente es mas dificil, si no conoces el idioma oral es difi-
cil. Pero los sordos, gracias a esa comunicacién pues no verbal, la ex-
presion y todo, es que es super rapido entenderte con la gente, seas del

pais que seas practicamente, es muy facil. (G1-FS Pepita 68 afios)

Este hecho, puede responder a las caracteristicas perceptivas que tienen las personas
sordas (oralistas o signistas) y que son propiciadas por la falta del sentido de la audicion.
La persona sorda (oralista o signista) y tal y como apunta Le Breton (2007) no sélo en-
tiende e interpreta el mundo a partir del rasgo visual, sino a través de su cuerpo. El
cuerpo por lo tanto también devendra comunicacion, ya que, aunque la lengua de signos
haga uso principalmente de brazos, manos y rostro, utilizara la posicioén del cuerpo tam-

bién para expresar y enfatizar el mensaje.

No sé, jo crec que les percepcions son diferents, nosaltres percebem que
les formes de pensar son diferents, els sentiments hi ha com un tipus de,
hi ha una diferéncia, no sé ben bé com explicar-t’ho pero crec que aixo és,

és diferent també. (...)

Preval aixo, la sordesa. Ens entendrem millor o ens entendrem pitjor perod

358 Sdlo en el Estado espafiol existen la Llengua de Signes Catalana y 1a Lengua de Signos Espafiola.
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conforme va passant el moment... en un principi no ens entenem de res... i
després poc a poc ens anem entenent. I preval aixo, preval aquesta confi-

anca que ens tenim. (G2-FO Naty 23 afios)

Esta identificacién, casi inmediata, que muchas personas sordas signistas relatan, la des-
criben como sentimiento de hermandad, sentimiento de pertenencia a la misma comu-
nidad, la Comunidad Sorda.

No sé com explicar-ho (...) Jo vaig anar també, P'estiu passat... vaig estar a
la India amb uns amics 1 vam anat... Els dos érem sords (...) Moltes vega-
des clar, a la India, Pestafa és el dia a dia... I llavors, una persona, quan es-
tavem alla, ens va dir que alg ens volia estafar. Se’ns va apropar i ens va
explicar coses, anecdotes, estratégies perque anéssim amb compte amb
aquest tema, perque moltes vegades ja ens tenen marcats al veure que som
dues persones sordes. Llavors, i ell mateix era un estafador, el que ens ho
va explicar... ell mateix ho feia... pero clar, entre persones sordes, no... i ens

ho explicava, saps? (...)

() Una altra anécdota, per exemple, a I’Africa. Perqué viatjar m’encanta i
he estat a molts llocs... Va ser a I’Africa, a Burkina Faso... (...) vam anar a
un poblet que hi havia per alla i jo estava signant amb el meu germa... esta-
va utilitzant la llengua de signes. Era un poblet bastant pobre i se’'m va
apropar un home directament a mi... em va agafar el brag, em va mirar i
em va dir: “Ets sorda? Ets sorda?” I jo vaig assentir amb el cap i em va dir
que hi anés. Jo el vaig acompanyar i jo pensava “HEsta boig aquest home”,
també pero tampoc li volia dir “Que fas? Deixa’m estar!”. I em va portar a
un bar... i tots eren sords en aquell bar també. I llavors (...) em tocava i
perque la meva pell era molt diferent... jo era molt blanca, ells eren ne-
gres... 1 erem sords!l... I vam estar parlant alla... 1 no sé, va ser una experien-
cia molt bonica. (G2-FO Naty 23 afios)

Las nuevas tecnologfas han acrecentado este proceso de globalizacién en el que las Co-
munidades Sordas se encuentran inmersas. Es comun que muchos/as jévenes de la Co-
munidad Sorda a la hora de planificar un viaje por el extranjero contacten con otras
personas Sordas de los paises de destino para que les acojan en sus casas o bien para

quedar con ellos/as una vez en el destino. En este sentido, las redes sociales han favore-



cido mucho este contacto, incluso entre personas Sordas que previamente no se cono-

cian.

Pero la Comunidad transnacional no sélo es entendida a nivel de hermandad, de afecti-
vidad entre las personas sordas signistas de cualquier parte del mundo, sino también a

nivel organizativo y de accion politica, a través de organizaciones como la World Federa-

tion of Deaf (WFD).

5.1.2.5.4 Accidn politica

Las asociaciones son importantes para la vida diaria de las personas sordas signistas,
pero ademas, el propio tejido asociativo, el propio movimiento asociativo es un signifi-
cativo agente social. Las asociaciones signistas de base, a su vez se encuentran asociadas
en federaciones, en el caso de Catalufia en la Federacié de Persones Sordes de Catalunya
(FESOCA). Estas federaciones, que son de caracter autonémico, forman parte de la
Confederacién Estatal de Personas Sordas (CNSE). Estas federaciones y la confedera-
cion estatal, en su ejercicio de agentes sociales han sido y son motores de cambio social
a través de su accion politica. Sus niveles de accién se circunscriben a las areas geografi-
cas donde estan presentes, pero con un contacto continuo entre ellas para poder organi-

zar sus acciones de manera conjunta.

La confederaci6 és més a nivell Estatal, per mantenir un contacte politic
governamental... 1 nosaltres els serveis, els donem directament aqui... és
competencia per autonomies. Llavors amb la CNSE, anualment, ens po-
dem reunir tres o quatre vegades a any... doncs per tractar temes de caire
general, a tot el nivell Estatal. Pero pressupostari, pero directament, la ma-
joria de coses les assumim nosaltres. (PRES.FESOCA.2, Antonio Mar-
tinez)

La CNSE ¢és una organitzacié molt forta, és molt considerada i totes les
federacions hi funcionem molt bé, si ens cridem anem, fem un recolza-
ment, estem bastant units... “La uni6 fa la forcal” Nosaltres procurem que
aixo no es trenqui que es mantingui aix{. Perque la CNSE és molt popular
a nivell estatal i a nivell europeu també... és un bon referent, una organitza-
ci6 molt important, una organitzacié de federacions (...) estem molt vincu-

lats, estem bé... hi ha discussions, hi ha debats, hi ha diferents opinions
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pero sempre mantenim una unitat (...)

Les relacions que tenim amb el govern Estatal son a través de la CNSE,
nosaltres no podem anar directament al Govern Central. Pero a 'ambit
territorial som nosaltres, ells no es poden ficar... (...). Aqui hi ha decisi-
ons politiques propies que no depenem exclusivament de la CNSE... no-
saltres tenim les nostra actuacié individual com a Catalunya i com la nostra
llengua (...) (PRES.FESOCA.1, Encarna Mufioz)

Las acciones politicas llevadas a cabo por el tejido asociativo han sido en pro de la su-
presion de las barreras comunicativas, reivindicando el derecho a la comunicacion y al
acceso a la informacion. Reclamaciones que tenfan como aspecto fundamental el dere-
cho a la lengua de signos y a que los/as nifios/as sordos/as puedan recibir una educa-

cion bilingte.

Persones que s’ha d’integrar dins la societat, per trobar un lloc, una mane-
ra de pensar, per fer moviments associatius, per fer les coses en comu, per
luitar, per trencar barreres de comunicacio, per treballar i trencar barreres
de sensibilitat. Que hi ha un moviment social molt important. (G2-FO
Meritxell 40 afios)

(...) gracies a les associacions estem aqui. Perque, per exemple, la FESOCA
que ¢és la entitat maxima que afilia a les 72 associacions que hi ha a Catalu-
nya... i aixi tothom diu: els sords estan organitzats, saben el que volen,... els
drets que reclamen les persones sordes,... doncs la llei de llengua de signes,
la subtitulacio a la televisid, supressié de les barreres de comunicacié... que
és una questié molt important. Si no hi haguessin associacions, res d’aixo
s’hauria fet. (...) Si has de posar una queixa, mira és que no hi ha subtitols
és complicat, ara aqui a 'associacié, FESOCA, és una estructura que facili-
ta molt la vida per a mi jo crec que es principal. (...) Per a nosaltres, les
persones sordes signants, les associacions tenen un paper molt important.
(G2-FO Anna 36 afos)

La Comunidad Sorda, como comunidad transnacional, también tiene sus propias orga-

nizaciones para ejercer accion politica. Ejemplos de estas organizaciones serfan la Euro-



pean Union of Deaf*(UED), a nivel de Unién Europea; y la World Federation of Deaf*™(\W-
FD) a nivel mundial. Estas organizaciones, a través de la unién de fuerzas y sinergias

desde las diferentes organizaciones miembros™

, ejercen accién politica con vistas a
conseguir objetivos comunes en las diferentes Comunidades Sordas. De entre estas rei-
vindicaciones se encuentran la del reconocimiento de las lenguas de signos propias de

los diferentes Estados.

El tejido asociativo y los organismos que los representan, han ido adoptando los dife-
rentes conceptos surgidos desde los Deaf Studies con el fin de ejercer accion politica. En
el Estado espanol, la irrupcion de los Deaf Studies se inicia en el afio 1992 con las “Jor-
nadas sobre nuestra identidad”. A partir de aquel momento, tanto las federaciones au-
tonémicas como la CNSE empiezan a incorporar en su vocabulario diario nuevos con-
ceptos como el de Comunidad Sorda, identidad y cultura Sorda, etc. Todos estos nuevos
conceptos se utilizan como refuerzos tedricos a la hora de plantear sus reivindicaciones,

sobre todo aludiendo implicita o explicitamente al aspecto linglistico.

Sobre este aspecto y a modo de critica, Storch de Gracia mencionaba:

Ahora, por ejemplo, la Confederacion Estatal de Personas Sordas sacan
una nueva teotia, la inclusion (...) y piden inclusion’®. Inclusién, sQué? A
ti no se te ha excluido, perteneces a la sociedad real, no a la virtual. Otra
cosa es que exijas que tus derechos sean iguales que los otros. Eso si. Por
eso aqui el problema no es el reconocimiento mas o menos oficial de algo
serio, el objetivo es mover barreras que impiden la efectiva igualdad en el
ejercicio de los derechos. Si, somos iguales, tenemos derechos, también
tenemos deberes, que de esos no se hablan. Entonces somos ciudadanos.
Ciudadanos significa uno igual a otro, con independencia de la situacion
en que te encuentres. Parece un contrasentido, una paradoja, que con len-
guas diferentes se garantiza la igualdad. La igualdad, porque el derecho no
es a usar la lengua tal o la lengua cual, el derecho es a comunicarse. El
c6émo, a mi me da igual. Yo siempre digo que el sordo sefante es un ciuda-

dano que ejerce los derechos lingtifsticamente de diferente manera, pero

359 Para miés informacion puede visitarse su pagina web: http://www.cud.cu/ [consultada, 15 de junio de
2016].

360 Para mas informacion puede visitarse su pagina web: https://wfdeaf.org/ [consultada, 15 de junio de
2016].

361 En el caso de la WFD también pueden formar parte con estatus de Miembros Asociados o bien como
Miembros individuales, otras organizaciones o personas particulares.

362 Sobre este aspecto Storch de Gracia hacfa referencia a la campafia que inicié la CNSE en noviembre de
2009 bajo el lema “Queremos la Anexion”.
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son los mismos derechos, no hay unos derechos sordos. (J.G. Storch de

Gracia)

Muchas personas Sordas, miembros de la Comunidad Sorda, tienen un conocimiento
escaso de algunas de las funciones que tienen estas organizaciones, sobre todo cuanto
mas alejadas se encuentran del tejido asociativo de base. El conocimiento que suelen
tener, en muchas ocasiones, es mas bien instrumental y de saber donde o como dirigirse
para poder hacer demandas especificas como serfan la peticién de servicios de interpre-
tacién en lengua de signos, etc. El nivel de conocimiento que sobre las organizaciones
que representan a la Comunidad Sorda tenga la persona Sorda depende no tanto de la
generacion (aunque a mayor edad puede que tengan mas dificultades), sino del nivel de
implicacion en el tejido asociativo. Cuanta mas implicacion a nivel de estructura organi-
zacional, mayor contacto con las organizaciones que representan al tejido asociativo y

mayor conocimiento de éstas.

5.1.2.6 Cultura Sorda

El concepto y el término de cultura Sorda, se introduce en el Estado espafiol a rafz de
las “Jornadas por nuestra Identidad” celebradas en Madrid en 1992. No es hasta esa fe-
cha que el colectivo de personas sordas signistas del Estado espafiol empieza a plantear-

se y a debatir en sus diferentes organizaciones la existencia o no de una cultura Sorda.

Los conceptos de cultura, identidad e incluso el de Comunidad Sorda son a veces de
dificil comprension para algunas personas sordas signistas, sobre todo de la primera ge-

neracién®® que no se encuentran tan familiarizadas con esta terminologfa.

Las personas de segunda y, en especial, las de tercera generacién, se han ido familiari-
zando con esta terminologia. Pero, a pesar de ello, les cuesta explicar o matizar qué es la

cultura y/o cudles sus componentes o caracteristicas.

Es molt dificil de dir la meva propia opinié. (...) Moltes vegades penso
que si i unes altres que no, vaig canviant, és que canvio de dia a dia, jo em

sento com soc, aixo de la cultura ha sortit fa poc... i no ho entenc bé...

(..)

363 Nota recordatoria: los cortes generacionales corresponden a: Generacidn 1, nacidos/as hasta 1969;
Generacién 2, nacidos/as desde 1970 hasta 1991; Generacién 3, nacidos/as a partir del 1992.
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Clat, jo penso que el tema de la identitat va sortit ja fa molts anys, nor... i
ara ja és molt evident. Pero aixo del tema cultural... ho trobo que esta en-
cara una mica fluix... bé, és lo que jo sento. (...) Alguna vegada parlant amb
alguna persona, no hem acabat de treure res en clar, perque és molt com-
plicat... hi ha persones que pensen que si i hi ha persones que pensen que
no (...) (G2-FS Berta 35 afios)

Desde los propios organismos que representan a la Comunidad Sorda, como es el caso
de la CNSE, se define qué es la cultura Sorda. En su pagina web™, la CNSE cita tex-

tualmente:

Cultura en el doble sentido de sistema de creencias, valores, practicas com-
partidas y de producciones culturales tales como narraciones, cuentacuen-
tos, humor, juegos de palabras, poesia en lengua de signos; artes dramati-
cas y mimo; escultura, pintura, fotografia y cine que tratan sobre las

experiencias de las personas sordas.

La Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad, en su
articulo 30, reconoce y protege el derecho a la identidad linglistica y cultu-

ral, relacionada con la lengua de signos, de las personas sordas.

A pesar de ser un término de uso habitual dentro de los organismos que representan a

la Comunidad Sorda, muchas personas Sordas desconocen con exactitud su significado

y qué aspectos son los que la diferencia del resto de la cultura oyente.

La definicion en si, del término cultura Sorda, resulta dificil de expresar por parte de al-

gunas personas Sordas. En cambio, les resulta mas sencillo enumerar o explicar sus ma-

nifestaciones externas.

Bueno, la cultura Sorda... es una cultura... Muchas cosas conforman la
cultura Sorda... es muy amplia. La cultura Sorda es diferente de la cultura
de las personas oyentes... Cultura, costumbres... muchisima, si, si... hay
claro. (G1-FS Pepita 68 afios)

364 Puede visitarse en: http://www.cnse.es/psordas.phprid_seccion=2 [consultada, 9 de julio de 2016].
También pueden consultarse las definiciones que otros organismos ofrecen, como es el caso de la World
Federation of the Deaf (WFD): https://wfdeaf.org/our-work/focus-areas/deaf-culture [consultada, 9 de julio de

2016].
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Entre estas manifestaciones destacarian:

El teatro, cine y poesia Sorda o signada

(...) por ejemplo con mi asociacién, que hace un festival cada dos afios.
Yo siempre voy. La bienal de cine y teatro... me encanta ir, la verdad (...).
(G2-FS Maxi 26 anos)

Pues el teatro, la poesia, el cine. El cine también signado claro. En ese sec-
tor, el ocio es extenso. Hoy ser sordo... se tiene un ocio de forma muy
diferente. Hay poca gente que se dedique a esto en la cultura Sorda. Hay
uno de vez en cuando, cada al mes se hace uno o esta lejos. Por ejemplo, te
dirfa hace dos semanas o tres semanas hubo un cine de personas sordas y
fue en Valencia. Claro no fui a Valencia yo. Hay poco pero hay. Poesia vi-
sual, los oyentes son, tanto poesia de oyentes y sordos es muy diferente. El
teatro (...) si que es diferente claro, ya que las personas sordas signan de-
lante, nunca a la espalda (...) Es mds gestual, creo que comparandolo pue-

de que sea mas visual (...). (G1-FS Carlota 45 afios)

Bueno pues culturalmente, a ver... Por ejemplo la poesia, las personas sor-
das no entendemos la poesia, y lo que usamos es lo que se llama la poesia
visual, es decir, que las personas sordas... légicamente, la entienden me-
jor... (...). (G2-FS Yolanda 34 afios)

(...) los chistes, los chistes o los juegos de palabras a las personas sordas
no nos hacen gracia. Nos hacen mas gracia, pues chistes visuales, algo un

poco mas teatralizado vaya, ¢sabes? (G1-FS Pepita 68 afios)

Determinados habitos o conductas de comportamiento cotidiano:

Llamarse con un toquecito en el hombro suave... Hay unas normas que
prohiben, por ejemplo, avisarse con un golpe en la cabeza. Un golpe en la
pierna, el decir que ta eres el cuerpo para llamar la atencién de alguien.
(G1-FS Pepita 68 afios)



(...) esta acceptat que ens toquem el cos, perd s’ha de picar d’una manera
suau... d’una manera brusca seria complicant... sobretot per dir “Acabal

K

ves acabant

(...) el tema de tocar el cos per avisar. Si estan al cotxe dues persones sot-
des i una esta conduint i ’altre no... per exemple el tocaras el genoll, si vols
avisar-la. Potser, si li fas a una persona oidora pensara que quina mala edu-

cacio... aquest m’esta tocant. Nosaltres toquem... jo sempre dic que hi ha

tot, hi ha certes parts que no es toquen. Per exemple el cap, nol... Quan et
toquen el cap... Jo crec que és el que més odia una persona sorda, és que li
toquin el cap. Un copet i a veure... tenfades!l... fa 'efecte que infravalores
a la persona quan li dones aixi un copet al cap. (PRES.FESOCA.1, Encar-

na Mufioz)

La forma de avisar, de llamar, picando la mesa, haciendo “asi’”’ con el pufio
b bl bl

hacia fuera, picando el suelo con los pies... (G1-FS Catlota 45 afios)

Otra cosa, por ejemplo, en la calle, nunca vas andando hasta que llegas a
un lugar, sino que vas parandote para hablar... vas parando y parando has-
ta que llegas. (G2-FS Yolanda 34 afios)

(...) las personas sordas tienen costumbres, por ejemplo, de ir al restauran-
te... y cuando van, no van solo a comer, no van solo a comer... sino a
comer y hablar. Hablar, hablar, hablar. Muchas veces la gente, la mayoria
de gente va al restaurante, come y se va. Los sordos comen y se quedan
tertuliando. Es muy raro. Esto es de cultura sorda por ejemplo. (G1-FS

Carlota 45 afios)

(...) st hi ha dues persones parlant en llengua de signes i passa una entre-
mig... ha tallat la comunicaci6. Aixo és de mala educaci6 entre nosaltres.
Tenim el costum de fer que t’apartes una mica, per no trencar la comuni-
cacio, o bé avises de passar pel darrera... per no trencar el dialeg (...).
(PRES.FESOCA.1, Encarna Mufoz)

Aspectos que tienen que ver con las adaptaciones que realizan las personas Sordas, en
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cuanto a su ubicacién en los espacios:

El tema iluminacion... Pues por ejemplo, cuando una persona habla conti-
go, no puedes estar a contraluz, porque si no, no se ve bien ¢sabes? (G1-
IS Pepita 68 afios)

Automaticamente, prefiero las esquinas cuando me siento en algun lugar.
Porque no me gusta, no oigo y prefiero tener detrds una esquina para po-
der visualizarlo todo. Pero que no soy la unica, muchas personas sordas
quieren las esquinas para estar. En un restaurante primero miras y lo que
miras es que la mesa sea redonda, porque las que son alargadas... bueno,
si no hay mas remedio te quedas... pero buscas una mesa redonda para
estar todos en circulo y viéndonos todos perfectamente. (G1-FS Carlota
45 afios)

Determinadas “tradiciones” como es el caso de la adjudicacién del signo, como nombre
o apodo. Todas las personas Sordas tienen asignado un sigro, que corresponde a su nom-
bre o apodo y acostumbra a ser una marca que lo caracteriza. El signo en los/as nifios/as
bebés suelen ponetlo los progenitores (aunque en su asignacion pueden participar otros
familiares), pero no de inmediato sino pasado un tiempo ya que buscaran un sjgno que

los identifique.

(...) fa cosa d’un mes que vam donar-li el signe al meu fill que es diu

736 perqué des que va néixer fins ara, sem-

Marc®®. El seu signe és “aquest
pre posa el dit petit d’aquesta manera. Quan dormia o li donava el biberd
es col locava el dit a la cara. Llavors la meva parellaijo ho veiem i ens vam
posar d’acord en posar-li aquest sigre. Quan vam posar-li el signe em vaig
gravar en video, ja que la meva familia i la de la meva parella tota és sorda...
1 tinc un germa sord... (...). Ho vaig gravar en video, perque a tots els hi feia
il lusié saber el signe i ara li diuen d’aquesta manera. (G2-FS Yolanda 34

afos)

365 Elnombre del nifio es ficticio, para respetar la confidencialidad de la informante.

366 Este fragmento de cita literal es transcripcién de un video enviado por Yolanda a través del mévil. Cuando
hace referencia al signo, me lo estda mostrando en el video.



En otras ocasiones, como por ejemplo cuando una persona oyente se introduce en la

Comunidad Sorda, por amistades Sordas o bien por que empieza a estudiar lengua de

signos, también se la anima a que se autoasigne un signo. El signo, ademas de autoasigna-

do, puede haber sido también otorgado desde la propia Comunidad Sorda.

Para algunas personas Sordas, la cultura forma parte de la lengua e influye en ésta:

(...) por ejemplo... te lo pongo facil, como persona oyente que eres, para
que lo entiendas mejor. Imaginate que aqui en Catalufia usamos el signo

7. porque aqui en Cata-

“tomate”, es este signo que estas viendo tu ahora
lunya lo que se hace es untar el pan con tomate. Entonces, en el resto de
Espafia ¢se usarfa este signor... Yo se lo pregunto a la gente y automatica-
mente me dicen no. Tiene que ser otro signo, porque en esos lugares no se
hace esa actividad, porque en el resto de Espafia usan este signo™® para
“tomate” por el color de las mejillas (...) pero claro, aqui en Catalufia usa-
mos este signo porque es lo que se hace frecuentemente con el tomate, eh!

¢Sabes lo que te digo? (G2-FS Yolanda 34 afios)

O la propia lengua es la que es generadora de cultura:

Basicament si, pel tema de la Llengua de Signes. Quan ja hem vist que im-
plica una cultura, 1 una cultura implica una llengua. Hi ha com un triangle,
la cultura té una part sistemica i que també té una caracteristica relaciona-
da, com per exemple teatre, cinema, que s’organitzen moltes coses cultu-
rals al voltant de la persona sorda i que es crea com un ambient, una essen-
cia que forma part d’una cultura, perd més aviat una comunitat lingtistica.
(G2-FO Meritxell 40 afios)

Desde los colectivos de personas sordas oralistas, se rechaza o se ignora el término cul-

tura, asi como el de identidad y Comunidad Sorda.

Tenemos personas, en nuestras entidades, con diferentes culturas. No les
condiciona el hecho de tener una discapacidad tener una cultura. El tema

de la discapacidad auditiva lo dnico que implica son unas determinadas

367 Este signo representa el movimiento de la mano al untar el tomate sobre el pan, para hacer “pa amb

tomaquer”.

368 Elsigno se realiza haciendo movimientos circulares con la mano sobre una mejilla, referenciando a una
mejilla roja, ruborizada.
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necesidades y ya esta. La cultura, yo creo que viene por otro lado no por el
hecho de tener una discapacidad. (FIAPAS 2)

5.2 Acceso al sistema de salud

5.2.1 Barreras en el acceso al sistema y servicios de salud

Las barreras en el acceso al sistema y servicios de salud son diversas, pero todas ellas

tienen como comuin denominador, la comunicacion y el acceso a la informacion.

(...) jo vaig a un metge 1 per mi suposa un buff! ostres! Quin pal em fal
perque no els hi entenc, no m’entenen, moltes vegades vols fer-los pregun-
tes i et tallen i et miren.... perdd, perdd, perdd, necessito temps per enten-
dre el que em vols dir, per que em parlis més clar, per que ens pugen en-
tendre, jo se que tens deu minuts per pacient, ja ho se, no tinc cap
problema, pero es que no em miris, que moguis fulles, pero si pots esperar
un minut per que jo pugui entendre... Es que estas parlant 1 estas signant i
estas fent i estas mirant i... El pacient séc jo, la que estic malalta séc jol. O
sigui haig d’entendre el que em passa, també, no és que em diguis “s{ pren
aixo... si les pastilles, si, marxa... vine a veure’m...” No, nol perdona, aques-
tes pastilles, sf me les prenc, pero vull saber perque sén aquestes pastilles. 1
perque moltes vegades jo haig de fer alguna pregunta i entendre el que
volen dir.... Es que no tinc ganes de anar-hilll també, es per aixd que mol-

tes vegades no vaig al metge (...) (G2-FS Cereza 23 afios)

En funcién del nivel formativo, que muchas veces tiene que ver con la generacion a la
que pertenece la persona Sorda, las capacidades personales para desenvolverse en la so-
ciedad, asi como en las experiencias personales vividas, harin que éstas pongan mads
énfasis en unas barreras y as{ como también, en unos contextos favorecedores y no

otros.



5.2.1.1 Barreras de acceso a la informacion general y de salud/
sanidad

Las barreras de acceso a la informacién, resultan ser un grave obstaculo para las perso-
nas sordas (oralistas o signstas). Obstaculos para disfrutar de una ciudadania plena, tal y
como ya se indican en la Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad

(CDPD).

En el ambito sanitario, estas barreras se generan por la falta de adecuacion del sistema y
servicios de salud a la diversidad de los/as usuarios/as. Tanto el sistema como los servi-
cios de salud se encuentran disefiados bajo unos determinados estandares de “normali-
dad”, omitiendo las necesidades especificas de, por ejemplo, las personas sordas (oralis-
tas o signistas). Necesidades que, por otro lado, han de ser contempladas por los

organismos ¢ instituciones, tal y como dispone la ley*®.

Las personas, en general, se encuentran inmersas en un mundo sonoro. Para las perso-
nas oyentes, el acceso a la informacion se realiza de manera auditiva o escrita, siendo en
multitud de ocasiones una actividad totalmente pasiva. El adquitir informacién de ma-
nera pasiva, o también denominada incidental, no se da en las personas sordas (oralistas
o signistas). Para que la informacién pueda llegar a las personas sordas, ésta ha de estar

adaptada, pero no solo las auditivas, sino también las escritas.

Algunos autores, como Harmer (1999), mencionan los bajos niveles de alfabetizacion,
tanto general como para la salud, que tienen las personas sordas (oralistas o no). Situa-
cién que ademas dificultara atin mas el acceso a la informacién. Estos bajos niveles de
alfabetizaciéon también son debidos, entre otros motivos a una baja competencia lec-
to-escritora, que no favorece ni la asimilacién de la informacién recibida, ni el au-
toaprendizaje. Baja competencia lecto-escritora que puede ser derivada de un determi-

370

nado tipo de educacion’™ asi como del contexto familiar en el crece y se crfa el infante

sordo’’.

(...) doncs des de el punt de vista sanitari igual amb els metges, en el mén

369 Ley 27/2007, Llei 17/2010 y e Real Decreto Legislativo 1/2013.

370 Con respecto al tipo de educacién, en multitud de estudios se menciona la necesidad de una ensefanza de
modalidad bilingiie, para que el/la nifio/a sordo/a adquiera la lengua oral a través de la lengua de signos, que
serd la vehicular.

371 En este sentido, no es tan importante el que la familia sea sorda u oyente, sino que en el entorno familiar
se establezca un puente comunicativo eficaz, que permita al infante desarrollarse adecuadamente.
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laboral, a.... Estem molt acostumats a perdre informaci6 i no ens sorprén..
Sil ho accepto... vall Pero aixo s’hauria de canviar... Es per aixo que... la

informacié per a tothom adaptadalll (G2-FS Cereza 23 afios)

En el ambito sanitario, las informaciones que se proporcionan a través de documentos,
tripticos, folletos, etc., y que se editan por los propios organismos o centros de salud,

no resultan accesibles para muchas personas sordas (oralistas o signistas).

La poca accesibilidad a estos documentos puede, no era compartida por todas las perso-
nas entrevistadas. Claramente se podia diferenciar la opinién que éstas tenfan al respec-
to del tipo documentacién sobre salud que se edita. Las generaciones mas jévenes®
(personas de la tercera generacién y los mas jévenes de la segunda) afirmaban entender
perfectamente la informacién contenida en los documentos. Pero ademas, si no las en-

tendian, tenfan estrategias para buscar la informacion necesaria por ellos/as mismos.

S, si alguna paraula no 'entenc doncs ho busco al diccionari. Per Internet
també. Alguna informacid, jo... a veure... en el meu cass no hi ha cap pro-
blema... Potser algunes altres persones, potser si que tenen més problema

a I’hora de comprensio 1 han de demanar ajuda. (G3-FS Andrea 18 afios)

Ademas, éstas mismas personas jovenes mencionaban las dificultades que tenfan las

personas sordas signistas de una determinada edad.

(...) actualment el metge et pot donar els papers, i jo els entenc... els meus
pares no. No els entenen, perqué van tenir una educacié molt fluixa, molt
poqueta... llavors no entenen gaire les coses. Les coses me les pregunten a
mi, i jo els hi explico... (...) moltes vegades els meus pares necessiten ajuda
per entendre segon quines coses... Pero aixo no vol dir que siguin tontos o
que siguin rucs... No! simplement que aquesta paraula no la saben, no la
han sentit mai, no la han vist mai... Clar! també és veritat que jo he tingut
una educacio... que soc jove... i que els meus pares en la seva joventut han

tingut un altre diferent. (G2-FS Cereza 23 afios)

372 Nota recordatoria: los cortes generacionales corresponden a: Generacidon 1, nacidos/as hasta 1969;
Generacién 2, nacidos/as desde 1970 hasta 1991; Generacién 3, nacidos/as a partir del 1992.
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Diferencias entre generaciones que venian marcadas, primero por el acceso a las educa-
cién y también por el entorno en donde esta persona sorda signista creciera. En este
sentido era significativo si la persona sorda signista venia de familia oyente o sorda. Si
eran de familia sorda, los problemas comunicativos no se daban y la propia familia faci-

litaba el acceso a la informacién de su hijo/a.

Mira... viene por un tema educativo. Lo principal, la educacién. Viene por
un tema familiar... el entorno. En la mayoria, es un entorno oyente y ahi es
donde esta la clave. Es decir, las personas sordas tienen mas dificultad con

una lectura compresiva. Y luego, una expresion escrita, obviamente. (...)

(...) yo te hablo un poco desde la mayoria de personas sordas... Si, te diria
que hay muchos problemas, muchisimos. Es lo que te decia yo antes, un
poco el entorno educativo, el entorno familiar, todas estas variables que yo
te mencionaba antes... pues dan, han originado muchos problemas en el
colectivo en general. Y depende un poco también... luego, ya en ultima
instancia, de cada persona. Hay personas sordas que todavia son mas inde-
pendientes de lo que yo puedo ser, pero claro eso ya va segin como td
eres. Claro, segiin cada uno, el nivel que alcanzas o bueno, a donde llegas.
También todos los conocimientos, toda la informaciéon que vas obtenien-
do, te hace ser una persona mds segura, mas independiente y tener una
mejor autoestima y tener, como suelo decir, las cosas mas claras. (G1-FS

Pepita 68 afios)

Entre las dificultades que algunas personas sordas presentaban, estaba el tema de la lec-

to-escritura, en concreto de la expresion escrita de algunas personas sordas signistas.

(...) també, n’hi ha sords que sén analfabets... pero molt analfabets... pero
ja es veu, fins i tot en la seva llengua de signes... estas tu suant perque t’en-
tenguin, no per entendre’ls a ells. També n’hi ha d’altres sords que parlen, i
patlen perfectament... i n’hi han d’altres sords que parlen en llengua de
signes, com puc parlar jo... que tenen un nivell de lecto-escriptura molt
elevat, i d’altres que no... O sigui, clar... no poden estar tots en la mateixa
borsa, perque segons a qui tinguis al teu costat, segurament que sigui dife-
rent que tu. (G2-FS Cereza 23 afios)
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La competencia lecto-escritora es otra de las dificultades que presentan algunas perso-
nas sordas (oralistas o signistas) de mayor edad o con diferentes niveles formativos, ya

que la lengua oral y la de signos se estructuran de manera diferente.

Hi ha estructures de la llengua oral que jo crec que sén... provoquen con-

fusions a ’hora d’entendre aquests missatges. (G3-FS Kate 19 afios)

Algunos autores afirman que la educacién en modalidad bilingiie es la que mayores be-

373

neficios aporta®” a los/as nifios sordos (signistas u oralistas). Modalidad, la bilingtie, que

no habia sido la recibida por la mayorfa de personas sordas.

Es que jo no els llegeixo mai, no els llegeixo, i la majoria de sords adults no
dominen la lecto-escriptura (...) potser els joves d’ara si... els que sén més

joves que han estat escolaritzats en modalitat bilingle si, pero els de abans,
no. (G2-FO Troosty 35 afios)

Aspecto importante también a destacar y que tiene que ver con la formacion recibida, es
que tanto en Catalufia como en el resto del Estado durante la época de la dictadura fran-
quista, el castellano era la unica lengua vehicular. Este aspecto que puede generar y ge-
nera inconvenientes en las personas oyentes que se educaron en la misma época, es una
barrera muy dura para las personas sordas (signistas o no). Para la persona sorda (signis-
ta u oralista) el aprendizaje de la lengua oral es analogo al aprendizaje que una persona
sin sodera realiza de una lengua extranjera, con la dificultad afiadida de la privacion del
sentido auditivo que es basico para poder captar los sonidos de las palabras. Si a esto se
aflade otra lengua en juego como es el catalan, que ademas no la han aprendido en la
escuela, nos encontramos con un verdadero problema para la comprension de los docu-

mentos escritos en este idioma.

(...) hi ha paraules que desconeixem, paraules que no ens sén naturals. (...)
Jo el catala no I’he estudiat mai. (...) Perqué a mi ja em falta molt vocabula-
ri en castella com per posar-me a estudiar el catala. Perd sempre he dit
aixo, que volia aprofundir en el castella 1 no comencar amb el catala... Si el

castella ja no el domino... imaginat el catala... (..)

373 Véanse por ejemplo: Marquez, Martinez y Minguet (2000); Meadow (2005); Mufioz-Baell (2000, 2009);
Muinioz-Baell et al. (2011a, 2013).



(...) Passa que els joves, no... Els joves entenen. Els joves, els que han estu-
diat si. Pero per la gent gran... home, depén... si han tingut la sort d’estudi-
ar... pero la majoria no ho entenen. La majoria, no... (...) Hi ha alguns que
han fet un esfor¢ d’aprendre més tard... Jo hagués volgut... Jo no, jo no ’he
fet aquest esforg... 1 clar... perque a més, Franco va prohibir el catala. No
hem aprés el catala... llavors no es accessible aquest material. (G1-FO

Montserrat 68 afnos)

Esta situacion, en cuanto al aprendizaje de personas sordas de una determinada edad,
hace que para la mejor compresioén de los mensasjes escritos, éstos deban ser en caste-
llano y con frases cortas. También facilita la lectura y la comprension del texto, que es-
tos estén acompanados de imagenes o dibujos. A pesar de esta casi unanimidad, alguna
entrevistada también reivindicaba su derecho a ser la propia persona quien decidiera

sobre que documentos leer o no, sin necesidad de tener que ir a un material adaptado.

2% <¢

Aix0 es adaptar per “Pobreta que és sorda...

més senzill, no? (G2-FS Cereza 23 afios)

Que no m’entén...”... Fer-lo

Por otro lado, otra situaciéon importante que propicia la falta de acceso a la informacion
en general y de salud en particular, es la indefension que pueden suftir algunas personas

sordas (oralistas o signistas).

Home si, gracies a que nosaltres’™ donem informacié. Jo em refereixo a
abans d’aquesta ¢poca, que no hi havia informacié per part nostra, per
part de les persones sordes. Campanyes sobre el VIH, SIDA, res, no hi
havia res.... Jo no sabia res d’aixo, de que era tot aixo. Si, veiem dibuixos
del sida, del VIH i aquestes coses... pero no entenia res del que passava
amb aquesta qiiestio. Vull dir que és molt greu, que un sector de la pobla-
ci6 no arribi a aquesta informacié. Perqueé avui en dia hi ha moltes perso-
nes sordes i s’ha de pensar en fer una adaptacié per aquest col lectiu de
persones sordes. Es fa una campanya, i qué? I els sords qué? Ultimament
s{ que surt una pantalleta, una finestreta d’aquestes... una persona signant...
Pero, si que surt quan hi han eleccions!!l. A mi em sembla una mica con-

tradictori... saps? Quan hi ha eleccions és molt interessant que els sords

374 Nota aclaratoria: cuando en esta cita Anna menciona nosotros, hace referencia a la FESOCA, ya que
durante algunos afios ocup6 un cargo dentro de la federacion.
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votin... que no quan hi ha una campanya de salut publica i tal. Moltes ve-
gades a mi m’han portat coses i dic: “Que prens aquest medicament?” “Si”
“I, perquer” “No ho se... només m’han dit que si, que he de prendre aquest
medicament i res més”. Pero mai arriba la informacié, diguem, completa.

(G2-FO Anna 36 afios)

Como ejemplo a esta falta de informacién con respecto a temas de salud, es el que me
explicé Catlota. Ella relataba la situacién que habia vivido 25 afios atrds con su marido.
Su marido tuvo que ingresar por una tuberculosis pulmonar, pero ellos nunca habian
oido hablar de esta enfermedad. Esta situacién, segun relataba Catlota, les generd mu-
cha incertidumbre, sobre todo viendo la reacciéon que tuvo su suegra (oyente) ante el

diagnostico.

Mi marido iba con la madre oyente... con la tos... que si tenia tos... “Qué
raro que ¢l tiene tos”. El médico le hizo radiografias, hasta que al final
vino el resultado... Le informaron que si, que era tuberculosis. La madre se
puso a llorar, entonces el marido... estuvo mirando... Y yo voy... y veo que
la madre estaba llorando... él dijo: “sme voy a morir o quér” El médico lo
miro y le dijo... le escribid, pero no entendiamos la palabra. (...) También
mi suegra un poco de culpa... se puso a llorar ahi en medio y no ayudaba...

el pobre se asusto. (...)

(...) “¢Qué hacemos? Perdone somos sordos”. “jAh! pues nada, nada, no
decimos nada? “;Cémo? ¢Qué no me queria decir algo? ¢Ahora me dice
que nada?” “{Pues digall”... Que le iban a dar la pastilla. “:Cémo se cuida?
«Como se cura?” “Nada, nada, nadall”. Pues imagina con una llorera, pues
claro, no habfa internet por aquel entonces. Yo no sabia tuberculosis que
era... para los sordos tuberculosis... jjmadre miall... ¢se podrda morir?...

Claro eso fue un sufrimiento, imaginate. (G1-FS Carlota 45 afios)

La falta de acceso a la informacién, ademds de generar una falta de conocimientos de
base a las personas sordas (oralistas o signistas) también favorece el desconocimiento

sobre sus derechos y sobre como reclamarlos.

No, a vegades passen de tot... A vegades passen de tot. Eis una manca d’in-



formacio en realitat. Perque a vegades la llei si, pero no saben el que hi ha
dins de la llei. Falta informacié... no siguem-ne... no pensen que s’ha apro-
vat la llei i “Ah! doncs ja estal, tenim interprets a tot arreu!”. No, no es
aix0, hem de lluitar a partir d’ara. Hem donat un pas, hi ha intérprets, si

pero encara falta molt. (G2-FO Anna 36 afios)

Con respecto a los servicios de interpretacién (tema aparecerd trabajado en extenso en
otro apartado) comentar, que son otros de los instrumentos que resultan totalmente
necesarios para que la persona sorda signista pueda acceder a la informacion y evidente-

mente pueda, si es su deseo, interactuar con el mundo oyente.

5.2.1.2 Barreras de conocimientos y actitudinales de los profe-
sionales de salud

El desconocimiento que tienen la sociedad oyente en general, sobre la sordera y las per-
sonas sordas (oralistas y signistas), también se refleja en los/as profesionales saniatarios.
Desconocimiento que, sumado a los estereotipos que sobre las personas sordas signis-
tas tiene la sociedad oyente, se materializara en toda una serie de prejuicios. Prejuicios,
entendidos como visién de caracter negativo que influyen en la actitud que se tiene ha-
cia un determinado colectivo (Allport, 1977) y que ademds en los/as profesionales sani-
tarios se ven reforzados por la vision biomédica existente sobre la sordera y la persona

sorda.

Desconocimiento que genera sorpresa entre las personas sordas signistas:

Mira sincerament, els metges i les infermeres sén uns gilipolles, aixi de
clar, perqué només posen traves. Saben que soc sord, ja ho saben, no séc
Ianic sord del mén...No séc un extraterrestre, no he vingut en un ovni,
no! Séc d’aqui, s6c de Vic de tota la vida, ja ho saben que séc sord. Han
estudiat han fet masters, sén metges, sén professionals, i no tenen ni pu-
nyetera idea, del que és ser sord. Si us plau, pero que és aixor Doncs sor-
pren. Moltes vegades els hi he dit “No saps que és una persona sorda?””
(G2-FS Daniel 33 afios)
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(..) els metges s6n qui més ho han de saber, son com qui més ha de saber
com tractar una persona sorda. Son metges, saben el que és sordesa, sa-
ben que una persona sorda no hi sent, ho han de saber... com reacciona
una persona sorda... I sembla que és al reves, son els que més tarden en
reaccionar. (G3-FS Kate 19 afios)

Desconocimiento que se traduce en la falta de capacitacion para comunicarse, adecua-
damente, de manera no verbal con la persona sorda, ya sea ésta oralista o signista (Har-
mer, 1999; Magrini y dos Santos, 2014).

S, si, se quedan embobados, yo cuando hago preguntas, el médico se que-

<

da mirando y no me responde y digo yo
nada. (G2-FO Antonio 23 afios)

‘equé pasa?” Y el médico dice

Desconocimiento sobre la capacidad comunicativa en lengua oral, ya sea verbal o escrita

y de la persona sorda signista, etiquetandola de sordomuda:

A veure, jo casualment no he anat molt al metge peto (...) a mi em moles-
tava molt, m’emprenyava molt que hi havia un paper informatiu i posava
sordmuda. I jo m’he queixat ja eh!! i dic, “aixo que?” “No, és que tu patles
malament” em deien. “Perdona?l, sordmuda significa que tens un proble-
ma a ’organ fonador i que no pots emetre sons?” Pero jo puc patlar, no
dic si esta malament o molt bé la parla. I a mi em sobta moltissim aquesta
questio. I despres, cada any les revisions que tinc a 'oida igualment posen
sordmuda, ja em coneixen, pero fan el mateix i posen sordmuda. I em vaig
discutir amb la gent i vaig dir “Escolta, nol!”, aquesta paraula si que m’em-

prenya una mica (...) (G2-FO Anna 306 afios)

Percepciones erroneas sobre la persona sorda (signista o oralista), como pensar que si se
comunica oralmente es porque puede escuchar y también comunicarse mediante la lec-

tura labial o escritura de notas®”.

(...) 1 llavors no sé que va passar, que el metge surt i va comencar a par-

375 Véase, por ejemplo: Iezzoni et al. (2004); Sheppard (2014); y Kuenburg, Fellinger y Fellinger (2015).



lar-me davant i clar, jo “No em cridis! Que no et sentiré...” I aixo que tot-
hom estava mirant alla a la sala d’espera... Vaig passar molta vergonyal
Mestaven crideant alla a la orella, cridant-me a la orella, jo dient “Que no
.

que no tentenc, que no tentenc... Que no em cridis que no et sentiré!
(G1-FO Natalia 62 afios)

A veure, jo faig 'esforg, en la meva situacio (...) jo patlo 1 dic “S6c sorda” i
diuen: “Ahll que ets sordal Doncs no ho pensava pas”. I llavors dic “Sil! si
soc sorda” 1 llavors em patlen... 1 els hi dic “Esperal! jo parlo pero no jo
entenc a tul” “Ahll val, val”. Es com que no s’adapten, no s’adapten gaire,
passen una mica de mi llavors no em tenen una mica en compte, que és el
que jo sento i no, he de dir “No sento, soc sorda”. I a vegades quan he
acompanyat a la meva pare o al meu mare, el mateix, la meva mare esta
parlant i jo valell, els meus pares parlen en signes i jo els interpreto al met-
ge. Sempre que els hi acompanyo jo faig d’interpret. Patlo i dic al metge el
que esta dient el meu pare o la meva mare i llavors comenca a parlar-me i
dic, “Espera que no tentencl!! pero mira’m a mill”, perque a veure, sdc sot-
da i llavors el metge es queda parat, clar no sap que fer, es queda com una
mica perplex. Es queda una mica estorat, no sap com reaccionar. No fan
Pesforg, fan aquesta cara de “Ah!! d’acord” llavors m’expliquen el que m’ha
dit pero resumidament, em diuen una paraula, em diuen una frase i del que
m’estava dient abans “No se, no se res”. A vegades m’he emprenyat, a ve-
gades a la consulta, m’he emprenyat, és que dic: “No ho entenc” i llavors
em fan mostres d’impaciéncia, i dic “Home com vols que ho entengui?”
Llavors d’una forma una mica impacient m’escriu en un paper i dic “Per-
dona??!l” Pero es que no se perque... es que jo he de dir-li al metge “Per-

que temprenyes tur”, saps? (G3-FS Kate 19 afios)

Por otro lado, derivado de la perspectiva biomédica imperante en el Modelo Médico
Hegemonico, se pueden propiciar toda una serie de actitudes entre los/as profesinales

sanitarios.

Una malaltia, que la sordesa és una malaltia. Perdona que ho digui aixi,
pero és aixi, és una malaltia. Em miren amb una cara de pena, amb tristor,
després et fan, li dius mira tinc mal de cap, em fa mal el cap i tinc mal de
cap 1 estic a la sala d’espera i vull que m’atengui i els hi dius que ets sord i a

vegades et passen. O sigui prevaleixes tu perque tens aquesta malaltia de la
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sordesa i et deixen passar a tu primer.” (G2-FO Naty 23 afios)

Modelo que ademas hara que no se reconozca la figura de la interpretacién en lengua de
signos, ya que se supone que la persona signista puede perfectamente y deha debe ex-

presarse en la lengua oral:

Me’n recordo que va ser pel tema del vertigen (...) bé, em van recomanar
un metge, un especialista privat molt bo amb el tema dels vertigens de I’oi-
da i bé, me’n recordo que vaig anar amb linterpret (...) El metge directa-
ment va dir que no, que no em feia falta 'intérpret, que sortis I'interpret
que no feia falta. Aleshores jo vaig dir que bé, que cém ens entendriem i
linterpret també va reivindicar que ell estava fent la seva labor professio-
nal. Bl metge inclds es va encarar amb ell 1 jo li vaig que necessitava I'in-
térpret que siné no entendria la situacid, va haver-hi una situacié molt ten-
sa 1 es van discutir. Al final li vaig dir que bé, que si jo no podia estar amb

lintérpret doncs que marxava perque sind jo no m’assabentava de res.

Perque penses que va tenir aquesta reacci6 el metge?

(...) penso que perque ell, potser la seva, el seu taranna, la seva especialitat
era més el tema dels implants coclears, era un metge que té molta fama pel
tema dels implants coclears i potser trobar-se en una situacié d'un inter-

pret i d’una persona signant doncs no li va...

O sigui va ser tensa la visita?

Home aquesta si. Me’n recordo que inclis quan va dir “Bé, que I'intérpret
que no feia falta” i va deixar anar comentaris com “Bé, clar pobre sorda
que si no, no s’assabenta” O “Si vas al carrer és un perill que t’atropellin
perque no sents els cotxes si venen”. Van ser detalls, van ser comentaris
que em van semblar molt estranys per part d’un professional i que si, si va

ser una situacié molt tensa. (G1-FO Nines 55 afios)

(...) el que no patrla es perque no li dona la gana, els metges ja saben la dife-

rencia entre sords i sordmuts, clar! Hi ha persones normals, oidores, “ah



un sord!” Normal, els metges saben que les cordes vocals d’una persona
sorda funcionen perfectament 1 si no parla és perque no li dona la gana...
Perque hi han serveis, hi ha logopedes, hi ha implants, hi han solucions,
per aixo, aquesta distincié d’aquella preferéncia, és aquesta, tu has seguit el

meu consell de professional, i I'altre no.” (G3-FO Montse 20 afios)

Cuando los/as profesionales sanitarios no conocen la figura profesional de los/as in-
térpretes en lengua de signos puede propiciarse que se den diferentes situaciones en la

consulta, como por ejemplo:

Que la interaccion entre los/as profesionales sanitatios y los/as pacientes sea tensa:

Jo penso que les persones oidores, que no estan gaire familiaritzades amb
la sordesa, pensen que la persona sorda que va amb interpret esta fent una
despesa a Estat per portar interpret. Que no parla perquée no li dona la
gana. Que li estan vigilant a la feina, perque porta un interpret que mai se
sap... Que podria ser que fos una persona perque “m’investigui la feina que
faig”, no ho se... (...) En canvi, si la persona va sola sense I'intérpret, i patla
“Ah! molt bé, molt bé, parles i que et portes un implant?” “Ah molt bé!”
“Que jo tinc un company que fa implants”, “Ah molt bé!l” Vull dir tenen
més simpatia per les persones sordes “que parlen” entre cometes, que per

les persones que necessiten un intérpret. (G3-FO Montse 20 afos)

Que se utilicen a menores como intérpretes de sus progenitores.

El segundo (embarazo) tenfa contracciones y me hacfan mucho dafio y
pedi por favor que me pusieran suero para dilatar y no dilataba. No sé,
nacié cuando estaba de ocho meses, no dilataba. Bueno vinieron a hacer
cesarfa y dije “Un momento, ¢perdon? ¢Discilpele?, sPor qué? Digame el
porqué!”, “Bueno, porque usted no dilata” No me informaban de nada,
me obligaban y yo me molesté. Entonces el mayor, tenia seis aflos, y ex-
plicandole al nifio... pobrecito, con seis afios... que no entendfa nada. Pala-
bras técnicas que el nifio no entendia nada. Dijeron cesarea porque si y ya
esta. Entonces faltaba el argumento, pobrecico nifio yo decfa “Que noll”,

que yo no quetia (...) (G1-FS Carlota 45 afios)

Durante los procedimientos, el desconocimiento sobre las persona sordas signistas y su
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lengua hace que los/as profesionales no tengan en cuenta la necesidad del uso de las

manos como “organo lingiiistico”.

Me ataron a la camilla, me ataron, mira... un sufrimiento que no olvidaré
nuncall. Ademads, no quiero tres hijos, la verdad, con dos me he quedado.
A ver un oyente puede hablar quietecito, puede hablar, pero claro yo hablo
y signo. Puedo decir algo signado o signo un poco “Me duele”, pero nece-
sito la mano. Es que no la podia ni mover. Decfan “No se mueva, no se
mueva” y al final terminaron atindome. Y al final pues mire, prefiero mo-
rirme, porque me encontraba tan mal... ellos con la mascarilla y hablaban y
yo decia “¢Falta mucho?” “:Falta poco?” No entendia nada, nada, nada. Se
bajaban la mascarilla, pero tampoco entendfa nada. Bueno, y me encontra-
ba mal, mareada, tenfa ganas de que ya naciera y cuando naci6 y vi que ya
estaba bien dije “Madre miall que me muera ahora mismo”. (G1-FS Carlo-
ta 45 afios)

Para la mayorfa de personas sordas signistas, que les sujeten las manos, las aten, etc. es

como si a una persona oyente la amordazaran.

Las personas sordas tienen la percepcion de que la imagen que tienen de ellas es la de

petrsonas con discapacidad intelectual’™:

Els metges sén els pitjors. El tema de Pestudi, des del punt de vista dels
metges sobre la sordesa, com a malaltia, com a discapacitat... Jo per mi sén
els pitjors, tenen coneixement cero del que és una persona sorda. No sa-
ben tractar-nos, no saben, per a mi son els pitjors (...). (G2-FS Cereza 23

anos)

Prejuicio éste, que hara que la actitud ante la persona sorda signista sea la de la utiliza-
cién de un lenguaje mas basico, infantilizador, mediante una actitud claramente paterna-
lista (G2-FO Meritxell 40 afios). Esta situacion es la que relatava Naty durante algunas

de sus revisiones ginecoldgicas:

(...) jo vaig al ginecoleg. A vegades em fan preguntes i clar, per a mi per

exemple (...) el doctor em fa preguntes de 'ambit ginecologic. A veure, no

376 Véase, por ejemplo: Harmer (1999); Iezzoni et al. (2004); Meador y Zazove (2005); Schwartz (2008).



sé, clar moltes vegades et diuen és que a la vida, aquesta vida de les perso-
nes sordes no passa el mateix. No sé si m’entens! el que et vull dir, per
exemple a mi em fan preguntes relacionades: des de la sexualitat, els conei-
xements, generals també... Moltes vegades em sorprén que no facin se-
gons quins tipus de preguntes. Al final haig d’acabar explicant-li jo sense
que m’hagin preguntat. Li has de preguntar “Si, mira el que passa és aixo i
aix0” Clar és com que se n’adonen que puc explicar-ho. O sigui, jo puc
explicar-holl. Jo tinc una vida normal i moltes vegades eludeixen, ometen
preguntes que no em fan fins que se n"adonen que tinc la capacitat de po-

der explicar-ho. (...)

Fan preguntes molt basiques i després quan fan preguntes, per exemple,
per una noia d’aquesta edat d’aquestes coses i quan ella explica és quan se
n’adonen de que fa una vida normal, normal com una noia oidora de la
mateixa edat. I normalment els metges em pregunten coses com si fos

més infantil, més nena. (G2-FO Naty 23 afios)

Actitud paternalista que puede repercutir en el derecho a la informacion, ha recibir la

misma informacion que una persona oyente, aunque sea una mala noticia:

(...) que no ens vegin des de un punt de vista negatiu per ser una persona
sorda, nol, 1 han persones sordes i jo per exemple “m’espanto’ moltes ve-
gades amb segon quines coses també. Pero el que ells no entenen moltes
vegades, es que no som muts, no som analfabets, jo també em puc espan-
tar d’una noticia, també!!, i també tinc problemes de comunicacié. Puc ar-
ribar-hi a tenir problemes de comunicacid, no per ser una persona oidora,
li has de dir la mala noticia. Jo per ser sorda no m’has de dir la mala noti-
cia, eh?! jo també vull rebre la mala noticia i vull espantar-me com fan les

persones oidores quan els dius una mala noticia,” (G2-FS Cereza 23 afios)

Como consecuencia de estas actitudes, algunas personas sordas tienen conductas reacti-

vas:

Fins i tot he fet una mica de teatre, m’he burlat d’ells, m’he fotut d’ells en

els seus morros. Fent teatre, per fer pena. Es que sincerament clar no séc
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tontoll, doncs he buscat la manera de fotre’m d’ells. M’ho han fet a mi o
m’han fet sentir malament, doncs els hi he tornat” (G2-FS Daniel 33

anos)

La perspectiva patologizadora y rehabilitadora subyace en las interacciones entre los/as
profesionales sanitarios y las personas sordas signistas. En una conversacién con Meri-
txell, ésta me menciond que en las revisiones que realizaba con su otorrinolaringélogo,
éste no le paraba de insistir en que se realizara un implante coclear, “ya verds como me-
joras”, le decfa. “Mejorar??ll si siempre he sido sorda y me gusta como soy” (nota de
diario de campo, G2PRO.M.04, Meritxell). Esta visién de ver a la persona como porta-
dora de patologfa, en algunas ocasiones hace que los profesionales olviden el motivo

por el que ha acudido a la consulta y se centren en la sordera de la persona:

Lo primero, “Soy sorda”, “Si, si vale, no pasa nada. ¢Qué te ocurre?” “Pues

b2

me duele aqui mucho la garganta”. “A ver, vamos a mirar... Uh!l Como
esta la garganta...” Receta, me hace dos o tres recetas. “Tome pastillas para
la garganta, gotas para los oidos...” Y yo “¢perdon? A mi los oidos no me
duclen, Yo soy sorda, yo solamente soy sorda” Y dice, “Ahll Vale, vale,
vale”. Son cosas que te descolocan y dices tu “cComo?” (G1-FS Pepita 68

afios)

A pesar, de todas estas situaciones que se percibieron como negativas, las personas en-
trevistadas también destacaron la importancia de una actitud positiva entre los/as pro-

fesionales.

Home al comengament hi ha una mica de confusié, li explico que s6c¢ sord
1 quan ja vaig habitual ja em faig entendre, ens entenem, també depén de
actitud del metge hi ha alguns que sén més tallants i hi ha alguns que sén

més comunicatius, més simpatics. (G3-FS Nico 21 afios)



5.2.1.3 Barreras comunicativas y lingiiisticas

En los servicios de salud, la comunicacién es un aspecto fundamental para poder pro-
porcionar adecuados cuidados de salud. En los casos de las personas sordas (oralista o
signistas), los servicios de salud deberfan adaptarse a la modalidad comunicativa que és-
tas decidan adoptar (lectura labial, escritura de notas, interpretacion en lengua de signos,

etc.), tal y como contempla la legislacion estatal y autondémica®”’.

Ademas, existen situaciones donde resulta especialmente dificultosa la comunicacion.
Hstas situaciones son las que, por ejemplo, se dan en las urgéncias médicas. Al estrés
propio de la situacién por la que esta pasando la persona (enfermedad, accidente, etc.),
se suma el estrés generado por acudir sin planificar al servicio. Hay que tener en cuenta
que la persona sorda (signista o no), planificara con anterioridad su visita médica, a fin
de establecer la estrategia comunicativa que utilizard: ir compafiada de un familiar o ami-

go/a, reservar servicio de interpretacion, etc.

Vale, pues... mas dificil todavia... yo me hago una herida, en una pierna...
estoy yo solo y me voy a urgencias al hospital. Y bueno, intento comuni-
carme alli como puedo... Lo que pasa es que a veces me hacen preguntas
con palabras médicas que yo desconozco. Algunos médicos, si que es ver-
dad, que son habiles con la mimica... y algunos son gente acostumbrada a
un contacto distante y tal... y no llegas a entendetle... y es dificil... Puedes
escribir, pero todavia escribiendo no tienes la sensaciéon de comunicarte
bien... Te dan unas pastillas... te dan algo... pero las explicaciones son muy
breves para mf la situacion... digamos peor, mas fuerte estd en urgencias
(...) (G2-FO Antonio 23 afios)

Comunicacién entre los/as profesionales sanitarios v las personas sordas entre-

vistadas

Lectura labial y uso de notas escritas:

En cuanto a la capacidad de lectura labial, como estrategia comunicativa, esta suele su-

ponetse como acto natural en las personas sordas (oralistas o signistas) tal y como apun-

377 Ley 27/2007, Llei 17/2010 y el Real Decreto 1.egislativo 1/2013.
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tan multitud de autores’. Acto, que en si supone un gran esfuerzo (Scheier, 2009), para
la persona sorda (oralista o signista) y que aun en el mejor de los casos no asegura la
asimilaciéon de toda la informacion transmitida por la persona que habla (Davenport,
1997, citado en Harmer, 1999; Cole y Cantero, 2015).

(..) clar jo estic llegint els llavis, pero no entenc el 100% de la lectura labial,
entenc paraules soltes, no? Potser el missatge no, pero clar tampoc és per
exagerar!l. (G2-FS Daniel 33 afios)

Pero ademas de la capacidad en lectura labial que tiene la persona sorda (oralista o sig-

nista), existen otros factores o situaciones que pueden dificultarla.

Home si, a veure, si jo alguna vegada doncs he anat al metge... Aleshores
no tenfem problemes per entendre’ns, pero algunes persones... que la ma-
joria sébn homes, que porten barba... em costa entendre’ls. Aixo si, la lectu-
ra labial és més dificil. Si sén dones doncs que parlen malament o de for-
ma estranya. O tenen la boca molt tancada doncs em costa d’entendre...
Alguna vegada jo si que... Jo sobretot al dentista moltes vegades clar, por-
ten mascareta i jo no els hi veig la boca, no els hi veig els llavis, llavors no

se que diuen, si estan dient alguna cosa o no.” (G3-I'S Silvia 21 afios)

(...) cuando voy al dentista (...) él siempre lleva la mascarilla, tiene la boca
tapada... Entonces, a veces, ¢l habla y se le olvida que soy sordo. Entonces
me toca avisarle para que se destape y poder entendetlo... Pero bueno ya
poco a poco y con el tiempo se ha acostumbrado lo ha entendido y ya lo
hace mejor. (G2-FS Maxi 26 afios)

También a veces, alguna persona entrevistada relaté cémo algin/a profesional habia
insistido en la lectura labial y la situacién de presion que le habia ocasionado. Ante esta
situacion, Carlota relataba su respuesta reactiva y reivindicativa con respecto a sus dere-

chos lingtiisticos:

Pues que hablaba y no se esforzaba en nada. Me obligaba a leerle los labi-

378 Véanse por ejemplo: lezzoni et al. (2004); Schwartz (2008); Alexander, Ladd y Powell (2012); Sheppard
(2014); Cole y Cantero (2015); Kuenburg, Fellinger y Fellinguer (2015).



os, me obligaba. Pues claro, yo le obligaba a signarll. Digo, “jPues usted
signemel!l”. Claro, me obligaba, por favor. ;jQué tenfa que aprender a leer
los labios!! y yo digo: “Puedo aprender, pero depende de como usted lo
hagall no sé si me dice “mas” si me dice “va” o “pa” o lqué dicell, ;’tos” o
“dos”? ¢dos horas?!l”... Es que hay que tener cuidado porque si le doy una
mala dosis a los nifios... Prefiero que me lo escriba y jya estall. {Pero pau-
tell. Entonces el médico a veces escribe fatal y no se entiende. Escriben...

ya sabemos todos como escriben los médicos. (G1-FS Carlota 45 afios)

La utilizacién de notas puede darse tanto simultanecamente a la lectura labial o bien

cuando la lectura labial se torna dificultosa.

Si no ho entenc, si llegeixo els llavis... si no li entenc, li demano que m’ho

doni per escrit en una nota. (G3-FS Nico 21 afios)

A pesar de que la escritura de notas es una estrategia comunicativa mas, tiene sus limin-
taciones. Limitaciones que tienen que ver con la competencia lecto-escritora de la per-

sona sorda (signista u oralista):

Por el tipo de escritura

Moltes vegades has de demanar que t’escriguin les coses per entendre-les
millor i potser és pitjor, perque ho escriuen d’una forma molt complicada.
(G1-FO Nines 55 afios)

Porque las notas son incompletas y no contienen toda la informacién necesaria

(...) la comunicacién también, que a base de notas... Todo, que no me ex-
plican todo ¢vale?. El médico no tiene ganas de escribirlo todo y te hace
un mini resumen: “la pastilla” “la posologia es esta” “La otra... tantas ho-
ras...” Pero claro, no es una informacién completa (...) (G2-FS Maxi 26

anos)

Por otro lado, la escritura de notas también facilita a algunas personas sordas la termi-
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nologia utilizada por el/la profesional.

(...) bueno siempre he ido con notas escritas para comunicarme con la
persona oyente. Porque claro, segin el nombre de la enfermedad o... Hay
terminologia que prefiero leerla, por escrito porque a veces hay palabras

que no entiendes, y te puede llevar a confusion (...). (G2-FS Maxi 26 afios)

Otro aspecto a destacat, ya no es tanto que la personas sorda entienda la nota que le ha
escrito el/la profesional, sino que el/la profesional entienda lo que ha escrito la persona
sorda. En algunas ocasiones las diferencias sintacticas presentes en la lengua de signos y
la lengua oral, y que se refleja en la forma de escritura que tienen algunas personas sot-

das signistas dificulta la comprensién del texto (Steinberg et al., 2005).

(...) ala meva estructura a vegades, no I'entenien els metges. Les inferme-
res quan jo escrivia i m’intentava comunicar amb ells (...). (G1-FO Mont-

serrat 68 aflos)

Utilizacion de familiares o amistades como intérpretes:

Como situacion ideal, en la interaccion comunicativa con los/as profesionales de la sa-

lud estarfa la comunicacion directa en lengua de signos.

Si, m’agradaria comunicar-me directament en llengua de signes, seria molt
millor. (G3-FS Nico 21 afios)

Esta situacién no es un hecho que se dé ni asidua ni esporadicamente. Ante esta situa-
cién, los servicios de interpretacién pueden mejorar la comunicacién con los/as profe-

sionales sanitarios.

La existencia de servicios de interpretacién en nuestro contexto, se remonta a unas
cuantas décadas atras’”. Antes de la aparicion de los servicios de interpretacion profe-

sionales, esta funcion era llevada a cabo por familiares y amistades oyentes, aunque tam-

379 El inicio en el Estado espafiol se marca con la creacién en 1987, en Madrid, del “Servicio Oficial de
Intérpretes Mimicos” (Barbera et al., 2008:06).
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bién por otras personas sordas (oralistas o signistas) (Diaz-Estébanez et al., 1996:172).

Todas las personas entrevistas, en algin momento de sus vidas, habifan utilizado a fami-
liares o bien amigos para que les hicieran de intérpretes. Evidentemente esta situacion
habia sido la habitual en las personas de la primera generacién y de la segunda (pero con

mayor edad); y también en las de la tercera generacion™

. En la primera y segunda (pero
de mayor edad), porque el inicio de los servicios de interpretacion se iniciaron cuando
ya estaban en la edad adulta o bien aun en la infancia/adolescencia y con antetioridad
esta figura la ejercian familiares oyentes; en la mayoria de los casos madres o abuelas. En
el caso de la tercera generacion, el motivo es la edad, ya que justo hace pocos afios que
han empezado a ir solos/as a los servicios de salud y con anterioridad les acompafiaban

los progenitores (oyentes o sordos signistas)

Entre los relatos de las personas sordas de la tercera generacion:

(...) cuando yo era mas jovencita, era todo muy distinto. Me acompafiaba
un familiar al médico, me acompafaba un familiar que en este caso era mi
abuela, siempre era mi abuela. Venfa conmigo al médico porque yo no po-

dia comunicarme. (G1-FS Pepita 68 afios)

Si, era I'avia sempre. M’acompanyava I’avia sempre. Clar no hi havia inter-

prets. Era ’avia qui se feia carrec de tot. (G2-FS Bambas 39 afios)

Avia’m, la meva dona anava sempre acompanyada de la seva mare. Llavors

la seva mare li feia d’interpret. (G1-FO Piru 50 afios)

Troosty, de la segunda generacion e hija de progenitores oyentes, comentaba que hasta
que no aprendio lengua de signos (que fue en la adolescencia) no se veia capaz de hacer

cosas sin que sus progenitores la acompafaran, incluidas las visitas médicas:

Clar en aquella ¢poca jo era oralista, no sabia llengua de signes, fins al setze
anys m’havien d’acompanyar els meus pates a tot arreu, a ’escola, al met-

ge, a comprar roba, a tot, no feia una cosa sola.

Em donava seguretat anar amb els meus pares, sense anar amb ells em

380 Nota recordatoria: los cortes generacionales corresponden a: Generacién 1, nacidos/as hasta 1969;
Generacion 2, nacidos/as desde 1970 hasta 1991; Generacién 3, nacidos/as a partir del 1992.
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sentia perduda... I també, clar, si jo volia alguna cosa era molt comode dir
“Papa vull allo” i el meu pare m’ho demanava o ho anava a buscar-ho.
Clar, i si havia de parlar amb un interlocutor... clar el meu pare feia d’intér-
pret, jo no intervenia a la conversa. El meu pare parlava amb la persona i

despres m’ho explicava a mi. (G2-FO Troosty 35 afios)

Con respecto a la tercera generacion, por ejemplo Nico explicaba que le acompafiaban
tanto su madre como su padre, sordos signistas, y que ademas ambos se podian enten-
der mejor con los pediatras por el tipo de educacién mas oralista que habfan recibido.
Por otro lado, Maxi, de la segunda generacién y también de progenitores Sordos, desta-
caba que sus progenitores si tenfan dificultades a la hora de comunicarse con los profe-

sionales sanitarios mediante lectura labial y que por lo tanto recurrian mds a notas.

Con respecto a la edad en que las personas entrevistadas empezaron a acudir a los cen-
tros de salud solos/as, destacan las decisiones de ir solos/as de los/as entrevistados/as
de la tercera generacion. Ellos/as manifestaban la necesidad de intimidad y de empezar

a ser independientes:

Amb catorze o quinze anys jo no volia que vingués la meva mare, em sen-
tia rara, em sentia molt estranya. (...) amb la meva mare... no sé... és el meu
entorn, volia anar-hi jo sola alla també. I no els hi deia res 1 jo hi anava per

qualsevol cosa. (...)

(...) Clar, ara jo vaig al metge per les meves coses més privades... Doncs
secretes, que no vull explicar-li a ma mare i vaig jo sola pero de petita no

ho vaig viure aixi. (G2-FO Naty 23 afios)

Otras personas entrevistadas (sin importar de qué generacion fueran), a pesar de poder
disponer de servicio de interpretacion, prefierfan continuar yendo acompafiadas de sus

familiares:

Bueno no siempre, yo normalmente voy con mi familia o con mi novia, mi
novia habla, y s{ que me ayuda. Y si no puede, llamo a alguien de mi fami-
lia.” (G2-FO Antonio 23 afios)



I la veritat és que, a nosaltres clar, la nostra mare sempre ens acompanya i
no hi ha cap problema. (G3-FS Andrea 18 afios)

La utilizacién de menores oyentes para hacer de intérpretes de sus progenitores, es un
recurso utilizado tanto por los progenitores como por algunos/as profesionales sanita-
rios con el fin de romper las barreras comunicativas (Harmer, 1999; Singleton y Tittle,
2000).

Antonio Martinez, presidente de la FESOCA, manifestaba el grave error que suponia la
utilizacién de menores como intérpretes, a pesar de que en muchas ocasiones fuera la
unica posibilidad de comunicacién para sus progenitores. Sobre todo, ¢l sefalaba las

importantes repercusiones que en el/la nifio/a podia tener esta situacion:

(...) el fet de la salut mental del nen i de la nena i en segon lloc es crea una
situaci, com dir-t’ho... que no és natural. Una situacié antinatural. Clar, és
el que t’he comentat abans, t’explicaria el mateix. Si disposessin dels recut-
sos per poder accedir la situacio seria totalment diferent, canviaria moltis-
sim. (PRES.FESOCA.2, Antonio Martinez)

En una conversacion sobte las consecuencias en el/la menor que es utilizado/a cons-
tantemente como recurso y herramienta comunicativa de sus progenitores sordos sig-
nistas, una intérprete en lengua de signos me explico un caso. La historia iba sobre un
nifo, al que sus progenitores llevaron a visitar un especialista (no me supo decir si de la
medicina o psicologia) por el comportamiento que éste presentaba. Comportamiento,
que era el resultado de la falta de limintes y respeto a la figura de sus progenitores. El
hecho es que este menor servia de intérprete constantemente a su padre y madre, con lo
que adquiri6 una figura predominante en el nicleo familiar. Al llegar a la consulta, aun
no habia llegado el/la intérprete en lengua de signos. El profesional sanitatio, que debia
realizar la consulta, al ver que no llegaba el/la intérprete inicio la atencién utilizando
expresamente al menor (que era el propio paciente) como intérprete de sus progenito-
res (nota de diario de campo). Situaciones como esta, son también relatadas por Laura
Zaragoza (trabajadora social) en otros dmbitos como el educativo. Por ejemplo, cuando
los progenitotres van a una tutotia con el profesorado de su hijo/a por mal comporta-

miento de éste/a y la interpretacion la hace el/la menor.

Las personas sordas entrevistadas también compartian la opinion de que no estaba bien

esta utilizacion de los/as menores para hacer de intérpretes de sus progenitores.
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No esta bé aixol! perque clar... se li expliquen coses que el nen no entén, és
perq phq q >

petit... I per tant, pel que li toca, és millor que la persona faci 4s d’un inter-

pret... Pels pares pot resultar en ocasions comode fer as del fill per fer tra-

duccions pero éticament no trobo correcte. (G2-FS Bambas 39 afios)

Vale mira, los hijos de padres sordos ahora han mejorado mucho su situa-
cion. Mis hijos si han ejercido de intérpretes, pero por teléfono. Hartos
estan ya del teléfono!ll, del teléfono hartos!!l. “Llama a mi médico”, “Lla-
ma mi amigo para quedar”... Cuando no habia fax todavia habia que, claro,
llamar a ese amigo sordo con su hijo oyente y mis hijos y aquellos hijos...
bueno, eran amigos ya... claro, y ya se comunicaban: “Oye, dile a tus pa-

2

dres que mis padres van” “Que no van”. Era horrible aquello. En aquella
época no habfa intérpretes como tal, como profesionales... Y bueno, mis

hijos, entre ellos “No! que lo haga ella” “No! que lo haga élI”” (...)

(...) Nol, nol, eso afecta muchisimo... lo pasan fatalll. Hasta fijate... expli-
cando temas de enfermedades de transmision sexual o algo los hijos a los
padres. Imaginate, esto es real, es un caso real. sSabes? Que no, no intimi-
dad. Los hijos se tragan todos los problemas de los padres, se los guardan

dentro, nol, nol,nol. (G1-FS Pepita 68 afios)

Estas situaciones vividas por los/as menores hijos/as de progenitores sordos son situa-
ciones que a dia de hoy ain pueden encontrarse. Un ejemplo de esto es el que muestra
Yolanda, en su relato explicaba que su hermano acudié a urgencias de un hospital por-

que su hijo de 5 afios se encontraba enfermo.

La doctora li va preguntar al meu germa que li passava al nen. El meu ger-
ma es va esforcar a explicar que li passava al nen intentant parlar de mane-
ra clara, pero la doctora no Ientenia i li va preguntar al nen que li passava,
el nen li va explicar 1 el meu germa es va quedar callat. (G2-FS Yolanda 34

anos)

Una vez realizadas la exploracion y las pruebas diagnoésticas, vieron que tenfa una infec-

cion. La doctora les avisé para hablar con ellos:

La doctora li diu al meu germa: “Tranquil, ja i explico tot al teu fill, no

passa res”. Li explica 1 el meu germa es va enfadar, li va dir: “Jo séc el seu
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pare, al nen deixa’l, tu m’ho has d’explicar a mi, si no saps com, m’ho es-
crius en un paper”. La doctora li va dir: “Ui, és molt dificil explicar-t’ho,
millor li explico al nen”. (G2-FS Yolanda 34 afios)

Otro de los problemas que pueden darse cuando la interpretacion no la realiza un/a in-
térprete profesional, es que la informacién que se transmite es un resumen, adaptacion

o interpretacioén subjetiva de quen hace de interprete.

(..) els familiars, quan arribava una persona sorda al metge, que de vegades
la mare parlava amb el metge... i després la mare li comentava al seu fill o la
seva filla, només el 30% del que havien patlat. Jo al metge no agatava res!!.
La teva familia si que esta, pero tu... pero tu, no ets la protagonista, 1 aixo a
mi em fa una mica de tristor. Sha d’arreglar, s’ha de solucionar aquesta si-
tuacié, perqué no et donin la informacié esbiaixada, contagiada, saps? Es
una qiiestié personal que no vols que vagi la teva mare o el teu pare. No
pots anar sol pero a la vegada tampoc amb els teus pares, és una situacio

una mica complicada. (G2-FO Anna 36 afios)

A este hecho, ademas se suma la falta de intimidad, libertad y autonomia que puede ge-
nerar en la persona sorda (signista 0 no) que su familia oyente intervenga®!. Situacion
que por otro lado, es también aceptada por la propia persona sorda, quien puede llegar a

aceptar la situaciéon de manera pasiva.

32 estan acostumats a tenir tantes barreres, moltes barreres

Jo crec que ells
pero... Jo crec que arriba un moment que passen del tema i que ja renunci-
en. Quan ja arriba un moment, suposo, que ja no tens ganes... ja mira,
“que passi el que passi’... Jo séc jove 1 jo tinc el sentit de la justicia molt
per la ma, els meus pares tenen un bagatge i ja tenen masses barreres tren-

cades, masses barreres que saltar i suposo que la situaci6... Van viure una

381 Sobre la vulneracién de derechos que se dan en éstas situaciones, recomiendo las lecturas de: para el
derecho a la intimidad (Scheier, 2009; Aragao et al., 2014; Iezzoni et al., 2014); a la privacidad (Chilton, 1996;
Alexander, Ladd y Powell, 2012); a la confidencialidad (Monay y Kleining, 1991, citado en Harmer, 1999;
Phelan y Parkman, 1995, citado en Harmer, 1999; Woloshin et al., 1995, citado en Harmer, 1999; Chilton, 1996;
Chaveiro y Barbosa, 2005); a la autonomia, tomando decisiones sobre la salud y el cuerpo de la persona Sorda
sin que ella participe de las mismas (Steinberg et al., 2005; Pereira y de Carvalho, 2010; Alexander, Ladd y
Powell, 2012; Aragio et al., 2014; Cole y Cantero, 2015); entre otros.

382 Aqui Cereza se refiere a sus progenitores, también sordos signistas.
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situacié pitjor també és veritat, pero abans es veia la persona sorda com
una persona inferior, clar llavors aquest sentiment suposo que t’arriba a
contaminar una miqueta... En tot aixo, el problema és 'educacié (G2-FS

Cereza 23 afios)

Utilizacion de los servicios profesionales de interpretacion en lengua de signos:

Para las personas sordas signistas, el uso de intérpretes profesionales en la interaccion
con los servicios de salud, es un aspecto fundamental y necesario para romper con las

barreras comunicativas y de acceso a la informacién.

Doncs, jo no vaig mai a ’hospital, vaig molt de tant en tant. A mi m’agrada
anar amb un intérpret per comunicar-me, es important aixo. Perqué si em
fa mal el genoll o alguna cosa i m’han de fer alguna operacié o han de po-
sar un clau, doncs jo sense un intérpret no m’entero. (G1-FO Piru 50

anos)

A pesar de ser un aspecto fundamental para el acceso a la comunicacién e informacion,
la contratacion de los servicios de interpretacion no se realiza de manera indiscriminada,
utilizando sus servicios cuando consideran que existe una situacioén grave o bien impot-
tante, como podrfan ser: situaciones graves o que implican mucha explicacién; para visi-
tas de seguimiento durante el embarazo; para visitas de programacion quirdrgica; para

visitas a especialistas; etc.

A pesar de ello, hay personas sordas que consideran que siempre se deberfan llevar in-
térprete, ya que a veces situaciones que pueden parecer triviales, pueden esconder pro-
blemas importantes o graves. Este contrapunto, en muchas ocasiones viene motivado,

basicamente, por malas experiencias en los servicios de salud.

Per exemple, I'altre vegada fara una quiestié de quinze dies va donar la ca-
sualitat... bé, que vaig anar jo amb el meu marit per una vista d’ell... aixo
que vam anar, i ens vam equivocar i vam demanar interpret, perque només
era per fer un control. Pero, va donar la casualitat que van trobar un de-
fecte en el funcionament del cor. I justament en aquell moment el van
derivar a la doctora de capegalera perque li expliqués que era. Llavors, vam
tenir la sort de que estigués linterpret. Clar! veus com realment si que fa

falta, no? doncs encara sort que aquell dia estava, perque va ser una cosa



urgent... Li van enviar a la doctora i li van explicar, perque si hagués anat jo

sola no ho hauria entes, era impossible. (G1-FO Montserrat 68 afios)

La presencia de los servicios de interpretacion es considerada en aspecto fundamental
en la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDHPD), como
un aspecto fundamental para que las personas sordas signistas puedan vivir de manera
independiente y ser participes activas en la sociedad en la que vive. En este sentido, al-

gunas entrevistas mostraban esta necesidad de conquistar derechos.

A ver, en general para las personas sordas si. La cuestion es el tema intimi-
dad basicamente... independencia, no depender de un familiar, no depen-
der de... Nol! si hay intérprete td te vas, llegas alla y sabes que hay una
persona que te va a interpretar. (G1-FS Pepita 68 afios)

Derecho, como el de autonomia, que te lo puede proporcionar el tener acceso a la infor-
macién a través de un/a intérprete. Como ejemplo de ello estatia la firma de determina-

dos documentos, como podtia ser el Consentimiento Informado.

(...) llavors si que demanen interpret... Bé, ara intérpret, (...) demanar inter-
pret que li va explicar el que hi ha al paper. I no sigha mai res si no li han

explicat abans, ara amb el interpret (...) (G1-FO Montserrat 68 afios)

Derecho a la informacién que se percibia como totalmente necesario para poder tener

cuidado de la propia salud, para saber qué te pasaba, etc.

(...) volia saber tot i volia arribar a tota la informacio (...) poder estar total-
ment informada (...) Necessitaria també, també, perque és la meva salut,
esta en risc la meva salut...I aqui tenim un problema i no puc permetre, no
arribar a tota la informacié i no accedir-hi, no puc permetre, necessito un

interpret i poder accedir (...) (G2-FS Cereza 23 afios)

Relacionado con el cuidado de la salud, en una conversacion con una intérprete que

realizaba sus servicios en una comarca de interior de la provincia de Barcelona, ésta me
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comentaba que desde que las personas sordas signistas utilizaban servicio de interpreta-
cién su calidad de vida habfa mejorado. Esta afirmacion era emitida desde su propia ex-
periencia. Experiencia de conocer a estas personas desde hacia muchos afios y que el
hecho de que ahora dispusieran de mas informacion (gracias a los servicios de interpre-
tacién) habfa motivado que cuidaran mas su salud. Esta afirmacion también me la reali-
zaron otras personas entrevistadas, como es el caso de Antonio Martinez, presidente de
la FESOCA.

Existen multiples ejemplos de como los servicios de interpretacion han mejorado la

vida de las personas sordas signistas:

Clar i molt felig, eh!. Feli¢ d’estar informada. Clar perqué quan em va pas-
sar el del genoll, 'embaras ectopic no vaig tenir interpret... A més em van
operar de catarates d’un ull, d’un altre ull, del pit... I aquest any m’hauran
d’operar del genoll, de I'altre genoll... He passat per nou o deu operacions,
d’acord, en anys diferents i en algunes he estat amb intérpret, algunes sen-
se interpret i he passat... 1 ara estic molt feli¢c d’estar amb interpret.” (G1-
FO Montserrat 68 afos)

Home, home, si, si...Eis un altre mén. Per mi si, a nivell personal... no ne-
cessito amoinar a la familia, que es preocupin per res, estan més tranquils,
menys preocupats, més felicos, 1 cadascu fa la seva vida. Per exemple, si
sorgfs alguna cosa greu o una ferida greu doncs si, puc informar la meva
familia com qualsevol. Pero puc donar la informacié que jo vulgui... i fins i
tot, poden dir “perque no m’ho deies?” Doncs és el mateix, la situacio,

igual que qualsevol... (...). (G2-FS Daniel 33 afios)

En la interpretacion también pueden surgir toda una serie de aspectos y situaciones que
generen que la comunicacién no sea tan efectiva como se desearfa. Entre estos aspectos
destacan: la reticencia de los profesionales a utilizar intérpretes en lengua de signos; dis-
ponibilidad de intérpretes; falta de vocabulario especifico en lengua de signos; falta de

formacién especifica en el ambito sanitatio por parte de los/as intérpretes;

En cuanto a la reticencia de los profesionales sanitarios a utilizar intérpretes de lengua
de signos. Reticencia que muchas veces estd motivada por el desconocimiento y falta de

informacion sobre de esta figura profesional:



També, molts metges es pensen que I'intérpret... com no saben que tenen

) g q q

un codi etic... a vegades no els hi deixen entrar. També moltes vegades els

metges no veuen lintérpret com una figura professional, els menyspre-

uen, “Ah! que tu ets interpret?” “Ah molt bé”, “Val, val, fes la teva feina”

Pero no tenen la consciencia de qué és un interpret. Per exemple, els met-
bl

ges li diuen al intérpret “Digues-li a ella aixo” Nol, nol, nol... 'inteérpret no

és “Digues-li a ella” “Parla’m a mi directament, amb mi” “Mira’m a mi i

parla'm a mi” 1 “Parla’m de tu, no d’ella”... Mira Iintérpret al metge i

>

doncs, “Mira, li diras a ella..” D’interpret no és un mediador en aquest
sentit, ell esta interpretant fidelment el que s’esta dient... Es per aixo que
moltes vegades en 'ambit sanitari 1 a la nostre situacid, es molt complicat

(...) (G2-FS Cereza 23 afios)

La falta de disponibilidad es un aspecto que evidentemente afecta a la comunicacion de
las personas sordas signistas. Situaciones de urgencia o emergencia, que hagan que no se
pueda disponer al instante de intérprete, reduccion en cuanto a los cupos de intérpretes,
debido a medidas econémicas restrictivas (sobre todo hablando del contexto de ctisis
economica), la propia tramitacion del servicio, etc. seran las que dificulten la disponibili-

dad del servicio.

Normalment si, clat! d’urgencies, depen de si pot venir més tard o si té al-

gun altre servei intenta venir més tard. (G2-FS Bambas 39 afos)

(...) van demanar un interpret i 'intérpret va buscar una persona que li po-
gués cobrir a ella per poder anar al nostre servei. Clar, perque la meva
dona estava embarassada... i com aquets intérpret ja estava una mica al
cas... Doncs aquell dia ho van cobrir...(...) (G2-FS Bambas 39 afios)

(...) perque demanar a vegades l'interpret és molt complicat... Perque no
tenen hores, perque has de fer un escrit... no hi ha disponibilitat i has
d’anar al metge,” (G2-FS Cereza 23 afios)

Tengo un plazo, me parece que si es una situacién de urgencia creo que
son tres o cuatro difas, no lo sé, no estoy seguro. Pero unos dfas antes lo
tienes que pedir, normalmente son quince dias para pedir un servicio de

interpretacion. (G2-FS Maxi 26 afios)
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La falta de vocabulario especifico en lengua de signos sobre aspectos de salud o sanita-

rios, también supone un dificultad en la interpretacién (Patel et al., 2011; Maio, 2011).

I també, que ensenyi els signes a les persones sordes. Que els signes que ha
aprés ell de 'ambit sanitari els ensenyi a les persones sordes perque a vega-
des les persones sordes no coneixem tots els signes de "ambit medic. (G3-
IS Kate 19 anos)

Y también la falta de formacién especifica en el ambito de la salud, de los/as intérpre-

tes.

També és important que els interprets coneguin el vocabulari medic, pet-
que a vegades va un intérpret i clar potser no sap interpretar, m’ho deletre-
ja, es troba també limitat a I’hora de comunicar-se. El metge també ha de
tenir nocions si cas... No té la culpa I'intérpret de que no li hagin ensenyat,
no hi ha un curs especific de 'ambit sanitari que t’ensenyin els signes de
P’ambit sanitari... Perd jo penso que és important també que es tingui en
compte aixo. (G3-FS Kate 19 afios)

(...) per aixo es important la formacié de lintérpret. Perque linterpret,
moltes vegades esta interpretant...Ha sentit una paraula i ha interpretat un
altre que és més facil, No, noll Al final jo perdo informacié igualment. El
problema no és del metge, en aquest cas, el problema és de la interpreta-
ci6 de I'interpret. Llavors clar, jo moltes vegades el metge ha dit aixo, aixo
1 aixo, 1 necessito que linterpret em diguin exactament. (G2-FS Cereza 23

anos)

Por otro lado, en alguna ocasion son las propias personas sordas signistas mas jovenes,
quienes deciden prescindir de los servicios de interpretacién (salvo siutaciones muy
concretas). El motivo principal que surgié entre las personas entrevistadas fue la cerca-
nia de edad con los/as intérpretes y porque en muchas ocasiones (y debido a que la
Comunidad Sorda es muy pequefia y que todo el mundo se conoce en ella) se compar-

tian conocidos/as o amistades.



(...) jo no penso demanar I'interpret per anar al metge. “El que passa amb
mi, em passa a mi”, 'intérpret no s’ha d’enterar. Llavors, hi ha allo que di-
uen un codi, que els interprets no poden ser amics de les persones sordes...
és com una mena de codi que han de respectar. Linterpret més que res,
I'interpret ha de posar una limitacié..., pero no és facil. Al final, els inter-
prets acaben sent o parella d’'un sord o s’acaben liant amb una... o sén
amics d’un grup... Es dificil llavors... T’acompanya un sord, aquell sords
coneix la seva amiga, és dificil mantenir aquella confidencialitat (...) Avia’m
si un sord necessita un intérpret el demanaran, esta clatl... pero jo no em

sento gaire comoda (...). (G3-FO Montse 20 afios)

Jo conec als intérprets, els conec i em fa vergonya... sincerament... pero pel
meu... Suposo que son coses personals... no sé... em fa com coseta que vegi

o que sapiga segons quines coses. (G2-FO Naty 23 afios)

(...) pero també perque molts interprets... Clar, pensa que no hi ha molta
diferencia d’edat entre els interprets i nosaltres. O sigui, que ens podem
portar de diferéncia? Deu anys? Com a molt... També sé6n molt propers...
son persones que coneixes 1 que et portes molt bé... 1 que sé6n molt pro-
pers. Clar! aquesta familiaritat és la que potser ens incomoda... 1 per anar al
metge, doncs ostres!l, no sé...(...). (G2-FO Naty 23 afios)

Durante la propia interpretacién se pueden dar toda una serie de situaciones que hacen
que la persona sorda se encuentre incomoda durante la misma, o que el servicio que se

estd realizando no sea de su agrado.

Comodiad durante el servicio de interpretacion:

(...) moltes vegades també l'interpret interpreta d’una forma diferent que

no agrada a totes les persones sordes (...). (G2-FS Cereza 23 afios)

Que no el/la intérprete no interpretara la informacién que proporciona la comunica-

cién no verbal:

(...) moltes vegades els metges, per exemple, son cares planes.Un metge
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quan parla és una cara plana i n’hi ha vegades que el doctor és un antipatic
1 esta parlant malament i I'interpret sembla que esta content o esta signant
com si... “Que penses, que jo no estic veient que el doctor que esta de
mala llet o que és un borde?”... també! Llavors, aquesta entonacid, aquesta
prosodia s’ha de adaptar també i s’ha de descriure, també... per jo saber si
és simpatic, si no ho és, o si esta content o si no, tot aixo... La informacio,
la interpretacio de la veu, moltes vegades també és molt important...O afe-
gir informacié... la gent pot influir també influeix moltissim! Afegir infor-
macio a la resposta per exemple, aixo m’importa a mi... la expressié facial
m’importa (...) (G2-FS Cereza 23 afios)

Que la interpretacion fuera fiel a lo que la presona sorda signa:

(...) jo per exemple, intento que diguin totes les paraules que jo estic utilit-
zant. Llavors, jo llegeixo el llavis de l'interpret per saber que esta dient la
paraula que jo vull dir. També moltes vegades jo dic “Aix0” i el interpret
m’ho adapta, noll... jo vull utilitzar aquesta paraulall... Molts interprets no
fan aixo. O signan d’una manera o ho interpreten d’una altre. (G2-FS Ce-

reza 23 afios)

Que el/la intérprete interviniera en la conversacion:

(...) jo per exemple, I'interpret ha de fer una interpretacié fidel al cent per
cent. Algunes vegades, doncs per exemple m’han explicat que I'interpret
s’ha ficat dins de la interpretacié, preguntant coses “pero a ella es para...?”..
“perdonal” “No interpretes!” No es port ficar dins de la conversacid, no
pots influir, tu calla i interpreta, i no opinis, i fes amb la veu, i fes amb les
mans, i ja esta. I el metge moltes vegades (...) el veu com una cosa super
necessaria, com si 'interpret fos la mare del sord també. Nol, nol, nol, I'in-
terpret esta aqui per interpretar el que s’esta dient (...). (G2-FS Cereza 23

anos)

Ante todas estas situaciones generadoras de incomodidad durante la interpretacion, ha-

bia quien apelaba a la funcién que ha de tener el/la intérprete:



Pero el intérprete si sabe lo que tiene que hacer, ¢l actuard como un mero
transmisor de la informacion y no va a opinar ni va a hacer nada que defi-

enda a la persona sorda. (G1-FS Pepita 68 afios)

Por otro lado, en algunas ocasiones, eran las propias personas sordas quienes no tenfan

clara las atribuciones profesionales del/la intérprete.

Muchas personas sordas, es verdad que le piden opinién al intérprete... y
es verdad que muchos intérpretes... digamos, a nivel ético... que tienen un
cédigo ético... no pueden dar su opinién. Han de transmitir la informacion
de un lado al otro y nada mas. Y claro, las personas sordas, a la mayoria
siempre le gusta aquello de “Oye échame una mano». Eso sil, eso gusta
mucho. Ayadame porque... o también se sienten mas seguros, mas tran-
quilos y dicen: «Qué, ste parece bien?» Y entonces el intérprete dice «;Ah!
yo no te puedo decir nada, no debo decirte nadax». Claro! si quieres que te
ayuden pues ves con un familiar, que haga esa funciéon. Entonces muchas
veces las personas sordas cuando tienen una identidad digamos potente,
son ellos mismos y se representan a si mismos y no hay este problema ya.
(G1-FS Pepita 68 afios)

Segtn Pepita, estas situaciones se pueden dar mas en personas sordas de mas edad o
que no tienen un nivel de independencia o autonomia alto, aludiendo al tema de la iden-
tidad. Otro de los casos que me explico Pepita, era la falta de responsabilidad con los
servicios de interpretacion, por parte de alguna persona sorda. En este caso, hacia refe-
rencia a una mujer que dej6 de ir a una cita médica sin avisar al servicio de interpreta-

cién, con lo que la intérprete se presentd en el lugar y nadie aparecio.

Para finalizar con este apartado de la comunicacién a través de los servicios de inerpre-
tacion, es necesario destacar la importancia de la legislacién vigente sobre el uso por

parte de las personas sordas signistas de su lengua, la lengua de signos.

I’administracié publica encara no respecta, no compleix la llei de llengua
de signes. Abans, per exemple, quan es va aprovar aquesta llei, doncs era
diferent pero ara tenim aquesta llei i no es compleix. Es quan la situacié ha
canviat, "'administracié publica hauria d’eliminar aquesta barrera de comu-

nicaci6 per poder accedir-hi a la informacié i la sanitat esta inclosa. Llavors

329



330

clar, I"inic problema que tenim sén les excuses de les retallades que és el
que ens afecta molt en aquest sentit. La nostra entitat, la FESOCA, per
compromis, per ¢tica, el que fem és un esfor¢ dins dels nostres mitjans per

donar aquesta informaci6 a les persones sordes. (...)

(...) Si nosaltres tinguéssim un minim d’uns quaranta, uns cinquanta inter-
prets la situacio seria totalment diferent, canviaria moltissim. Podriem co-
brir els minims serveis, els més basics... pero és que estem per sota d’aques-
ta linea vermella... d’aquesta linea d’urgencia. Hem de donar prioritat a uns
serveis en front d’uns altres i hem de denegar un 60% dels serveis de peti-
cions que ens fan. (...) Aixo vol dir que per part nostra, a la FESOCA, a la
Comunitat Sorda si que tenim molt clar, que tenim suficients proves... Su-
ficient documentaci6 per saber cap a on hem d’anar i quines son les nos-
tres necessitats... 1 quins son els nostres problemes. Pero la qiiestio és que
falta pressupost, és que falta una aplicacié correcta de les lleis per evitar
aquestes situacions de discriminacié. (PRES.FESOCA.2, Antonio Mar-

tinez)

En este sentido, Pepita se quejaba de la falta de compromiso de la Administracion en

cuanto al pago de los servicios de interpretacion:

Es decir, que tenemos que depender de que la federacion pida una subven-
cién para pagar... Nol la sanidad ha de tener un presupuesto suyo... diga-
mos interno o como se llame, para que se atiendan a los pacientes sordos.
Y no delegar todo esto en entidades de personas sordas. La sanidad ha de
velar porque... pues eso... una ley... en este caso como tenemos, que es la
ley de lengua de signos... y que se aplique y que tenga que haber dos o tres

interpretes ahi. (G1-FS Pepita 68 afios)

Otras estrategias comunicativas empleadas por las personas sordas signistas:

Las estratégias que utilizan las personas sordas (oralistas o signistas) para mejorar la co-

municacién con los/as profesionales sanitarios son multiples. Por mencionar una:

Yolanda y Cereza, a pesar de no estar de acuerdo y rechazar el término sordomudo/a,



apelaban a él para no utilizar la lengua oral y que los profesionales tampoco la utilizaran.
Diciendo que eran sordomudas, ellas comentaban que los profesionales se debian esforzar
mas y que la comunicacion se debia realizar por notas, de esta manera ya no debian rea-

lizar lectura labial ni tener que hablar.

(...) a veces cuando pones “Soy una persona sorda” por escrito, te ponen
“sordomudo”, “paciente sordomudo”. Y a mi me gusta mds que pongan
“sordomudo”, porque te atienden mejor que si pones sordo. Porque si
pones sordo, ellos dicen: “jAh! Bueno, este por megafonia oye algo”, pero
cuando pones “sordomudo” ellos dicen: “jUf! {Ya esta aquil, hay que tra-

bajarnoslo bien... porque no, claro”.

(...) Claro esto es. Y también estrategias comunicativas, ellos creen que ha
de ser asi.” (G2-FS Yolanda 34 afios)

(...) moltes vegades vaig al metge, 1 acabo abans fent-me passar per “muda”
perque m’ho escriguin. Perque és que si no... jo vull entendre que em pas-
sa, vull que m’ho escriguin, llavors a través de I'escrit puc fer-ho. (G2-FS

Cereza 23 afios)

St faig que no patlo, perque m’ho escriguin també. Després quan els hi
dius, diuen “Ah! és que parles?” “Ah! qué saps llegir els llavis?” La situacio
canvia totalment... llavors aprofiten i jo perdo més informacié. 1 no vull
que és doni aquesta situacio... jo em faig la sordomuda, no abré6 la boca i
que m’ho escriguin també... Perque llegint el llavis es pot quedar... clar ells
s’aprofiten... doncs jo m’aprofito també... He aprés moltes estratégies per

poder aconseguir els meus objectius evidentment. (G2-FS Cereza 23 afios)

Consecuencias derivadas de una mala comunicacién entre los/as profesionales
sanitarios y las personas sordas:

De entre las repercusiones que tiene una mala comunicacion con los profesionales de la
salud, destaca la incomodidad y estrés que generan estas interacciones en la persona

sorda, ya sea oralista o signista, (Steinberg et al., 2005; Cappell, 2009; Sheppatd, 2014).

331



(...) enla sala de espera se necesita algo para favorecer la comunicacién, en
este caso las parejas, maridos, esposas, padres... lo que sea para claro... un
intérprete que se quede todo el dia alla por si pasa algo pues... O por
ejemplo, pues bueno, informacion de lo que esta pasando dentro, alguien
que venga y diga “ssabesr” Alguien que pueda ir y venir, y ta estas alli y no
sabes que pasa y a veces llaman pensando que somos oyentes, y td... pot-
que eres sorda no te llaman y sigues ahi un poco viviendo en la duda, sin

saber que pasa.

(...) y aun encima la persona, que estd, dentro tampoco tiene una buena
comunicacion. Por ejemplo mi madre cuando la operaron (...) mi madre
estaba dentro... y mi madre bueno estaba dormida. Pero claro, toda la fa-
milia estdbamos preocupados y mi padre es sordo... y les dijimos, “{Oyel
que con mi padre no te vas a poder comunicar”... y mi padre llegé un mo-
mento, ya, en el que le eché todo el “morro” del mundo y lo vistieron con
la bata y entr6 alli... Mi madre estaba recuperandose de la anestesia, pero
por lo menos mi padre vio que estaba bien y se quedd tranquilo. Peor
claro, mi padre no sabifa nada y yo tampoco, claro una vez la cosa va bien
vale.... y “Si pasa algo te avisamos” ¢Sabes? un poco esto... (G2-FS Yolan-
da 34 afios)

Una mala comunicacion también puede tener repercusiones sobre la propia salud y se-
guridad del/la paciente. Si no existe un adecuado puente comunicativo se pueden pro-
ducir retrasos o errores en el diagndstico, asi como iniciar tratamientos no adecuados o

erroneos’.

Un ejemplo de diagnéstico erréneo lo relataba Kate. Ella me explicé cémo en una oca-
sién fue a urgencias porque se encontraba mal y le dolia la garganta. Debido a los pro-
blemas comunicativos, los/as profesinales sanitatios entendieron que lo que le sucedia a

Kate era que tenfa una meningitis.

(...) vaig anar al metge... d’urgéncies vaig anar. I vaig dir que tenia mal de
coll... que tenia mal de cap i em van dir “Tu baixa el cap”... no? Ho vaig fer
ivan dir “Et fa mal?” “Clar! em fa mal el coll” i va dir “Ja estall, ara rapida-

ment has d’anar a ’hospital, a Sant Joan de Deu... rapidament has d’anar...”

383 Sobre este asunto pueden consultarse los articulos de: Chilton (1996); Harmer (1999); lezzoni et al.
(2004); Chaveiro y Barbosa (2005); Alexander, Ladd y Powell (2012); Haricharan et al. (2013); Dickson y
Magowan (2014).

332



I clar em vaig espantar i anava amb la meva avia i dic “Que passa, nor” 1
vam anar alla i em van dir que tenia meningitis 1 dic “Com? Meningitis?
No pot ser”. “Que si, que si... que quan fa mal aqui i fa mal alla i no pots
baixar el cap doncs...” I vaig dir: “No, nolll, si jo només tinc mal de coll”.
“Que nol, que no anem alla”. I vam anar alla i em van posar serum dues

hores, em van posar un parche a ’esquena i llavors... (...
b

Llavors jo només tenia mal de cap i al coll i tenia febre (...) i quan m’estava
esperant va venir la meva tieta “Que passa??” “No saben” I en va dir: “No
pots baixar el capr” I dic “S{ puc mira...” I el metge em va dir “Ah clarl,

t'han dit aixo clatl... res... tu no tens meningitis... esta clar...”

(...) Llavors no se si em va entendre malament, va entendre que tenia mal
de coll i mal de cervicals 1 per aixo tot aquest enrenou. Fins i tot, em van
arribar a dir que avises a la gent amb qui havia estat al mati perque no sor-
tissin de casa, perque la meningitis era molt contagiosa... 1 vaig haver d’avi-
sar la gent (G3-FS Kate 19 afios)

En el campo de la salud mental es fundamental, para evitar diagndsticos y tratamientos
erréneos que exista una adecuada comunicacion, ya que el discurso del/la paciente es
fundamental para poder realizar un diagndstico certero. Por ello es necesaria una comu-
nicacién directa con los/as profesionales de la salud mental, sin la intervencién de fami-
liares o intérpretes profesionales. En este sentido, Ana Garcia, psicologa del Hospital

Gregorio Maranion de Madrid, me comentaba:

(..) algunos pacientes llevan con, la etiqueta de trastorno depresivo... y a lo
mejor no es eso exactamente. Porque muchas veces, vienen con algun di-
agnostico bien puesto, otras veces... igual que en la consulta “normal”...
con el diagnostico que no esta muy bien puesto. Y en el caso de las perso-
nas sordas... pero no se valora sélo aqui sino en estudios de otros paises...
Tienes mas probabilidades de que te diagnostiquen de trastorno de perso-
nalidad si eres sordo... que te diagnostiquen de trastorno de control de los
impulsos también si eres sordo y de conducta heteroagresiva también.
Con lo que, las posibilidades de que te lleves puesto un neuroleptico...
pues también son bastante elevadas. (PROESANIT.PS, Ana Garcia)
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(...) muchas veces se confunde una reaccién de ira, o por ejemplo una per-
sona que... es que me viene a la cabeza... porque la vimos justamente ayer...
Pues lees el informe del psiquiatra que le dieron en urgencias, en su cen-
tro... y tal y cual... Y lo que te cuenta, es lo que cuenta la familia... y parece
una cosa... y entonces se pone una medicacioén para eso que parece. Luego
hablas con el paciente y dices “jjPero si esto no tiene nada que verll, no
tiene nada que ver! Pues si, a lo mejor es que su relato da la impresion de
que hay cierta ideacion referencial... Pues a lo mejor si, pero hablas con la
persona y no... No! pero ya tiene puesto el neuroleptico, ya tiene puesto el
diagnostico... con lo cual, hombre, desmontar eso es complicado. (PROK
SANIT.PS, Ana Garcia)

Los problemas de conducta en las personas sordas (signistas o no) a veces son tomados

como signos de patologia mental, a lo que Ana Garcia comentaba:

O pues pacientes que estan institucionalizados por ejemplo en residencias
de ancianos o en centros ocupacionales o residencias para personas con
discapacidad intelectual..... La montan gorda porque tal... Como tiene his-
toria de psiquiatria, pues serd que es un problema mental... “jOigall Esto
tiene que ver con...” En este caso, los problemas de conducta no se justifi-
can por una enfermedad mental. Se justifican por un problema de comuni-
cacion, mil circunstancias pero es verdad que tener... haber sido visto en
una unidad de psiquiatria (pero aqui y en todas partes) te da pasaporte

para que las siguientes. (...)

Es todo psiquiatrico.... un paciente psiquiatrico se puede enfadar y no es
que se descompense, es que esta enfadado y ya esta. (PROESANIT.PS,
Ana Garcfa)

En otros casos, la falta de comunicaciéon hace que la persona sorda (signista 0 no) no
sepa realmente que tipo de intervencion le van a realizar™* o cual ha sido el diagndstico

final después de una visita médica.

384 Ejemplos sobre esta falta de informacion en determinados procedimientos o tratamientos, pueden
encontrarse en diversos articulos: Steinberg et al. (2002); Scheier (2009); Sheppard (2014).



A més, jo m’he sentit molt frustrada amb el sistema sanitari en general. Fa
trenta o quaranta anys em van operar del genoll... em van operar (...) jo
vaig operar-me perqué em feia mal. Vaig fer recuperacié després de la ope-
racié. Em van operar de la rotula. Tot amb informes medics. Em van de-
manar informes medics. Vaig anar al metge a demanar informes medics,
seguint una prescripcié del responsable de recuperacié... i llavors vaig des-
cobrir que jo tenia uns ferros amb uns claus que jo no sabia que m’havien

posat.

(...) No m’havien explicat res. Clar, perque jo llavors anava sense intérpret.
Jo només tenia un germa i el meu germa no volia que jo m’operés i llavors
jo vaig anar sola a la consulta. Em vaig operar sense que el meu germa ho
sabés. Va ser a recuperacié que el director del centre de recuperacié em va
demanar els informes, va ser llavors quan jo vaig accedir als informes i vaig

descobrir que és el que m’havien fet pero ja era molt tard per reclamar.
(G1-FO Montserrat 68 afios)

Otras situaciones que pueden producir indefension y falta de seguridad en el/la pacien-
te es la realizacién de procedimientos diagndsticos que no son necesarios, asi como que

no se hayan explicado adecuadamente a la persona.

Un ejemplo muy ilustrativo de esto lo relataba Catlota. Le tuvieron que realizar un “fon-

23385

do de 0jo”* y nadie le informé sobre cémo afectarfa, de manera transitoria, la prueba a

su vision.

Pues un dia recuerdo, mira, un dfa tenfa que ir al oftalmologo, fui al CAP,
le dije mire es que no veo bien, es que no se, dijo ah ¢usted tiene mas de
cuarenta? Bueno vamos a hacer una prueba, vaya usted al especialista y
que le revisen bien. Vaya usted al hospital. Me apuntaron dia y hora, pedi
el servicio de intérprete y bueno pues mira no habia y yo bueno es igual ya
voy sola. Total no creo que me hagan mucho, me daran un papel con el

informe, me miraran... y lista. Bueno, fui al médico y bueno... “Perdone

385 Se denomina “fondo de 0jo” a la exploracién ocular que se realiza para visualizar a través de la pupila el
interior del ojo. Para el procedimiento de preparacion, se instilan unas gotas de colirio en el ojo, a fin de dilatar
la pupila. Una vez realizada esta prueba, puede que la persona tenga molestias y alteraciones oculares como
visién disminuida, alterada o borrosa, aspecto que puede dificultar que realice las actividades de la vida diaria
durante unas horas.
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que soy sorda” y €l “Si, si, no se preocupe, ¢usted viene sola?” Y digo si... y
me mira y dijeron “jUill y el médico “sSola?... Pues bien ¢para que la van a

acompafar?”

Bueno me tocé mi turno, me ponen dos gotas en los ojos, total que no
vefa. Que no vefa nada. Ayl!l por favor digalo antes. “jClaro!! Usted tendria
que haber venido acompanada del marido”. Y digo “sPero con quien voy a

1

venir? jClaroll, jno me pudo informar!!l”. El médico de cabecera me ten-
drfa que haber dicho, “Vigile que le van a poner gotas y luego usted no va
a ver”. (...) O sea, no me informaron. ;Cémo me iba a casa? Es que no
vefa. No hubo comunicaciéon. Es que era horroroso, no vefa ni personas.
Es que era muy borroso. El médico pillé algo. Sentada en el sofa que no
vefa. Falta informacion, ¢no? El médico de cabecera tendria que haber in-
formado que tenfa que venir conmigo alguien, que tendria que ir acom-
pafiada. O sea, no me informé, no me informé y si me dijo algo no me
enteré. Entonces bueno... y tampoco me escribié que tenfa que ir acom-
pafiada. Bueno, llegué a casa... y claro, muchas veces ya pregunto cuando
tengo que ir al médico “¢Puedo ir sola? o stengo que ir acompanadar”
(G1-FS Carlota 45 anos)

La vulneracién de derechos es otra de las consecuencias de una mala interaccion comu-
nicativa. Entre los derechos vulnerados, destacarfan: el derecho a la informacion, intimi-

dad, libertad, autonomfia y derechos lingtiisticos.

Como ejemplo de estas vulneraciones se encuentran los casos en los que no se informa
q
y por lo tanto el procedimiento se realiza sin el consentimiento informado de la persona

ni de sus familiares directos.

(...) por ejemplo, algunos partos. Porque por ejemplo, el parto cuando vie-
ne con el cordén enrollado... que esta dando a luz... y no esta informada...
no hay un minimo de informacién que diga, “Pues mira, hay un proble-
ma” o alguna cosa. Y la persona que estd dando a luz no sabe... esta desin-
formada. Y esto ha pasado y la verdad... siendo el marido sordo también,
lo mismo. No comentarles nada... Es decir, hay una falta de acceso a la
comunicaciéon y encima con lo que estas pasando, ¢sabes? Y luego sé de
problemas... Por ejemplo, de cesareas inesperadas... de que no han dado un

aviso previo... de que “Mira pasa esto y te vamos a hacer una cesarea!”...



sino que el médico te echa fuera... en este caso al marido y lya vengal Y la
familia... no es que “Mira que hay una cesarea”... Porque en la familia se ha
de comentar, por si hay gente con fiebre... y por seguridad... No se comp-
tarte bien el problema, pero se ha de explicar minimo a la afectada y al
marido lo que sea... Porque yo creo que un parto ha de contar con un in-
térprete, o una enfermera que sepa lengua de signos para explicarte mini-

mamente que esta pasando (...) (G2-FS Yolanda 34 afios)

També em donaven papers per signar, no sabia que estava signant... quan
va néixer el nado... sobre la placenta, se la van endur... em van dir que
havia de signar per alguna cosa de la sang... no se ben bé el que... molta

pressa, molta pressa i no sé el que. (G2-FO Troosty 35 afos)

Otra de las consecuencias de una mala comunicacion, es que la persona sorda opte por
un cambio de médico, hasta encontrar alguno/a con quien tengan una mejor comunica-

cién.

Yo les acompafio pero a veces el médico no me entiende (...) Cuando eran
pequenitos era como... el pediatra, {bamos cambiando de pediatra. Que la
doctora era horrorosa y no querfa escribir pues me cambio de pediatra.
Veia que el otro segufa siendo inutil, al final me busco un médico particu-
lar, un pediatra particular que la comunicacién, como pagas, pues tienen
paciencia, revisaban mas... las vacunas... habfa mas voluntad de comunicar
(...) (G1-FS Catlota 45 afios)

(...) per exemple, hi ha vegades... situacions amb metges de la seguretat
social... Doncs, que moltes vegades jo he anat i el metge era molt antipatic
1jo no I'entenia i no feia cap esforg per explicar-me les coses, siné que bé...
ell feia la seva tasca, no s’adaptava gens ni mica ni feia cap esfor¢ per adap-
tar-se, 1 jo moltes vegades he hagut que demanar el canvi de metge. Perque
bé el professional no estava actuant bé i vaig canviar de metge i des d’ales-

hores doncs, cap problema. (G1-FO Nines 55 afios)
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5.2.1.4 Barreras de adecuacion/accesibilidad de los servicios
de salud a la Comunidad Sorda

Entre las principales barreras referidas a la adecuacién/accesibilidad de los servicios de
salud descaré: todas aquellas referidas a los sistemas de aviso (para entrar en consulta,
pedir citas, etc.); servicios de emergencias/urgencias; y servicios especificos (salud men-
tal, grupos de ayuda mutua, etc.). Todos ellos aspectos contemplados en la legislacion®®
y que por lo tanto las Administraciones asi como los propios centros de salud han de
tener presente para poder efectuar las modificaciones o adecuaciones necesarias para

que sus lugares y servicios sean accesibles.

Con respecto a las barreras que tienen que ver con los sistemas de aviso, iré mencionan-

dolas en funcién de la importancia que les dieron las personas entrevistadas.

A la hora de reservar las citas. Hasta ahora (ya que cada vez mas se esta instaurando la
cita previa por internet), era o bien personarse en el centro o bien a través de llamada
telefonica. A través de estos sistemas, la persona sorda (oralista o signista) tenfa dificul-
tades para realizar el tramite. Tramite, que resulta ser cotidiano para la gran mayoria de
la sociedad oyente, pero que resulta ser un inconveniente para muchas personas sordas
(oralista o signistas). Para poder realizar estos tramites, las personas sordas adoptaban

diferentes estratégias.

Pedir citas con la ayuda de personas oyentes de su entorno:

(...) moltes vegades doncs si anem a ’hospital doncs clar truca ma mare,

ma mare és la que fa tot, per dir-ho aixi. (G3-FS Andrea 18 afios)

Hstratégia esta muy utilizada, pero que también puede generar fricciones familiares, ya

que la familia puede cansarse de realizar este tramite, si lo realiza asiduamente.

(...) es que si jo vull trucar per canviar d’hora i dia... jo vull fer-ho per
mail... doncs, perqué jo no puc dir al meu pare, “Escolta pare que ...” ... el
meu pare esta fartll El meu pare fa de “recadero” que jo diu... perque jo li
dic al meu pare: “Pare truca’m a ’avia d’'una amiga meva que jo que se...”
lo que sigui, clar! Gent gran jo no puc trucar, necessito que truqui el meu

pare, i el meu pare no sempre ho vol fer, ja esta cansat, ja esta fart, diu que

386 Ley 27/2007, 1.lei 17/2010 y el Real Decreto 1 egislativo 1/2013.



ja no fa de “recadero” jalll vale! “A 'amiga aquesta no la truco” “Pero, i al
metge?” (...). (G3-FO Montse 20 afios)

Ademas de la situacion generada por el propio sistema en si, en las entrevistas era relata-
do como un factor de estrés afiadido la propia insistencia del personal admistrativo so-

bre que el contacto debia de realizarse por via telefénica.

(-.) “Que no tens un numero de telefon?” “No et poden trucar?” “Doncs
els teus pares” “Ahll que s6n sords els teus pares?” “Ahll doncs el teu ger-
ma” “Ah!l qué és petit?”... Es que set queda una caral! (G2-FS Cereza 23

anos)

Otro de los problemas que genera la reserva de citas o bien el cambio de citas, es la falta

de intimidad y autonomia en la persona sorda (oralista o signista).

Imagina’t que jo em quedo embarassada per errada. No tenen el meu nu-
mero de telefon, truquen als meus avis, i els hi expliquen el tema... Es que
s6n coses que no haurien de passar. Als meus pares que els importa si jo
m’he quedat embarassada per error!! Jo ja tinc 18 anys, s’hauria de canviar

aixolll... amb les noves tecnologies (...). (G2-FS Cereza 23 afios)

Y que le importara a la familia si estoy enferma, no quiero que chafardeen
mi vida, ¢no? Soy independiente. Insisten que le dé un numero de teléfo-
no. Pero insisto que le doy un nimero de teléfono, pero no quiero datle el
de mi hijo, quiero que me digan a mill. “Usted me tiene que avisar a mi
directamente, mediante SMS o fax y ya estall... o mail y se acabol!”. Le doy
estas tres vias para que me llamen. No le doy el teléfono. Al final pues por
carta, me envian una carta a casa y digo conforme ¢Que voy a hacer? Pero
prefiero esas tres otras vias mas rapidas que la carta. Pero bueno pacien-
cia... Que no me va bien, ;Qué hago? Ese dia no me va bien justamente... y

tengo que aguantarme. (G1-FS Carlota 45 afios)

“¢Por qué no?” “sEntonces a un familiar o a un vecino?” “Noll, yo vivo
en mi casa con mi pareja, a mi no me podéis obligar a que coja el teléfono

1>’

cuando no lo puedo coger!!l” Entonces yo me pongo en plan duro y les
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digo que me escriban por correo electronico ¢sabes?. (G2-FS Yolanda 34

afios)

Los momentos de espera para pasar a una consulta médica, también eran mencionados
en las entrevistas. En este sentido, cada vez existen mas centros que adaptan sus siste-
mas de aviso, que antes eran por megafonia o a través de un/a profesional que de viva
voz avisaba a la persona que estaba esperando. Estas adaptaciones consisten en panta-

llas que van diciendo el turno de entrada segin el nimero asignado a cada persona.

Para salvar estas dificultades, en las salas de espera, algunas personas entrevistadas me

relataban sus estratégias

Pero normalment, alguna vegada (...) si que estas sentada, estas esperant...
I'jo no sento si em criden pel nom per megafonia. I jo em puc quedar alla
tres o quatre hores que no m’assabento si m’estan cridant o no. Normal-
ment a veure, abans si que aviso quan arribo. Avises, normalment, avises
“Mira s6c una persona sorda, tingueu-ho en compte a ’hora de cridar-me”.
(G3-FS Andrea 18 afios)

(...) o simplemente a ver... que yo lo que hago... tengo como estrategia,
cuando viene otra persona después de mi, ¢vale? sé quien va después de
mi. Y cuando esa persona entra, significa que a mi ya me han llamado. O a
veces incluso cuando entro digo “¢A qué hora tiene usted?” “Vale, pues a
las doce y cuarto” Vale a las doce, voy yo antes que esta persona. Si esa
persona entra le digo, “Perdona que voy yo primero”. (G2-FS Yolanda 34

anos)

En cuanto a la adecuacion/accesibilidad de los servicios sanitarios, pondré una serie de
ejemplos que surgieron (de manera implicita) en las entrevistas como los servicios de

emergencias/urgencias o bien la atencién en salud mental.

La posibilidad de acudir a una cita sanitaria con un intérprete, es relativamente facil. Fa-
cil, en el sentido de que el servicio se puede concertar con dias de antelaciéon o en tltima
instancia, si no hay disponibilidad (porque no se ha reservado con suficiente antelacion)
la persona sorda signista puede contratar un/a intérprete de una empresa privada. Esta

situacion es muy dificil que se dé cuando la persona tiene un accidente, patologia o



evento que hace que tenga que avisar a los servicios de emergencias o bien que acuda

por sus propios medios a los servicios de urgencias.

Para poder avisar a los servicios de emergencias, el sistema 112 se encuentra adaptado
desde hace afios. Adaptacion que tal y como me explicaba Antonio Martinez, presidente
de la FESOCA, no se llevé a cabo por iniciativa propia del gobierno autonémico y cen-

tral, sino que vino marcada por la normativa europea.

(...) és per ordre europea. Una ordre europea que diu que ho han de fer.
Gracies a Brussel les, les persones sordes “a dia d’avui”, entre cometes,
estem una miqueta millor perque siné... com t’he comentat abans (...) Gra-
cies a Europa, com t’he comentat, al Parlament Europeu que disposen
d’una ordre a nivell europeu que obliga a aquests serveis d’emergencia a
cobrir-los. (PRES.FESOCA.2, Antonio Martinez)

El sistema de aviso 112, en Catalufia, se adapté a las personas sordas (signistas u oralis-
tas) a través de un sistema de pictogramas a los que se les asignaba un codigo. Estos
cbdigos, las personas con sordera, podian enviatlos a través de FAX o por short message
systems o sms. Con el desarrollo de las aplicaciones moviles, Antonio Martinez comenta-

ba que también se habia creado una aplicacion para el 112.

El sistema de aviso al 112, para personas con problemas de audicion, ya sea por el siste-
ma de FAX o sms, era conocida por la mayoria de personas sordas entrevistadas. De
hecho, muchas de ellas me ensefiaron el pequefio desplegable de los cédigos, que el
Departament d’Interior y la Direccié General d’Emergencies i Seguretat Civil habfan
editado junto con la FESOCA. La aplicacién mévil, aun no era del todo conocida, ya
que su instauracion estaba siendo progresiva y en aquel momento todavia no existia
para el sistema Android®. A pesar de lo extendido del sistema de aviso 112, algunas de
las personas entrevistadas, aunque pocas, no sabfan cémo hacer uso de él (ya que cuan-
do habian tenido que avisar a emergencias lo habfan hecho a través de personas oyen-

tes).

Antonio Martinez, mencionaba el gran avance en la adaptacion del servicio 112 con

respecto al pasado, pero advertfa que aun no estaba lo suficientemente adaptado:

(...) doncs pot enviar missatges al 112 en situacié d’emergencia i tenim
P'opcié de també sanitaria, si ho requereix o necessitem. En teoria el que és

aixo és que quan hi hagi un problema, que no ens trobem bé o que estem
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malalts... doncs tens 'opcié de trucar a Pambit de la salut. Automaticament
ve 'ambulancia, es presenta alla. I’errada esta quan comenca la comunica-
cio, o sigui, el personal sanitari de 'ambulancia no sap llengua de signes,
no ens podem comunicar!!! Llavors, clar... ve 'ambulancia, agafa al pacient,
se 'enduu a ’hospital. Pero clar, m’estimo més aixo encara que no hi hagi
comunicacio, que no que no vingui ningull. Moltes vegades per la manca
de comunicaci6 el problema augmenta, per exemple I'ansietat del pacient,
la persona sorda i és un tema que encara estem treballant conjuntament.
(PRES.FESOCA.2, Antonio Martinez)

Una vez la persona se encuentra en el servicio de urgencias, se encuentra con toda una

serie de problemas comunicativos:

Doncs per exemple, d’entrada lo dels missatges al 012... aixo funciona
molt bé. Perd quan arribes a urgencies, el metge no t’entén, el demanar
interpret sembla impossible. Clar si vas a urgéncies és una cosa greu, no és

un refredat, és una cosa molt greu (...) (G2-FO Troosty 35 afios)

(...) a veure, estavem els dos sols. Per exemple, i aix{ si que... bé..., li costava
respirar... va tenir algun problema de cor i clar jo sola... mon pare sol i jo
també... clar no podem trucar una ambulancia. Per exemple, no podem
trucar una ambulancia... llavors clar... mon pare va sortir corrents a agafar
un taxi. Casualment estavem, vivim a prop de 'hospital i no va haver-hi
més problemes. De seguida vam arribar a urgencies pero clar com li expli-
co a la persona que esta a la finestreta que li passa a mon pare. Mon pare
no podia respirar i s{ que té més habilitats per explicar-se a una persona
oidora o més competencies... Perd casualment mon pare ja havia anat ja
varies vegades, ja el coneixien i bé, el seu historial ja el tenien 1 ja de segui-
da van atendre’l i va trucar 2 ma mare i va venir. Pero bé, va ser una situa-
ci6 que si que ho vam passar malament, la veritat és que si que vam patir
molt. (G3-FS Silvia 21 afios)

En cuanto a la atencién en salud mental, ésta no se encuentra adaptada a las personas
sordas (oralistas o signistas). Para las personas sordas signistas, esta falta de adaptacion,
se ve reflejada en la falta de capacitacién de los profesionales sanitarios en lengua de

signos, as{ como la falta de intérpretes en lengua de signos.



A Yolanda, con una enfermedad crénica cutanea, le propusieron que si querfa hablar
con un/a psicélogo/a y hacer terapia grupal. Ella no entendié muy bien qué necesidad
habfa para ello, ya que a nivel emocional no tenfa ningin problema con su enfermedad.
Me explico que accedio a realizar la terapia, pero que no tenia interpretacion en lengua

de signos y que era su abuela quien le hacia de intérprete.

Este ejemplo de Yolanda, viene a reforzar lo que Virginia Losada, educadora social de
FESOCA, me explicé en su entrevista. Ella me menciond la falta de adaptacion de los
servicios que realizan terapia grupal psicologica, en concreto los servicios de salud men-
tal. Esto me lo mencionaba, ya que alguna vez habia realizado deribaciones a estos ser-
vicios, por casos de violencia machista, personas sordas signistas con adicciones (como
por ejemplo al alcohol), etc. Derivaciones a alguna unidad concreta de atencién o a
grupos de ayuda mutua. En estos lugares o servicios, relataba, donde se realizaban tera-
pia psicolégica grupal, no habia servicio de interpretacion, pero ademas me menciond
que en algunos de estos grupos de ayuda mutua tampoco aceptaban que la persona
sorda signista llevara servicio de interpretacion. Estas situaciones, me comento, genera-
ban desconfianza en las personas sordas signistas. Desconfianza por pensar que no fun-
cionarfa, ya que en algunas ocasiones habian proyectos que parecian esperanzadores
para ellos/as y que luego se habian tenido que interrumpir o nunca llevarse a cabo por

falta de recursos y adaptacion de los servicios.

Por otro lado, el presidente de la FESOCA Antonio Martinez, incidia en la necesidad de
que la persona sorda signista puediera tener un contacto directo a través de su lengua

con los/as profesionales de salud mental.

(...) la comunicaci6é ha de ser directa. En aquests casos el feedback és el
primordial, Pintérpret no és I’adient. Es un tema que estem treballant i es-
tem ja ficats en aixo. A Madrid, a Bilbao, estem intentant crear algun tipus
de lligam per poder-ho fer pero primer s’ha de comencar aqui a Catalunya,
s’ha de posar la primera pedra, a veure com ho podem fer. (PRES.FESO-
CA.2, Antonio Martinez)

Esta afirmacion, también era compartida por Ana Garcia, psicologa de la unidad de sa-
lud mental del Gregorio Marafién. Para ella la “palabra es, herramienta diagnostica del
diagnostico y de tratamiento” 'y por eso se ha de evitar por todos los medios la figura

del intérprete, para poder realizar un diagnéstico certero.

Otra de las aportaciones que realizo6 Ana Garcia, con respecto a la salud mental, fue la

importancia de que existieran servicios especificos adaptados a la poblacién sorda sig-
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nista y que también se tuviera en cuenta en la medicina preventiva. En este sentido se
referfa a que los servicios que han surgido son para tratar ya casos instaurados de pato-

logia mental, pero que es necesario realizar un trabajo previo para que esto no suceda.

Claro lo que ocurre en la gran mayorfa de paises, es una medida de ahorro.
Cuesta casi todas en esa linea. Primero hay que trabajar, poner mas recur-
sos en los profesionales que estin mas cerca de la prevencién, eso para
empezat, que aqui no se pone. Pero poner recursos en una, un servicio
que tiene que tratar los casos que ya estan muy enquistados. Lo que ocurre
en otros paises al principio es que se saturan de casos porque te llegan los
que te corresponderian por prevalencia, pero ademads todos los que estin
en el saco que no se han acabado de resolver. Si eso una vez que se ventila
y se igualan las cifras de prevalencia, al final supondra ahorro porque to-
dos los pacientes que estan siendo mal tratados o poco tratados al final lo
que creas es si perpetuas, pues tratas mal, si no consigues que el paciente

siga el tratamiento... (...)

(...) Necesitas mas recursos y necesitas, pues eso, mucho mds tiempo para
solucionar un problema que a lo mejor se podria haber resuelto por temas
de diligencias. (PROESANIT.PS, Ana Garcia)

5.2.2 Aspectos facilitadores en el acceso al sistema y servicios
de salud

En el Estado espafiol no estan documentados programas concretos que se hayan lleva-
do a cabo para la atencién de las personas sordas signistas, al margen de las experiencias
que sobre salud mental existen en Madrid y Bilbao en el campo de la salud mental. Si
que desde la CNSE se ha editado algun que otro material, con el fin de orientar a los/as

profesionales de salud en la atencion a la mujer sorda signista.

A pesar de que muchas de las personas entrevistadas manifestaron como situaciones
facilitadoras, que las acompafiaran a los servicios de salud familiares 0 amigos/as, no he
considerado aquf estds cuestiones, ya que este aspecto concreto lo he ido mostrando en

otros apartados.



Los aspectos facilitadores que identifican las personas entrevistadas, mas que con servi-
cios especificos (que también), tienen que ver con su experiencia personal. A lo largo de
sus vidas se han encontrado con muchas dificultades, ocasionadas por las barreras con
las que topan en la sociedad. Barreras que también surgen en la interaccion con el siste-
ma de salud. A pesar de todas las dificultades, en sus relatos se muestran ejemplos de
anécdotas aisladas o bien de situaciones mas reiteradas, que habrian facilitado su acceso
al sistema de salud. Anécdotas y situaciones que tenfan como protagonistas a profesio-
nales sanitarios, a los centros de salud donde eran atendidos, o bien a aspectos que se-
gun la normativa vigente en torno a las medidas de accesibilidad para favorecer el acce-
so a las personas con discapacidad, ponfan en marcha algunas Administraciones,

organizaciones, entidades o centros.

Estas experiencias relatadas eran percibidas con toda normalidad, en algunos casos sin
hacer valoraciones positivas en exceso (como “ya era hora que se tuvieran en considera-
ci6n”); o bien con muestras de jabilo y alegria. Estas diferencias entre las valoraciones
respondian a un aspecto personal de autoafirmacién y de reconocimiento de sus dere-

chos, mas que a diferencias generacionales.

Un aspecto compartido por todos/as y cada uno/a de los/as entrevistados fue que la
atencion sanitaria mejoraba cuando los profesionales ya te conocfan. El entorno donde
se daba mds esta situacion era en la Atencién Primaria de salud y el de la salud bucoden-

tal.

(...) en los CAPs (...), porque siempre vas al mismo lugar y con la misma
persona. Los doctores ya saben que soy sorda (...) se tienen mas problemas

en las consultas de especialistas (...) (G2-FS Yolanda 34 afios)

Amb el dentista ho porto molt bé. Des de petita que ens coneixem, també
ell em coneix molt bé. Clar, també és molt simpatic... em pregunta, m’ex-
plica, em diu... m’entén, és molt clar. Si li faig preguntes, me les explica “I
perque no fem aix{? perqué no fem “aixa”?” I a vegades passa de mi pet-
que ens tenim confianga, i aixo m’agrada que em tracti amb normalitat i

que em vegi com una més. (G2-FS Cereza 23 afios)

Aunque las actitudes negativas no siempre estan relacionadas con el conocimiento que
se tiene de las personas sordas (sean signistas o no), el hecho de que los/as profesiona-
les sanitarios tengan contacto con ellas puede hacer que éstas cambien. En algunos ca-

sos, el contacto con las personas sordas puede hacer que las actitudes negativas, deriva-
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das del prejuicio, cambien favoreciendo actitudes mas empaticas con las personas sordas
(oralistas o signistas) y sus dificultades. Esta situacion la relaté Montserrat con su docto-
ra de cabecera. Montserrat fue a la consulta de primaria con intérprete en lengua de
signos, le empez6 a explicar a su doctora una situacién de incomunicacion que se dié en

urgencias dias anteriores:

(..) 1 vaig explicar el que havia passat i la doctora no volia que parles mala-
ment d’aquella doctora, de la d’urgencies. Llavors em va dir que no neces-
sitava anar amb intérpret, que jo podia anar sola i em vaig quedar al lucina-
da. Ella sempre em tallava als set minuts de consulta. Sempre tenia presa
per atendre als seus pacients. 1 jo li vaig explicar que ho havia passat molt
malament a la meva vida sense intérpret. Em vaig posar a plorar, i la doc-
tora es va espantar quan li vaig explicar aixo. I ara em tracta amb molta
amabilitat i no s’esta set minuts amb mi, s’esta més temps. (G1-FO Mont-

serrat 68 afos)

Actitudes positivas hacia la persona sorda, también eran relatadas por los/as entrevista-
dos y tenfan que ver con los esfuerzos que los/as profesionales sanitatios realizaban a la

hora de establecer una comunicacion mas o menos efectiva.

A les consultes només poden entrar dues persones. La meva mare també
m’acompanyava, que també és sorda. Llavors quan entravem a la consulta
per fer la ecografia el doctor o doctora ens explicava clar que hi havia a la
pantalla, llavors com que no podiem sentir els batecs del cor, el Dr. va apu-
jar el volum i em va fer tocar I'altaveu i notava les vibracions dels batecs.
Se’m va posar la pell de gallinalll. Va estar molt bé. (G2-FS Yolanda 34

anos)

Algunos/as entrevistados mencionaban la existencia de Centros de Atencién Primaria
donde hay una proporcién de poblacién signista més elevada. En estos centros comen-
taban que la asistencia era mejor debido al conocimiento que sobre las personas sordas

signistas tenfan y la comunicacién que establecian con los/as profesionales de la salud.

(...) aqui hay muchos sordos y €l ya sabe cémo tiene que hablar a las perso-

nas sordas. Es un médico que ya conoce a gente en el barrio. Aqui en Sant



Marti hay bastante personas sordas viviendo por aqui. Entonces claro, en
el CAP y tal, pues claro todos acudimos al mismo CAP y ya mas o menos
saben de qué va. Hay un médico de cabecera que sabe que somos sordos y
sabe que me ha de hablar clarito y de escribir lo que sea para que se entien-

da bien. Todo muy claro, muy bien. (...)

(...) Aunque no sepan lengua de signos, si que ponen medios para que la
comunicacion sea mas fluida. Si, la comunicaciéon es mejor (...) (G2-FS
Yolanda 34 afios)

Existen muy pocos/as profesionales sanitarios que sepan lengua de signos, a pesar de
ser un deseo expreso de las personas sordas signistas. Para las personas sordas signistas
siempre es motivo de satisfaccién encontrase con profesionales que conozcan su len-

gua.

Si, me fui hace poquito al barrio. Al CAP de su barrio y habia una persona
que sabfa signar. A su barrio me refiero, al barrio de mi novia. Habfa una
cola, y yo claro preferf esperarme a que me atendiera otra persona que sa-
bia signar. A veces, cuando estoy en la cola y pido por favor el nombre de
la chica que sé que sabe signar. Les pido por favor que venga porque la
verdad que es una comunicacion mucho mas cémoda (...) (G2-FS Maxi 26

anos)

Con respecto a la formacién de lengua de signos, para profesionales sanitarios, existen
ya organizaciones que ofertan cursos especificos con este fin, tal es el caso de la FESO-
CA. Elinconveniente de ello era que son cursos con muy pocas horas y sélo dan para

una formacion basica.

Aquests cursos soén de molt poquetes hores i hauria de ser de formacié
continua, ja que no ¢és suficient per poder aprendre una llengua i per poder
controlar-la. Pero clar, un curs per aprendre una llengua... imagina qualse-
vol altre idioma s6n uns tres anys o una cosa aix{ per poder aprendre-la bé.
Pero els funcionaris metges que estiguin interessats o motivats per nosal-
tres seria una situacié ideal pero mai és suficient, mai hem arribat a aquesta
idealitzaci6. (PRES.FESOCA.2, Antonio Martinez)
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Servicios especificos, como son Svisual (plataforma de videoconferencia) y el “Centro
de Intermediacién Telefonica para personas sordas o con discapacidad auditiva y/o de
fonacion” (plataforma que también tiene videoconferencia ademas de otras utilidades
por via telefénica), han supuesto un salto cualitativo con respecto a la independencia y
autonomia de la persona sorda (oralista o signista). Tramites cotidianos como pedir ci-
tas, contactar con algin servicio publico, llamar o comunicar con alguna persona oyen-
te, etc.; eran percibidos por las personas sordas como estresantes. Todos estos tramites,
se realizaban y se realizan habitualmente por via telefonica a través de operadoras o bien
aperadoras automaticas, con lo que las personas sordas vefan una gran limitacion para
realizar este tipo de tramites, teniendo que pedir a amistades o familiares oyentes que se

las realizaran.

A través de estos servicios de intermediacion, la persona sorda (signista o no) puede

realizarlos de manera independiente.

(...) consiste en un centro, digamos de intermediacion donde hay pues un
intérprete. Yo estoy en mi casa y bueno estoy frente al ordenador con una
webcam. El intérprete también tiene una webcam... y nada yo le llamo... se
abre una pantalla y le digo “Hola, pues quiero llamar a este numero para
pedir una cita médica”. Y el intérprete ahora mismo, delante de ti, hace la
llamada, marca el numero y lo cogen alli: “Hola ¢Qué desea?” “Pues el dia
tal, el dfa 7, el dia 87, “Vale pues perfecto”. Me apunto la cita y ya esta.
Pero esto, como te imaginas, es a nivel general. Para quedar con tus amigos
oyentes, que yo a veces a mis amigos oyentes les llamo (...) este sistema,

para mil cosas vale. (G1-FS Pepita 68 afios)

Para concertar citas, por ejemplo médicas, cada vez se impone mas la modalidad de cita
previa por internet. Muchos centros de salud ya las utilizan, y éstos son los sistemas que

preferfan la mayoria de personas entrevistadas.

Gracies a la existencia de internet!! La cita prévia abans era horrible!! Ha-
via de demanar un intérpret, perque truqués al centre. O a través del cen-
tre d’intermediacié de Madrid, per missatge. I encara abans, encara pitjor!!
havia de demanat als meus pares que reservessin cita, o anar alla... I ara

gracies a internet, com que és un avantatge. (G2-FO Troosty 35 afios)



Al que si, el sistema de fer la reserva per internet. Que pots triar el dia. Es
molt comode, i després només has de anar al metge (...) (G2-FS Bambas
39 afios)

Tanto los servicios especificos como Svisual o la plataforma de intermediacion de Ma-
drid, como la realizacién de tramites por internet, han supuesto un avance en indepen-

dencia y autonomia en la persona sorda (signista o no).

Si, la verdad es que esto te hace ser una persona casi completamente inde-
pendiente. No dependes de nadie, que tengas que decir “Pues mira, hazme
esta llamada”. Pues eso, para ir al médico, pedir cita, pedir hora, pedir...
Nol. Ahora la vida, la verdad es que avanza, cambia y bueno, evoluciona.
(G1-FS Pepita 68 afios)

La plataforma Svisual, a pesar de ser una buena herramienta, también puede suponer
alguna pequefia dificultad. Svisual se crea en 2009 por la “Fundacién CNSE para la Su-
presion de las Barreras de Comunicacién” y la lengua vehicular en la que se inicia es la
Lengua de Singos Espafiola. Es por ese motivo que en 2011 en la Fundacién CNSE y
FESOCA firman un convenio de colaboracién para implantar en Catalufia la platafor-
ma con la Llengna de Signes Catalana. De este modo, en la sede que tiene en Hospitalet de
Llobregat la FESOCA, Svisual establece la videointerpretacién con intérpretes en L/en-
gua de Signes Catalana. Este servicio estuvo en funcionamiento hasta 2011, y por cuestio-
nes presupuestarias se tuvo que suspender. Desde Madrid y de manera provisional, se
cubrié este servicio en Llengua de Signes Catalana gracias a un intérprete que domina
las dos lenguas. De esta manera realizaba los servicios para Catalufia. Antonio Martinez,

presidente de la FESOCA, relataba asf la siutacion:

I’Svisual és un projecte de la confederacié estatal de persones sordes que
s’esta realitzant a tota Espanya. Fins 'any 2011 es feia només en Llengua
de Signes Espanyola i nosaltres com a FESOCA vam demanar que també
s’inclogués la llengua de signes catalana. Llavors vam arribar a un acord
amb la Fundacié CNSE en que Catalunya oferiem en Llengua de Signes
Catalana es per aixo que vam posar una plataforma, una petita plataforma
a "Hospitalet. Pero I'any passat pel motiu que ens vam adonar que 'admi-
nistracié que s’encarregava de I'Svisual dins del pressupost dels nostres

interprets presencials va agafar els diners per posar I'Svisual llavors va ser
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una cosa que no vam veure justa, que hauria de ser per separat. Una cosa
és continuar amb els nostres inteérprets amb el nostre pressupost 1 tenir un
altre pressupost amb aixo. En quant ho vam detectar no vam estar d’acord
perque es va barrejar aquesta situacié. Llavors vam preferir parar aquest
sistema aqui a Catalunya i almenys donar el minim d’intérprets presencials
que disposavem. Es per aixo que vam paralitzar i el tenim guardat a ’'Hos-
pitalet i no donem aquest servei en Llengua de Signes Catalana. Llavors la
confederacié amb la seva bona voluntat, com a mida professional, el que
van fer és que des de Madrid van tenir la sord de que un interpret que tre-
ballava alla a Madrid sabia Llengua de Signes Catalana i Llengua de Signes
Espanyola. Llavors és ell mateix qui utilitza la Llengua de Signes Catalana
com una mesura provisional pero realment no és el correcte per nosaltres.
(PRES.FESOCA.2, Antonio Martinez)

En la actualidad el servicio se reanudé en el primer trimestre de 2015, aunque no tengo

informacion de como se acab6 solucionando el tema presupuestario.

A pesar de que Svisual es una importante herramienta comunicativa, Antonio Martinez
remarcaba que es un recurso que nunca ha de pretender que sustituya a los servicios de

interpretacion presenciales:

Svisual és un servei de video-interpretacié a distancia. Llavors, ojo, no
substitueix la figura de l'intérpret presencial, és un sistema complementari
a tot aixo. Segons quins tipus de servei es pot utilitzar o no. Per exemple,
per anar a una botiga per reclamar una factura perque no esta d’acord o
per comprar un aparell aquest és un sistema ideal per utilitzar-ho perque
no és urgent, perque no és un tema delicat, perque és un tema “normal”.
Per comprar-te un ordinador (...) Per anar a una oficina municipal per fer
qualsevol gestid, per anar a protestar al banc per qualsevol cosa. Aixo és
un sistema molt adequat per poder fer aquesta interpretacio, funciona des
d’aquest punt de vista. L’interpret presencial no es pot tocat, no el podem
tocar en I'ambit de la educaci6, en 'ambit sanitari, en Pambit social és im-
prescindible que continui tal i com esta ara. (PRES.FESOCA.2, Antonio
Martinez)

A pesar de todas estas facilidades, atn hay personas sordas signistas que tienen una

competencia limitada en el uso de internet y los tramites por esta via los familiares o
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amistades oyentes. A pesar de las dificultades que puedan tener algunas personas sordas

signistas con internet.

En la actualidad también existen mutuas sanitarias que en su cartera de servicios estin
los servicios de interpretacion en lengua de signos. Este es el caso de Maxi, que tiene
asegurada una mutua privada y en ella ofrecen este servicio. Para hacer la reserva de un

servicio de cita programada, Maxi explica:

(...) yo contacto con el intérprete, vale? a través del mévil o del correo elec-
tronico. Y le digo, “Por favor que reserve la hora” y ya esta. (G2-FS Maxi
26 afios)

En casos de urgencias:

(...) todavia no se me ha dado esa situacién. Pero si avisando, dos o tres
horas después pienso que no habria problema, pero si es de urgencias asi

inmediatamente y directamente creo que no. (G2-FS Maxi 26 afios)

Pero ademas y segun explica Maxi, los profesionales sanitarios de la muatua ya conocian
la figura del/la intérprete, con lo que no se producian situaciones tensas por malinter-

pretaciones sobre esta figura profesional.

LLa mayoria de las veces la verdad que el médico lo ha respetado, es un pro-
fesional mas y se ha adaptado. La misma empresa le ha informado de lo
que significa la figura del intérprete... Se coloca al lado y el médico dice
“Bueno y bueno! porque esta persona se me tiene que poner aqui al lado!”
El intérprete mismamente le explica que es un tema de visualizacién, de lo
que esta leyendo, de la transmision de mensaje, y no hay problema. (G2-
FS Maxi 26 afios)

Otros aspectos facilitadores que se mencionan en las entrevistas, son las adecuaciones
realizadas en algunos centros y servicios de salud, para que sean accesibles a las perso-
nas con sordera (oralistas o signistas). Entre estas adecuaciones se encuentran los siste-
mas de aviso para pasar a consultas o bien a boxes, cuando se esta en urgencias hospita-

larias. En este sentido, hospitales como el de Terrassa, el de Sant Joan de Déu o bien el
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Clinic de Barcelona, entre otros, ya disponen de estas formas de aviso.

Con respecto a los servicios de interpretacion en lengua de signos, los comentarios so-
bre su importancia eran unanimes. La importancia la consideraban todos/as por igual,
al margen de que hicieran uso de ellos o no. En Catalufia, ademas del servicio de inter-
pretacion que ofrecen algunas de las asociaciones signistas, asi como el servicio de inter-
pretacion que ofrece la FESOCA, también existen empresas privadas dedicadas a estos

servicios.

En la entrevista con Antonio Martinez, presidente de FESOCA, éste mencioné por las
grandes dificultades que ha pasado la federacién. Como ejemplos expuso la situacion
con el Departament d'Intérprets de la FESOCA.

Per exemple el dia d’avui tenim nou interprets per tota Catalunya per po-
der donar atencid a 27.575 persones sordes. Clar, els nimeros no quadren,
desquadren totalment. Si nosaltres tinguéssim un minim d’uns quaranta,
uns cinquanta interprets la situaci6 seria totalment diferent, canviaria mol-
tissim. Podriem cobrir els minims serveis, els més basics pero és que estem
per sota d’aquesta linea vermella, d’aquesta linea de urgencia. Hem de do-
nar prioritat a uns serveis front d’uns altres 1 hem de denegar un 60% dels
serveis de peticions que ens fan. (...) Tenim uns preus especials, uns preus
reduits pero les situacions d’emergencia, des del punt de vista sanitari, te-
nen una maxima prioritat... pero tampoc hi ha per cobrir-ho tot. No po-
dem. Aixo vol dir que per part nostra, a la FESOCA, a la Comunitat Sorda
sf que tenim molt clar que tenim suficients proves, suficient documentaci6
per saber cap a on hem d’anar i quines sén les nostres necessitats i quins
son els nostres problemes pero la qliestié es que falta pressupost, és que
falta una aplicaci6 correcta de les lleis per evitar aquestes situacions de dis-

criminacio.

Las reducciones en las subvenciones obtenidas por las entidades sin animo de lucro, hi-
cieron y hacen mella en numerosas organizaciones del tercer sector. Entre estas organi-
zaciones también se encontraba y se encuentra la FESOCA. Para ver la importancia que
tienen los servicios de interpretacion en la Comunidad Sorda catalana, la FESOCA en
su memoria anual del afio 2014 muestra que el total de servicios del Departament d’Inter-
pretacid fue de 4.549, de los que 1.215 fueron servicios en el ambito sanitario, o sea casi

un 27% de todos los servicios.



(...) ara en tenim un sol de problema que és 'economic. De fet la FESO-
CA, per exemple, té recursos molt limitats a dia d’avui. Jo, per exemple,
quan vaig assumir la presidencia a 'any 2010 hi havia prop de 90 treballa-
dors aqui a Pentitat. Ara tenim 23 només incloent els nou interprets que
t’he comentat abans. Clar I'atenci6 social, I’atencié laboral son factors que
estan a dia d’avui molt limitats. El servei de laboral d’Hospitalet hi ha dues
tecniques amb una cua de quatre mesos d’espera... Per a que et facis una

idea de com estem a dia d’avui.

Con respecto a los servicios de salud mental a personas sordas (oralistas o signistas)
existen dos unidades creadas con este fin en el Estado espafiol: una en el Hospital Gre-
gorio Maranon de Madrid y la otra en el Hospital de Basurto en Bilbao. Para la realiza-
cién de esta tesis, realicé un viaje a Madrid con el propésito de entrevistarme con los/as
profesionales de la unidad del Gregorio Marafién. La entrevista se la realicé a Ana Gar-

cia y Laura Zaragoza, psicéloga y trabajadora social, respectivamente, de la unidad.

Sobre el porqué de la necesidad de la creacién de estas unidades mencionaban:

¢Porqué salud mental?... y eso es una frase que ya me sale asi como «de
corridoy. La palabra es, herramienta diagnéstica del diagnéstico y de trata-
miento. Pues tener la interconsulta, a lo mejor hubiera sido mas facil para
relacionarnos con otras unidades del hospital, para que fuese de salud,

pero esa necesidad, que era mucho mas clara, era en salud mental.

En salud mental es donde hay mas barreras para las personas sordas, clara-
mente!l. O sea, de unas malas, si te has roto la pierna, pues mal que bien
todo el mundo se apafia, aunque sea con herramientas muy, muy bésicas
para diagnosticar el dolor o lo que sea. Pero cuando hablas de salud men-
tal, el acceso a los recursos se hacfa via la familia, que es un contaminante
tremendo; via intérpretes, que también lo es, aunque es mejor que la fami-
lia, pero... lo ideal, como se ha demostrado en todas estas unidades, era te-
ner una comunicacion directa con el paciente. En otros paises, ya estan en
otro escalon, y lo que hacen es incorporar a profesionales sordos, en todas
las escalas. Entonces son multidisciplinares los equipos porque hay dife-
rentes personas pero ademas son multi... ;cémo llamarlo? “multisensoria-
les”. (PROESANIT.PS, Ana Garcia)
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(...) en aquel momento los servicios mds interesantes estaban en Holanda,

por ejemplo, y en los pafses escandinavos. (PROESANIT.PS, Ana Garcia)

La unidad del Hospital Gregorio Marafién se cred entre finales del 2001 e inicios del
2002, pero su gestacioén (en la que también participd el movimiento asociativo signista)

se remontaba a 4 afios atras.

Los 90 porque yo recuerdo, una jornada que hubo en... organizada en un
local de la ONCE. En una jornada que organizada por la Sociedad Euro-
pea de salud Mental, y a esa jornada que fue en el 98 vino el que entonces
era gerente del hospital Alfredo Macho y dijo que se comprometfa... eso
fue en el 98. Ya antes habia rodado el tema del proyecto, pues ponle 3 6 4
afios mds, en el 98 se comprometié, ademas yo lo recuerdo que dijimos
“IAndal y no empezé esto no fue hasta finales del 2001-2002 y muy despa-

cio, muy despacio.”

El servicio se inici6 en 2001 con un tGnico profesional competente en lengua de signos,
Ana Garcia, aunque a finales de ese afio ya se contrat6 a una trabajadora social con for-
macion en lengua de signos y junto a ellas un psiquiatra. Su area de influencia era la
Comunidad Auténoma de Madrid, aunque, antes de la “crisis econémica”, relataban

que se recibfan sin problemas derivaciones de otras Comunidades Auténomas.

(...) con el tema de los recortes, la derivacion de otras Comunidades a ésta
se ha hecho de otra forma, pues se... Hay muchas barreras para los pacien-
tes. No los aceptan, porque tienen que hacerse cargo la otra Comunidad
del desembolso econémico. Antes también les pagaban el transporte. Ve-
nfan a lo mejor en AVE de Ciudad Real, o ahora... ahora autobus, pero me
refiero que el AVE es mas caro. O le pagaban el tanto por ciento de la ga-
solina. Y ahora todo eso no lo cubre. Y tampoco ni siquiera algunas Co-

munidades cubren la asistencia. (...)

(...) Ahora es verdad que es mas dificil para las personas sordas que no son
de la Comunidad de Madrid y que no, o sea los que ya estan siendo atendi-
dos. (PROESANIT.PS, Ana Garcia)



Con respecto al perfil de usuarios con sordera que la unidad atiendfa, mencionaron que
el perfil era muy variado: desde personas sordas profundas prelocutivas (signistas o no),
pasando por personas con sorderas sobrevenidas, sorderas postlocutivas y también deri-
vaciones procedentes de otorinolaringologia (ORL). Entre las personas procedentes de

ORL Ana Garcia mencionaba:

Si, tenemos alguno de estos... sobre todo, con los implantes que han ido
fenomenal no hay ningtn problema. Pero si con las personas que por mo-
tivos quirargicos o alérgicos o lo que sea, el implante no esta yendo bien.
O personas que tenfan una psicopatologia de base y después del implante
evidentemente hay que seguir tratindolo pero de otra manera. (PROESA-
NIT.PS, Ana Garcia)

La inmensa mayoria de las patologias que trataban, tenfan que ver, o bien derivaban de

trastornos adaptativos

Y bueno pues si, pero la inmensa mayorfa de las consultas tienen que ver
con cuadros mas adaptativos. O cuadros que en origen fueron adaptativos,
queremos presumir... y después han derivado hacia... hacia otro tipo de
cuadros, mas de la esfera afectiva y demas; pero ya no podemos ponerle la
etiqueta de adaptativos. (PROESANIT.PS, Ana Garcia)

Una de las ventajas que mencionan de la unidad, es que es una unidad adaptada a las
necesidades de la poblacién atendida y en ese sentido tanto el tiempo de consulta como

el servicio en general cuentaba con las ayudas técnicas necesarias para favorecer la acce-

sibilidad.

No acabamos de tener, primero, una cosa importante... la presion de asis-
tencias que tienen los Centros de Salud Mental respecto a los de primaria...
que es brutal!ll.... porque digamos que preservamos un tiempo muy grande

para cada paciente, que nos da servicios. (PROESANIT.PS, Ana Garcia)

En lo que hacia referencia a las ayudas técnicas, no se consiguieron efectuar todos los

cambios que el equipo propuso, ya que toparon con la politica de uniformidad del hos-
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pital, pero si se consiguieron numerosos cambios.

Aqui pedimos pues, avisadores luminosos y unos ojitos de buey, pero
como ves no hay. Pero tenemos por ejemplo, otras cosas que son fantasti-
cas; tenemos mucho espacio en comparacion con los despachos, en com-
paracion con el resto de compafieros. Por el hecho de que, necesitamos el
espacio para entrevistas, familiares etc., necesitamos asientos bajos (...)
Ehh... bueno, necesitamos espacios, despachos luminosos, despachos sin
ruidos, porque los que dan a la calle son infames, para las personas que ti-
enen restos auditivos y para los profesionales porque si tienes que estar
poniendo tus cinco sentidos en lo que te dice el paciente y estis oyendo
trafico... ambulancias, no sé que...(...). (PROESANIT.PS, Ana Garcia)

Laura Zaragoza mencionaba que es habitual que la unidad reciba profesionales que de-
sean realizar una rotacién formativa en la unidad. Este fue el caso de la doctora Nora
Olazébal, psiquiatra y una de las impulsoras de la creacién en 2011 de una Unidad de
Psiquiatria en el Hospital de Basurto, en Bilbao. Unidad que tiene como objetivo aten-
der a “personas sordas y con discapacidad auditiva de cualquier grado” (Olazabal et al.,
2014).

En Catalufia, la atencién a la salud mental de las personas sordas signistas se lleva a cabo
desde 2005 a través de un convenio firmado entre la FESOCA y el CatSalut para ofre-
cer servicio en lengua de signos, gratuito, en la Fundacion Vidal y Barraquer. Esta aten-
cién, se ha fue extendiendo a otros convenios con otros/as profesionales, para que asi
se ampliara la oferta mediante tarifas reducidas. Como ejemplo de ello Antonio Marti-
nez Presidente de la FESOCA, menciona la consultorfa psicologica de Moénica Barran-

co o el centro de atencion psicologica Creixent.

Nosaltres tenim, crec que son tres o quatre convenis. Un amb la fundacié
Vidal i Barraquer que aquesta és publica. El procediment és que quan una
persona sorda a través de la Federacid, fem nosaltres la gestié per poder
donar aquesta atenci6 gratuita. Uns altres sén psicolegs privats... em sem-
bla que son tres o quatre, no recordo bé, que tenim petits convenis doncs
amb preus reduits pels nostres usuaris. La primera visita és gratuita i la se-
gona, tercera i a partir d’aqui tenen uns descomptes. Els psicolegs casual-
ment la majoria sén fills de pares sords, és per aixo... o persones amb mol-
ta sensibilitat, pero n’hi ha molt poquets. (PRES.FESOCA.2; Antonio



Martinez)

Uno de los aspectos que me sorprendi6 en las entrevistas, es que a pesar de los esfuer-
zos de la FESOCA, por hacer difusion de estos servicios, no eran del todo muy conoci-
dos por las personas entrevistadas. El nivel de conocimiento venfa mas en funcién de la

implicacién que tuviera la persona entrevistada con la federacién.

Antonio Matinez comentaba que en la FESOCA no existe ningun departamento espe-
cifico que trabaje el tema de la salud, sino que la salud se considera transversalmente.
Destacaba la atencién social que se llevaba a cabo desde la sede que la federacion tiene
en ’Hospitalet de Llobregat. En este centro se encuentra Virginia Losada, educadora
social, encargada (entre otras funciones) de responder a las demandas de informacién
sobre aspectos relacionados con la salud, asf como las derivaciones que crea pertinentes,

si el caso lo requiere.

Sobre este tema, Anna, me explicaba:

(...) Informacié general? A veure avui dia les persones sordes van a Hospi-
talet a I’altre local de la FESOCA, que alla si tenen una atenci6 especifica a
persones sordes. I gracies a aquest servei en llengua de signes, logicament,
arriba la informacié. Perque si vas a un CAP, és impossible, és impossible,
no hi ha una persona que es comuniqui amb tu, no hi ha recursos. Doncs
alla a Hospitalet si. Esta la Virginia, que és 'educadora social i tal i, a veure,
s¢ que parla amb diferents llocs una mica per ajuntar-se amb un intérpret
1 arribar una mica la informacié. Pero si tu vas pel teu compte i tal, impos-
sible.

Que fa com paper d’intermediacié?

Si, una mica d’intermediacié. Que de vegades quan no hi ha temps, a lo
millor o fa una altra persona i tal... pero si el seu paper és fer aixo. Fins i
tot acompanyament dels usuaris. Pero el problema és que hi ha moltissim
demanda, moltissima demanda perque abans no hi havien aquests serveis i
ara si, i la gent demanda la informacié. I has de realitzar les derivacions i
tal i hi ha una cosa diguem de minim millor que res” (G2-FO Anna 36

anos)
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Otra de las acciones de intermedicacion que se llevaban a cabo desde la sede de Hospi-

talet era:

I els metges igualment... s{ que de vegades hi ha problemes de comprensio,
d’enteniment, i hi ha una orientacié, una derivaci6 i una tornada a aquest
metge a veure que ha passat alla. I aixo es fa des d’Hospitalet. (G2-FO

Anna 36 afios)

En la entrevista realizada a Virginia Losada, ésta describié como dentro de la Vocalia de
Politicas Sectoriales de la FESOCA, existen diversas lineas de actuacién que se centra-
ban en determinados colectivos dentro de la Comunidad Sorda. Estos grupos eran: an-
cianos, juventud, colectivo LGTB, mujeres y poblacién Sorda de origen inmigrante. En
la sede de Hospitalet, se encuentra el Servei d’Atencid Social, que tal como me explicaron,
proporciona informacién, orientacién y atencién integral a las personas sordas. Este
servicio, ademds, tenfa una especial atencién en los colectivos de la tercera edad, muje-
res, personas de origen inmigrante, etc. considerados con de mayor riesgo de vulnerabi-
lidad. Ademas, Antonio Martinez comentaba que otro de los aspectos que se considera-
ban en este servicio era el desarrollo de otras acciones en colaboraciéon con proyectos
sociales y actuaciones para proteger a personas en riesgo de exclusion social, sobre todo
teniendo en cuenta la situacén de crisis por la que atravesaba el pais. Sobre este punto
mencionar, que entre las entidades con las que colabora la FESOCA, se encuentra la
Plataforma de Afectados por la Hipoteca (PAH).

De entre los proyectos de ambito sociosanitario dirigido a la tercera edad, Antonio Mar-

tinez destacaba el programa de reagrupacion residencial, asf como el de teleasistencia.

En quant a la gent gran, per exemple, volem comengar un pla de reagrupa-
ment en residencies, d’acord, pel fet de que a dia d’avui estan escampats
per totes les resideéncies i aixo els afecta molt a la gent gran que ha d’estar
a les residencies vivint. Llavors estem lluitant amb 'ICASS per a que es
crein quatre o cinc residencies de referéncia a les provincies de Catalunya
per poder reagrupar al nostre col lectiu. Fins ara ha estat molt complicat
poder fer-ho, perd poquet a poquet ho anem tractant... Pel fet també de
que hi ha casos de maltractament a gent gran... que també existeixen.
(PRES.FESOCA.2, Antonio Martinez)



El programa se inicié en 2005 en el centro asistencial geriatrico Benviure de Sant Boi de
Llobregat. En esta residencia tienen un cupo de unas 10 personas sordas signistas (tam-

bién pueden acceder personas sordo-ciegas).

Si, a Sant Boi, és la Unica. Tenim un contacte amb una residéncia a Man-
resa, estem mantenint contacte i una altra a Sabadell per poder intentar fer
aquest petit desplegament per les persones de la zona d’alla. Pero estem
pendents de Girona, Lleida 1 Tarragona d’aquestes provincies també. Lla-
vors els seus delegats territorials de la nostra entitat estan mantenint con-
tacte 1 buscant aquestes residencies pabliques de referéncia de la zona per-
que les privades evidentment sén de pagament. (PRES.FESOCA.2,

Antonio Martinez)

Antonio Martinez me explicaba, que también es importante que aquellas personas ma-
yores Sordas, que son relativamente independientes y quieren quedarse en casa, tengan

esa posibilidad, y ese es el objetivo del programa de teleasistencia.

La situaci6 actual que tenim avui és també que volem donar aquests drets
dels iaios a que puguin viure a les seves cases, és un recurs que també es-
tem estudiant a través de teleassisténcia. Fs un tema que encara no és sufi-
cient, no esta prou adaptat i els usuaris a dia d’avui sén uns quinze o vint
usuaris i tots a la provincia de Barcelona, és com una prova pilot que es-

tem realitzant i encara no esta desplegat a tot el territori.

Con respecto al desarrollo de este programa, mencionaba las dificultades con las que se
estaban encontrando para implementarlo. Dificultades que tenfan que ver con el trabajo

que debfan desarrollar las Administraciones.

Les diputacions que son les responsables d’aquest tema, no fan per avan-
car en aquest tema. I.’Ajuntament de Barcelona ens ha donat una miqueta
d’empenta pero trobem el mateix problema que és la comunicacié. Que si
truquen, arriba a qui hagi d’arribar i manca la comunicacié. Pero es veuen
que algunes infermeres de teleassisténcia ja han rebut una petita formacié
de la Llengua de Signes Catalana i hi ha algunes que es poden comunicar

més basicament perod soén de Barcelona. Pero clar, tenim pendent les altres
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tres provincies, encara no s’ha desplegat aquest sistema. (PRES.FESO-
CA.2, Antonio Martinez)

Relacionado también con la asistencia a las personas mayores Sordas, la FESOCA tiene
un servicio de atenciéon domiciliara. Segun mencionan en su memoria de 2014, estin
trabajando en la accesibilidad de los diferentes servicios de atencion sanitaria y para ello
forman tanto a familiares como trabajadores/as en lengua de signos, con el fin de que
puedan prestar una atencién de calidad. Sobre estos cursos formativos, ya me hablé en

su entrevista Virginia Losada.

Otro de los servicios del Servei d’Atencid Social, es el de atencion a las mujeres sordas sig-
nistas que se encuentran en situacién de violencia machista (un 6% de las intervencio-
nes realizadas segiin la memoria de 2014). Para ello establecieron un protocolo de actua-
cién, integrado en un circuito de actuacion en red con otros profesionales como son los

Mossos d’Esquadra.

(...) cada vegada que es detecta un cas de maltractament cap a la dona, de
génere, automaticament s’avisara als mossos d’esquadra de Hospitalet del
Llobregat, perqué tenim un petit acord amb ells, amb aquesta comissaria,
per poder comengar el procés. Llavors tenim contacte amb tres o quatre
psicolegs, a través de convenis i depen de la situaci6 que es doni doncs re-
correm a ells. Tenim els jutjats a la conselleria de justicia, un conveni tam-
bé, que cada vegada que sorgeix aquest cas ens avisen a nosaltres per no-
saltres posar I'interpret de llengua de signes. Sén dues opcions diferents
segons com es recorri. Per exemple, una persona sorda d’un petit poble
que esta a cent kilometres d’aqui, ha d’anar directament als jutjats de la
seva zona, llavors ells ja ens avisen perque nosaltres posem linterpret. O,
si la dona, per exemple, es dirigeix a 'Hospitalet, doncs exposa la situacio i
alla juntament amb ’educadora social com professional doncs té la opcid
de que 'acompanyi als mossos per a fer la denuncia pero depen de la situ-
acié que es doni o no es doni i com es doni. (PRES.FESOCA.2, Antonio
Martinez)

En las entrevistas, también se mencionaron los sistemas de aviso o de informacién a las
personas sordas (signistas u oralistas) en casos de peligro medioambiental o bien por
cuestiones sanitarias. Con respecto a esto, Meritxell, en una conversaciéon me comentd

que asociaciones como por ejemplo DIFUSORD estan suscritas al sistema de alarmas



del Centro de Coordinacién Operativa de Catalunya (CECAT). A este sistema de avisos
también se encuentra suscrita la FESOCA y ante un aviso por lluvias, fuertes vientos,
etc. envia a todas las asociaciones federadas la informacion para que sean ellas las que

informen a todos/as sus afiliados/as.

Otro mecanismo de difusion, era el llevado a cabo por Webvisual.tv. Webvisual, es una
plataforma virtual para proporcionar informacién tanto de actualidad como en general,
a la Comunidad Sorda. Un ejemplo de ello fue la alarma social que se generé en el Esta-
do espaiiol por la epidemia en algunos paises del Africa subsahariana del ébola. Con la
llegada a Madrid de un religioso espafiol procedente de Liberia y contagiado por el vi-
rus, en agosto de 2014 se inici6 todo un despliegue mediatico que caus6 gran alarma
social. Alarma social que también llegd a la Comunidad Sorda, pero con la diferencia del
gran miedo que gener6 el no tener un acceso adecuado a la informacién que sobre este
hecho se estaba llevando a cabo. Desde las Administraciones no se contemplé que la
informacién se proporcionara de manera accesible para la poblacién con sordera (ora-
lista o signista). Ante esta situacion y por iniciativa propia, Webvisual realizé boletines
en lengua de signos con la informacién que emitian en los diferentes medios de comu-

nicacion.

La importancia que tiene el movimiento asociativo en la Comunidad Sorda es indiscuti-
ble. Virginia Losada destacaba que alli es donde se da el contacto de proximidad entre
los miembros de la comunidad. El lugar a donde muchas personas Sordas van a infor-
marse sobre sus dudas, inquietudes, etc. Ella destacaba, ademas, la importancia de estar
afiliado para poder disfrutar de todos los benefios que les ofrece el mundo asociativo.
Beneficios como por ejemplo poder estar informados de todas las actividades, servicios
o acciones que se llevan a cabo desde FESOCA. Virginia también destacaba la brecha
existente entre diferentes generaciones de personas Sordas, destacando que a pesar de la
importancia de las asociaciones, algunas de las asociaciones no se encuentran en su me-

jor momento con respecto al nimero de afiliados/as.

5.2.3 Propuestas de mejora por parte de la Comunidad Sorda

Entre las propuestas que las propias personas entrevistadas hacen, con el fin de que la
situacion de acceso al sistema y servicios de salud mejore, destacan las que hacen refe-

rencia al uso de su lengua, la lengua de signos.

En este sentido, con mayor o menor énfasis, proponian la necesidad y en algunos casos

la obligatoriedad de que la lengua de signos sea conocida y utilizada por los/as profesio-
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nales de salud:

Todo el mundo a aprender lengua de signos!l, que todo el mundo sepa
lengua de signos, no hace falta profundamente como un intérprete, no
pido tanto... pero si lo basico. Por lo menos de “No me encuentro bien”
“¢Cémo te encuentras?” “¢Te duele la cabeza?” “Doénde te dueler”, cuan-
do hablar en futuro o pasado, el tema de las pastillas. Sobre todo que se-
pan como se dice o se explica el tema de tomar las pastillas (...). (G1-FS
Carlota 45 afios)

Segin mi opinién y filosoffa, no es tnicamente del ambito sanitario sino
en general y es que pudiéramos comunicarnos, directamente sin mediador
de ningun tipo, sin intérprete ni nada, directamente con la persona en len-
gua de signos. Por ejemplo, deberfa un médico saber lengua de signos. En
el caso de una persona y si no lo sabe, bueno... que se apoyara si no tuviera
ni idea, si, pero que deberfan de saber signar... Sé que es muy dificil. (G2-
I'S Maxi 26 afios)

También afladian que se pudieran crean centros que aglutinaran la atencion a la pobla-

cioén sorda signista.

Doncs jo soc una mica exagerada perd m’agradaria que tots els metges
tinguessin la obligacié de saber llengua de signes. (...) Jo obligaria a que
patlessin llengua de signes i ja esta. Jo se que, a veure, és molt dificil aques-
ta proposta pero la qiiestio principal és la creacié de cursos de formacio en
llengua de signes. Una mica obligatoris si vols perqué quan ve una persona
sorda, com ens comuniquem? (...) O, en tot cas, tant de bo també, que, per
exemple, a Barcelona, sabem que a Barcelona hi ha un punt de trobada per
malalts o pacients sords, que tots els sords vagin alla perque hi ha personal
que sap llengua de signes, que una atencié en llengua de signes directa.
(G2-FO Anna 36 afios)

Puntos o lugares de encuentro, que podrian también generar problemas a las propias
personas sordas signistas, ya que “a veure, no ¢és facil... és veritat que hi ha sords que di-

rien que “no que aixo em cau massa lluny” o “que no”” (G2-FO Anna 36 afios). La idea
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de centros o servicios de salud que sirvieran de punto de encuentro para personas sot-
das signistas, no es descabellada. De hecho en Madrid y Bilbao existen sendos servicios
de salud mental donde aglutinan la atencion (previa derivacion) de personas sordas (ora-
listas o signistas). Otro ejemplo, seria el hospital de Sz Jobn of God de Linzg en Austria,
donde existen profesionales que saben lengua de signos y entre las especialidades médi-

cas con profesionales que conocen la lengua, estarfa salud mental, neurologfa y medici-
na interna (PROESANIT.PS, Ana Garcia).

En otros casos, las personas entrevistadas manifiestan que a pesar de que la comunica-
cién directa con los/as profesionales setfa la situacion ideal, ésta no era realista y por
ello proponian que los centros disponsieran de alguna persona entre su personal, por
cada turno, que sepiera lengua de signos. Esta o estas personas, podrian hacer de intér-

prete en el caso de que acudiera al centro o servicio una persona sorda signista.

El fet de tenir un interpret les 24 hores als hospitals ho veig innecessari,
per que genera una despesa, i pot passar dos mesos que l'intérpret esta alla
les 24 hores, i no ve ningt. El que penso que estaria bé, és... no obligar,
pero fer cursos per professionals que treballen en 'ambit sanitari d’intro-
ducci6 a la llengua de signes, introduccio, no cal que sigui intérpret, com
una petita introduccio a la llengua de signes per poder comunicar-te amb
les persones que no son oralistes, clar que sigui voluntari, no ha de ser ne-
cessariament obligatori, pero si mirar, per exemple, un hospital en el torn
de nit de que hi hagi al menys un professional de tots els que hi han que
sapiga.... (...) jo igual si necessito un metge i hi ha una infermera que sapiga
llengua de signes que vingui i sén professionals que mantindran la confi-
dencialitat del pacient. (...) una persona que formi part de 'ambit sanitari
amb un coneixement extra que ajudi a la persona sorda. (G3-FO Montse
20 afios)

También se pensaba qeu el tema de los intérpretes en lengua de signos profesionales era
muy importante. Remarcaban que esta figura puediera estar disponible siempre que se
requiriera, por ejemplo en las citas programadas. Pero ademas, que fuera una figura que
pudiera estar en centros hospitalarios grandes, para también situaciones concretas que

generaban incertidumbre entre las personas sordas signistas y sus familiares:

O al centre de salut o al ambulatori, que hi hagi al menys un intérpret que

treballi de forma fixa o que es desplaci pels diferents centres de salut per-
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que pugui acompanyar a les persones sordes que tenen consulta alla, jo

crec que és el més important.” (G3-FS Nico 21 afios)

(...) también en la sala de espera, cuando hay una intervencién o algo... un
profesional que intérprete o enfermera que sepa lengua de signos para in-
formar a los familiares sordos y que se queden mas tranquilos (...) (G2-FS
Yolanda 34 afios)

Similar a la opcién de que el propio personal pudiera hacer de intérprete, surge la pro-
puesta de que un/a intérprete fuera contratado/a por el centro con un doble petfil pro-

fesional, con el fin de optimizar los recursos:

Doncs a la recepcié crec que hauria de haver un intérpret, per reservar
hora per anar al metge, os sigui crec que el intérpret hauria de tenir dos
funcions, potser estar alla treballant com recepcionista, tenir dos tasques.
Que sempre hagués una persona que fos intérpret i prengués nota de les
cites de les persones sordes i quan anessin al metge acompanyar-los al
metge. Trobo que seria una manera molt accessible per les persones sor-
des. Perque clar, si no el fet de tenir que avisar al intérpret i anar al metge...
si el interpret ja estigués en el centre doncs seria més facil per nosaltres.
(G2-FO Troosty 35 afios)

Los/as intérpretes en lengua de signos, los consideran fundamentales para poder rom-
per con las barreras comunicativas y de acceso a la informacién (s6lo por detras del

aprendizaje de la lengua de signos).

Bé, aixo que hagués més interprets. Penso que a cada hospital hauria d’ha-
ver un interpret, perqué a vegades podrien haver problemes molt greus.
(G1-FO Montserrat 68 afios)

Y ambito sanitario, debfan también cubrir unos minimos. Porque claro,
también hay intérpretes para inglés y para tantisimos idiomas extranjeros
¢y para el sordo qué? Eso pienso que es muy importante, ese reconocimi-
ento veo que es muy importante... y que no se emplee y que no se lleve a la

practica es una verdadera lastimall.” (G2-FS Maxi 26 afios)



Pero con respecto a los/as intérpretes, Cereza también comentaba que es importante la
formacion de éstos, formacion especifica en interpretacion sanitaria y formacion espe-

cifica en la interpretacion, ya que es una informaciéon que se acaba perdiendo.

(...) moltes vegades els metges, per exemple, son cares planes. Un metge
quan patla és una cara plana i n’hi ha vegades que el doctor és un antipatic
1 esta parlant malament i I'interpret sembla que esta content o esta signant
com si ... “Que penses que jo no estic veient que el doctor esta de mala llet
o que és un borde?”... Llavors aquesta entonacid, aquesta prosodia s’ha
d’adaptar també i1 s’ha de descriure també, per jo saber de si és simpatic, si
no ho és, o si esta content o si no. Tot aixo, la informacio, la interpretacio
de la veu, moltes vegades també és molt important... o afegir informacio,
la gent pot influir també, influeix moltissim afegir informacié a la resposta,
per exemple. Aixo m’importa a mi. L’expressio facial m’importa, també,
aquests son els tres problemes principalment, no es només des de el punt

de vista d’informacio (...)

(...) la formacié del intérpret... No podem oblidar la formacié, la formacié
és una necessitat perque també poden interpretar malament. I si interpre-
ten malament, perque no té els coneixements adquirits i no ho entén bé...

les repercussions séon per a mi (...) (G2-FS Cereza 23 afios)

Ante los problemas de falta de disponibilidad de intérpretes, los/as entrevistados pro-
pusieron la posibilidad de que hubieran intérpretes fijos para vatios centros o bien la

videointerpretacion.

Home, principalment, doncs que els hospitals, centres sanitaris... doncs
que hi hagués un intérpret (...) que inclds si no pot ser a tots els centres,
tots els hospitals, doncs una persona que anés inclis que pogués traslla-

dar-se de centre a centre, d’hospital a hospital. (G1-FO Nines 55 afios)

Kate, ademas menciona el tema de la disponibildad de intérpretes en poblaciones pe-
quefias. En poblaciones alejadas del area metropolitana de Barcelona, donde la densidad

de poblacién signista era pequefia:
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(...) és molt dificil trobar interprets de forma presencial a les consultes per-
que a Vilafranca potser hi ha cinc... sis persones sordes, només? I tenir un
interpret només per aquesta poblacié tant petita és molt dificil. En un altre
poble potser hi ha un sord, no? I és molt dificil que hi hagi un interpret
presencial per aixo jo prefereixo que faci as dels interprets online, del ser-
vei d’interpretacio, no? Perqué hi ha moltes poblacions on hi ha poca po-
blaci6 sorda. (G3-FS Kate 19 afios)

No cal que l'interpret vagi alla a la consulta. Directament, quan hi hagi una
consulta es truca aquest interpret online i ja esta. (...) També podria haver
un presencial, també. Pero basicament és aixo, per evitar el trasllat de I'in-
terpret o que hi hagi un intérpret fixa sempre alla... que hi hagi un servei

d’interpretaci6 online. (G3-FS Kate 19 afios)

Relacionado con el servicio de videointerpretacion, estan los servicios Svisual (que de-
pende de la CNSE) y el “Centro de Intermediacién Telefénica para personas sordas o
con discapacidad auditiva y/o de fonacion”. Estos centros facilitan la comunicacion te-
lefonica con las personas sordas para realizar diferentes tramites, como son el pedir ci-
tas médicas, consultas, llamadas a personas oyentes, etc. Estos servicios eran conocidos

por muchas de las personas sordas entrevistadas, aunque no todas hacfan uso de ellos.

Bueno antes si habfa mucho problema porque habia que ir personalmente
y pedir... “Bueno, pues este dia y esta hora”... Era un poco pesado, porque
claro ya te lo tomabas como un paseito, aquello de ir a pedir cita al médico
para pedir hora. Ahora ya no, estd muy bien, porque a través del sistema

Svisual, hombre... perfecto!! perfecto!!l” (G1-FS Pepita 68 afios)

Hstos dos centros de intermediacion, también permiten videoconferencia. De hecho, en
algunos centros hospitalarios ya han empezado a realizar experiencias piloto de video

interpretacién con los profesionales de salud.

De igual modo, algunas de las propuestas que se realizaban para mejorar el acceso al
sistema y servicios de salud, ya se estaban realizando por los centros de intermediacion.

Como ejemplo de ello estaria su utilizacién para pedir citas médicas.

(...) que no em truquin, que els metges o infermeres no em truquin per



donar-me hores. Que utilitzin el correu electronic, enviin missatges, és
igual que utilitzin les noves tecnologies, que enviin un correu electronic!!!
(G3-FS Kate 19 afios)

(...) per evitar el contacte telefonic, posar a la teva disposicié un correu,
especificament per les persones sordes o tots junts és igual. Jo crec que
millor per les persones sordes, si no tothom comencaria a enviar correus.
O un telefon que tingui servei de wattssap... el wattssap avui dia es com la
televisio, tothom ho té (...) (G3-FO Montse 20 afios)

Aspectos ya mas secundarios, serfan la adecuacion de los servicios, para que éstos estu-
vieran mas adaptados a las personas sordas (oralistas o signistas). Entre las propuestas
que destacaban, estaban la adaptacion de los sistemas de aviso cuando una persona es-
pera su turno para entrar a consultas o bien para cualquier otro tramite en el centro de

salud.

Pues el tema de las salas de espera, avisos luminosos o visuales porque las
personas sordas nos facilitarfa bastante ¢no? Saber cuando me llaman, pot-
que pierdo la pista de por dénde van en el turno de entrada (...) (G2-FS
Maxi 26 afios)

(...) és fonamental també, que a ’hora de cridar al pacient pel seu nom,
tinguin en compte aixo. A vegades criden a un pacient pel seu nom 1 la
persona sorda no s’ha assabentat, i dic: “Ha dit el meu nom? Ha dit Kate?”
1 has d’anar alla i “No, no, falta encara, no han dit el teu nom”. Llavors,
directament, clar si diuen Kate jo no m’assabento que m’han cridat; o sal-
va pantalles o un numero, un codi, el nom o el que sigui perd que em cri-
din a traves de la pantalla, no? (G3-FS Kate 19 afios)

Asi mismo, otra de las cuestiones secundarias surgidas en las entrevistas, han sido la de
los materiales informativos o bien formativos en materia de educacion para la salud, que

editan los propios centros o la Administracion.

(...) jo no els llegeixo mai, no els llegeixo. I la majoria de sords adults no
dominen la lectoescriptura per entendre-la, potser els joves d’ara si, els que

s6n més joves, que han estat escolaritzats en modalitat bilingtie si... pero
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els d’abans no. (G2-FO Troosty 35 afios)

Avia’m, jo crec que (...) és millor que estigui adaptat perque hi ha persones

sordes que ho tenen més dificil per llegir, per entendre. (...)

(...) Doncs amb paraules més col loquials, més senzilles, amb llenguatge
més senzill, plasmant la llengua de signes d’alguna manera, utilitzant una
estructura no tan oral... Potser una mica adaptats a la estructura de la llen-
gua sorda, perque hi ha molta gent gran que clar entén les paraules pero
seguint la estructura de la llengua de signes. Es molt sintactica la llengua de
signes. (G3-FS Nico 21 afios)

Després hi ha molt de text, molta palla. Llavors frases molt, si s6n frases

més simples és més facil de que siguin assimilades per les persones sordes.
(G3-FS Kate 19 afios)

Hi ha estructures de la llengua oral que jo crec que son, que provoquen
confusions a ’hora d’entendre aquests missatges. Jo penso que el millor és

una pantalla on s’expressin els missatges en llengua de signes i ja esta.

(...) a la sala d’espera que hi hagi una pantalla on s’expliquen consells o ac-
tivitats que es proposen al centre medic i que hi hagi una petita pantalla on
hi hagi un espai en llengua de signes perqué tinguin aquesta informacio,

que sigui accessible. (G3-FS Kate 19 afios)

Todas estas propuestas, que realizaban sobre la necesidad de adecuacion de los materia-
les a las personas sordas (oralistas o signistas), topaban con la idea que tienen algunas
personas entrevistadas, sobre todo de generaciones mas jévenes. De entrada y segun las
personas entrevistadas, la generacion 3 y segun la edad, parte de la generacion 2, habian
recibido una mejor formacién (muchas veces de orientacién bilingtie). El hecho de sen-
tirse mejor formados chocaba con el sentimiento que les generaba que se adapten deter-
minados materiales. Comentaban que no todos/as las personas sordas eran iguales, no
todas la personas sordas signistas eran iguales y por eso se las debfa de tratar igual que al

resto de la sociedad. Ellos/as se vian normales y pot eso no quetia distinciones.



(...) jo vull saber tot el que diu aix0, tot el que diu el fullet6 blau. No es just
en aquest sentit. No es just perqué moltes vegades jo penso de que no és
just que 'accessibilitat a la informacié...vull dir, que perque tots els sords
entenguin... com si estiguessin en el mateix sac. No estic d’acord!, no estic
d’acord! Entenc que hagi altres punts de vista que diguin “Jo no puc acce-
dir a aquesta informacié i la necessito”, aixo bé, ho entenc... cap problema.
Pero entén-me a mi també... jo estic estudiant a la universitat i no m’adap-

ten els textos, eh? (...)

(...) que no que trifn per mi, que jo puc llegir i entendre bé (...) clar jo tam-
bé vull tenir aquestes alternatives, a mi no m’agrada que m’englobin en

aquest col lectiu i ja m’ho donin...., no, no, no perdorl... (...)

(...) Aix0 es adaptar per “Pobreta que és sordall” (G2-FS Cereza 23 afos)

A pesar de esta situacion reactiva que se da en alguna de las personas entrevistadas, ad-
mitieron la necesidad de que los materiales se adapten para aquellas personas sordas
(oralistas o signistas) que tengan problemas con la comprension de los mensajes e infor-

macioén que se quieren transmitir con esos documentos.

Con respecto a que las personas sordas signistas pudieran efectuar reclamaciones con
respecto a la inadecuacién de los servicios y por cualquier otra cuestion relacionada con
el ambito asistencial, Daniel proponia que se adaptaran los mecanismos que se utiliza-

ban para hacer efectivas estas reclamaciones.

A les reclamacions i en les busties, normalment hi ha que donar-les per
escrit. Clar les persones sordes, com ho han de fer? M’agradaria fer-ho
gravat, que enregistressin les imatges amb una central i les dades fossin
traduides de “viva veu” i després que es fes un correu electronic. Pero clar,
escriure... que si estas nervios,... que escrius regular... al final, no fem quei-
xa. També depen del nivell educatiu que tingui la persona, doncs no faran
la queixa normal, doncs ja pensen no cal. O quan venen amb un interpret
diuen “si us plau ajuda’m”, o la persona explica la queixa i linterpret es-

criu, pero clar...

(...) per aixo estaria bé enregistrar d’una altra manera les queixes, fer-les

gravades en llengua de signes i que hi hagués una central anonima que
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transcrivis aquestes queixes, seria una solucid. (G2-FS Daniel 33 afios)

Como aspecto transversal a todas las propuestas llevadas a cabo por las personas entre-
vistadas, destacaba el hecho de que todos/as (tanto de manera implicita como explicita)
sugetian la necesidad de formacién o sensibilizacién de los/as profesionales sanitarios

con respecto a la sordera, persona sorda (oralista o signista) y la lengua de signos.

A veure, sensibilitzacié als professionals del ambit sanitari. A mi, perque
sigui una persona sorda... aixo, hem de ser iguals, sensibilitzacié! Que no
es tractin com animals, com si f6ssim animals. I que no ens vegin des d’'un
punt de vista negatiu per ser una persona sorda (...) (G2-FS Cereza 23

anos)

Eines, cursos, tallers sobretot per com comunicat-se amb una persona sot-
da. Els diferents tipus de comunicacié amb les persones sordes perque les
persones sordes sén molt heterogenies, no es pot crear un tnic protocol
per actuar amb una persona sorda qualsevol. No! que sapiguen que cada
persona sorda té una experiencia diferent i que cada persona sorda neces-
sita una atencié diferent. Com comunicar-se amb una persona sorda? Clar,
¢és molt diferent segons qui sigui, segons sigui oralista o llengua de signes. 1
si pot ser poder accedir a I'interpret d’'una manera més efica¢. S’ha de dis-
posar de I'intepret!! Des del punt de vista de la salut calen més interprets
també.” (G2-FO Naty 23 afios)

Con respecto a este punto Antonio Martinez, presidente de la FESOCA, mencionaba
que la situacién ideal con respecto al acceso del sistema de salud, setfa la disposicion
minima de interpretes especializados en el ambito sanitario; y por otro lado el fomento

de la formacién del colectivo sanitario en la lengua de signos.

Todas estas propuestas que surgen desde las personas entrevistadas también eran teni-
das en cuenta por parte de las federacines del tejido asociativo de la Comunidad Sorda.
Por ello, tal y como relataba Antonio Martinez, la FESOCA intentaba poder encabezar
iniciativas que tengan como objetivo mejorar la vida de la Comunidad Sorda catalana.
Para ello, como representante del movimiento asociativo y motor de cambio social, ejer-
cia de interlocutor con las instituciones autonémicas con el fin de que la leyes se cum-

plieran. Leyes, que regulan tanto la accesibilidad como los derechos y la inclusién social



de las personas sordas signistas. Inclusion que, para que fuera efectiva, debia de garanti-
zar el derecho al uso de la Llengua de Signes Catalana. Y con respecto al acceso a la in-

formacion, Antonio Martinez, me comentaba con respecto al caso del ébolad:

Doncs a veure, el problema és un altre. De fet és un altre per nosaltres.
I’administracié publica encara no respecta, no compleix la llei de llengua
de signes. Abans, per exemple, quan es va aprovar aquesta llei, doncs era
diferent... Pero ara tenim aquesta llei 1 no és compleix, és quan la situacio
ha canviat perquée 'administracié publica hauria d’eliminar aquesta barrera
de comunicaci6 per poder accedir-hi a la informacio i la sanitat esta inclo-
sa. Llavors clar, "nic problema que tenim sén les excuses de les retallades
que és el que ens afecta molt en aquest sentit. La nostra entitat, la FESO-
CA, per compromis, per ¢tica, el que fem és un esfor¢ dins dels nostres

mitjans per donar aquesta informacié a les persones sordes.

El servicio 112, atn reconociendo su importancia, también era un motivo de reclama-
cién por parte de la FESOCA. Antonio Martinez mencionaba el avance que habia su-
puesto la entrada en funcionamiento de este servicio adaptado a las personas sordas
signistas, pero que aun se tenfa que avanzar mucho mas y hacer que la ley se cumpliera.
El problema que relata derivaba de que el aviso a emergencias estaba asegurado, pero
luego en la asistencia, cuando llegaban los servicios de asistencia la comunicacion falla-

ba (y ya no disponian de servicio de interpretacion de guardia como afios atras).

A nosaltres abans ens cobria el sistema d’emergéncies nocturnes, amb in-
terprets de guardia, disposavem d’aquesta petita bossa d’interprets pero
per les dificultats economiques que vam tenir, amb un deéficit molt impor-
tant per les retallades economiques, vam estar a punt de tancar la Federa-
cio, lentitat, tres vegades en els darrers quatre anys. Doncs aixo ens vam
veure obligats a prescindir d’aquest, de les guardies nocturnes. Perd, vam
obligar a la conselleria a que havia de cobrir aquesta part. Llavors ells ens
van dir que a la propera presentacio del projecte que ho inclourien, a veure
si ho podien cobrir o no. Pero és que clar, per ells, per 'administraci6 és
una obligacié per llei, ho han de fer... 1 fins ara no ho fan i és un tema que
ens preocupa bastant. De moment tenim aquesta aplicacio per situacions...
doncs, almenys per garantitzar la presencia de 'ambulancia en aquell cas,
pero no hi ha comunicacid, no hi haura comunicacié. Abans evidentment

era molt pitjor perque no tenfem aixo... I bé, doncs de mica en mica anem
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fent.

La tercera edad de la Comunidad Sorda catalana, era otra de las prioridades de la FESO-
CA, sobre todo por su especial situacion de vulnerabilidad. Por ello, sigufan trabajando
para poder poner en marcha nuevas residencias que puedieran servir de reagrupamiento
para personas sordas signistas,;asi como los servicios de teleasistencia y la formacién de

profesionales o bien familiares para asistencia domiciliaria.

Apunto de finalizar mi entrevista con Antonio Martinez, le pregunté si queria afadir al-
guna cosa mas o bien aclarar algunos de los temas tratados. Ante esta pregunta ¢l me
contestd que si, que existia un tema que les preocupaba y que era el tema de la atencién
precoz de la sordera en los nifios/as pequefios. Sobre este aspecto, me hablé de la falta
de informacién que existia al respecto. Para ser exactos, mencioné la falta de informa-
cién, o mas bien la existencia de una informacién sesgada ¢ incompleta para las familias.
Ante el diagnéstico de sordera en un nifio/a, la informacién que propotcionaban los
equipos médicos era una informacién orientada al tratamiento, sobre todo al quirtrgico,
con el implante coclear. Ante esto, Antonio Martinez insistia en que era necesario pro-
porcionar todas las posibilidades que tiene la familia con respecto a la intervencion tera-
péutica con su hijo/a. Pero ademas, insisti6 mucho en apuntar que entre esta informa-
cién no se hablaba en ningun momento de la lengua de signos. Lengua de signos que
era necesaria para establecer una comunicacion fluida en la familia y que ayudatia al ni-
flo/a con sordera a adquirir la lengua oral. Lengua que ademas le sacarfa del aislamiento

y serfa un factor protector de su salud emocional y mental.

Aix0 és un tema que a dia d’avui... (...) els hospitals donen la informacio,
una informacié parcial també, en funcié dels seus interessos i no és just,
per nosaltres no és just. També s’han de donar totes les opcions, existen-
cia de la Llengua de Signes, l'oralitzacio, els sistemes educatius, 'implant
coclear, els audiofons i que els pares han de necessitar el seu temps petr
prendre la decisié correcta que ells creguin la més adient. Es molt dificil
que una famflia que mai ha vist una persona sorda, li vingui un sord. Lla-
vors el primer que se li passara pel cap és que parli, que parli bé per satisfer
als pares, no per satisfer al fill. Es aixo un tema que és el primer problema
que es troba i que afecta a la salut mental de la persona sorda. A llarg ter-
mini la persona sorda es veura afectada molt negativament en el desenvo-
lupament vital, en el seu desenvolupament personal. En quant a la familia,
la comunicacié natural d’una persona sorda és la Llengua de Signes i hi ha
molta diferéncia. (PRES.FESOCA.2, Antonio Martinez)



Este tema era un tema sobre el que ya me habia comentado la anterior presidenta, En-

carna Mufioz, en una entrevista que le realicé a finales de 2010:

(...) jo crec que els metges haurien d’informar de tot plegat i no ubicant
només a favor de 'implant cloquear, que la llengua de signes no cal, per-
que a vegades és mentida. El pare o la mare és queda amb dutba i no sap
que fer, jo m’imagino tens un nado, i jo el que vull és el millor per ell, i és
logic que els pares vulguin el millor, és logic aixo. Després quan es fa gran
aquest nen se’n adonen que ha sigut tot un fracas, i aixjo encara potser en
I’ambit sanitari els metges no donen la informacié completa. (PRES.FE-
SOCA.1, Encarna Mufioz)

Tema, sobre el que la FESOCA lleva tiempo reclamando a la Administracién, en este
caso al Departament de Salut, para que se proporcionara una mejor y mas completa infor-

macién a las familias.

(...) la Conselleria de Sanitat hauria d’obligar a rebre la informacio6 als hos-
pitals de totes les situacions quan sorgfs aquesta situacio. I que s’expliques-

sin les diferents opcions. Doncs sén coses que no fan. (...)

() BEs un tema que m’estimo més parlar-ho amb la conselleria de Sanitat
perque sén els maxims responsables i son els que poden obligar a fer-ho.

(...) Perque la Conselleria ho fara a tota Catalunya, no només a un centre.

()

(...) m’agradaria en un futur poder estudiar bé aquest tema i crear un decret
o una llei que faci aixo, que faci aixo per donar més seguretat a nosaltres.
Perqué moltes vegades patles i les paraules se les enduu el vent. Llavors
clar, a través del Parlament, a través de la Conselleria doncs que es crei
aquest tipus de Decret, aquest tipus de norma. Pero jo el que vull és una
informacié complerta, no una informacié a mitges. (PRES.FESOCA.2,

Antonio Martinez)
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Tema ademas que dejaba ver, segin Antonio Martinez, la visiéon patologizadora que

existente en el ambito sanitario sobre la sordera.

Si, encara esta mal vist en alguns casos. Hi ha professionals que no, eh...
pero molt poquets, molt poquets. Sobretot els joves, els metges que sén
joves, aquests professionals més joves encara soén una miqueta més oberts
de ment pero la majoria no, la majoria no. Es per aixd que nosaltres no
podem... Clar, tu vas a un metge i no podem... en funcié que sigui obert de
ment o no, que la vida li afecti d’'una manera o d’una altra a la persona sor-
da i més des del punt de vista de la sanitat. S’ha de crear un pack informa-
tiu a tots els hospitals per informar de totes les disposicions, de totes les
opcions que poden trobar. Hem trobat families que han tingut fills sords i
no tenien ni idea de que existis la FESOCA, ni idea del moviment associa-
tiu, de que hi ha associacions de pares de nens sords, ’hospital no dona
aquesta informacié. (PRES.FESOCA.2, Antonio Martinez)



6. Conclusiones

Los limites de mi lenguage, son los limites

de mi mundo.

Ludwing Wittgenstein (1889-1951)

La investigacion de tesis doctoral, se planted a partir de una premisa inicial:

Dentro del colectivo de personas sordas existe un subgrupo / subcolecti-
vo usuario de la lengua de signos que reivindica una identidad diferenciada
con una cultura y lengua propia que se encuentra en oposicion a la socie-

dad oyente mayoritaria y que se autodenomina Comunidad Sorda.

Que iba acompafiada de dos interrogantes de investigacion:

1a ¢Esta vision de Comunidad Sorda, como grupo lingliistico-cultural mi-
noritario diferenciado, es compartida por el conjunto de personas sordas

signistas?

1b Cémo resulta ser el acceso al sistema de salud por parte de las personas
sordas (signistas u oralistas), con qué dificultades o facilidades se encuen-

tran en su interaccion con el sistema de salud.

A partir de estos interrogantes se realizé la presente investigacion de tesis doctoral, y a

continuacioén presento sus conclusiones.
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6.1 Comunidad Sorda y su sentimiento identitario

Alo largo de esta tesis he ido explicando cémo la sordera se ha construido y conceptua-
lizado socialmente a partir de las premisas ideologicas imperantes en un contexto histo-

rico-politico-social y econémico determinado.

Esta construccion ideologica imprimié su carga simbolica sobre el binomio normal/
anormal y sirvié de descripciéon asimétrica entre las personas consideradas normales
(oyentes) y las consideradas anormales (sordas). Ha sido, pues, una distincion basada en el
simple hecho de no percibir sonido y, en épocas mas alejadas, ademas, basada en la im-

posibilidad de hablar (mudez).

En el momento en que se percibi6 a la persona sorda como susceptible de ser educada,
se marco el inicio de lo que con posterioridad serfa la logopedia y la educacion especial. E1
objetivo fundamental de esta formacioén académica era que la persona sorda deviniera
en normal y esto solo era posible si adquirfa el habla. Para alcanzar ese objetivo, se han
ido aplicando a lo largo de la historia diferentes metodologias que de forma general se
ubicaban en la categorfa de oralistas. Con la irrupcion de la perspectiva biomédica en la
concepcién de la sordera, se iniciaron nuevas metodologias oralistas apoyadas en ayudas
técnicas, con el fin de potenciar los restos auditivos en la persona, que han ido propor-
cionando los sucesivos avances tecnolégicos. El objetivo continda siendo el mismo: la

adquisicion del habla pero desde un planteamiento curador-rehabilitador.

De lo que no hay duda es que la sordera no deja de ser una alteracion del potencial fi-
sioldgico/sensitivo del ser humano. El ser humano, como especie, tiene una setie de
capacidades sensitivas que le permiten interaccionar con el medio y sus semejantes. Si
faltan algunas de estas capacidades, como es el caso del sentido auditivo, la interaccién
de este ser humano con el medio y sus iguales variarad. Pero de ahf a establecer que este
hecho genera un déficit tal en la persona que altere a la persona en su esencia misma y
que la desplace a una posicién de inferioridad con respecto a sus semejantes, es inco-
rrecto. Lo que si se puede afirmar es que, como consecuencia de esta peculiaridad sen-
sorial, la persona organizara su vida a partir del resto de capacidades sensitivas que po-
see. La persona sorda, en gran medida, se organiza en torno a la experiencia visual, que

le permite interaccionar®™’ con el mundo que le rodea de una manera singular.

Pero, ¢como a partir de esta peculiaridad surge un sentimiento identitario? ¢Cémo se

genera la Comunidad? ¢Es la Comunidad Sorda la que genera sentimiento identitario?

387 También se ha de tener en cuenta que las personas sordas utilizan otras sensaciones, como son las que les
proporcionan las vibraciones en su cuerpo, para ubicarse e interaccionar con el medio. El cuerpo actuard como
caja de resonancia, percibiendo el sonido por este medio.



¢O es el sentimiento identitario el que genera a la Comunidad Sorda? Y como conse-

cuencia de todo ello gse genera cultura Sorda?

En esta conceptualizacién de la sordera como anormalidad se entiende que la persona
que la padece es portadora de un estigma, de un “atributo profundamente desacredita-
dor” (Goffman, 2006:13). Este atributo resulta ser “una indeseable diferencia” (Goff-
man, 20006:14), destacando este atributo, a ojos de la sociedad, sobre el resto de atribu-
tos que tiene la persona. La sociedad percibira esa diferencia, ese estigma, que sera el
que determine esa anormalidad y en consecuencia hara que se actie con una actitud de-
terminada, como rechazo, ignorancia o paternalismo. Todas ellas actitudes derivadas de

la concepciéon asimétrica sobre la persona sorda.

Por otro lado, la persona sorda (signista u oralista) que se percibe como normal, con las
mismas ilusiones y anhelos que cualquier otra persona, sera en las interacciones con la
sociedad oyente y en las situaciones vis a vis donde percibira ese otro yo: el estigmatiza-
do. Pero este hecho, que en algunas situaciones ha podido generar vergiienza (por ejem-
plo a signar en publico), no reconocimiento de la sordera (intentando por todos los
medios que su voz no le descubriera, que su audifono no se notara, etc.) e incluso odio

hacia esta circunstancia, se torna a orgullo en un momento determinado.

Para llegar a este sentimiento de orgu/lo estas personas con sordera compartiran carrera
moral, una serie de experiencias similares generadas por el estigma, que efectuara una
serie de modificaciones en su autoconcepto que implicaran cambios a nivel de identidad
social y personal. Esta carrera moral, que es previa de la persona estigmatizada, habi-
tualmente empezara a compartirse en el momento del contacto e interactuacién entre
iguales. Y sera en ese momento, cuando la persona sea consciente de que su realidad es

también compartida, sintiendo asi una fuerte identificacion afectiva con el/la ofro/ a.

Los lugares donde tendran lugar estas interacciones y que seran propicios para esta
identificacion positiva hacia el/la otro/a, seran tanto los centros educativos™, las aso-
ciaciones de personas sordas signistas, asi como otros nuevos escenarios propiciados
por las nuevas tecnologias. Estos lugares, seran los escenarios de alfernacion, siendo las
asociaciones el lugar por excelencia para que se produzca la transicion de persona estig-
matizada a persona orgullosa de ser portadora de un determinado estigma: de persona

sorda a Sordo/a.

En estos escenarios, por primera vez la persona sorda: percibira que no esta sola, que no
es una persona aislada; se sentird entre sus semejantes; encontrard un lugar donde po-
ner de manifiesto s# normalidad, esa normalidad que le ha sido arrebatada desde la so-

ciedad mayoritaria. Sera ahi donde empiece a gestarse ese sentimiento identitatio de or-

388 En los que haya cierto nimero de nifios/as sordos.
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gullo hacia su sordera y de identificaciéon hacia el grupo de semejantes, hacia la
denominada Comunidad Sorda. Este proceso se puede catalogar de empoderamiento

tanto personal como colectivo.

En paralelo a este proceso de transicion y empoderamiento, tanto individual®®

como
colectivo™, se empieza a conceptualizar a la persona sorda signista desde una perspecti-
va sociocultural. En este sentido, irrumpiran los Deaf Studies que serviran, a su vez,
como motor ideolégico a la Comunidad Sorda para reivindicarse como minoria lingtiis-
tico-cultural con una lengua propia. Comunidad Sorda que reclamard, en algunos casos
y bajo este paradigma, su existencia a modo de grupo é#uico, con una cultura e historia
determinada, buscando su lugar en las sociedades oyentes cada vez mas “multiculturali-
zadas”. L.a Comunidad Sorda también reclamara, en otros casos, su aportaciéon como
minorfa lingiifstica diferenciada a la sociedad oyente, enfatizando su diversidad sensitiva
y su lengua como aspectos enriquecedores de la diversidad humana y como patrimonio

de la propia humanidad.

Después de esta argumentacion a modo de conclusiones y a nivel general, mostraré una
serie de puntos que iran acompanados de sus correspondientes argumentaciones y que
serviran para dar respuesta a los objetivos secundarios planteados en el primer interro-
gante de la investigacion. Estos puntos no seguiran ni el orden ni el enunciado en el que
fueron planteados los objetivos secundarios en la metodologia, sino que estan plantea-

dos para dar respuesta a los objetivos a partir de aspectos ejemplificadores.

1- El tejido asociativo y las organizaciones de personas sordas sig-
nistas mantienen una concepcion de la persona sorda a partir de
una perspectiva sociocultural-sociolingiiistica. En cambio, las aso-
ciaciones y organizaciones de corte oralista lo hacen desde el dis-
curso biomédico. A pesar de este hecho, tanto unas como otras par-
ticipan también en cierta medida de la perspectiva “contraria” a la

suya.

Desde el tejido asociativo y las organizaciones que representan a las personas sordas
signistas, se adopta la perspectiva sociocultural-sociolingtistica para definir a la persona
sorda. Esta definicion enfatiza que la sordera da lugar a una forma de percibir y vivir el

mundo de una manera eminentemente visual. Este hecho ha favorecido que se desarro-

389 De la propia persona sorda.

390 De las personas sordas signistas desde sus asociaciones.



llen las lenguas de signos y la formacién de comunidad con una historia y cultura deter-

minadas.

Desde las organizaciones oralistas se incide en la sordera como deficiencia, que tiene su
consecuencia mds inmediata en una incapacidad para oir y, por lo tanto, que implicara
un déficit en el acceso a la lengua oral. Este acceso a la lengua oral supondra para la per-
sona una serie de consecuencias a nivel tanto comunicativo como lingtiistico, que repet-
cutiran en la plena integracién de la persona en la sociedad. Para poder facilitar al maxi-
mo la integracién se necesitaran una serie de actuaciones a nivel de tratamientos
ortoprotésicos y rehabilitadores, asi como metodologias especificas encaminadas a que

la persona adquiera la lengua oral.

A pesar de partir de dos perspectivas diferentes, vemos cémo en el primer caso no se
abandona del todo la vision biomédica. A pesar de que sus definiciones con respecto a
la sordera no dejan la menor duda sobre que la sordera es una particularidad en la per-
sona que da como resultado la creacién de una minoria linglistico-cultural, estas organi-
zaciones participan de las organizaciones que representan a las personas con discapaci-
dad, ya que también comparten luchas y reivindicaciones con ellas. En este sentido, el
discurso que dan es el de “no podemos perder este carro”, haciendo referencia a que es
otro campo del que pueden recibir subvenciones y ayudas para las personas sordas.
También aqui, a pesar de su discurso sociocultural-sociolingiifstico, admiten que existe
una discapacidad auditiva, pero que este hecho no te hace ser discapacitado, ya que la per-
sona sorda signista (o Sorda, segin el caso) en su vida diatia no se percibe de este modo
(o sea, anormal). La persona sorda signista (o Sorda, segun el caso) refieren, no tiene
problemas por no off, sino por las barreras que la sociedad oyente mayoritaria pone a la
hora de la comunicacion y de transmitir la informacion. En este sentido, la lucha politica
desde estas organizaciones esta encaminada hacia la supresion de barreras de comunica-
cién (servicio de intérpretes en los organismos publicos, interpretacion en los medios
de comunicacion, subtitulacién tanto en cine como en TV, etc.), el reconocimiento de

su lengua (la lengua de signos), asi como de su comunidad (la Comunidad Sorda).

En las organizaciones oralistas no se admite de ninguna manera el discurso sociocultu-
ral-sociolingtifstico y, de hecho, la importancia que dan a la lengua de signos es minima.
A pesar de esta importancia minima que dan a la lengua de signos, tampoco quieren
perder la oportunidad de participar en organismos como es el caso del Centro de Nor-

malizacion Linguistica de la Lengua de Signos Espaiiola™.

391 Centro de caracter estatal, integrado en el Real Patronato sobre Discapacidad. Como finalidad tiene:
investigar, fomentar y difundir la lengua de signos espafiola y velar por el buen uso de la misma.
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2- La autopercepcion que la persona sorda signista tiene de si mis-
ma se encuentra influenciada por el discurso biomédico que sobre

la sordera tiene la sociedad.

La mayorfa de personas sordas signistas definen la sordera como discapacidad, aunque
hacen hincapié en que es una discapacidad auditiva. Con ello pretenden remarcar que
su discapacidad no es equiparable al resto de discapacidades, ya que el problema principal-
mente radica en las barreras de comunicacién que son impuestas desde la sociedad
oyente. Les gusta subrayar que el hecho de que no oigan no hace que sean personas con
déficit cognitivo, se consideran normales, con una inteligencia igual que la de cualquier

otra persona.

Con respecto a como se perciben y siguiendo al hilo de la discapacidad, resaltan que en su
vida diaria son personas normales y sélo en algunas situaciones de interacciéon con oyen-
tes surge el sentimiento de ser consideradas discapacitadas. Estas situaciones donde les
hacen sentirse discriminadas no se dan por el hecho en si de la sordera, sino mds bien
por las barreras comunicativas, de acceso a la informacién y de conocimientos que tie-
nen en la sociedad oyente: dificultades para realizar tramites burocraticos via telefénica
a pesar de contar con la intermediacién de un/a interprete; tener que sentarse en una
silla de ruedas en los acropuertos®? para acceder al avion; percibir miradas de pena o el

trato infantilizador con que la familia oyente extensa les trata; etc.

Todas estas situaciones generan rabia y frustracion en la persona, sentimientos que se
tornarin en algunos casos, sobre todo en las personas de las dos generaciones™ mas
jovenes, en actitud desafiante en las interrelaciones con oyentes o bien de total ignoran-

cia.

Entre muchas de las personas sordas signistas de cierta edad (de la primera generacion),
que han vivido su sordera con gran estigma (propio de la época que les tocé vivir) y que
fueron definidos como sordomudos, se mantendra una actitud mas sumisa a la hora de
interrelacionarse. Aunque, a pesar de esta actitud, con los afos e influenciados por las

nuevas corrientes de conceptualizacion de la sordera, adquiriran cierto orgullo de ser

Sordo/a.

La familia de origen de la persona sorda signista también es un factor importante que

392 Esta es una norma que ha durado hasta hace relativamente pocos afios.

393 Nota recordatoria: los cortes generacionales corresponden a: Generacidn 1, nacidos/as hasta 1969;
Generacién 2, nacidos/as desde 1970 hasta 1991; Generacién 3, nacidos/as a partir del 1992.



interviene en el proceso adquisiciéon de un autoconcepto positivo con respecto a su sot-
dera. A pesar de que la perspectiva biomédica ha influido e influye en las percepciones
que tiene la familia sobre la sordera de su hijo/a, el hecho de haber nacido en el seno de
una familia Sorda u oyente, tendrd un efecto sobre el autoconcepto en positivo o en
negativo. El autoconcepto positivo, serd vivido en mayor medida en el seno de las fami-
lias Sordas, ya que la sordera es parte de su identificacion familiar, ellas estin dentro de
la Comunidad Sorda y su lengua materna es la lengua de signos. En la mayoria de fami-
lias oyentes esta autoidentificacién no se daré, sino que el/la hijo/a de ésta, adquirird
esta autopercepcion con el contacto con otras personas sordas signistas a medida que
vaya creciendo. No obstante, existen familias oyentes que en el momento del diagnosti-
co de la sordera o tiempo después, deciden aprender lengua de signos y relacionarse con
personas sordas signistas. Este hecho facilitara que sus hijos/as adquieran un autocon-
cepto positivo en la relacién con otras personas sordas signistas y por el caracter not-

malizador que dara la lengua de signos en el seno de su familia oyente.

3- La identidad Sorda es percibida por las personas sordas signistas
de maneras muy diversas que responden en funcion de: familia de
precedencia; centros educativos; vinculacién al tejido asociativo,
ocupacion de cargos de responsabilidad o organizativos en el movi-

miento asociativo; entre otras.

Muchas personas sordas signistas dan una importancia relativa al discurso identitario
que se promulga desde las organizaciones que representan al tejido asociativo de la Co-
munidad Sorda. Para ellas, su identidad no sélo responde al hecho de tener sordera.
Para ellas la sordera es un hecho, un hecho que identifican (en la mayoria de los casos)
positivamente y del que manifiestan sentir orgullo; pero su identidad la conforman otros
muchos aspectos de su historia personal y vida (aficiones, nacionalidades, creencias,

orientacion sexual, etc.).

Sin embargo, a pesar de estas matizaciones y, aunque pueda parecer contradictorio, en
ultima instancia, la mayoria si que aludian explicita o implicitamente a que tenfan identi-

dad Sorda, entendida ésta como sentimiento de pertenencia a la Comunidad Sorda.

La familia de origen juega un papel importante en la construccién del sentimiento iden-

titario.

En las personas Sordas originarias de familias oyentes este sentimiento empieza a surgir
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en el momento en que entran en contacto con otras personas sordas, en este caso sig-
nistas. Es en este contacto que empiezan a sentir una fuerte identificaciéon afectiva con
esos ofros/ as sordos/ as, ya que ellos hasta el momento habian sido oralistas. En la interac-
cién con las personas sordas signistas sienten que han encontrado s# lugar en el mundo
y que han de recuperar el tiempo perdido, volcandose, en muchos casos, activamente en
el mundo asociativo; creciendo asi ese sentimiento de orgullo hacia el hecho de ser sor-

do/a, formandose as{ su identidad Sorda.

Esta identificacién como Sordo/a y esta necesidad de pasar cada vez mas tiempo en el
grupo que es ahora su grupo de referencia, se vera claramente reforzado por la interac-
cién con su entorno familiar. La persona Sorda originaria de familia oyente, en muchos
de los casos, siente que tiene un déficit comunicativo y de acceso a la informacion en su
entorno familiar. Este hecho hard que la persona Sorda evite asistir a las reuniones o
eventos familiares donde se siente fuera de lugar, se siente observada, tratada como me-

nor de edad y, en definitiva, aislada.

En las personas Sordas originarias de familias Sordas este sentimiento es vivido de una
manera mas sosegada. De entrada, no tienen necesidad de hacer bandera de este aspec-
to, ya que saben que son Sordos/s ya que su familia es Sorda. Asumen con total natura-
lidad, desde la cuna, este hecho y por lo tanto le restan importancia. Asumen que su
mundo es el Mundo Sordo, sus relaciones son con Sordos y las relaciones que tienen
con el mundo oyente son para ellos marginales (aunque tengan amistades, trabajen y vi-
van entre ellos). Asi mismo, en algunos casos afirman su nulo interés en el mundo oyen-

te.

Los centros educativos son espacios donde acuden otros/as nifios/as sordos/as signis-
tas y se constituyen en escenarios donde empieza a gestarse el sentimiento identitario
con las relaciones y los encuentros que se establecen entre iguales. Son los lugares don-
de los/as nifios/as de familia oyente tendran el primer contacto y aprenderan la lengua
de signos. Ello facilitara que el infante sordo (hasta ese momento oralista) pueda empe-
zar a comunicarse sin barreras con sus companeros/as sordos/as signistas. En estos lu-
gares también puede que encuentre referentes Sordos, que seran muy importantes para
adquirir un autoconcepto positivo sobre su sordera y sobre sus capacidades como pet-

sona.

Estos espacios, al margen de la metodologfa en accién formativa que hayan aplicado,
han sido participes (directa o indirectamente™) de la germinacién de esta identidad.
Todos/as las/los Sordos/as (que acudieron a centros especiales o residencias para sot-

dos) recuerdan muy claramente el momento en el que entraron y cémo se les abrié un

394 Con ello me refiero tanto alos que tenfan o tienen una metodologia oralista como a escuelas de metodologia
bilingiie.



mundo de comunicacién y ruptura de aislamiento. En muchos casos éste fue el primer
contacto con la lengua de signos. Para todos/as ellos/as representa momentos felices,
que fueron precedidos o bien interrumpidos con la asistencia a centros ordinarios don-
de, la mayorfa de las veces, eran los/las Gnicos/as sordos/as. Es importante destacar
que actualmente, en los pocos centros educativos bilinglies que existen, se explica al
alumnado qué es y en qué consiste la Identidad Sorda. Son éstas las primeras genera-
ciones que reciben desde la infancia una enseflanza que parte de una perspectiva socio-

cultural, y que marca ademas la pertenencia a un grupo lingiifstico-cultural.

Las asociaciones son el principal escenario en la creacion identitaria y el acceso a ellas

por parte de las personas sordas (oralistas o signistas) es muy diverso:

- Si provienen de familias Sordas, su contacto es desde el nacimiento.

- Siacceden en la nifiez, siendo de familias oyentes, es por la inquietud que sienten
sus progenitores porque su hijo/a aprenda lengua de signos y que encuentre
referentes sordos signistas. Todo ello para facilitar tanto el aprendizaje de su hijo/a

como el de ellos mismos y asf facilitar e incrementar la comunicacioén en la familia.

- Si acceden desde la adolescencia o edad adulta, es motivado por la inquietud
personal de buscar iguales, de sentirse en un medio propio. Estos casos se dan en

personas Sordas de familias oyentes.

Siel/la joven accede al mundo asociativo signista desde el mundo asociativo oralista.
HEstos casos se dan en personas sordas oralistas (de familias oyentes) que proceden
de asociaciones oralistas. En estos casos, la persona sorda tiene amistades sordas u
oyentes con quienes se comunica en lengua oral, pero la comunicacién en la mayorfa
de los casos no resulta completa. Estos jévenes, pese a encontrarse entre iguales no
se sienten del todo completos, siguen sintiéndose fuera de lugar, intentando ser lo
que realmente sienten que no son: gyenfes. En un momento determinado de sus
vidas®”, deciden dejar la asociacién oralista e internase en el mundo signista,
aprendiendo lengua de signos y acudiendo a las asociaciones signistas. En estos
casos, este sentimiento identitario se inicia con el contacto con las asociaciones de la

Comunidad Sorda.

El grado de implicacion en el tejido asociativo, mediante la adquisicion de cargos de
responsabilidad u organizativos, también influird en el sentimiento identitario. Por un

lado, porque la persona Sorda estara mas en contacto con otras asociaciones y organis-

395 No puedo especificar momentos, ya que no son referencias directas de los actores implicados, sino que la
informacion ha surgido en otras entrevistas.
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mos que las representan debatiendo, organizando e implementando acciones o activida-
des comunes de reivindicacion o bien de organizacion de la actividad diaria de la asocia-
cién; y por otro lado, porque muchas de las personas que asumen estos cargos tienen
un nivel formativo mas elevado. En el primer caso, el estar tan implicado en el movi-
miento asociativo hace que se sumerja en un entorno donde se utilizan casi a diario de-
terminados términos como son identidad, comunidad y cultura Sorda. En el segundo
caso, porque el nivel formativo influira en el aprendizaje y asimilacion del significado de
toda la terminologfa utilizada por los organismos que representan al movimiento aso-

ciativo.

En lo que atafie a la participacién activa en las asociaciones, otro aspecto a tener en
cuenta es la participacién que tienen algunas personas de mayor edad (generacion 1).
Estas personas Sordas vivieron un contexto histérico-politico-social como fue el de la
Guerra Civil, posterior posguerra y dictadura, con un nivel de formacién académico

basico (en el mejor de los casos™

) que se centraba atin mds en la oralidad. Fue una épo-
ca influenciada en exclusividad por una visién biomédica que definfa a la persona sorda
como deficiente, como sordommuda. Aunque la personas de esta generacion afirmen no sen-
tir ya verglienza por set sordos/as vy se identifiquen como Sordas, en muchos casos si-
guen manteniendo esa concepcion biomédica en su autoconcepto, siguen manteniendo
una actitud mas pasiva y de dependencia que las hace percibirse a s{ mismas como inca-
paces de llevar a cabo determinadas actividades de la vida diaria si no es con el acompa-
flamiento de algun familiar oyente. En este caso, a estas personas les llega desde sus
asociaciones la existencia de las nuevas corrientes de percepcion de la sordera. Tras asi-
milar esta nueva concepcion de la sordera que establece que ser sordo no es ser deficien-
7e, que es algo de lo que estar orgulloso y que ya no tienen porque sentirse avergonzados
de utilizar su lengua en publico. Esta asimilacion se efectiia de una manera pasiva, sin

planteamientos criticos y como forma de sentirse cohesionada dentro del grupo.

4- Las personas Sordas tienen conciencia de pertenencia a la Comu-
nidad Sorda y los limites de la misma los marcara la lengua de sig-

nos.

No todas las personas Sordas se encuentran familiarizadas con la terminologifa que utili-

396 Hay que mencionar que esta no ha sido una situacién exclusiva en las personas Sordas. En este contexto
la educacién bésica para las personas de esa generacion, fueran sordas o no, se tornaba privilegiada y/o
excepcional en muchos casos, habiendo ademads grandes diferencias (en el caso de sordos oralistas y signistas)
en funcién de si vivian en zona rural o urbana.



zan los organismos que las representan y es por ello que a veces les resulta dificil enten-
der el término de Comunidad Sorda; las que si lo tienen mas claro son aquellas perso-
nas Sordas con mayor participacién (a nivel organizativo y directivo) en el movimiento

asociativo, sin importar la generacion a la que pertenezcan.

A pesar de ello, esta percepcion es real y las personas Sordas sienten que pertenecen a
un determinado grupo. Grupo que consideran de referencia, aunque no lo denominen
Comunidad Sorda sino Mundo o Pueblo Sordo. Las personas Sordas tienen un gran

sentimiento de pertenencia al grupo (sea Comunidad Sorda o Mundo Sordo).

5- Desde los Deaf Studies se ha definido a la Comunidad Sorda en
funcién de la oposicion binaria con la sociedad oyente. Concepcion
que igualmente ha sido adoptada por los organismos que la repre-

sentan, tanto explicita como implicitamente.

La mayoria de personas sordas nace en familias oyentes y pesar de tener como grupo de
referencia a la Comunidad Sorda, no mantienen una postura de rechazo total hacia la
sociedad oyente. Aun asi, s que criticaran la supuesta actitud que tiene la sociedad oyen-
te hacia ellos/as. Esta critica va sobre todo encaminada hacia las barreras de comunica-
ci6én y de acceso a la informacion, que no les permiten participar de manera plena en la

sociedad, sintiéndose en muchas ocasiones como “extranjeras en su propio pais”.

Las personas Sordas de familias Sordas tampoco comparten esta vision binaria y con-
frontada. En estos casos, los/as Sordos/as viven casi en exclusividad en el mundo Sor-

do, sintiendo en muchas ocasiones, total indiferencia por el mundo oyente.

En la actualidad, las nuevas corrientes dentro de los Deaf Studies, estan abandonando
esta vision dicotémica y opuesta hacia el mundo oyente para adoptar posturas que no
parten de una confrontacion sino que parten de lo que la Comunidad Sorda puede

aportar en positivo a la diversidad humana.

En este sentido, el Deaf Gain™ partird en positivo de una visién de la persona sorda

signista y de la Comunidad Sorda como parte de la diversidad humana. Piensa en la Co-

397 Corriente surgida a mediados de la primera década del siglo XXI, dentro de los Deaf Studies. Esta
perspectiva sigue la estela de la accién politica que muchas minorias étnicas han llevado a cabo bajo el ambito
de la preservacion de la diversidad biocultural humana. Siguiendo con esta argumentacion, los Deaf Studies desde
la perspectiva del Deaf Gain pueden mejorar la propia diversidad biocultural humana ampliando su alcance, al
incluir la diversidad cognitiva que desde éste ambito de estudio se plantea (Bauman y Murray, 2009).
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munidad Sorda como un activo hacia la sociedad oyente. Desde esta perspectiva no se
busca la reivindicacion partiendo del enfrentamiento, sino que se reivindica a partir de
lo positivo que aporta la diversidad, en este caso la diversidad sensorial y lingtiistica. Por
otro lado, esta vision en positivo también es la que se empieza a plantear desde determi-

nados campos de las ciencias biomédicas, en concreto, desde las neurociencias.

6- La lengua de signos es considerada por los organismos que re-
presentan a la Comunidad Sorda como eje fundamental sobre el que
se articula y fundamenta su identidad, comunidad y que ademas

genera una cultura concreta.

Para los organismos e instituciones, la lengua de signos ha sido el caballo de batalla para
reivindicarse como comunidad lingiifstico-cultural. Reivindicando su existencia y uso
también reivindicaban el derecho a comunicarse en su lengua, asi como el acceso a la

informacion.

Por otro lado, las personas Sordas que igualmente consideran la lengua de signos su
sefia de identidad, la concebiran también a un nivel mas practico y cotidiano. Para ellas

la lengua de signos:

- Les facilita su apertura al mundo: permitiéndoles entender y asimilar el mundo y las

relaciones que en él se generan.

- Hs comunicacién: con ella pueden interaccionar con otras personas Sordas, con
oyentes que la conozcan, en definitiva para ellos esta comunicacion es abrirles al

mundo.

- Les posibilita el poder expresar sus sentimientos: toda persona necesita integrar una
lengua que le permita la expresion de sus sentimientos, de su mundo interior. La
lengua de signos en las personas Sordas lo posibilita, aunque también existan otras

personas Sordas (basicamente postlocutivas) que pueden hacerlo con la lengua oral.

- Los saca de su aislamiento: gracias a la comunicacion y a la posibilidad de interaccion

entre iguales.

- Les abre el camino a la informacién y el conocimiento: la necesitan para entender y
asimilar lo que sucede a su alrededor. Es de vital importancia para la adquisicién de
la lengua oral, y de ahi la gran importancia que se le da desde la Comunidad Sorda a

la educacién bilingte.



Las personas sordas, a pesar de no mencionar directamente la vinculacion de la lengua
de sighos con la creacién de una minoria linglistico-cultural (que se propugna desde los
organismos e instituciones), si consideran que esta es s« lengua. Consideran que es la
lengua de las personas Sordas, su lengua natural, se sienten orgullosas de ella y vivieron
con entusiasmo el reconocimiento que se dio a nivel legislativo a la lengua de signos.
Pero por otro lado, aunque en la actualidad ha mejorado su situacion, piensan que ain
queda mucho camino por recorrer y que sin una dotacién econémica estas leyes no se

pueden desplegar adecuadamente.

7- La lengua oral es también importante para la Comunidad Sorda.

La lengua oral, sin obviar la relevancia de la lengua de signos, es también importante
para la Comunidad Sorda. Las personas Sordas dan mucha importancia a la lengua oral,
ya que: viven en un mundo oyente; muchas de sus familias son oyentes; en muchos ca-
sos su trabajo se desarrolla entre oyentes; la informacién, mayoritariamente, se transmi-
te en lengua oral (hablada o escrita); etc. Son por estos motivos, entre otros, que consi-
deran necesario su aprendizaje. Por ello mismo, reclaman que, para poder lograr una
buena adquisicion de la lengua oral asi como de contenidos, se utilice la lengua de signos
como lengua vehicular y que este aprendizaje se realice a través de una educacién con

metodologia bilingiie.

8- Las personas Sordas reconocen su mundo, su comunidad (la Co-
munidad Sorda), pero no todas estan de acuerdo en que derivado de

ella exista una cultura Sorda.

Al igual que con el resto de conceptos, algunas personas Sordas tienen dificultades a la
hora de entender qué es la Cultura Sorda y no encuentran diferencias entre lo que es la
cultura de la sociedad oyente en la que estin inmersas y la cultura Sorda. Las personas
Sordas que si tienen claro el significado del concepto, son aquellas que tienen una parti-
cipacion mads activa (a nivel organizativo y directivo) en el movimiento asociativo, sin

influir en este aspecto la generacion a la que pertenezcan.
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Por otro lado v, a pesar de esta dificultad a la hora de definir qué es cultura Sorda, apare-
cen menos dudas en cuanto a mostrar los componentes propios que tienen como co-
munidad. Estos componentes serfan manifestaciones culturales propias, como por

ejemplo: la poesia, cine y teatro signado; su sentido del humor y chistes signados.

Otros de los elementos propios serfan costumbres o normas de conducta, que tienen
que ver en como perciben el mundo y cémo se ubican en ¢l (ubicacién y percepcion
eminentemente visual). Ejemplos de estos componentes son: las costumbres propias;
los valores compartidos; la historia de la Comunidad Sorda; tradiciones (la Semana/Dia

Internacional de las Personas Sordas); etc.

9- Las asociaciones como centros neuralgicos de la Comunidad Sor-
da y agente activo generador de identidad, comunidad y cultura

Sorda.

Antes de la llegada al Estado espafiol y Catalufia de conceptos nuevos como los de iden-
tidad, comunidad y cultura Sorda, las personas sordas signistas ya se concebian a si mis-
mas como pertenecientes a un grupo diferenciado, a lo que ellas denominaban mundo o
pueblo sordo. Por ello, la mayoria de personas Sordas concibe a la Comunidad Sorda
como un pueblo (haciendo el simil de municipio), cuyo centro del mismo son las asocia-

ciones.

Las asociaciones son el lugar donde se desarrolla la vida social de las personas Sordas.
Son los lugares de reunién donde se entablan relaciones sentimentales, donde se reali-
zan actividades de caracter reivindicativo (accion politica), donde se realizan actividades
ladicas y formativas, etc. Pero ademds, e igual que sucede en los pueblos existen: los
cotilleos, las peleas, las enemistades, etc. Es curioso observar que entre diferentes aso-
ciaciones, sobre todo de la misma ciudad, existe cierta rivalidad que puede crear peque-
flos roces entre sus habitantes. También hay distinciones entre el ambito rural y el urba-
no. Los/as Sordos/as de dmbitos mds rurales se sienten un poco como alejados del
mundo Sordo urbano y sienten que la actividad central (ya sea lddica, social, formativa,
de manifestaciones culturales) se desarrolla en mayor medida en estas asociaciones ut-

banas.

Las asociaciones cumplen ademas un papel fundamental en la creacién identitaria de
comunidad y cultura Sorda, ya que: son los lugares por excelencia de alternacién; ejer-
cen un importante papel cohesionador entre sus miembros; favorecen la creaciéon de

actividades ludicas y culturales; etc. Asimismo, a partir del movimiento asociativo se ha



contribuido a reconstruir la historia de la Comunidad Sorda*®.

10- Las asociaciones como motor de cambio social.

Desde las asociaciones, asi como desde las organizaciones que las representan se ha
ejercido una gran accion politica que ha generado tanto visibilidad como reconocimien-

to a nivel legislativo de la Comunidad Sorda y su lengua.

Visibilidad por el gran esfuerzo realizado por parte del tejido asociativo para tener pre-
sencia en la sociedad y estar presente en los medios de comunicacién. En estos dltimos
afios la visibilidad cada vez ha sido mas evidente. A modo de ejemplo ilustrativo se
puede citar el movimiento 15 M y como en sus asambleas multitudinarias que se desa-
rrollaron en el espacio publico siempre habia un/a intérprete en lengua de signos. Otro
ejemplo es Pilar Lima, senadora de Podemos por designacién autonémica de Valencia
en 2015. Ella ha sido la primera parlamentaria en intervenir en lengua de signos en el

Senado.

La aprobacién de las leyes 27/2007 a nivel estatal y la 17/2010 a nivel autonémico de
Catalufia, ha sido uno de los grandes hitos de la Comunidad Sorda. En ellas se regula el
derecho al uso de las lenguas de signos y se reconoce al colectivo de personas sordas
signistas como comunidad. En este sentido, la ley 27/2007 no habla de Comunidad Sot-
da, sino de “comunidad lingtistica de las personas usuarias de la lengua de signos espa-
fiola”. En el caso de la ley 17/2010, se habla de “comunitat sorda signant” y de la L/en-
gna de Signes Catalana como el “sistema lingtistic propi de les persones sordes i
sordcegues signants de Catalunya”, aspectos que ya se recogian en el Estatut d’Autonomia
de Catalunya de 2006. A pesar de los matices, estos avances, a la par que importantes para
la Comunidad Sorda y su lengua, lo han sido para dar visibilidad y, como consecuencia
positiva de ello, romper con estereotipos negativos derivados del estigma infligido sobre

las personas sordas.

A dia de hoy siguen llevandose a cabo reivindicaciones para que se impulse el desplie-
gue real de las leyes y para favorecer la desaparicién de una imagen patologizadora de la
sordera marcadamente biomédica que repercute en el modelo educativo de los/as nifios
sordos/as. En la actualidad aun esta muy vivo el debate acerca de la idoneidad de la me-

todologia oralista frente a la bilingiie.

398 Desde la propia CNSE se ha contribuido o bien se han realizado trabajos sobre aspectos que han
considerado importantes a destacar de la historia de la Comunidad Sorda en el Estado espafol, asi como
también sobre la creacién de personajes histéricos en la historia tanto particular (Estado espafiol y Catalufia)
como mis global (en otros paises como podrian ser Francia y Estados Unidos).
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11- La persona sorda signista conoce el tejido asociativo y las federa-
ciones que la representan.

Las personas Sordas tienen un cierto conocimiento acerca de su tejido asociativo y las
organizaciones que las representan. Conocen sus federaciones autonémicas, ya que han

tenido contacto en algin momento®”

con ellas. A pesar de estos contactos, no todas
conocen al completo qué funcion tienen ni qué otros servicios pueden ofrecetles. Para
informase, la persona Sorda acude en primera instancia a la asociacion a la que esta afi-

liada, donde también tiene a su alcance diferentes servicios (como el de interpretacion).

El nivel de conocimiento de la estructura organizativa del tejido asociativo esta relacio-
nado con el nivel de implicacién que pueda tener la persona Sorda con estas estructuras,
como son los/as miembros de las juntas directivas. Estas personas muchas veces com-
paran su estructura organizativa con la estructura de un Estado: las asociaciones de base
serfan los municipios y por ello son las que han de trabajar las cuestiones referidas direc-
tamente a la asociacion con los respectivos ayuntamientos; las federaciones autonémi-
cas serfan los gobiernos autonémicos y por ello las cuestiones referidas al territorio au-
tonémico las han de gestionar las federaciones; la Confederaciéon Nacional serfa el
Estado y por ello tratara directamente con las estructuras del Estado espafiol los temas
que conciernan a este nivel. Pero ademas, reconocen otras estructuras como son la
World Federation of Deaf, que viene a representar el “supraestado” que representa a la

Comunidad Sorda transnacional.

12- La Comunidad Sorda también puede considerada como comu-
nidad transnacional.

Las personas Sordas sienten que tienen una especial afinidad con cualquier persona sot-
da signista del mundo. Esta afirmacion estd basada en experiencias propias vividas tanto
en sus viajes como en vivencias con personas sordas signistas de otros y origenes que
conocieron en su pafs. A esta especial afinidad se le suma también la facilidad con la que

pueden comunicarse a través de la lengua de signos, aunque éstas sean diferentes.

399 Ya que éstas son proveedoras de servicios, como el de interpretacion, orientacion laboral, etc.



El uso de las redes sociales ha favorecido aun mas el contacto entre personas Sordas de
todo el mundo, facilitando la planificacion asi de sus encuentros y viajes aunque en el
pais de destino no tuvieran a nadie que fuera conocido con anterioridad. Estos usos han
favorecido el intercambio con otras personas Sordas alejadas geograficamente o bien de
otros paises, favoreciendo asi la configuracién de la Comunidad Sorda transnacional.
Ademas de lo anterior, el uso de internet ha servido de ventana al exterior a través de la
cual poder conocer y ver como viven y se organizan otras Comunidades Sordas en el
mundo, favoreciendo aun mas este sentimiento de identificacion entre ellas. Internet
también ha servido y sirve de canal de difusion entre la Comunidad Sorda de los con-

ceptos teoricos provenientes de los Deaf Studies.

Por otro lado, y como ya he mencionado, la existencia de la Worid Federation of Dea
5y y )
pone de manifiesto la idea de comunidad transnacional y ejemplo ilustrativo de ello son
los congresos que oreaniza cada cuatro afios*” donde se pone de manifiesto la vincula-
g q g p

cién que existe entre las diferentes Comunidades Sordas.

13- No todas las personas sordas signistas comparten las mismas
concepciones ni terminologias que sobre la persona sorda, identi-
dad, comunidad y cultura se intentan transmitir desde las organiza-
ciones que representan el tejido asociativo.

Ni el colectivo de personas sordas signistas, ni la Comunidad Sorda son homogéneas a
bl
pesar de tener en comun la defensa de la persona sorda. Existen voces “criticas” ante

determinados posicionamientos y utilizaciéon de determinadas terminologias.

Estas voces “criticas” aspiran a romper la vision hegemonica, totalizadora y homoge-
neizadora (segin sus propias palabras) de los discursos que pretenden definir y explicar
cémo es la realidad Sorda. Desde estos posicionamientos se apela a la libertad individual

de la persona sorda para definirse como desee y para utilizar la lengua que decida.

El tema de la lengua resulta relevante en cuanto que atafie al rasgo identitario principal
de la Comunidad Sorda, la lengua de signos. Por otro lado, las personas entrevistadas
que mostraban estas criticas incidian en el hecho de que estos enfrentamientos con res-
pecto a las nociones y terminologias utilizadas habian hecho que, en cierto modo, se
olvidaran las verdaderas necesidades de las personas sordas; es decir, la alfabetizacion, la

insercién laboral y su plena integraciéon en la sociedad.

400 En Madrid se celebré en 2007 y asistieron miles de personas Sordas.
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14- Desde una concepcion de Comunidad Sorda como minoria lin-
giiistico-cultural, asemejada a grupo étnico, existen ejemplos de
grupos y personas Sordas que llevan al limite esta vision.

La nocién de Comunidad Sorda como minoria lingtifstico-cultural, es adoptada de ma-
nera extrema por algunos grupos y personas Sordas. Entre las personas entrevistadas no

encontré a ninguna que compartiera esta concepcion con respecto a la Comunidad Sor-

da.

Como ejemplo de esta concepcidn, estarfa el proyecto finalmente fallido de Laurent
City. Laurent City era el proyecto de ciudad de y para Sordos que planeaba llevarse a cabo
en South Dakota. Una ciudad que tuviera como lengua oficial la lengua de signos y que
los residentes fueran Sordos. El proyecto fue impulsado por Marvin Miller periodista

Sordo y egresado de la Gallaudet University.

O como los posicionamientos que se plantean desde sectores de la Comunidad Sorda

401

en contra de la terapia génica®”, para evitar la sordera, o bien el rechazo directo y frontal

de algunos sectores hacia al implante coclear.

Asi, Paddy Ladd en una de sus obras mencionaba:

And with the age of genetic manipulation around the corner, with its aim
to eradicate signing communities from the planet, these allies will be sorely

needed. (LLadd, 2003:18)

Estos serfan ejemplos ilustrativos de percibir a la Comunidad Sorda como grupo étnico
minoritario y con necesidad de un espacio propio, ademas de en riesgo de “exterminio”.
Esta nocién no es compartida por la mayorfa de la Comunidad Sorda, pero si son ejem-

plo de determinados posicionamientos que existen.

401 En este sentido, existen ya investigaciones con terapia génica que han conseguido restaurar la adicién en
ratones con sordera. Véase por ejemplo: http://www.eleconomista.es/ciencia/noticias/6855662/08/15/
Cientificos-estadounidenses-restablecen-la-audicion-en-ratones-sordos.html [consultada, 15 de julio de 2016].



6.2 Condiciones de accesibilidad al sistema de salud por parte
de las personas sordas

LLa Comunidad Sorda es una comunidad que no se encuentra delimitada geograficamen-
te, no tiene territorio propio. Es una comunidad que vive y convive diluida en la socie-
dad oyente mayoritaria. Esta situacion favorece su invisibilidad en todos los ambitos,

incluido el sanitario.

Las condiciones de accesibilidad al sistema de salud por parte de la Comunidad Sorda
son compartidas por el conjunto de personas sordas (oralistas y signistas)* asi como,

en muchas ocasiones, por otros colectivos*”

. Estas condiciones responden a la falta de
adaptacion y adecuacion efectiva del propio sistema y servicios de salud. A pesar de que
en nuestro contexto, Estado espafiol y Catalufia, se dispone de normativas legales que
regulan las condiciones de acceso/accesibilidad a los servicios publicos (incluidos los
servicios sanitatios), los cambios y adecuaciones que se han de efectuar conforme a de-
recho se han producido a un ritmo inferior al deseado por la Comunidad Sorda. Por
otro lado, para que estas modificaciones y adecuaciones se lleven a cabo es necesario
que se destine una mayor dotacién econémica, cosa que en el actual contexto de re-
duccién del gasto piblico no sélo no se esta dando sino que, en algunas partidas, ha

disminuido.

Las principales barreras que destaco en la presente investigacion son la de acceso a la
comunicacion y la de acceso a la informacién. También cito alguna otra  barrera de
manera sucinta. Estas otras barreras guardan relacion con: la falta de reconocimiento de
sus derechos lingiifsticos; la falta de conocimientos y las actitudes en torno a la realidad
de la sordera que pudieran presentar los profesionales de la salud; y la falta de adecua-

cién/accesibilidad de los servicios de salud.

402 Y también afiadirfa a las personas que presentan hipoacusia. ILa hipoacusia, a pesar de que no ocasione las
dificultades de acceso alainformacion y la comunicacién que presentan las personas sordas (oralistas y signistas)
también puede generar en la persona que la padece dificultades en su interaccion con el sistema y servicios de
salud.

403 La poblacién en general también puede tener dificultades en el acceso al sistema de salud debidas a
diferentes factores, como por ejemplo: el nivel de alfabetizacion en general y parala salud; por el desconocimiento
o actitudes de los profesionales sanitarios hacia las peculiaridades y caracteristicas de las personas (edad, clase
y grupo social, orientacién sexual, creencias religiosas, origen étnico, etc.); si la persona presenta diversidad
funcional; si la persona no habla ni entiende el idioma del pais donde es atendida; etc.
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6.2.1 Barreras de acceso al sistema de salud

Barreras en el acceso a la comunicacion:

1- El sistema y los servicios de salud tienen fijados, a través de la
normativa que lo regulan, la misién de propiciar una comunicacion
eficiente y eficaz con las personas sordas pero este hecho no se da

habitualmente.

Los servicios sanitatios, en muchos casos, no disponen de recursos técnicos ni de pet-
sonal adecuados a las modalidades comunicativas que elige la persona sorda: como por
ejemplo, intérpretes en lengua de signos, video interpretacién o bucle magnético (en el

caso de querer utilizar sus restos auditivos).

Por otro lado, no se pregunta ni se respeta la eleccion de modalidad lingiiistica que elige
la persona sorda signista, ya que en la mayoria de los casos ha de optar por la comunica-
cién oral/escrita a pesar de las dificultades que pueda tener de comprensién y/o expre-

sién.

2- Falta de acceso a los intérpretes en lengua de signos.

A fin de asegurar la prestacion del servicio de interpretacion éste se ha de reservar con
antelaciéon. En caso de urgencias médicas, este servicio de interpretacion no esta dispo-
nible Todas estas situaciones propician que la persona sorda signista deba acudir a fami-
liares o amistades oyentes para que les hagan de intérpretes o estén en la necesidad de

pagar el servicio de una empresa privada de interpretacion.

3- La comunicacion a través de la lectura labial y la escritura de no-
tas no es un método del todo eficaz para mantener una comunica-

cion en los servicios sanitarios.



La persona sorda (oralista o signista) es quien mejor conoce sus capacidades orales, de
lectura labial y de lecto-esctritura. Por ello tendria que tener siempre la oportunidad de
elegir o no esta opcidn. Sin embargo, la situaciéon que habitualmente se presenta es que,
directamente y sin consulta previa acerca de la modalidad comunicativa que prefiere la
petrsona, los/as profesionales inician la comunicacién dando por hecho que la comuni-

cacion es por estos medios.

4- La utilizacién de familiares, amistades u otras personas que no
son intérpretes profesionales no es una opcion adecuada y vulnera

los derechos a la intimidad y autonomia de la persona Sorda.

La interpretacién profesional asegura el respeto de los derechos (de intimidad y auto-
nomia) de las personas sordas signistas que los utilizan ya que se rigen por un codigo
deontolégico. A pesar de ello, el acceso normalizado a este recurso garante de derechos

no es una realidad para la persona signista

La utilizaciéon de familiares o amistades son una opcién personal en muchos casos y las
personas sordas signistas que las utilizan ya son conscientes de los inconvenientes que
esto puede generar (como que se sepan aspectos de su vida que en otras circunstancias
quizas no hubiera compartido, etc.). Con respecto a los profesionales sanitarios, en mas
de una ocasién han utilizado este recurso, bien sin preguntar a la persona, bien con el

desacuerdo de la misma.

El empleo de hijos/as menores para tal fin fue un recurso importante para las familias
sordas signistas en momentos en que la interpretaciéon profesional no existia o empeza-

ba a instaurarse. Actualmente se da cada vez con menor frecuencia.

5- Con respecto a la interpretacion en lengua de signos profesional.

La personas sordas signistas son quienes deciden si quieren hacer uso o no del servicio
profesional. Aunque el uso de intérprete les posibilite el acceso a la informacion y la

comunicacion, en ocasiones no lo utilizan porque piensan que puede vulnerarse su de-
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recho a la intimidad.

Todas las generaciones coinciden en que restringen su uso solo para situaciones que
consideren importantes o bien de gravedad pero, en cuanto a su uso, existen diferencias
generacionales™. Las personas de mayor edad (generacion 1y de la generacion 2 los de

mas edad) tienden, en general, a solicitar mas a menudo el uso de estos servicios.

La reivindicacién de los servicios de interpretacién muchas veces se realiza apelando a

los derechos lingiifsticos como comunidad lingtistica diferenciada.

Hay personas sordas signistas que desconocen el rol profesional y cédigo deontologico
de los/as intérpretes. Esto hace que, en ocasiones, pidan la implicacién de estos profe-
sionales en las conversaciones y en las decisiones que habrifan de tomar las personas

signistas.

La falta de vocabulario especifico en lo que concierne a términos médicos, asi como la
insuficiente formacién especifica de los/as intérpretes en el ambito de la salud, dificulta

la interpretacion y la comunicacion.

6- Algunas personas sordas signistas optan por la estrategia de de-

nominarse sordomudas.

Algunas personas sordas signistas se presentan en los servicios sanitarios como perso-

nas sordomudo/ as*

buscando asi mejorar la comunicaciéon con los profesionales sanita-
rios. Pretenden que los/as profesionales se esfuercen y pongan mas interés en la comu-
nicacion. Esto es debido, entre otros motivos, a que las personas sordas signistas
consideran que los profesionales sanitarios tienen una vision estereotipada sobre la ca-

pacidad de lectura labial de las personas sordas.

Las personas sordas signistas consideran que los profesionales, al observar que ellos
hablan, automaticamente identifican este hecho con que pueden también tener una bue-
na competencia en lectura labial. Si la persona sorda signista no tiene esta competencia,
este hecho puede ser considerado como falta de esfuerzo o interés de la propia persona

sorda.

404 Nota recordatoria: los cortes generacionales corresponden a: Generacién 1, nacidos/as hasta 1969;
Generacién 2, nacidos/as desde 1970 hasta 1991; Generacién 3, nacidos/as a partir del 1992.

405 Este es un término altamente peyorativo para una persona sorda.



Con esta estrategia se aseguran de que los/as profesionales hablen mas despacio, escri-

ban notas y se tomen algo mas de tiempo en la atencion.

7- Las barreras comunicativas generan diversas repercusiones en la

persona sorda.

Algunas de las repercusiones que generan las barreras comunicativas tienen relacion
con el estado emocional. Ejemplo de estas consecuencias son la angustia y la ansiedad.
Por ello, en muchas ocasiones, las personas signistas evitan ir a la consulta médica si no

son acompafiadas por un/a intérprete profesional u otras personas oyentes.

También pueden generarse problemas de seguridad en el/la paciente debido tanto a
errores como a retrasos en el diagndstico y tratamientos, asi como la realizacién de
pruebas diagnésticas innecesarias o en las que la persona sorda no ha estado adecuada-

mente informada.

Ademas, en muchas ocasiones, las personas sordas no han dado realmente su Consenti-
miento Informado, ya que no se les ha explicado de una manera accesible la informa-
cion; por lo que no se encuentran en disposicion real de tomar una decisién con garan-
tfas sobre el tratamiento o procedimiento que se les plantea. Esta situacion genera una
importante vulneracion de derechos como son el derecho a la informacién y a la auto-

nomia.

Barreras en el acceso a la informacion:

1- Existen diferencias generacionales.

Aunque de manera no homogénea, las personas de mas edad (generacion 1 y las de mas
edad de la generacion 2), a causa de la formacion que recibieron que fue muy centrada
en el oralismo y en lengua castellana, tienen mas dificultades para acceder a la informa-
cién como consecuencia de su baja competencia lecto-escritora y de lectura labial (cuan-

do el/la intetlocutor/a se expresa en catalin). Asimismo, a este factor es necesatio su-
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mar las capacidades personales de cada persona, el entorno familiar (si era un entorno
facilitador para el aprendizaje o no) y el tipo y grado de sordera (prelocutivo o postlocu-

tivo, etc.).

Las generaciones mas jovenes (los mas jovenes de la generacion 2 y la generacién 3), en
caso de haber recibido una educaciéon en modalidad bilingtie, tienen un mejor acceso a
la informacién pues su competencia lecto-escritora es mayor. Ademas, y como en el
caso de las generaciones mas mayores, se han de considerar también las capacidades

personales, el entorno familiar y el tipo y grado de sordera.

Todos estos factores previos seran la base para una mejor o peor comprension de la in-

formacion escrita de caracter sanitario.

2- La informacion ofrecida en formato escrito no es accesible para
muchas personas sordas.

Esta situaciéon no es homogénea y responde a lo ya mencionado en el punto anterior. Lo
que sf resulta cierto es que muchas personas sordas signistas manifiestan que la infor-
macion escrita contenida en estos documentos ha de ser escrita de forma mas simple,
con frases cortas y con mas contenido grafico, para favorecer la comprension del men-
saje. Esta afirmacién no es compartida por las personas sordas mas jovenes, quienes
reclaman que se elaboren estos materiales de esta forma pero no de manera exclusiva

para personas sordas, ya que ellos/as decidiran el formato con el que informarse.

3- La falta de conocimientos en cuanto a aspectos de salud puede

incidir sobre la salud de la persona sorda.

Esta situacion puede darse en funcién del nivel formativo de la persona. La incidencia
sobre la salud tendra que ver, entre otras cuestiones, con el desconocimiento, por ejem-

plo, de las medidas preventivas que se han de tomar para evitar determinas enfermeda-

des.



4- La falta de informacion genera desconocimiento sobre los dere-
chos.

El no disponer de informacién o que ésta no sea accesible para la persona sorda, puede
generar una falta de conocimientos sobre sus derechos y en el caso de que los conocie-
ra, en la manera de reclamarlos. Un ejemplo serfa sobre el derecho al uso de los servi-

cios de interpretacion en lengua de signos.

Barreras de conocimientos y actitudinales de los profesionales sani-
tarios:

1- Los profesionales sanitarios tienen pocos conocimientos sobre la
persona sorda, la sordera y las repercusiones de la sordera en la

vida diaria de estas personas.

Esta situacién genera que se desconozcan como se comunican y que piensen erronea-
mente que la comunicacién efectiva se puede efectuar mediante notas y lectura labial

sin la necesidad de interpretacién en lengua de signos.

2- Existen actitudes por parte de algunos/as profesionales sanita-

rios que generan frustracion y rabia entre las personas sordas.

Tanto la actitud paternalista, como que los/as petciban como personas con una capaci-
dad intelectual limitada, genera rabia y frustracion entre las personas sordas. Actitudes
que se reflejaran en el trato infantilizador que les dispensan alguno/ as de estos/as pro-

fesionales.
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3- La perspectiva patologizadora auin se encuentra muy presente en
el colectivo sanitario.

Esta 6ptica continta poniéndose de manifiesto en los comentarios y recomendaciones
que les efectian a las personas sordas signistas, como por ejemplo: las indicaciones a

que se realicen un implante coclear para asf mejorar su vida y sentirse mejor, etc.

4- El uso de intérpretes profesionales a veces genera desconfianza
entre los profesionales sanitarios.

Esto se debe, en la gran mayoria de los casos, al desconocimiento que sobre la figura

profesional del intérprete tienen los profesionales sanitarios.

Barreras de adecuacion/accesibilidad:

1- Sistemas de aviso no visuales.

A pesar de que cada vez mas se incrementa la existencia de sistemas visuales de aviso,
todavia se mantiene el aviso acustico de entrada a las consultas en muchas salas de espe-

ra.

2- Sistemas para pedir citas no accesibles.

Cada vez mas la tendencia a pedir y cambiar citas se esta efectuando via Internet, lo que
facilita esta labor a las personas sordas. El sistema de concertacion telefonico de citas
y/o peditlas presencialmente ocasionan mas dificultades a las personas sordas, teniendo
por tanto que depender en muchas ocasiones de personas oyentes para poder realizar-

las.



3- Falta de servicios de interpretacion en lengua de signos.

Los servicios de salud, habitualmente, no disponen de servicios propios de interpreta-
cioén y es el propio tejido asociativo el que ofrece estos servicios. Ante estas situaciones
también hay personas sordas signistas que acudiran a la interpretacién de empresas pri-
vadas, contratarin mutuas sanitarias que ofrezcan este servicio o bien utilizarin como

intérpretes a personas oyentes de su entorno.

4- A pesar de existir servicios adaptados, éstos no lo son a completo.

Como ejemplo esta el sistema de alerta 112. El servicio estd adaptado para efectuar el
aviso de emergencias pero, una vez acuden los/as profesionales de urgencias, la comu-

nicacién vuelve a ser una barrera.

Otro ejemplo es la falta especifica de profesionales de salud mental que conozcan len-
gua de signos, ya que el lenguaje es clave en el proceso de diagnoéstico y tratamiento. En
la actualidad existen servicios especificos para atender a personas sordas signistas que

son insuficientes para la poblacién y demanda existentes.

6.2.2 Propuestas de mejora y aspectos facilitadores en el acceso
al sistema de salud

°En lo que hace referencia a las propuestas de mejora que efectian las personas Sordas
con respecto al acceso del sistema de salud, destacar que van en consonancia con los
aspectos facilitadores que plasmo en los resultados. Muchas de las ideas y propuestas
que tienen las personas Sordas ya han sido o son tenidas en consideracion por algunas
administraciones, centros concretos, mutuas sanitarias privadas o profesionales. Que es-
tas mejoras se hayan llevado a cabo es gracias, en gran parte, a la labor que se ha llevado
y se lleva a cabo tanto desde las asociaciones como desde los organismos que las repre-
sentan. Es importante destacar el gran papel que las entidades juegan a la hora de hacer
de interlocutores con las administraciones correspondientes para reivindicar mejoras

para el colectivo de personas sordas signistas. Gracias a estas reivindicaciones el acceso
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ha ido mejorando, pero aln, y segun ellos/as, queda mucho camino por recorrer.
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7. Consideraciones finales

Desde la Comunidad Sorda vy, a través de las organizaciones que las representan, se vie-
ne efectuando una gran lucha para que la persona Sorda no viva excluida de la sociedad
oyente mayoritaria. Esta accion politica esta encaminada a romper las barreras comuni-
cativas y de acceso a la informacién con que la gran mayoria de personas sordas signis-
tas chocaban y chocan en su dia a dia. Entre estas dificultades cotidianas destacaban y

destacan las encontradas en la interaccion con el sistema de salud.

La diferencia en las reivindicaciones que se llevan a cabo desde el tejido asociativo sordo
oralista y la Comunidad Sorda tiene que ver con el reconocimiento de los derechos lin-
glifsticos reivindicado por estos ultimos. Esta claro que los dos colectivos comparten
dificultades e intereses, pero la manera de afrontar las reivindicaciones tendran matices
diferenciados. Por un lado, desde el colectivo de personas sordas de corte oralista se
hard hincapié en los medios de apoyo a la comunicacion oral, aspecto que también sera
compartido por la Comunidad Sorda. Pero por otro lado, desde la Comunidad Sorda se
enfatizara en el reconocimiento de sus derechos lingiifsticos como comunidad lingiifsti-

co-cultural diferenciada.

Unos derechos lingtifsticos que en cierta medida ya empezaron a ser recogidos en algu-
nas convenciones internacionales como es el caso del de la Convencién sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad (CDPD)**. En la CDPD, se menciona explicita-
mente a la lengua de signos como parte de la “identidad lingtistica de las personas
sordas” y también dispone que las “personas con discapacidad tendran derecho, en
igualdad de condiciones con las demas, al reconocimiento y el apoyo de su identidad
cultural y linglifstica especifica, incluidas la lengua de sefias y la cultura de los sordos”. A
pesar de no mencionarse expresamente el término de Comunidad Sorda, ya se apela a

que tienen una identidad cultural y linglistica propia.

Es por ese motivo que en el caso del acceso al sistema de salud, la Comunidad Sorda, a
la hora de reclamar la supresién de las barreras comunicativas y de acceso a la informa-
cion, lo realizara principalmente como comunidad linglistico-cultural, apelando a sus
derechos lingtiisticos, aspecto que desde los colectivos de personas con discapacidad no
se contemplard ya que no entienden que su discapacidad conforme una comunidad di-

ferenciada.

406 El Estado espanol ratifica este convenio y su Protocolo Facultativo en 2008, formando parte desde ese
momento de su ordenamiento juridico.
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