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1 ACLARACIONES PRELIMINARES

En el presente trabajo de investigacion pretendo recuperar experiencias de madres
Sordas de la Comunidad Sorda de Santa Fe, en relacion al cuidado de si y de sus hijos,
en el proceso salud-enfermedad-atencion. La recuperacion de esas experiencias serd una

clave para analizar la oferta del sistema de salud en Santa Fe a esta Comunidad.

Para comenzar, es preciso realizar algunas aclaraciones preliminares relativas a la

escritura.

En relacién a como nombrar a los sujetos de la investigacion, asumo la modalidad que
establece la propia Comunidad Sorda, y respeto sus reglas para nominar, utilizando
entonces ‘“sordos” (con minUsculas) para nominar a quienes no son parte de la
Comunidad y no hablan Lengua de Senas Argentina (LSA). En cambio, “Sordos” o
“persona Sorda” (con mayusculas) refiere a aquellos que su identidad, cultura y

pertenencia se vincula a la Comunidad Sorda (Rey, 2013; Massone,1999).

Respecto a quiénes forman parte de la Comunidad Sorda (CS), existen diferentes
posturas. Por un lado, desde una consideracién mds antigua se sostiene que los que
pertenecen a la Comunidad son sélo los Sordos usuarios de la Lengua de Sefias (LS),
que comparten los valores, creencias y cultura. Por otro lado, desde otra postura mas
abarcativa, la pertenencia no sélo se referencia a las personas Sordas (usuarias de la LS
y que comparten la cultura), sino también otras personas que participan y se
comprometen con la Comunidad, como sus familiares (oyentes o Sordos), los
profesionales intérpretes, los docentes de las escuelas de Sordos. Es decir, lo que
implica ser parte y reconocerse miembro de la CS es compartir la lengua, la cultura, la

identidad, y valorarlas, defenderlas y militarlas, con y a través de la Lengua de Sefas.

Existe un grupo de personas Sordas que conforman la Comunidad, de los cuales algunos
son parte de ASORSAFe!. La Asociacién se presenta como un nexo con las madres
Sordas entrevistadas, ya que puedo reconocerla como un punto de acercamiento, lo cual

permite y facilita el encuentro con las mujeres.

Entrevistar mujeres Sordas exige hablar LS, para poder hacerlo en su propia lengua.

Debido que mi conocimiento de esa lengua es de nivel basico (aunque me dispuse a

! Asociacién de Sordos de Santa Fe.



mejorarlo mientras comenzaba la investigacion) acudi a intérpretes de LSA - Espafiol
que posibilitaran el puente comunicacional. La tarea de estas profesionales me permitid
apreciar en mayor medida lo producido en las entrevistas, recuperando la filigrana de

los intercambios comunicativos.



2 INTRODUCCION

El objeto de estudio de esta tesina son las experiencias de embarazo, parto y crianza de
madres Sordas de la Comunidad Sorda de Santa Fe, en relacion al cuidado de si y de sus

hijos en el proceso salud-enfermedad-atencion.

Los objetivos que me propongo son: conocer y analizar las experiencias de los procesos
de embarazo, parto y crianza de sus hijos de las madres Sordas de la Comunidad Sorda
en el proceso de salud-enfermedad-atencién, en la ciudad de Santa Fe. Ademads,
reconstruir las experiencias de las madres Sordas de la Comunidad de Sorda de Santa
Fe, respecto al proceso salud-enfermedad-atencion. Recuperar las experiencias de
comunicacion en el campo de la salud de las madres Sordas de la Comunidad Sorda de
Santa Fe. Y, reconstruir, analizar e interpretar la respuesta estatal a este grupo

poblacional, desde las perspectivas de las madres Sordas.

El interés en el tema se vincula a distintos momentos que me atravesaron como
estudiante a lo largo de la carrera. Cursar la asignatura electiva en la temética de la
discapacidad, llevada adelante por el equipo del Proyecto de Extensién (PEIS) “Hacia la
autonomia y participacion de las personas con discapacidad” (UNL), generd en mi la
necesidad de acercarme y conocer mds sobre el tema, por lo que me sumé a participar

del Proyecto.

Desde el PEIS se trabaja regularmente con la Comunidad Sorda y la Asociacién de
Sordos de Santa Fe (ASORSAFe), de donde surgi6 la demanda de recuperar la historia
de la Comunidad, aunque era necesario recortar algunas aristas de esa historia (de modo
de volverla una tarea acorde a una tesina de grado). En ese momento mi interés por el
tema se concreta y comienza el proceso de investigacion. Por otra parte, el equipo de
extension trabajo activamente en el disefio y puesta en marcha de la Unidad de Atencién

en Salud para Personas Sordas (UAPS) en el Hospital J. B. Iturraspe de Santa Fe.

Los distintos encuentros se constituyeron en espacios de reflexion, disparadores de
inquietudes, intereses y necesidades que me ayudaron a definir y delimitar el objeto la
investigaciéon. Asumi, ademds, estudiar Lengua de Sefas, pero para recuperar las
experiencias de las madres Sordas, apelé a intérpretes para facilitar la comunicacion y

no perder la riqueza de las entrevistas.



Esta es una investigacién exploratoria, que se focaliza en las experiencias de embarazo,
parto y crianza de las madres Sordas, procesos que no hayan sido atendidos y
acompanados por la UAPS; dejando abierta la posibilidad a otras investigaciones que

trabajen en otros recortes relativos a la experiencia de salud de la Comunidad Sorda.

Este trabajo se organiza en distintos apartados: estrategia metodoldgica, encuadre

tedrico, resultados, reflexiones finales y bibliografia.

En la estrategia metogoldgica, describo las decisiones, los procedimientos y el proceso
de la investigacion, que hicieron al trabajo de campo y la recopilacion de la
informacién. También doy cuenta de cémo realicé el anélisis, y la interpretacion de los

datos.

En el encuadre tedrico, defino quiénes son los sujetos de la investigacion y desarrollo
dos perspectivas comprension de la sordera: la biologicista y la socio-antropoldgica; que

utilizo para el andlisis de la informacién y la interpretacion de los datos.

En los resultados, presento brevemente a las seis madres Sordas entrevistas; para luego
desarrollar lo que denomino "construcciones narrativas". Allf recupero el contenido de
las entrevistas en primera persona (a partir de la re-escritura del contenido de las
entrevistas). También, presento el andlisis y tematizacién de la informacion obtenida e

interpretacion de los datos construidos a partir del encuadre tedrico asumido.

En las reflexiones finales, realizo una recopilacion de los puntos principales del trabajo;
exponiendo los limites y posibilidades de la investigacion, dejando abiertos otros

interrogantes para seguir trabajando sobre el tema.

Finalmente, en la bibliografia, menciono todos los textos y autores recuperados a lo

largo de la investigacion.



3 ESTRATEGIA METODOLOGICA

El tema de la investigacion es el acceso a la salud de la Comunidad Sorda de Santa Fe.
El objeto de estudio de esta tesina son las experiencias de embarazo, parto y crianza de
madres Sordas de la Comunidad Sorda de Santa Fe, en relacién al cuidado de si y de sus

hijos, en el proceso salud-enfermedad-atencion.
Los principales interrogantes planteados son,

(Coémo es el relato de las madres Sordas de sus experiencias respecto del proceso de

salud-enfermedad-atencion, tanto de ellas como de sus hijos?

(Qué significa el acceso a la salud para las madres Sordas de la Comunidad Sorda de

Santa Fe? ;Cudles son sus experiencias de atencion en salud?

(Como es la experiencia de atencién en salud antes de la existencia de la Unidad de

Atencidn en Salud para Personas Sordas (UAPS)?

(Cudles son las experiencias de las madres Sordas en relaciéon a los procesos de

embarazo, parto y crianza de sus hijos?
Los objetivos de la tesina son,
- Objetivo General:

Conocer y analizar las experiencias de los procesos de embarazo, parto y crianza de sus
hijos de las madres Sordas de la Comunidad Sorda en el proceso de salud-enfermedad-

atencion, en la ciudad de Santa Fe.
- Objetivos Especificos:

Reconstruir las experiencias de las madres Sordas de la Comunidad de Sorda de Santa

Fe, respecto al proceso salud-enfermedad-atencion.

Recuperar las experiencias de comunicacion en el campo de la salud de las madres

Sordas de la Comunidad Sorda de Santa Fe.

Reconstruir, analizar e interpretar la respuesta estatal a este grupo poblacional, desde las

perspectivas de las madres Sordas.
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-Fuentes

Las fuentes que motivan la eleccion del tema se vinculan a distintos momentos que me
atravesaron como estudiante a lo largo de la carrera. El cursado de una asignatura
electiva en la temdtica de la discapacidad, llevada adelante por el equipo del Proyecto
de Extension “Hacia la autonomia y participacion social de las personas con
discapacidad” (UNL), gener6 en mi la necesidad de acercarme y conocer mds sobre el

tema, por lo que me sumé a participar del Proyecto.

Distintas instancias se fueron dando en la experiencia como extensionista. Entre otras
cuestiones que se abordan desde el Proyecto, se trabaja regularmente con la Comunidad
Sorda y la Asociacién de Sordos de Santa Fe (ASORSAFe), desde donde surgi6 la
propuesta y demanda de recuperar la historia de la Comunidad. En ese momento mi
interés por el tema se concreta y comienza el proceso de investigacion, lo cual fue

reconfigurdndose mientras las actividades se llevaban a cabo.

El equipo de extension trabajé activamente en el disefio y puesta en marcha de la
Unidad de Atenciéon en Salud para Personas Sordas (UAPS) en el Hospital J. B.
Iturraspe de Santa Fe. Es decir, desde el proyecto fuimos parte de la “cocina” de la
Unidad que se desarroll6 con "la Asociacion" y "el Hospital". Los distintos encuentros
se constituyeron en espacios de reflexion, disparadores de inquietudes, intereses y
necesidades que me ayudaron a definir y delimitar el objeto la investigacion. Aunque el
desarrollo de la UAPS se concretdé a comienzos de 2016, es relevante producir
conocimiento acerca de la situacion actual de atencion en salud de la Comunidad Sorda,

como asi también previamente a la existencia de la UAPS.

Para llevar adelante la investigacion, el recorrido tedrico sobre el tema fue fundamental
para comprender quiénes eran los sujetos involucrados en este proceso, atendiendo a los
cuidados y tiempos que exige el acercarse a una Comunidad posicionada, politizada y

reconocida culturalmente. Esto significé la participacién en diversas actividades?

2 Las actividades fueron: -Encuentro “Pensando el Acceso a la Salud de la Comunidad Sorda” en la
Facultad de Ciencias Juridicas y Sociales (UNL), Lic. en Trabajo Social, organizado por Asociacién de
Sordos de Santa Fe, Consejo de Administracion del Hospital J. B. Iturraspe y PEIS «Hacia la autonomia y
la participacion social de las personas con discapacidad» FCJS-UNL. Desarrollado el 1 de noviembre de
2014. -Conferencia “Atender la salud del paciente Sordo: condiciones para un abordaje integral” dictada
por Dr. Alexis Karacostas, organizada por Asociacién de Sordos de Santa Fe, Consejo de Administracién
del Hospital J. B. Iturraspe y PEIS «Hacia la autonomia y la participacién social de las personas con
discapacidad» FCJS-UNL. Desarrollado el 12 de febrero de 2015. -Taller “Decir la Salud en Lengua de
Sefias” dictado por Jean Dagron, organizado por Asociacién de Sordos de Santa Fe, Consejo de
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convocantes y el estudio de la Lengua de Sefias Argentina. Sin embargo, para recuperar
las experiencias de las madres Sordas, apelé a intérpretes para facilitar la comunicacién

y no perder la riqueza de las entrevistas.

Entonces, el estudio se focaliza en las experiencias de embarazo, parto y crianza de las
madres Sordas que no fueron atendidos en la UAPS; dejando abierta la posibilidad a
otras investigaciones que focalicen en otros recortes relativos a la experiencia de salud

de la Comunidad Sorda.
Planteo metodologico de la investigacion

La investigacion se realiza desde una metodologia cualitativa y exploratoria. La
investigacion cualitativa pretende un proceso de interpretacion e indagacién. Ademads,
“...provee nuevas perspectivas sobre lo que conocemos y nos dice mas de lo que las
personas piensan, nos dice que significa e implica ese pensamiento” (Morse, en
Vasilachis de Gialdino, 2006: 3). La investigacion cualitativa, hace hincapié en que lo

que se investiga se construye en vinculo con el contexto social y politico.

Desde esta perspectiva, se sostiene que el investigador no puede ni debe situarse fuera
de la historia y contexto social del sujeto o situacién que pretende conocer. Asi, el
investigador busca acercarse al objeto de conocimiento y mantenerse alerta a las
variables que atraviesan la realidad, en tanto hecho social que se construye

colectivamente, por lo que es necesario reconstruir las experiencias de los sujetos.

Ademids, éste es un estudio de caricter exploratorio, que examina un tema y un
problema de investigaciéon que no han sido estudiados antes en nuestro contexto local.
Los estudios exploratorios apuntan a la relacion con fendmenos desconocidos;
pretendiendo abordar la posibilidad de una investigacion completa de un contexto
concreto. Es decir, pretenden “...investigar nuevos problemas, identificar conceptos o
variables promisorias, establecer prioridades para investigaciones futuras, o sugerir

afirmaciones y postulados” (Hendndez Sampieri y otros. 2003: 115)

En cuanto al proceso de construccion, pretendo un disefio flexible, por lo que tomo los

aportes de Mendizdbal, quien alude a

Administracion del Hospital J. B. Tturraspe y PEIS «Hacia la autonomia y la participacién social de las
personas con discapacidad» FCJS-UNL. Desarrollado los dias 10, 11 y 12 de febrero de 2016.
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"...la posibilidad de advertir durante el proceso de investigacion, situaciones nuevas e
inesperadas vinculadas con el tema de estudio, que puedan implicar cambios en las
preguntas de investigacion y los propdsitos; a la viabilidad de adoptar técnicas novedosas
de recoleccion de datos; y a la factibilidad de elaborar conceptualmente los datos en
forma original durante el proceso de investigaciéon" (Mendizdbal en Vasilachis de
Gialdino, 2006: 66).

Este tipo de disefio permite no determinar ni condicionar el escrito, sino darle movilidad
sin que sea cerrado y definitivo, aceptando modificaciones durante el proceso de

investigacion, que abonen a la complejidad y veracidad del mismo.

El proceso de investigacion fue llevado adelante con el consenso con los sujetos que
forman parte de la Comunidad Sorda y los intérpretes que posibilitan la comunicacién y
el acceso a la informacidn. Parti de la demanda (ya mencionada) de recuperar la historia
de la Comunidad Sorda, y del recorte inicial de la historia educativa. En vinculo directo
con los dirigentes de ASORSAFe fui virando ese recorte hacia el campo de la salud, de
manera de atender no s6lo a la demanda de la Comunidad, sino también de brindar
informacion significativa para la toma de decisiones a la UAPS. Este proceso implicé
varias reuniones para compartir las ideas y las propuestas e ir tomando, conjuntamente,

decisiones relativas al objeto de la investigacion.

Ademads, ese vinculo resulté imprescindible para habilitar el ingreso al campo, en el que
las mujeres manifestaban de distintas maneras una suerte de resistencia, paulatinamente
superada a partir de un incipiente proceso de insercion en la Comunidad. Volverme una
oyente confiable para las mujeres Sordas requirié que me conozcan, me identifiquen y

establezcamos una relacién horizontal y de respeto.
-Unidad de Andlisis y Poblacion a estudiar

Segtn Marradi y otros (2010), el término objeto se entiende en un sentido gnoseoldgico,
es decir, como posible objeto de pensamiento, y éstos pueden ser humanos o no. En una
investigacion, el tipo de objeto del cual se busca informacion, se denomina Unidad de
Andlisis, éste debe tener un referente abstracto y no ser alguien en particular. Las
Unidades mds frecuentes en una investigacion social, suelen ser individuos, familias,
grupos, empresas, eventos o acontecimientos. Asimismo, se debe ir delimitando el
ambito de estudio y focalizando segun los intereses de lo que se quiere conocer. Es por
esto que la Unidad de Andlisis que se aborda en esta investigacion es la Comunidad

Sorda de Santa Fe.

13



Siguiendo al mismo autor, “...el conjunto de ejemplares de esa unidad que se encuentran
en dicho ambito es llamado Poblacion™ (2010: 68). Asi, se decide que la delimitacion de
la Poblacién a estudiar, son las madres Sordas de Santa Fe. Ademas, el analisis e
interpretacion es tensionado con el abordaje teérico, donde entre otros, se desarrollan las

perspectivas de la sordera y el proceso de salud-enfermedad-atencion.
-Muestra

La muestra se constituye en cualquier subconjunto de miembros de una poblacién que
se estudia. Y por la que se pretende hacer llegar las conclusiones resultantes de la
investigacion a su poblacién correspondiente. Igualmente, esto no quiere decir que esas
conclusiones estén determinadas, ni se apele a la generalizacion del tema; sino que se

busca producir conocimiento sobre una problematica puntual.

Mi primera decisiOn para la seleccion de las entrevistadas fue partir de la referencia que
realicen informantes claves (dirigentes de la Comunidad) y continuar la seleccion
realizando una bola de nieve que cierre por saturaciéon. Pero una vez comenzado el
trabajo de campo, a partir de la referencia brindada por las dirigentes de la Comunidad,
me vi imposibilitada de seguir el criterio que yo misma habia establecido, porque no
lograba concretar las entrevistas. Esto implicé buscar otras informantes, madres Sordas

que estén dispuestas al encuentro, a realizar la entrevista, a compartir su tiempo.

Si bien no llegué a saturar la muestra, los limites que estableci6 el plazo de entrega de

esta tesina me obligaron a cerrar el trabajo de campo.
-Recoleccion de informacion o trabajo de campo

Para el trabajo de campo utilicé entrevistas semi estructuradas. Estas consisten en
13 . . .

...encuentros cara a cara entre el investigador y los informantes, encuentros estos
dirigidos hacia la comprension de las perspectivas que tienen los informantes respecto
de sus vidas, experiencias o situaciones, tal como lo expresan con sus propias palabras”.

(Taylor y Bogdan, 1987: 101).

En las entrevistas, se da una interaccion social entre los que participan de las mismas.
Estas, presentan un cardcter abierto y flexible, lo cual posibilita obtener mayor riqueza

informativa, por su profundidad y diversidad; debido a que se genera un vinculo de
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intimidad y respeto que facilita la expresion y confianza entre el entrevistado y el

entrevistador.

En esta investigacion, las entrevistas se realizaron con mds participantes que solo la
entrevistada y la entrevistadora. También participaron intérpretes y en una ocasion, dos

mediadores sordos que posibilitaron la comunicacion fecunda.

Se realizaron seis entrevistas, cinco con intérprete y una fue desarrollada sin intérprete,
con un mediador Sordo y el compafiero de la mujer Sorda, quien colabora en lo que no

se comprendia, ya que la entrevistada es Sordo-ciega.

Cada entrevista tuvo su impronta. De la totalidad, cinco fueron realizadas en Hospital
J.B. Tturraspe, y una en la casa de la entrevistada (con su compaiiero Sordo y el
mediador Sordo). Todas fueron registradas mediante soportes auditivos y filmicos para

garantizar la veracidad de la informacion recabada.

Ademais, en pos de conocer para luego interpretar los relatos de las mujeres Sordas,
entrevisté a una médica Residente de Medicina General, en el Protomédico de Recreo.
Con la médica me acerqué a la tematica del embarazo y parto, en tanto, cuidados,
controles, procedimientos a realizar e informacién que conocer, por parte de los

médicos y de las mujeres.
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4 ENCUADRE TEORICO

Como base del estudio, el marco tedrico realiza un recorrido por diferentes autores que
desarrollan caracteristicas que hacen a la construccion histdrica de las personas Sordas.
La recuperacion tedrica es fundamental para comprender quiénes son los sujetos de la

investigacion y luego reflexionar sobre las entrevistas.

Ademads, las perspectivas de andlisis de la sordera son clave para la interpretacion de los
datos obtenidos en el trabajo de campo. Estas perspectivas responden a la socio-

antropoldgica y la bio-médica.

4.1 Sujetos de la investigacion

Andrea Benvenuto propone comprender a la sordera como una relacion, ya que se da a
partir de una experiencia compartida, donde se encuentra la presencia de un otro. La

13

autora sostiene que, “...es la presencia del otro que escucha o que no quiere oir que
comienza a definir el “ser sordo”. Lo que quiere decir que hablando de sordos no se
puede dejar de lado la relacion con los otros” (2006:1). La sordera se configura como
una manera de ser y habitar el mundo, por lo que se constituye en una caracteristica de
la persona Sorda. Asi, entiendo que ser Sordo es una definiciébn a partir de la

pertenencia a una minoria lingiiistica.

Existen diversas formas de nominar a los Sordos, en tanto, mudo, sordomudo, deficiente
auditivo. Si se comprende que lo conceptual es ideoldgico, se puede pensar que estas
formas de nombrar se encuentran cargadas de una ideologia normalizadora y correctiva
que ha intentado histéricamente la oralizacidn de los sujetos y las histéricas barreras que

impone la sociedad en cuanto al acceso de los sujetos.

En buisqueda de desmitificar que son mudos porque “no hablan” me remito a lo que

13

sostiene Herrero, en tanto que “...ellos [los Sordos] no se consideran mudos no ya
porque puedan hablar, sino porque de hecho hablan, pero en otra lengua, la suya, lo que
no es tampoco un mero accidente de la persona” (2006:238). Al expresar que su
comunicacion es mediante otra Lengua, me refiero puntualmente a la Lengua de Sefias

(LS), la cual representa su identidad.

Las Lenguas de Senas son sistemas lingiiisticos naturales y tienen caracteristicas

similares a las lenguas orales, aun siendo que las primeras no poseen escritura. El plural
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utilizado es debido a que no existe una universalidad en las Lenguas de Sefas, sino que
cada grupo o comunidad tiene la propia, asi la Lengua de Sefias Argentina (LSA) posee
sus caracteristicas particulares. Rey explica que la LSA es “...agrafa; sin embargo, las
glosas constituyen una forma convencional de escritura de las lenguas de sefias sin

correspondencia una sefia-una palabra con la lengua escrita” (2013: 21).

Entonces, las LS poseen la capacidad de conformarse y funcionar como auténticas
Lenguas y se encuentran sujetas a los cambios en la estructura de las mismas, y a las
invenciones necesarias para nombrar todo lo nuevo. Por ello, no se constituyen como un
conjunto de gestos icOnicos y transparentes, no son estables ni fijas, y, tampoco son

universales ni agramaticales.

La LS es uno los elementos mds significativos que hacen a la cultura e identificacion
que determina la condicién de los sujetos Sordos. Se reconoce como una Lengua que se
configura en el espacio, siendo un recurso fundamental para el desarrollo de la vida
cotidiana de las Personas Sordas. Ademas, segun Paz y Salamanca, la Lengua “...esta
estructurada en base a configuraciones de las manos, orientacion de las palmas durante

las configuraciones, movimientos y los lugares donde estos se realizan” (2009: 8).

Las personas Sordas se comunican mediante la LS, y el vinculo con el resto de la
sociedad (oyente) se vuelve una dificultad si no se construye un reconocimiento,
concientizacién y aprendizaje de la LS. Como sostiene Aza (2013), el problema reside
en la no adaptacion de la sociedad a las formas de comunicacién, donde se impone una
subordinacién al poder de la sociedad mayoritaria, los oyentes. Por lo tanto, las barreras
sociales se configuran con el no reconocimiento de la LS, y el propésito histérico de la

oralizacion por todos los medios.

La LS se constituye en un rasgo identitario de las personas Sordas y, ademds, es un
simbolo de insercién a un grupo interpersonal que conforma un lugar propio en la
sociedad. Es decir, los Sordos comparten ciertas caracteristicas que difieren del grupo
oyente, en tanto, su propia Lengua, sus costumbres, su historia de opresiéon y
discriminacion, entre otras. Todas estas hacen a la construccion de identidad de los
sujetos y generan que la interaccidn sea, en su mayoria, con otras personas Sordas. Esto
se puede visualizar en el agrupamiento en Asociaciones, clubes deportivos, sociales y

grupos religiosos.
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Ademas, existen los grupos de personas que se conforman como parte de la mencionada
Comunidad Sorda. Alli, encuentran un sentido de pertenencia, aceptacién y vinculos
interpersonales, donde poseen sus propias reglas, en relaciébn a sus intereses Yy
necesidades. Asimismo, es un espacio de construccion social, que apela al debate, las

expresiones libres y la conquista de los derechos.
Con respecto a la Comunidad Sorda Argentina, Maria Inés Rey expresa que

"...se encuentra marginada econdémica y socialmente, y constituye una minoria social en
situacion de etnicidad en relacién a la sociedad oyente. La identidad étnica de los Sordos
ha sido invisibilizada por una identidad biologizada asignada por los sectores
normalizadores de nuestra sociedad (medicina, educacién, familia oyente). Al hablar de
Sordos, hablo de una identidad étnica, es decir, de una identidad que emerge en procesos
sociohistéricos de contacto entre grupos.” (2013: 19).

A lo largo de la historia, las personas Sordas han luchado por el reconocimiento de sus
derechos, de sus lenguas, y por ello, por el acceso a los distintos dmbitos sociales. Es asi
que, uno de los derechos por los que reclaman tiene que ver con la interpretacién de la
Lengua de Senas. Es entonces que la profesiéon del intérprete va a cobrar un lugar
fundamental en las vidas de los sujetos, ya que va a permitir el acceso, la participacion y
la garantia de que el intercambio lingiiistico se realice con eficacia entre el mundo sordo
y el mundo oyente. El profesional es un canal comunicativo, por lo que su rol es
interpretar fielmente y de manera neutral lo que se estd expresando de ambos lados, lo
cual es de suma importancia para que la comunicacién se concrete de forma clara y

precisa.

Los Sordos han ido ocupando nuevos lugares en la sociedad en general y en el espacio
publico/estatal en particular; como asi también han ido conquistando ciertos derechos
indiscutibles. Sin embargo, mds alld del avance normativo y efectivo, las deudas en
relacion al acceso a la informacion, la educacion inclusiva, la salud integral, entre otras,
siguen vigentes y los posicionamientos diversos ante este grupo social, se puede

vislumbrar tanto en los discursos como en las practicas.

Acceder a la informacion es clave para el desarrollo de la vida cotidiana, ya que la
privacion de la informacion tiene un fuerte impacto en el conocimiento de los cuidados
de la salud al que accedemos los oyentes por la informacién disponible en el “ambiente”
(radio, tv, medios escritos, comunicacidn entre pares y generaciones, asi como con los
profesionales de la salud). Por eso, es fundamental desnaturalizar y desestructurar las

practicas que bloquean y dificultan las relaciones, el acceso y el aprendizaje.
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4.2 Perspectivas tedricas en torno a la sordera

Existen dos concepciones diversas en cuanto al andlisis de la sordera. Estas son, la
médica hegemonica que responde a un modelo clinico-terapéutico, y la perspectiva

socio-antropoldgica de los Sordos.

4.2.1 Vision biologicista de la sordera

Desde esta mirada, se construye una concepcion de la sordera en funcién de un modelo
médico hegemonico, también denominado clinico-terapéutico. Es decir, la 16gica estd en
apuntar al déficit auditivo de los sujetos; lo cual se convierte en una caracteristica

negativa, un obstdculo individual que deben atravesar y corregir las personas.

Ademais, bajo esta Optica, existe una tendencia a considerar a los sordos como un grupo
homogéneo, culturalmente inferior, con limitaciones en sus capacidades y desarrollo
cognitivo. Puntualmente, Skliar sostiene que
"...el modelo clinico-terapéutico de la sordera confunde la naturaleza bioldgica del déficit
auditivo con la naturaleza social consecuente al déficit; este error de concepto lleva a

creer que toda problemdtica social, cognitiva, comunicativa y lingiiistica de los sordos
depende por completo de la naturaleza del déficit auditivo." (1997: 77).

Asimismo, la modalidad de comunicacién que se pretende (con exclusividad) es la
auditivo-oral, que se convierte en un requisito central para que los sujetos logren
incorporar los aprendizajes. Asi, la Lengua de Sefias no es considerada un sistema
lingiiistico completo, se vuelve un impedimento para el desarrollo de la lengua oral, y
sOlo es vista como una herramienta ttil en sujetos que presentan multiples deficiencias.
Estas consideraciones han servido de fundamento para la prohibicion, anulacién y
limitacion del uso de las LS, tanto en lo que refiere a su reconocimiento como Lengua

como en su dimensién de rasgo caracteristico del grupo.

Entonces, el sordo es visto como un sujeto enfermo, y la sordera como una patologia,
por lo que se torna forzoso el intento de correccidon y normalizacion de esos sujetos.
Esta actitud se desarrolla a partir de la constante e histérica biisqueda de la oralizacion,
como Unica forma de llegar a la excelencia, a “ser normales”. Asi, Maria Inés Rey
manifiesta que “...son cuerpos fallados respecto a lo estdndar de lo esperado, y sobre los
cuales es urgente actuar, otorgdndoles el habla y la inteligencia, otorgdndoles

humanidad” (2013: 125).
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La nominacion biologicista de esta perspectiva se basa en una teoria mecanicista del
cuerpo humano, el cual estd incompleto. Por lo que, lo biolégico responde a corregir,
arreglar y rehabilitar lo que “no funciona” o “funciona mal”. Desde esta perspectiva, se
considera a los sordos como tnicos responsables y “culpables” de su situacion, se apela
a la responsabilizacién individual, corriendo de eje de los procesos sociales y todas las

barreras que se han impuesto en la cotidianeidad de los sujetos.

A su vez, el no reconocimiento y el ocultamiento histérico, han generado obsticulos en
la construccién de la identidad de este grupo; negando la existencia de las Comunidades
Sordas, o margindndolas econdmica, social y culturalmente. Asi, entre otras tantas
situaciones, los Sordos han sido reprimidos y oprimidos durante siglos, y su

reivindicacion es posible mediante la lucha constante con la que se han embanderado.

4.2.1.1 Escuchar para ser normal: una minoria silenciada

“Ser sordo es pues para unos, fundamentalmente no escuchar, estar desconectados del

mundo, sufrir el aislamiento y ser el objeto de una reparacion” (Benvenuto, 2006: 9)

Desde la perspectiva médica, se visualiza a la sordera de manera organicista, donde se
naturalizan los limites a partir del déficit auditivo. Se da una reduccién de las
interacciones sociales, y el &mbito de la medicina es relacién directa con los sujetos que
“padecen la sordera”. Asi se legitiman las diferencias, la exclusion, la marginalizacién y
la opresidn; dejando de lado las experiencias que atraviesan los sujetos a lo largo de su

vida.

Como grupo, se han constituido en Comunidades y han adquirido sus caracteristicas a
partir de la apropiacién de sus valores culturales. Estos son negados o minimizados por
la vision bioldgica, que encuentra inaceptable la construccion de identidad de los Sordos
desde su propia lengua, historia, formas de aprendizaje, intereses, es decir, el ser-estar y

transitar el mundo.

Asimismo, Skliar (1997) sostiene que la Comunidad Sorda ha estado histéricamente
limitada a la temética de la sordera como un problema, donde la comunidad oyente se
ha dado las estrategias colonizadoras de oprimir y reprimir a este grupo, tomando
decisiones por ellos, evitando su participacién y refiriendo exclusivamente a la

rehabilitacion.
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Paz y Salamanca expresan que “...1a participacion de los Sordos ha sido nula. Desde esta
mirada, los Sordos son considerados como personas carentes de una identidad, lo cual
los limita y los convierte en seres incapaces de decidir por si mismos” (2009:4). Es por
esto que se puede sostener que los Sordos han sido silenciados, callados y reprimidos.
La reconstruccion de la historia de la Comunidad Sorda demuestra que la mayoria
(oyente) ha tomado las decisiones practicas, discursivas, institucionales y cotidianas de

cada uno procesos que atravesaron a los protagonistas de esta minoria lingiiistica.

Ademads, la bisqueda de la correcciéon y normalizacion de los Sordos a partir de la
oralizacion se vincula a la necesidad de la subordinacion y control social de los sectores
dominantes sobre este grupo. Asi, el cuerpo fallado que estorba en el orden de la

sociedad, debe dominarse y adaptarse a los parametros que impone “lo normal”.

La normalizacién de los sujetos operd histéricamente, y esto implicé diversas
decisiones que atacaron directamente a estos grupos, dafando su constitucién, su
identidad y su cultura. Paz y Salamanca explican que,
"Han sufrido la descalificacién de su lengua y por mds de un siglo se les prohibid
hablarla; han sido discriminados en los diferentes dmbitos de la vida por ser considerados
deficientes; se les ha obligado a participar del grupo dominante acatando su cultura y

formas de relacionarse e, incluso a muchos de ellos no se les ha permitido reunirse con
sus pares." (2009:5).

Entonces, desde esta mirada, la idea de normalidad/anormalidad regula la sociedad, y
delimita quién es considerado normal y quién no. Por eso, la perspectiva biologicista
construye contextos sociales y fisicos que castigan y buscan “enderezar” a todo aquello
que se desvia del estindar establecido. Es decir, entornos que marginan a aquellos
sujetos considerados anormales segin la concepcion que la sociedad construye acerca

de los cuerpos y sus funciones dentro la misma.

4.2.1.2 El niiio oyente que no fue: el duelo de las familias

Dentro de los grupos familiares, la perspectiva clinica-terapéutica se puede visualizar en
las précticas cotidianas de las familias con sus hijos sordos, donde la palabra médica

cobra potencia y busca la normalizacion de los sujetos.

En su mayoria, son los padres y madres oyentes los que duelen las caracteristicas de sus
hijos sordos, pero también aquellos que no se reconocen como parte de la Comunidad

Sorda. Todos elllos tienen una relacion estrecha con los médicos, desde una posicién de
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subordinacion, que busca la normalizacién desde una perspectiva de rehabilitacién y
correcion (en sintonia con lo planteado antes) que apunta a la “oyentizacién” de los
sordos. Aqui, la paternidad y la maternidad se encuentran condicionadas por el modelo
oralista y correctivo, que parte de la deficiencia auditiva como un claro limite en el
desarrollo. Estos rasgos son acompafiados por la frustracion, dolor y miedo de que sus

hijos no logren llevar una vida en plenitud.
Maria Inés Rey expresa que

"...los padres de personas Sordas recurren a profesionales especializados para desentrafiar
el por qué y el como, buscando un diagndstico evasivo de la realidad. Los padres
necesitan tiempo para tramitar el dolor; duelan al hijo ideal y a los padres ideales que
quisieran ser, y puede suceder que acepten a medias la condicién de sordo de su hijo y
vivan con la esperanza (oralismo, implantes cocleares cuyos resultados estin en
discusién) de que algin dia no se notard la diferencia. Un peregrinaje de diagndsticos
sucesivos, con el consiguiente desgaste emocional, en pos de la audicién" (2013: 22).

Los grupos familiares son el primer dmbito donde se desenvuelven los sujetos, y por
ello es esencial el posicionamiento de las familias, ya que esto serd fundamental al
momento de tomar las decisiones que atafien a la vida de sus hijos. En nombre del
bienestar de los niflos, se pretende vincularlos solamente con personas oyentes, en
circulos sociales donde se supone que pueden desarrollar mejor su comunicacién, y
donde la oralidad es el unico canal. Claro estd que la significaciéon y connotacién que

adquiere el concepto de bienestar difiere segin los grupos que lo toman.

Desde la perspectiva hegemonica, se entiende que las familias son las primeras
encargadas de normalizar a sus hijos Sordos. Esta tarea se desarrolla mediante la
rehabilitacién constante y el ejercicio de la medicina en continuo accionar. Asi, los
distintos profesionales comprenden a los sujetos Sordos como seres que poseen una
patologia, centrdndose en lo auditivo en tanto deficiencia a corregir. La sordera se
constituye como la dnica caracteristica de las personas, siendo ésta el problema en la

construccion de vinculos sociales.

4.2.1.3 Los mudos que sefian como monos...

Histéricamente, se ha dado una negacién y ridiculizacién de las LS, o como mucho, se
ha considerado un apoyo o instrumento que aporta a la oralidad. De manera concreta, en
1880 (en Milén), se realiz6 el Congreso Internacional de Educadores Sordos, donde las

Lenguas de Sefias, segiin afirma Rey, “...fueron oficialmente prohibidas y virtualmente
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eliminadas de la educaciéon de los Sordos”. Ya que se consideraban un medio de
comunicacion para lo elemental y cotidiano, pero no para el proceso de aprendizaje. Es

13

decir, se entendian como una “..mezcla de simple pantomima y gestos primitivos

incapaces de vehiculizar conceptos abstractos y complejos” (2013: 59).

Ademas de atacar a las seflas sosteniendo que los Sordos parecian “monos”,
desestimaban su Lengua y todo tipo de comunicacién que de ésta partiera. A su vez, su
historia, cultura e identidad se veian deslegitimadas y borradas. Esta forma de entender
ala LS y todo lo que ella implica, se inscribe claramente en el seno de una perspectiva

clinica-terapéutica, dominante, oralista y represora.

3

Segun Zuiiiga y Delgado, “...desde la perspectiva del modelo clinico, se propone la
ensefanza de la oralizacion, descartando la posibilidad de usar la lengua de sefias o la
minimizacién, pues la comprende no como una lengua sino como un recurso
aumentativo en la comunicacion” (2010: 82). Asi, la negacién de la LS es una clara
caracteristica que esta mirada impone, lo cual profundiza la discriminacion, exclusién y

no reconocimiento cultural de los Sordos.

Tradicionalmente la comunicacion con las Personas Sordas se basaba en sobrellevar los
obstaculos que implicaban las sefias, obligando a los Sordos a leer los labios o escribir
(aquellos que sabian hacerlo). Antes de existir la profesionalizacién de los intérpretes
LSA — Espaiiol se recurria a familiares y amigos, nifios, jovenes o adultos para todo tipo
de trdmite administrativo, consultas médicas, comunicacién telefénica o cualquier
actividad que implique el encuentro con oyentes. En algunos casos, la interpretacion

“semiprofesionalizada” era realizada por maestros de sordos compententes en LSA.

Cabe aclarar que atn constituida la profesion, no todos pueden acceder a la presencia de

un intérprete, por lo que se continda recurriendo a sujetos vinculados a la persona Sorda.

Desde una mirada médica hegemonica y oralista, no se exponen diferencias entre quien
interpreta por buena voluntad y quien ejerce la profesion. Por ello, las burlas, los
comentarios, las malas interpretaciones, las modificaciones en las lenguas son corrientes
en la cotidianeidad de la vida de los Sordos. En diversas ocasiones, es posible encontrar
expresiones de profesionales que sostienen que “de alguna manera nos vamos a

comunicar”, “nos entendemos”. Estas expresiones desconocen la complejidad de las
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lenguas, en este caso de la LSA, y prescinden de la opinién de los Sordos en relacién a

la calidad de la comunicacion.

Muchos de estos aspectos que se han dado a lo largo de la historia, contindan vigentes
en la actualidad y son los que profundizan la deslegitimacion de la Lengua de Seiias, la
interpretacion y el reconocimiento que ello implica. Asimismo, negar estas formas de
comunicacion deja entrever que la participacion y la autonomia de las Personas Sordas
no es tomado como un derecho; y que las decisiones son tomadas en nombre de ellos,

anulando su protagonismo.

4.2.1.4 La materializacion de la opresion

La medicina y la educacién se comprenden como los campos de mayor expresion del
modelo biologicista; asi lo expresa Maria Inés Rey,
"...la sujecion del Sordo y la dominacién del oyente, en dreas de friccidn interétnica, se
inscriben en el contexto de diversas facetas de una ideologia dominante. Observo que el
igualitarismo surge donde las personas Sordas estdn ausentes como colectividad, en las
mismas dreas de fricciéon generadoras de ideologia igualitarista. Estas dreas de friccidn,
principalmente la medicina y educacién en su versién dominante, orientadas por su

ideologia biologicista, y por un proceso de fragmentacién de la Comunidad Sorda que
impacta negativamente en esta, generan la “ausencia” de los Sordos." (2013:303).

-El oralismo como eje de las pricticas educativas

La mayoria de las investigaciones que atafien a la vida de los Sordos, han sido desde el
campo de la educacion; y, paraddjicamente, éste ha sido uno de los mayores dmbitos de
represion y opresion de los oyentes hacia los Sordos. La historia de las Personas Sordas
se construy6 socialmente en funcién a lo que los oyentes comprendieron y sostuvieron
durante siglos, en cuanto a principios conceptuales y préacticos que habilitaron y

respaldaron las experiencias nefastas que este grupo viene atravesando.

Segun Skliar (1997), el método oral ha sido por excelencia la ensefianza exclusiva y
excluyente de las escuelas. Bajo una concepcion prejuiciosa, normalizadora, correctiva
y médica, la manifestacion de que los Sordos poseian un retraso mental en relacion a los
oyentes era moneda corriente. Asimismo, eran considerados incapaces, deficientes,

incultos e inferiores.

La sordera era (y en ocasiones continia siendo) considerada sinénimo de barbarie, y

numerosos estudios cientificos que respondian a esa 16gica, negaron la historia cultural
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e identitaria de los Sordos, prohibiendo as{ la transmision y el uso de la LS. Por eso, se
profundizé la obligacién de la oralidad en las escuelas, la idea de que este grupo no
alcanzaba los niveles esperados por el sistema, y que se encontraban intelectualmente
por debajo a los oyentes. Pero aqui el problema se enraizé en las practicas educativas,
llevadas adelante por los profesionales de ese campo. Con el tiempo, se fue asimilado la
existencia de la LS, pero s6lo como un instrumento mds, y la dificultad estaba en que,
como expresa Skliar,
"...los educadores identifican al nifio sordo con su lengua de sefias; pero esa
identificacién se construye a partir de entender esa lengua, exclusivamente, como una
herramienta comunicativa entre sordos; pero, al mismo tiempo, se niega 0 no se asume en
su total dimension la posibilidad de que ella constituya un instrumento cognitivo valido

para la interiorizacién de la cultura, la reflexién, la mediacidn, el aprendizaje, etc.."
(1997: 74).

Actualmente, mas alla del avance discursivo en materia de inclusién educativa, las
practicas siguen impregnadas con esta l6gica dominante y la ideologia oralista continda

perpetuando la separacion, negacion y no reconocimiento de la Cultura Sorda.
-Entre la salud de los sordos y la patologizacién de la sordera

Al igual que la educacidn, la salud es otro de las instituciones en las que se produce

mayor exclusion y discriminacion hacia las personas Sordas.

En la bisqueda de antecedentes investigativos, no se han encontrado producciones
tedricas argentinas3 sobre la salud de los Sordos; sin embargo, en un sintético apartado,
Maria Inés Rey explica que
"...el médico recibe en el consultorio al individuo Sordo acompafiado por un familiar
oyente. En su forma tipica, el médico atiende al “enfermo”, cosificado y sin historia de
vida. El médico desconoce la Lengua de Sefias Argentina, y no contempla la posibilidad
de estudiarla ya que no la considera lengua. El Sordo no oye, aunque esté oralizado, y la
lectura labial es sélo un apoyo. Entonces, la informacién médica la recibe el familiar

oyente, lo cual ubica a la persona Sorda en posicién de dependencia; a su vez, el
acompaiante oyente le transmite informacién abreviada." (2013: 207).

Aqui, puede reconocerse la mirada biologicista que impregna los discursos y précticas
de los profesionales, desde la cual, la sordera es una patologia que automdaticamente

cosifica, deshumaniza y anula la construccién de subjetividades de la persona Sorda. La

3 Es probable que haya numerosos estudios en Francia, en donde existen las Unidades de Cuidados de la
Salud de Sordos desde hace algo mds de 20 afios. No se ha podido acceder a esos estudios porque no
circulan en estas latitudes y no se han traducido al espafiol. Esto se constituye en una limitacién para la
investigacion.
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rehabilitacion, la terapia y el vinculo eterno con la medicina como unica manera de
habitar el mundo, es una de las lineas tedricas que trazan los profesionales que no

buscan deconstruir esta mirada.

El campo de la salud es por excelencia el ambito donde se desarrolla la perspectiva
médica. Alli se legitiman las précticas correctivas y se impone la idea de deficiencia
auditiva anormal. Esta deficiencia es la que convierte a los sujetos Sordos en meros
oidos que no funcionan, los cuales deben ser “arreglados” para llevar una vida normal.
Estos aspectos se desembocan en un imaginario social que apela a la misericordia, lo
cual promueve, segin Zufiiga y Delgado, las précticas rehabilitadoras y lastimosas;
ademds, sostienen que

"...las ciencias médicas (audiolégicas) han puesto el énfasis en la patologia para subsanar

o compensar la deficiencia, ya sea con implantes cocleares, operaciones, y hasta la

ensefianza oral del lenguaje, de esta forma se ha caido en el paradigma de la

rehabilitacion para que la persona sorda “pueda llegar a ser” e “integrarse mejor” como
miembro de la comunidad oyente." (2010: 81).

Asi, desde esta mirada, la medicina hegemonica a partir de la clinica-terapéutica, es la
Unica manera de acercarse a la normalidad, sentirse parte de la sociedad y acceder a los

distintos ambitos de desarrollo humano.

Esta perspectiva de la salud se centra en la idea de la sordera como patologia. Es decir,
como un problema individual sin atender a lo contextual. Asi, el sistema de salud olvida
el cuidado de la salud integral de los Sordos, reduciéndolos a un “oido fallado”. Estos
aspectos son los que profundizan la discriminacién, y en vez de garantizar la
accesibilidad, la participacion y el desarrollo pleno de la cotidianeidad de los sujetos,

vuelcan la responsabilidad en la sodera de las personas.

4.2.2 Vision socio-antropologica de las Personas Sordas

Ahora bien, existe otra perspectiva respecto de la sordera y quienes habitan el mundo
con estas caracteristicas. A partir de diversos estudios e investigaciones, ha ido ganando
terreno el posicionamiento socio-antropoldgico de la sordera, que se entiende desde un
lugar opuesto al modelo médico, y que busca el andlisis desde una visién socio-

lingiiistica de los Sordos.
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En linea de lo que sostiene Skliar (1997), en contraposicion al modelo oralista, nace una
nueva mirada social del Sordo, es decir, el punto de partida responde a las capacidades y
potencialidades de los sujetos, dejando de lado la limitacién que supone la deficiencia
auditiva. Asi, existen dos modos de pertenecer a una comunidad lingiiistica diferente;
una es: modo real (son los hijos sordos de padres y madres sordos), y la otra es: modo

potencial (se trata de los hijos sordos de padres y madres oyentes).

Respecto de la Comunidad, ésta es la ya mencionada Comunidad Sorda que, desde sus
aspectos lingiiisticos, se considera minoritaria en relacion a la de los oyentes. Dentro de
sus caracteristicas, poseen una lengua especifica: la Lengua de Sefias, que advierte un
reconocimiento igualitario en paralelo a las otras Lenguas. Asimismo, se constituyen
como un grupo identitario, constructores de modos diferentes sociales, culturales y

cognitivos.

La Lengua de Sefas es la primera Lengua que conocen y desarrollan los sujetos Sordos,
y por eso tiene un rol fundamental en el aprendizaje. Ademads, en pos del acceso a los
distintos dmbitos sociales, se apunta al bilingiiismo (educacion bilingiie en las escuelas),
esta segunda lengua se corresponde con la escrita. Asi, la inclusion social se logra en un

mundo bicultural y bilingiie.

Los Sordos forman parte de un grupo lingiiistico minoritario que comparte ciertos
aspectos culturales particulares, es decir, las personas Sordas son
"...miembros de una comunidad con caracteristicas socioculturales diferentes, en
contraste con las caracteristicas socioculturales de la sociedad mayoritaria oyente.
Reconozco estas diferencias en una lengua propia, una historia propia, espacialidad y
temporalidad propias, instituciones propias, y particulares modalidades de sociabilidad y

construccién de una corporeidad subjetiva segtn valores culturales propios." (Rey: 2013,
19).

Entonces, la visidén socio-antropoldgica pretende la despatologizacién de las personas
Sordas, es decir, correr la idea de culpa, responsabilidad y problema individual de los
sujetos por tener una deficiencia corporal. Y también, busca analizar los lazos sociales
que cobran gran relevancia al momento de comprender a la sordera como una relacién

que precisa de la existencia de un otro.
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4.2.2.1 Reconocimiento cultural e identitario

Desde la perspectiva socio-antropoldgica, se considera a las personas Sordas como un
grupo que posee una identidad comun y construye su propia cultura. Con respecto a las
investigaciones que han aportado a este posicionamiento, éstas enfocan su interés
"...por comprender y analizar aspectos de la reproducciéon de la cultura, en los que
emergen movimientos sociales en defensa de los derechos de la identidad; por
comprender el fenémeno de la universalizacién y el problema de los contrastes y
desigualdades culturales (...); por comprender, retomando la categoria de experiencia, al
cuerpo como una construccion simbélica, como un espacio cultural de significacién y

como parte importante de la identidad en la que se enlazan el individuo, su cuerpo y la
comunidad." (Rey, 2013: 144).

Los estudios realizados han encontrado un punto comun que refiere a que los Sordos
constituyen un grupo diferente que se caracteriza por ser una minoria lingiiistica, la cual
se basa la capacidad de recibir y transmitir su lengua viso-gestual, que difiere de la
auditivo-oral (Veinberg, 2002). Esta lengua es la Lengua de Sefas, y permite el

intercambio cotidiano entre los sujetos.

Segtn la visién socio-antropoldgica, los Sordos poseen una cultura e identidad propias;

3

donde han desarrollado “...patrones de socializacion, creencias y valores, patrones
parentales propios, concepcion del tiempo y del espacio, formas de informacién, formas
de acercarse y tocarse, expresiones artisticas, modos discursivos propios, es decir, una

cultura que se transmiti6 entre pares” (Massone, 1999: 2).

Entonces, en contraposicion a la clinica-terapéutica, esta vision entiende a la idea de
déficit como algo socialmente construido que ubica en situacion de desigualdad a ese
otro que se diferencia del “nosotros” por determinadas caracteristicas consideradas
“anormales” por el imaginario social, que basa sus practicas en la compasién y la

discriminacion.

Los Sordos se consideran una minoria lingiiistica en relacion a la mayoria oyente. Esta
minoria se va reconociendo a partir de los afios ‘60, y se entiende que la Lengua de
Senas constituye todas las caracteristicas necesarias para desarrollar los procesos
lingiiisticos-cognitivos. Este reconocimiento se vio constantemente obturado y
obstaculizado por el sector hegemonico, lo cual ha generado fracturas en los vinculos

sociales, politicos y culturales.
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La fragmentacion solo es posible de reconstruir, mediante los lazos comunitarios que se
concretan a partir de la experiencia lingiiistica de ser Sordo. Los lazos vienen a
constituirse como articuladores, facilitadores e identitarios, que responden a la cultura
sorda, con su historia y sus imaginarios sociales como sistemas socialmente
posicionados. Estos criterios son los que posibilitan la lucha politica por sus intereses,
derechos y obligaciones, en cuanto a su propio reconocimiento, la salud, la educacion,
el trabajo como instituciones intrinsecas al desarrollo pleno, activo, auténomo y

participativo de ser-estar-habitar el mundo.

4.2.2.2 La interaccion desde las familias

A partir de la observacion y analisis, los investigadores se vieron frente a la situacion de
que los nifios que eran hijos de padres y madres Sordos, o que aprendian tempranamente
la LS (siendo padres y madres Sordos u oyentes), presentaban altos niveles de
aprendizaje y mejores perfiles cognitivos que los nifios oyentes. Esto ha propiciado el

reconocimiento de la LS y ha permitido poner en cuestion las perspectivas de actuacion.

Los padres y madres Sordos que se comunican mediante la LS y construyen su
identidad cultural a través de ella, les facilitan las herramientas a sus hijos Sordos para
que su primera Lengua sea la LS y accedan a la lengua escrita, propiciando el
bilingiiismo y el biculturalismo. Estas trayectorias los acercan a la Comunidad Sorda, y
permiten el desarrollo de los nifios Sordos en un contexto de pertenencia, pluralidad y
aprendizaje constante. Todos estos aspectos también logran encontrarse en los padres y
madres oyentes, que reconocen la inclusion social mediante la estrategia comunicativa

de la LS.

Las familias son fundamentales en el andlisis del desarrollo cognitivo de los nifios.
Puntualmente en las familias donde hay nifios Sordos, se torna esencial el
acompanamiento, contencién y enseflanza de la LS, ya que el conocimiento temprano de
la misma se vuelve clave durante el proceso de aprendizaje. Ademads, estos grupos
familiares se encuentran en constante resistencia al modelo médico que busca corregir,
comprendiendo que sus hijos Sordos son parte de una comunidad con un

posicionamiento que difiere del oralismo y la normalizacion.

Asimismo, los nifios que atraviesan estos procesos de aprendizaje con la LS y llevan su

vida en concordancia con esta vision, se vinculan con el mundo de una manera menos
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conflictiva y desde una interaccion social y lingiiistica que empodera el reconocimiento
y la pertenencia identitaria de la persona Sorda. Asi, se van generando los espacios de
discusién y conquista por parte de los Sordos, donde los modos ideoldgicos y culturales

propician la reivindicacién de sus historias.

4.2.2.3 La experiencia lingiiistica de ser Sordo

Las LS son sistemas lingiiisticos, complejos y verdaderos y pueden ser comparadas con
las otras lenguas tanto a nivel estructural como funcional. Asi, el significado se trasfiere

a través de sefias manuales, expresiones corporales y faciales.

De la década del 70 en adelante, se dio un movimiento de protesta, lucha y
reivindicacion de la cultura sorda, que en algunos paises como Francia se conoce este
momento como “el despertar sordo” (Benvenuto, 2006). Ademas, en estas décadas se
constituye el llamado Discurso Politico Sordo®*, que busca posicionarse en los ambitos

publicos, donde su principal objetivo es la visibilizacién de la Comunidad Sorda.

3

Massone sostiene que “..mediante la conformacion de un discurso politico sin
precedentes, la Comunidad Sorda sale a la calle, con todo el poder simbdlico y politico
que tiene la calle en las sociedades latinoamericanas™ (2012: 2). Asi, se va logrando el
reconocimiento absoluto de la LS y la constitucién de los Sordos como minoria
lingtiistica. A partir de esta decision, se resolvieron avances legislativos y
administrativos, que abrieron las puertas a la garantia de numerosos derechos; entre
ellos, el financiamiento ptblico de interpretacion, el bilingiiismo en las escuelas, el

apoyo en actividades culturales (Rey, 2013). Este recorrido ha promocionado las

investigaciones y la produccién de conocimiento cientifico en relacién a los Sordos.

Entre los avances producidos se puede hacer referencia a la accesibilidad y
participacién, para lo que me remito a la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD), entendiendo su contenido desde a una mirada

socio-antropoldgica de la sordera.

4 Massone (2012) explica que el Discurso Politico Sordo (PDS) emerge de las distintas manifestaciones
socioculturales que se desarrollaban en aquellos momentos, donde la Comunidad Sorda Argentina
maduré como grupo politico con la necesidad de expresarse y exigir sus derechos.
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La accesibilidad se comprende desde asegurar la igualdad en condiciones, en cuanto al
“..entorno fisico, el transporte, la informacién y las comunicaciones, incluidos los
sistemas y las tecnologias de la informaciodn, y a otros servicios e instalaciones abiertos
al publico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales” (Art. 9). Esto busca la
eliminacién de barreras y obstdculos en los accesos a todos los ambitos sociales.
Particularmente, en el inciso e), hace alusién a que se deben ofrecer y asegurar los
intérpretes de Lengua de Sefias, en pos de facilitar el acceso a todas las instalaciones

abiertas al publico.

Por su parte, la participacion es expresada desde el ambito publico y politico, en cuanto
al derecho de elegir y ser elegidos, con la garantia de que los procedimientos sean
accesibles y adecuados. Por lo tanto, se pretende que los sujetos puedan participar plena
y efectivamente de todos los asuntos que les competen, en igualdad de condiciones. A
su vez, la participaciéon debe entenderse desde la vida cultural, el esparcimiento, las
actividades recreativas y deportivas; entendiendo que los sujetos tienen el derecho a
participar libremente de cada una de estas actividades segun sus intereses. La CDPD
manifiesta que las personas “...tendran derecho, en igualdad de condiciones con las
demads, al reconocimiento y el apoyo de su identidad cultural y lingiiistica especifica,

incluidas la lengua de sefias y la cultura de los sordos” (Art. 30).

Cabe aclarar aqui que, a pesar de tomar las referencias tedricas de la CDPD, la categoria
de discapacidad se encuentra en constante debate en relacion a las personas Sordas. Ya
que muchos autores sostienen que el hablar de “discapacitados” en relaciéon a los
Sordos, es inherente al campo de la medicina, donde el mundo de la sordera se vio
interrumpido para que tal experiencia se reduzca a la audiciéon. Ademds, al interior del
colectivo de personas Sordas existe una ambigiiedad en el posicionamiento en cuanto a
pensarse dentro de la categoria Persona con Discapacidad (PcD). Asi, el debate
transcurre tanto en los estudios como la cotidianeidad de los sujetos. Sin embargo, este
es un ambito de discusién complejo que merece mayor cuidado, y que no serd abordado

en este estudio.

Entre los reconocimientos logrados, se comprendié al grupo de Sordos como una
comunidad lingiiistica; ésta es entendida segin Maria Inés Rey como
"...aquella cuyos miembros participan por lo menos del conocimiento de una variedad

lingiiistica y de las normas para su uso, poseyendo asi la competencia lingiiistica y
comunicativa. En toda comunidad lingiifstica existen varios niveles de lengua
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funcionalmente diferenciables. Los hablantes usan la lengua como una forma de
comportamiento social en contextos sociales variables, y realizan distintas elecciones
seglin normas y expectativas sociales. Los grupos sociales intercambian distintos tipos de
mensajes y expresan distintos significados por medio de distintas formas." (2013: 71).

Entonces, el reconocimiento de la complejidad de la LS ha permitido el derecho al
bilingiiismo y al biculturalismo, y de la mano de éste, la incorporacién de los
profesionales intérpretes que propician la comunicacién entre el mundo oyente y el
mundo sordo. La interpretacion como profesion se hizo esperar, pero se concretd a

partir de la resistencia al sistema hegemdnico que buscaba invisibilizarla.

Con la profesionalizacién de la interpretacion de la LS, se vio un cambio progresivo en
las practicas de los intérpretes, y esto se pudo visualizar en las demandas que ejercian
los Sordos para llevar adelante intercambios interculturales e interlingiiisticos. Estos
aspectos son marcados desde la perspectiva socio-antropoldgica, que entiende que mas
alld de los avances y logros a lo largo del tiempo, ain queda mucho camino por
recorrer; ya que, la garantia del verdadero intercambio lingiiistico debe construirse de la
mano de un escenario donde la interpretacion de la LS y los profesionales que ejerzan
ese trabajo, sean parte de todos los espacios que faciliten a las personas Sordas a la

comunicacion eficiente, real y simétrica.

4.2.2.4 Instituciones en constante reconstruccion
-Précticas desde el bilingiiismo y el biculturalismo

Skliar (2007) explica que numerosos estudios descubrieron que las capacidades y
potencialidades de los nifios Sordos hijos de madres y padres Sordos, o nifios hablantes
de LS tempranamente, eran elevadas y aun mayor que los nifios oyentes. Esto posibilitd
comprender la necesidad del reconocimiento y acceso al aprendizaje de LS como lengua
primaria. A partir de alli, se retoma el posicionamiento del bilingliismo y la

biculturalidad como base de la formacion en las escuelas.

Desde esta concepcion, puede comprenderse a la educacion desde una légica inclusiva,
reconociendo a los educandos Sordos como miembros de una comunidad lingiiistica
diferente, la cual posee su lengua particular, su posicionamiento socio-cultural, y se
constituye como minoritaria en relacion de la comunidad oyente. Es por ello que la
organizacion metodoldgica de las escuelas, apunta a la LS como lengua prioritaria de

los Sordos, y la primera para su socializacion; pero también, vélida para aprehender los
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conocimientos curriculares que el sistema educativo exige. A su vez, la consideracion
del bilingiiismo y biculturalismo hace referencia al acceso a la lengua escrita como

segunda lengua, que acerca sus experiencias a otra cultura, la de los oyentes.

Massone (1999) analiza los aspectos sociales y educativos en cuanto el bilingiiismo y
biculturalismo, en relacién a la importancia de adquirir tempranamente la Lengua de
Sefias; y explica que los nifios Sordos deben estar rodeados por un contexto que les
ensefie la LS naturalmente, y esto les permita interactuar antes, durante y luego del
proceso de escolarizacién. A su vez, debe ser reconocido por las escuelas, en pos del
aprendizaje de una segunda lengua. Asimismo, desde una mirada socio lingiiistica, la
sordera
"...es comprendida como una relacién visual al mundo. En esta relacién, la lengua de
seflas constituye el elemento mas destacado de la singularidad de la cultura sorda. La
lengua de sefias es practicada por un niimero importante de oyentes pero, para los
oyentes, expresarse en lengua de sefias es una de las posibilidades del bilingiiismo lengua
de sefias/lengua oral. Como toda persona bilingiie, el oyente puede elegir el momento de
pasaje de una lengua a la otra segin su interlocutor. El oyente se ubica en el mismo nivel
de reciprocidad y de igualdad de condiciones que la persona con la que comparte el
universo de signos, sea sorda u oyente. Sin embargo, éste no es el caso del sordo. En
razén de su singularidad fisica, el dominio de la lengua de sefias es el inico medio que
permite al sordo estar en las mismas condiciones de reciprocidad en la comunicacién que
los oyentes. Para los sordos, el bilingiiismo es una cuestiéon de necesidad mas que de

eleccion. Una necesidad impuesta por un estado del cuerpo que constituye la singularidad
del individuo." (Benvenuto, 2006:9)

En esta vision, los adultos tienen un rol fundamental en la escolaridad de los nifios
Sordos; pero es responsabilidad del Estado darse las estrategias necesarias para brindar
la garantia de que la educacién sea un campo habitado tanto por los Sordos como por
los oyentes. Para ello, la normativa, las capacitaciones y los encuentros con los
profesionales buscan darse correlativamente a este cambio de perspectiva; ya que esa es
la dnica manera de romper con las préacticas naturalizadas y lograr asi, trascender los

discursos.
-La compleja lucha en el campo de la salud

En lo que respecta a la institucion salud, aqui se busca romper con las concepciones
previamente desarrolladas desde la perspectiva hegemoénica; asumiendo la
responsabilidad y el compromiso que implica llevar adelante actividades inclusivas.

Asimismo, desde una perspectiva socio-antropoldgica, ya no se comprende a la sordera
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como un problema a corregir, sino que se hace hincapié en las caracteristicas que

impone transitar la vida con la experiencia lingiiistica de ser Sordo.
En constante critica a la perspectiva clinica-terapéutica, Maria Inés Rey expresa que

"El campo de la medicina, caracterizado por su estructuracién jerarquizada de las
relaciones internas y externas, por la tendencia a la centralizacion y planificacién, y por la
profundizacion de la divisidn técnica del trabajo, mantiene una relaciéon de dominacién
subsumiendo lo educativo en lo terapéutico. Aqui se generan los formatos reeducativos
abriendo una profunda distancia de la concepcion sociocultural acerca de los Sordos."
(2013: 201).

Las instituciones normalizadoras contindan dafiando subjetividades; sin embargo, la
mirada socio-antropoldgica busca deconstruir la légica dominante de las précticas
médicas. Por ello, el reconocimiento de la identidad individual y colectiva del otro, en
este caso de las personas Sordas, se torna un punto clave para desnaturalizar los

comportamientos hegemoénicos.

Como expresa Benvenuto (2006) la reivindicacién del derecho a las LS, permiti6 a los
Sordos tomar la palabra en el espacio publico e intervenir en el campo de lo politico,
generando el reconocimiento de sus caracteristicas, necesidades y derechos. Asi, se fue
avanzando en los diversos aspectos que hacen a la cotidianeidad de los sujetos, siendo
uno de ellos el contacto con la institucién salud y, puntualmente, con las distintas

organizaciones institucionales que responden a este campo.

Los avances a los que se hace alusién responden al reconocimiento tanto de la
Comunidad y cultura Sorda como de la LS. Es decir, la comunicacién entre los sujetos
es fundamental al momento de pensar en el acceso a la informacién, la salud, la
educacién y todos los dmbitos de la sociedad. En relacion a las personas Sordas, para
garantizar los derechos se precisa atender al aprendizaje, interpretaciéon y mediacién de

LS en todos los espacios donde haya contacto con los sujetos.

El campo de la salud se encuentra en constante contradicciéon y lucha, tanto interna
como externa, ya que prevalecen algunas caracteristicas de la perspectiva médico-
clinica, pero se van dando logros y avances desde una mirada socio-antropoldgica, la
cual propone el desafio de una inclusién total y plena, donde el acceso a la salud sea

real, concreto y efectivo.
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5 DE LA SOLEDAD A LA ASOCIACION. Hallazgos de escuchar
manos que hablan

A continuacién, expongo los resultados de esta investigacion. Parto de una breve
presentacion de cada una de las entrevistadas. Luego, despliego lo que he denominado

"construcciones narrativas'’

de las seis madres Sordas. Finalmente, después de la
tematizacion de la informacién obtenida en las entrevistas, busco desandar los dichos de
las madres Sordas, despegdndome de la interpretacion lineal de sus enunciados,
trabajando teéricamente los nuevos sentidos de aquello que dijeron explicitamente. Asi,

mi interpretacion de sus relatos es a partir del encuadre tedrico que asumo.

5.1 Presentacion de las entrevistadas

5.1.1 Osvaldina

Osvaldina tiene 40 afios, es Sorda, madre de dos hijos oyentes (16 y 8 afios). Tiene
cuatro hermanos, todos oyentes. Su mamd y su papd no hablan LSA. Esta casada con
una persona Sorda. Quedé embarazada de su primer hijo cuando tenia 23 afios y del
segundo cuando tenia 31 afios. Ambos embarazos fueron buscados. Ella trabajaba y

continud haciéndolo durante los dos embarazos.

Realizamos la entrevista en el hospital J. B. Iturraspe con la interpretacién de una

intérprete profesional.

5.1.2 Eulogia

Eulogia tiene 58 afios, es Sorda, madre de dos hijos oyentes (38 y 28 afios). Estd casada,
hace 42 afios que estdn juntos. Sus dos hijos saben sefias caseras, no Lengua de Sefas
completas. En los embarazos se hacia controles, la acompafiaba su marido o iba sola. El
médico era conocido de la familia. Con el doctor se comunicaba con papeles, con la

escritura, y el médico le decia cdmo cuidarse de esta manera. Durante siete meses fue a

5 Realizar construcciones narrativas implica aqui recuperar las experiencias de las madres Sordas,
relatando sus dichos, narrando sus vivencias singulares y adoptando la primera persona para su desarrollo.
Intento, entonces, ser fiel a sus expresiones, recreando cada una de las entrevistas.
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una partera para que le ensefiara y para prepararse mediante ejercicios. Ambos partos

fueron naturales.

Realizamos la entrevista en su casa con la intermediacion de dos mediadores Sordos.

5.1.3 Martina

Martina tiene 38 afios, es Sorda, madre de dos hijas oyentes de 16 y 11 afios.
Actualmente trabaja, estd separada del padre de sus hijas. En su familia de origen son
todos oyentes. Sus padres no la dejaban hablar LSA, aprendi6 cuando se cas6 con una
persona Sorda, para comunicarse con €l. Sus hijas nacieron por cesdrea en un sanatorio
privado, Martina tenia obra social por su marido. Iba al médico que ella conocia de

siempre y con quien se entendia porque hacia lectura labial.

Realizamos la entrevista en el hospital J. B. Iturraspe con la interpretacion de una

intérprete profesional.

5.1.4 Delfina

Delfina tiene 49 aios, es Sorda, madre de tres hijas Sordas (28, 22 y 17 afos). Se casé
con una persona Sorda. Es viuda. Es Sorda de nacimiento. Tiene dos hermanos Sordos.
Su madre y padre son oyentes. Sus padres no sabian Lengua de Sefias, nunca sintié que
le hablaran, usaban sefnas caseras, basicas, cotidianas de comunicacién. En los
embarazos, la suegra la acompafaba siempre al mismo médico. Ademds, ella
investigaba. Los tres partos fueron por cesdrea. Siempre tuvo obra social por la suegra,

después por el esposo, y luego por su trabajo.

Realizamos la entrevista en el hospital J. B. Iturraspe con la interpretacion de una

intérprete profesional.

5.1.5 Catalina

Catalina tiene 36 afios, es Sorda, madre de dos nifios (12 y 1 afios). Su hijo mayor es
Sordo y su hijo menor es hipoacusico. Estd separada. Se separ6 de ambos padres
mientras estaba embarazada de cada uno. A las consultas durante el embarazo la

acompanaba su mamd y le hacia de intérprete. Los partos fueron en el Hospital J. B.
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Iturraspe. El primer hijo fue por parto natural y el segundo por cesérea. El primero naci6
rdpido y nadie la acompaid; el segundo parto fue acompafiado por la psicéloga de

UAPS.

Realizamos la entrevista en el hospital J. B. Iturraspe con la interpretacién de una

intérprete profesional.

5.1.6 Olivia

Olivia tiene 40 afios, es Sorda, madre de dos hijos oyentes (13 y 17 afios). Sus padres no
querian que sea Sorda, era la tnica Sorda de todos los hijos. En la escuela hablaba LSA
y espafiol escrito. En la Asociacién aprendié mas LSA. Su papa no habla LSA, sus hijos

s

S1.

Realizamos la entrevista en el hospital J. B. Iturraspe con la interpretacion de una

intérprete profesional.

5.2 Construcciones narrativas

5.2.1 Siempre fue asi. Sobre la naturalizacion de la opresion

Mi nombre es Osvaldina, tengo 40 afios. Tengo cuatro hermanos oyentes, soy la tinica
Sorda. Cuando descubrieron que soy Sorda mi mama se angustié pensando en mi
educacion, igual ella hablaba muy poco Lengua de Senas, pero nos entendiamos.

Ninguno de mis padres aprendié LSA.

Iba a la escuela de Sordos, a la “Escuela Blanca”, la 20126. Dejé a los siete, ocho afios
creo y me fui a la otra escuela que es la Nils Eber’. Nunca aprendi, o sea, cuando era
chica no sabia Lengua de Sefias sino que nos comunicdbamos en oral. Después a los 14
terminé y fui a la escuela de oyentes pero hacia talleres de mimbre, de cerdmica, cosas
asf, manualidades. A una Escuela de oyentes puntualmente no fui, no quise, no podia

comunicarme.

® Refiere a la Escuela Especial N° 2012 General San Martin, para nifios sordos e hipoacusicos; ubicada en
Laprida 5035, Santa Fe.

7 Refiere a la Escuela Bilingiie para sordos € hipoacusicos Particular Incorporada N° 1305; ubicada en
Av. Gorriti 4650, Santa Fe.
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Estoy casada con una persona Sorda, vivimos separados con mis padres, es decir, mi
mama4 y papd en una casa y nosotros en otra. Tenemos dos hijos, el mayor de 16 y el
menor de 8 afios. Quedé embarazada a los 23 afios de mi primer hijo y a los 31 afios del
segundo. Trabajaba y continué haciéndolo durante los dos embarazos. Ambos fueron
buscados. Me acuerdo que en el primer embarazo estuve mds descompuesta, mas
asustada; en el segundo embarazo estaba mejor de salud y ya sabia algunas cosas, estaba

mads tranquila.

Durante la crianza, yo no usaba muchos audifonos porque era escuchar muchos ruidos,
y el bebé estaba durmiendo, y no me gusta usar audifono. Trataba de recordar que tenia
que mirarlo, entonces cuando dormia me despertaba. Si el bebé lloraba, yo lo miraba.
Ademads, el perro se daba cuenta que el bebé estaba llorando, entonces ladraba, le
avisaba a mi mamad, mi mama venia, me abria la puerta y me decia “esta llorando tu
bebé”. Entonces bueno, yo me despertaba y lo acunaba. Asi que era el perro el que
ayudaba. Yo trataba de prestar atencion. Una vez que crecid, a los ocho meses, ya me
tocaba, me llamaba, entonces ya no era necesario otro. Con mi segundo hijo, el mayor
ya era grande, tenia ocho afios. Cuando nacié yo le pedi ayuda; pero no me ayudé nada,
porque no se daba cuenta, dormia. Yo ya habia adquirido la costumbre de despertarme
para ver si lloraba. Durante el dia mi hijo me avisaba que su hermano estaba llorando.

Mis dos hijos son oyentes.

Iba al médico con mi mamd; pero yo me entendia bien con el doctor, hacia lectura
labial, entonces me entendia muy bien, me explicaba. Ahora ya no, es imposible. Antes
porque el médico éste era jovencito, entonces nos podiamos entender, yo hablaba con él.
Si no entendia, mi mam4 me acompafaba. Si era alguna cuestion muy importante, iba

en compaiiia de mi mama4. Iba a sanatorios privados porque tenia obra social.

El primer parto fue en el privado, el segundo en el hospital. Ambos por parto natural.
Con el primero no sabia nada, no me explicaron nada del parto. Con el segundo si, pude
compartir con otros Sordos. Me acuerdo que la primera vez el doctor me habia ayudado,
me decia que tenia que hacer fuerza, algo me explicd pero no mucho. Después ya fue
mejor, ya sabia qué hacer y me explicaron bien, me decian que no me canse, que
respire. Y para saber de las vacunas, leia las indicaciones y ademds el médico me

avisaba.
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Una vez, a mi hijo el més grande, lo tenia que llevar a la guardia de emergencia, al
médico. Tenfa una infeccién en el ojo. Lo llevé al hospital de nifios. Era imposible
comunicarme, entonces, quedd internado; y €l no queria que estén mis padres, mi hijo
queria que yo me quede con él. Era chiquito, no me acuerdo qué edad, pero me decia
que yo me quede, entonces €l me hacia de intérprete con el médico. Ademds, le pedia a
mi mamd que durante la mafiana estuviera, porque yo no entendia qué pasaba, era

dificil.

A mi segundo bebé lo tuve de urgencia en el J. B. Iturraspe. Estaba muy amarillo. Mi
mama4 se dio cuenta. Entonces lo trajimos al hospital en compaiia de mi mama, era ella
la que me explicaba. Me decia que lo cuide, que le de el sol y eso. Pero después no

tuvieron otras situaciones asi, siempre bien.

Con respecto a la escuela, mi mamd interpretaba o directamente iba a firmar la
asistencia a las reuniones, porque las maestras no ayudaban, yo les pedia que me hagan
informes o me escriban como iba cada uno, pero nunca lo hicieron. Y con las tareas, si
yo no entiendo le mando a mi amiga para que me explique, si no los llevo a una maestra
particular. Antes era mds dificil, ahora €l ya estd en tercer grado entonces ya sabe.
Ahora no va mds, y le digo “tenés tarea o algo?” Y entonces hace, y si no mi hijo mayor
lo ayuda. Igual se llevan mal, o sea, entre hermanos, es como que le hincha un poco,
entonces no. O si yo entiendo yo le digo; pero si no entiendo, pregunto a ver qué le
tengo que decir, porque no quiero decirle palabras que estén mal y que €l las repita. Con
mi hijo mayor no, tareas y esas cosas no. Le digo algo y me dice que no, que ya estd; o

sea, esa comunicacion no tengo, es vago, siempre fue asi, yo lo dejo.

Igual siempre me encargo yo, de todo, yo decido las cosas de mis hijos; las decisiones
sobre ellos siempre fueron mias. Con el mayor por ahi si le pedi ayuda a mi mama, que
lo llevara, o le pedia a mi esposo que se encargara. Pero la mayoria de las veces siempre
estaba yo. Mi mama ya estd grande entonces yo los buscaba, las reuniones de padres,

todas esas cosas siempre decidia e iba yo. Mi esposo jamds, siempre yo.

Me acuerdo que compartia informaciéon con otras Sordas, otras mujeres Sordas, nos
ayuddbamos entre nosotras, nos aconsejaban. Y lo que sabiamos era por ellas, ahora es
diferente, hay mucha mads informacién; que yo en el momento de estar embarazada y
todo eso, no lo sabia. Hay mucho que yo en ese momento no sabia, cosas nuevas. Es

muy importante saber todo.
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Después, los carteles de los sanatorios y hospitales no los comprendo, es dificil, si
tienen imagenes puede ser, pero muy poco. Igual, siempre fue asi, nunca entendia. De la

television leo los titulos, pero no entiendo y siempre pierdo informacidn.

Ahora me gusta ir a UAPS y que me expliquen todo, porque con esto de los intérpretes
es mucho mejor; sigo teniendo la obra social, tengo que ir a darme de baja. Pero no,
prefiero ir a la Unidad. Mi mama ya sabe que la comunicacion es importante para poder
entender claramente. Porque ella no me cuenta en profundidad lo que pasa. Pero aca si
yo puedo preguntar y saber todo bien, ya soy adulta. Asi que no voy a ningun otro lado,
solo a UAPS. Pero bueno, fue muy dificil y fue siempre asi, es una lucha que lleva

tiempo.

5.2.2 Actualmente hay poca integracion. Sobre los espacios de participacion y

encuentro de las personas Sordas

Me llamo Eulogia, tengo 58 ainos. Soy Sorda y tengo problemas en la vista. Cuando era
nifia vivia con mi papd, mi mama y mi hermano. A los seis meses de vida tuve una
infeccion. Mis papds siempre golpeaban tapas, hacian ruido, y descubrieron que yo no
lloraba; entonces a los nueve meses me diagnosticaron la sordera. Otros dicen que ya
naci Sorda. Mi mam4 lloraba cuando se enterd. Después me mandaron a la escuela de
Sordos, y mds adelante me puse de novia con una persona Sorda, a los 16 afos, éramos

muy jévenes, €l tenfa 17.

Estuvimos cuatro afios y medio de novios, nos casamos y a los tres meses quedé
embarazada. Viviamos juntos, solos, no con nuestros padres. Tenemos dos hijos
oyentes, durante los embarazos me hacia los controles, las ecografias; me acompafiaba
mi marido y ya después iba sola porque el médico era conocido de la familia. En el
proceso del embarazo, me tenia que hacer andlisis de sangre y tuve que tomar hierro
porque tenia los glébulos rojos muy bajos. Ademads, tenia que cuidarme con la comida
porque estaba muy gorda, con el colesterol alto. Con el doctor me comunicaba con

papeles, con la escritura, y el médico me decia como cuidarme de esta manera.

Durante siete meses fui a una partera para que me ensefiara mediante ejercicios para
prepararme para el momento del parto. Ambos partos fueron naturales. Me fui

preparando, pero mi primer hijo nacié antes, rdpido. Con el segundo demor¢ el trabajo
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de parto y ademads naci6é diez dias después de lo previsto, me pusieron suero y me
indujeron el parto; me acuerdo que por esa demora yo sentia mucho dolor, me sentia
mal. La partera y el médico me explicaban como hacer en ese momento, pero ninguno
sabfa LSA, todo era con gestos y sefias de ellos. La partera me ensefi6 a darle la teta en
el sanatorio. Ademds, para el segundo parto ya me acordaba todo de memoria, como

respirar y eso.

Yo veia a mis primas criando sus hijos, y por eso no me fue dificil criarlos. Mi suegro
me regal6 dos dispositivos (uno para cada bebé) que hacia luces cuando ellos lloraban, y
aun estando dormida, vefa igual la luz. Uno de Estados Unidos, y otro que era de
Alemania. Una esponja era de Alemania, y otro que era solamente una luz era de
Estados Unidos. También ponia la mano en la cuna y me despertaba por la vibracién. El
pediatra me daba recetas con lo que debia darles de comer a los nifios; y me iba
anotando las vacunas en una libreta, con todas las fechas. Ademds, me acompafnaba mi

mama y me iba explicando.

Llevabamos siempre a los nifios al médico, pero no se enfermaban; una vez el mayor
tuvo paperas y le dieron reposo, pero justo nos habiamos ido a pasear y mi suegra decia
que no, que salga a disfrutar, que era chiquito y que iba a estar bien, asi que lo dejamos
que ande. Y después, otras cosas no, vomitos, fiebre, lo comin; yo les tomaba la
temperatura, por ahi llamaba a mi suegra para ver si escuchaba algo raro, y lo
llevdabamos al doctor. Creo que también tuvieron sarampion, no me acuerdo, pero igual

siempre los llevdbamos al doctor, y los controlaba.

Mis hijos no saben Lengua de Sefas completas, solo algunas sefias caseras, las
comunes. A veces me hacian de intérprete, pero para llamar por teléfono, por ejemplo.
El mayor compartia més con los hijos de mis amigas Sordas, y ahi aprendia un poco.
Después, a las reuniones de la escuela, yo iba con mi suegra y también me comunicaba
con papeles. Pero era dificil, como no habia intérprete, yo no entendia nada.
Generalmente yo no comprendia todo lo que decian, entonces alguna otra mama me
pasaba la informacién. Y con las tareas de la escuela, era dificil, porque al principio si
los podia ayudar, pero a medida que iban creciendo ya no, entonces los mandaba a

maestra particular, y después les andaba atrds para ver si habian hecho todo.

Era lindo cuando eran chicos, ahora ya estdn grandes. Me acuerdo cuando los llevaba a

pasear, cuando jugaban con los primos, los llevaba siempre juntos. Igual los llevaba a
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pasear poco, estibamos mds en la casa, a veces los sdbados los llevaba mi marido a
jugar al futbol, al polideportivo, se divertian ahi, jugaban ahi. Era lindo, ahora ya no, se

termind eso. Ya estdn grandes.

Me acuerdo también que para ir al médico tenia los turnos antes, pero los pedia mi
mamd por teléfono, siempre ella. Teniamos obra social, fuimos siempre al privado,
siempre al mismo médico. Mi suegra es la que pasaba la informacién y quien mediaba
siempre. Mi cuflada también nos ayudaba con todas las cuestiones del sonido, ruidos,

del pecho, la tos, porque como no podiamos escucharlos, ella nos iba diciendo.

No nos juntdbamos mucho con otros Sordos, tenia algunas amigas con quienes
charldbamos, compartiamos informacién, pero no era siempre. Las mujeres Sordas ya
sabian; las mayores sobre todo, antes ellas se ocupaban mucho, eran muy atentas y
compartian la informacién. Antes por ejemplo en la “Escuela Blanca”, iban a las

reuniones de la cooperadora e informaban, contaban todo y nos ayudaban.

Y, ademads, yo trataba de leer para tener la informacién, para no preguntarle a mi mama,
porque si no tenia que preguntarle todo, y por la calle trataba de ver los carteles. Y
generalmente me informaba mucho con las revistas de otras amigas, porque en mi casa
antes no tenia revistas. Y si no, trataba de averiguar algo para después preguntarle a mi

mamad y que me confirme eso.

Después se volvié mads dificil la lectura por el tema de mi vista, a los 30 afios comencé
con los problemas, a ir a los doctores, operaciones, y asi fui perdiendo la visién. Pero
siempre me hice atender en el privado, ahora también. Porque ademds yo necesito que
alguien me acompaiie, me lleve y me traiga. Y antes no habia intérpretes tampoco, asi
que siempre me acompaiiaba mi suegra, pero ya fallecié. Alguna vez pedi intérprete,

pero si no, busco algtn familiar que pueda ir y listo.

Antes yo participaba mas de la Asociacion, estaba en la Comision, en distintas
subcomisiones, pero después ya no, yo creo que actualmente hay poca integracion en la

Asociacion y en la Comunidad Sorda, por eso ya no participo.
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5.2.3 Mi mamd no aceptaba que fuera Sorda. Sobre las familias a las que les duele

la anormalidad

Me llamo Martina, tengo 38 afios, soy Sorda. En mi familia son todos oyentes. Naci
prematura con mi melliza a los siete meses, estuvimos en incubadoras las dos como
oyentes, pero hubo un error en donde me dejaron Sorda y con problemas en la vista por
la luz. Mis padres no se dieron cuenta, pensaron que era oyente. Tengo cuatro hermanos
varones; a los 16 afios cuidé a mi hermano menor cuando nacié porque debia ayudar en

casa, y eso me dio experiencia con los nifios.

Fui a una escuela para oyentes, pero repeti primer grado dos veces. La maestra se dio
cuenta que tenia algin problema y con autorizacién de la directora me llevo al médico,
porque mis papds no creyeron que yo tenia algo, no se dieron cuenta. Yo estaba muy
asustada, no entendia por qué me llevaba la maestra al médico justamente; y en ese
momento descubren que era Sorda, que no era un problema mio, sino un problema
auditivo. Asi que no me hicieron repetir méas y pasé a segundo grado. Mi maestra me
decia que mi mama no aceptaba que fuera Sorda, entonces aprendi mucho oral. Lo que
pasa es que yo era la dnica Sorda en un contexto oyente; mis padres no me dejaban
hablar LSA, aprendi después, cuando me casé para comunicarme con mi marido. Pero
mi mam4 estaba muy enojada, me decia, “deja de usar las manos, deja”; yo trataba de
ignorarla entonces no iba tantas veces a verla. A mi mamd y mi papd nunca les gusto

que yo fuera Sorda, igual yo los quiero a los dos.

Me casé con una persona Sorda y convivi en la casa de mis suegros. Fue muy
complicada la convivencia porque teniamos crianzas distintas. La presencia de mi
suegra era un limite para aprender cosas porque ella cuidaba mucho de mi marido,
“porque como €l es Sordo no se sabe cuidar, no sabe hacer nada”, entonces la mama lo
cuidaba y en realidad se podia hacer, nosotros podiamos hacerlo solos, pero bueno, no
teniamos un limite entre sus cosas y nuestras cosas. Ademads, me casé sin conocerlo, yo
queria irme de la casa de mis padres, asi que me casé y me fui. Después quedé

embarazada.

En el embarazo me acompafiaba mi suegra, al principio tenia menstruacion todos los
meses, un mes no me vino y ahi me di cuenta, entonces compré en la farmacia el test

que me dio positivo, le avisé a mi suegra, y ella siempre me acompaiid, porque antes no
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habia intérprete, no se podia acceder a los intérpretes tampoco, ahora estd mucho mejor,
uno se puede comunicar con los profesionales, pero antes no, entonces ella nos

acompanaba todos los meses a las ecografias, a los anélisis, todo.

Tuvimos dos hijas oyentes que ahora tienen 11 y 16 afos. Ambas nacieron en un
sanatorio privado, porque yo tenia obra social por mi marido. En el embarazo, iba al
médico que yo conocia de siempre y con quien me entendia re bien porque yo hacia
lectura labial, usaba audifono con mucho esfuerzo, después le podia preguntar, o sea, €l
no tenia problema de que yo le volviera a preguntar. Ademads, mi suegra estaba ahi, pero

tomaba muchas decisiones por mi, no me explicaba, no me informaba, fue muy dificil.

En los partos, me acuerdo, bueno el primer embarazo, una marca que tengo, que nunca
me olvido; yo siempre estaba muy nerviosa, pensaba qué voy a hacer cuando nazca,
coémo le iba a decir de los dolores, todo eso, no sabia nada. Cuando estaba acostada el
médico ese el que escucha el corazéon me dice “vos quedate tranquila, calmate”, yo le

13

dije que estaba bien, y él respondié, “no...te escucho que esta latiendo demasiado
rapido, que estas nerviosa y eso al bebe le hace mal” entonces bueno yo pensé que me
hacia mal a mi y me dijo que no, que al bebé también. Yo no me habia dado cuenta, no
lo habia pensado; me preguntd por qué estaba nerviosa, y le dije que nadie me explico,
(como voy a hacer, qué va a pasar? Y ahi el médico enojado me dijo “desde la
antigiiedad nunca hubo médicos, los indios ;cOmo tenian sus bebes?, en un arbol,
hacian fuerza y nacian, buscaban un cuchillo le cortaban el cordén y ya estd, y ;vos
tenés miedo a eso? acd va a haber un médico, nosotros te vamos a ayudar, no tengas
miedo”. Entonces eso a mi me calmd, estaba muy contenta, no pensaba en el parto ni la
cesdrea si no que estaba tranquila porque el médico me iba a acompafiar. Bueno,
después el médico se da cuenta que no bajé el bebé, que la cabeza estaba muy arriba y
me mand6 directamente a cesdrea, porque la cadera no se abria, estaba estrecha,
entonces la cabeza no bajaba. El segundo parto tenia una hernia que yo no me habia
dado cuenta por haber hecho fuerza, tenia una inflamacién adentro, después cuando
estaba embarazada ahi descubren la hernia asi que en el momento del embarazo se
agrando y el médico me dijo que me harfan las dos cirugias al mismo tiempo, o sea, la

cesdrea y sacar la hernia.

Para la crianza de mis hijas, yo ya me acordaba cémo lo habia cuidado a mi hermano.

Ellas dormian conmigo en la cama, cada tres horas me levantaba a verlas y sentia el

44



movimiento de la cama. Si mi hija se levantaba me llamaba, o sea, con el tiempo una
vez que ya me conocian, a los tres meses, ella ya sabia cdmo tenia que estar, porque al
criarse con nosotros ya sabia que debia llamarme. Después, la fiebre la sentia por el

calor, percibia todo porque siempre estaban conmigo.

Me acuerdo una vez cuando mi suegra se daba cuenta que la nena hacia una sefia
cuando era chiquita, asi que ya sabia Lengua de Sefias y aprendié con nosotros; mi
suegra me decia “eso que esta diciendo es leche”, yo me emocioné porque podia hablar
en Lengua de Sefias, nos podiamos comunicar yo con mi hija, cualquier cosa ella me

llamaba, todo me indicaba y asi fue su crianza.

Mi hija més grande tuvo una urgencia una vez, tenia como dormido el brazo, no podia
moverlo, entonces la llevé a la guardia y ahi me prestaron mucha atencién porque yo
estaba nerviosa, preocupada, o sea, me enojé porque una cosa es que tenga fiebre, bueno
yo sé que la que tengo que medicar, pero en esta situacién con dolor yo me enloquect,
queria que la atiendan. Les dije que yo era Sorda, queria que me expliquen bien,

entonces los médicos me atendieron bien, estaban preocupados por mi.

En la escolaridad de mis hijas, yo queria llevarlas a una escuela publica, pero mi suegra
no queria, queria privada; por eso faltaba dejar claro los limites, que al vivir dentro de la
casa de ellos, era dificil. Ella se metia mucho entonces yo no podia decidir, no podia
hacer nada porque vivia ahi adentro, entonces terminaron yendo a escuela privada. Ella
fue la que tomd la decision de donde tenia que mandarlas. A veces llamaba una
intérprete para las reuniones, si no iba mi suegra. También les pedia ayuda a las nenas,
pero ya estdn cansadas de eso. Mi cuiada me avisaba sobre distintas informaciones de
la vacuna, de la escuela. A todas esas cuestiones me acompaiié mi suegra hasta que mis

hijas cumplieron 10 afios.

Mis hijas son muy distintas, la primera al ser la mayor como que la llamaba més todo el
tiempo, pidiéndole informacién y estaba agotada de hacer todo, porque al ser oyente
recurria a ella porque yo necesitaba que me ayude, pero bueno, trato ahora que se ocupe
de la escuela, de la tarea, de sus compafieros. Con la segunda, ella me ayuda mucho
mas, no tiene problema, no le molesta nada de mi; siempre estd ayudandome. Yo le digo
no y le pregunto a la mayor porque ella es la més grande y sabe mds, pero no me doy

cuenta, y la mas chiquita me dice “yo puedo ayudarte”.
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Estuve casada 15 afios y me separé hace 3 afios, fue dificil por mi educacion. Yo quiero
tener una familia, convivir solos, aprender. El estaba cémodo, yo he necesitado ayuda y
no me brindaba esa ayuda. Tuve que ir a la psicéloga, abogada, quienes me dijeron que
tome la decision de separarme porque durante 15 afios nunca cambid, entonces me
separé. La situacién con mis hijas fue muy dificil porque estin en la casa ahi con él, yo

me fui; pero sé que con el tiempo se van a dar cuenta, tengo que tener paciencia.

Cuando empecé a trabajar dando cursos de Lengua de Sefas vi qué piensan los oyentes
de la Comunidad Sorda, entonces yo les quiero explicar lo que es la cultura, que es
distinta la de las personas Sordas. Ademas, la mirada que tienen los oyentes de los
Sordos, que no entienden, que no se pueden comunicar es distinta a mi mirada con ellos
porque somos iguales, la comunicacién, no sélo la Lengua de Sefas, sino también el
cuerpo, como se va transmitiendo todo; pero bueno la LS es importante como primer

aprendizaje.

5.2.4 Nunca senti que me hablaran. Sobre el reconocimiento y la comunicacion

Mi nombre es Delfina, tengo 49 afios. Yo soy Sorda profunda, de nacimiento. O sea,
algunos lo son por alguna enfermedad, en mi caso naci Sorda hasta el dia de hoy.
Somos tres hermanos, yo soy la mayor, mi segundo hermano es un vardén, que se llama
Nahuel, que es Sordo también, Sordo profundo, igual que yo. Y el tercero es un varén
que se llama Matias, también es Sordo de nacimiento, como nosotros. Mi mama4 es una
persona sana, es oyente. Mi papa era oyente, los dos tenian una buena relacién y
tuvieron tres hijos Sordos, no saben por qué, si es algo genético o qué. En mi caso, por

la genética, naci Sorda.

En realidad, al querer hablarme y no tener respuestas porque era Sorda, mi mam4 viajé
a Buenos Aires a buscar audifonos, me llevaban al fonoaudiélogo, me llevaron hasta los
tres afios. Después, tuvieron problemas econdmicos, y mi papa consigue en Santa Fe la
Escuela de Sordos. Ahi estaba todo el dia, mafiana y tarde, mientras mi mamd y papa
trabajaban a la mafiana, a la tarde, todo el dia para poder ayudarnos econémicamente a
nosotros tres. Nos buscaban mis primas, mis tias o algin transporte porque quedaba
lejos y tenfamos que tomar dos colectivos, lo cual era un esfuerzo diario. Después de la

escuela nos ibamos de mi abuela que vivia cerca de casa, ella nos entendia.
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Al terminar séptimo grado, tenia que ir a una escuela oyente, a la secundaria. Era una
escuela técnica, de costura; era demasiado el cambio porque eran todos oyentes, me
senti invadida. Eran trece materias en total y yo no entendia qué tenia que hacer, no me
habian explicado nada. Asi que me senti frustrada, muy mal. Mi mam4 luch6 mucho por
mi; pagaba para que yo pueda acceder a la escuela. En la secundaria me explicaban
sobre la menstruacion, no sobre la sexualidad, mi mam4 tenia vergiienza, mi prima era

quien me explicaba.

Me recibo, me enamoro de mi novio, que era Sordo también. Juan era su nombre. Mi
mama y mi papa, no tenian preocupacion de que yo era Sorda, me alentaban para que yo
vaya adelante, me aceptaban, pero en la sociedad, en la calle a mi mama no le gustaba
que yo hablara con las manos. Eso si no aceptaba, en casa si, afuera no, porque no era
algo que se veia, ahora si, se ve, pero antes no se veia. Entonces mi mama me decia que

no muestre las manos.

Mis padres no sabian Lengua de Sefias, nunca senti que me hablaran, usaban sefias
caseras, bdsicas, cotidianas de comunicacion, pero no me hablaban. Por ejemplo, papa
era asi, con la sefia como peindndose porque se peinaba, entonces yo lo veia y mi mama
me decia, viene tu papd y hacia esa sena. Todas sefias basicas. A los 12 afios empiezo yo
a hablar por la escuela. Entonces bueno, hablaba oralmente con mi mama usando esas

sefas, pero siempre oral digamos.

Yo no sabia nada, iba a la Asociacidn, participaba de la Comunidad Sorda (CS), porque
es parte de nuestra identidad, participar ahi, aprender, todo el aprendizaje es gracias a la
CS, entre adultos, todo era muy interesante lo que se compartia ahi. Después le contaba
a mi mam4d y ella sabia que era cierto, entonces aceptaba que yo fuera libre, y por eso en
ese momento yo me puse de novia. Del tema del embarazo sabia gracias a la CS, porque
preguntaba a las madres Sordas que tenian 10 afios mds, sabian y entonces me

explicaban.

Después de estar de novios tres aios, quedo embarazada y me mandan a casarme. Vivia
con mi marido en la casa de mi suegra. Ella me acompafiaba siempre al mismo médico,
al gineco6logo. En el parto me contaban bueno, si sentia agitacion, como tenia que
respirar cada tanto, que la columna, que sentis contracciones. A todo esto, yo no sabia
nada. La comunicacidn era casi inexistente. Yo lo que hacia era investigar, mirar, o sea,

yo era mas viva, y veia, buscaba. Los tres partos fueron por cesérea.
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El primer parto, rompo bolsa y voy al médico, me revisa, me hace tacto; yo estaba muy
nerviosa porque me sangraba. Para acompafiarme se turnaban entre mi suegra y mi
mamad. Tenia la presion alta, y el médico dice que de urgencia hay que ir a cesarea. Mi
mama no queria, se enojo y yo si queria la cesarea porque ya no aguantaba mas. Con mi
suegra tenia mas comunicacion, ella me entendia mds. Me acuerdo que los médicos me
decian con gestos como debia ponerme, que me agache para la inyeccion, y todo eso,

después me cosieron. Todo mediante sefias comunes.

El segundo parto, mi mama me dice que haga ayuno, pero yo no sabia que era eso,
entonces desayuné. Yo me levanté, me preparé las tostadas con café, o sea, tomé el
desayuno todo, me fui a comprar unos chicles y me fui masticando chicles, llega el
médico y me dice que me voy a hacer la cesdrea, y tiro el chicle y voy. Cuando me
pinchan estaba descompuesta, tenia la comida, y yo no sabia. El médico me ret6 porque
yo estaba totalmente descompuesta, casi vomito todo. Después se me pasa y me hace la

cesarea. Y eso mi mama no me lo habia contado.

El tercer parto, yo ya sabia qué debia hacer, pero la bebé no se despegaba de la bolsa,
perdi mucha sangre y me pusieron varios sueros por riesgo a infeccion. Asi que al final
fue la mas complicada, era cuando mds experiencia tenia, pero igual. Y estando ahi, me

comunicaba con gestos con la enfermera, para que sepa cuando me dolia.

Por lo que yo sabia, generalmente los padres Sordos tienen hijos oyentes. Yo pensaba
que mi hija escuchaba, entonces le emitia sonidos; hasta que un dia mi suegra me dice
que era Sorda, que se notaba, pero yo no creia. Cuando me quedaba sola con la nena,
mds 0 menos a sus siete meses, le hacia pruebas de testeo, golpeando las palmas, a ver
si respondia, pero no. La llevamos al médico y nos confirmaron que era Sorda. Yo me
asusté mucho, porque me sentia diferente a la Comunidad Sorda. En la Asociacién no
sabian, yo no lo comentaba; pero un dia me llamaron, me dijeron que no me preocupe,
que me quede tranquila, que ellos ya sabian que mi hija era Sorda. Que mi caso era el
primero en Santa Fe, pero que en otros lugares pasaba. Yo me preocupaba porque mi

hija no pueda interactuar con hijos oyentes de otras familias.

Mi segunda hija también es Sorda, me acuerdo que mi mamé en ese momento me dijo
que no tenga mds hijos porque seguramente tenia un problema genético, que era mi
culpa. Pero a mi me gustaba tener hijos, asi que tuve una mads, y también es Sorda. Las

tres fueron a la escuela de Sordos.
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En relacién a la crianza, me explicaban todo en la Asociacién. Yo iba, le preguntaba a
mi suegra y luego corroboraba con las Sordas. Asi era siempre. Para ir al médico,
llevaba preguntas y anotaciones, me acompaiaba mi suegra. Las nenas no se
enfermaron nunca. Siempre tuve la obra social por mi suegra, después por mi esposo, y
cuando él fallecid, la tuve por mi trabajo. Pero la crianza era algo normal, o sea, si
pedian de comer, yo les daba, la comunicacién siempre fue buena, yo les daba. Algo
natural, totalmente natural. No habia preocupaciéon del cémo, nada. Siempre fue con

total normalidad.

Y la informacién no me llegaba; antes intérpretes no habia, yo miraba los subtitulos de
la tele y siempre era “parece que dice tal cosa”, percibia lo que pasaba, pero
exactamente el tema no, no entendia. Cuando iba a la Asociacién, que ahi la Comunidad
Sorda habia contactos con oyentes que hablaban Lengua de Sefias, algin hermano,
algin familiar o algo, entonces ahi me llegaba la informacidn, era como que me sentia
llena con la informacién ahi. Entonces era como un ir y venir entre eso, era un poco y
un poco, eran partes que se iban como armando entre todos esos lugares, es decir, yo iba
tomando de un lugar, recuperaba en otro, y asi iba tomando para terminar de armar la

idea. Y ahora es directamente con el intérprete.

5.2.5 Yo no participaba, no me gustaba. Sobre ser invisible en la consulta médica

Mi nombre es Catalina, tengo 36 afos. Soy Sorda. Naci en Santa Fe. Mi mamd y mi
papd eran muy diferentes, ella no me queria por ser Sorda, entonces me dio a mi papa, él

me aceptd. Creci con él, me llevo a la escuela y me cuid6. Después fallecid.

Tengo dos hijos, un nifio de 12 afios que es Sordo y tiene labio leporino de los dos
lados, se llama Javier; mi segundo hijo tiene 1 afio, es hipoacisico y también tiene labio
leporino, pero de un solo lado. Estoy separada; a los seis meses de estar embarazada me
separé y lo tuve sola. Y el segundo embarazo, su papd era Sordo, me separé después de

tenerlo.

Actualmente vivo con mi mamd, mi hermana, mi abuela y mis hijos. Iba a las consultas
durante todo el embarazo, y siempre me acompafiaba mi mamd y me hacia de intérprete,
pero en realidad mucho no me explicaba. Las consultas de los embarazos eran en el

dispensario cerca de casa, también me acompafnaba mi hermana. Pero los partos fueron
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en el Hospital J. B. Iturraspe. Por nacer con labio leporino quedaron los dos en
incubadora. Mi primer hijo naci6 por parto natural y el segundo por cesirea. Me
acuerdo que con el primero me llevaron en la ambulancia y naci6 rdpido; el otro parto,
que fue la cesarea, me pusieron las inyecciones y todo, me acompaid la psicéloga de la

UAPS.

Por la fisura no pudieron tomar la teta, asi que siempre la mamadera. El més chico tiene
turno pronto para hacerle la cirugia. Dormia con mis hijos siempre, entonces me
despertaba y les daba la mamadera. Pero la crianza fue dificil, nadie me explicaba nada,
cuando me acompaifiaban al médico, era siempre una conversacion entre ellos, yo no
participaba, no me gustaba. Ahora con la UAPS es distinto, ahi si me gusta. Pero yo
siempre estuve sola, si se enfermaban o algo, iba al Hospital de nifos, sola; me

acompanaba mi hermana, pero iba sola.

Me acuerdo mi hijo mayor tuvo varicela, pero siempre lo hice atender en el Hospital, y
en ese momento me acompaflaba mi mamad, ahora ya no, ya me manejo sola. El mayor
se las arregla solo con las cosas de la escuela porque yo me encargo del mds chico; y a
las reuniones de la escuela voy sola, porque es una escuela para Sordos, es en Lengua de

Senas.

Cuando iba al hospital, nunca podia entender nada; se leer un poco, pero los carteles no,
no los entiendo. Y aunque mi mamé y mi hermana me acompaifiaban, yo no comprendia
nada. Ahora es distinto, con la UAPS yo puedo, porque en Lengua de Sefias me puedo

comunicar y ahi si entiendo, me gusta, por eso voy siempre y me hago los controles ahi.

Con la Comunidad Sorda no tengo mucha relacién. Sélo tengo dos amigas Sordas a
quienes visito, si nos mandamos mensajes o algo, nos visitamos una a la otra, pero no
mds que eso. Ademds, con ellas no hablamos de estas cosas ni nada. Y yo siempre estoy

en casa, cuidando los chicos.

5.2.6 Es como nosotros adquirimos el conocimiento, el aprendizaje. Sobre la

importancia de la Lengua de Senas

Mi nombre es Olivia, tengo 41 afios, soy Sorda. Mis padres no querian que lo sea, era la
unica Sorda de todos los hijos. Primero fui a una escuela oyente, al jardin, porque mi

mama4 no sabia que habia escuela de Sordos; yo estaba ahi tranquila, no decia nada, no
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escuchaba nada, me ponian un sistema de ampliacién auditiva que no era audifono, era
una cosita que se ponia asi colgada. Y yo estaba ahi, no aprendia nada, no participaba,
no hacia nada, dibujaba si, pero, no me acuerdo de ese momento, yo estaba ahi, y
entonces mi mamd iba y pensaba qué hacer y buscaba otra escuela. Ademds, en esa
época ella sufria mucho, mi papa también, porque ellos no querian que yo fuera Sorda.
Pero bueno, por ahi ellos discutian, qué hacer, donde me iban a llevar. Terminé el
jardin, después cambié a una primaria también de oyentes que quedaba cerca de mi
casa, y bueno ahi también, era complicado, entonces me dejaban con algin compafierito
oyente e iba copiando, iba viendo, cuando la maestra hablaba yo no entendia nada,
entonces le iba copiando a mi compaifierito que éramos amigos, siempre estibamos
juntos. Y la maestra empezé a detectar esto, que habia algo. Entonces nos derivaron a
un médico, y fuimos a la fonoaudiologia, y ahi me mandaron a escuela de Sordos,
porque mi mam4 no sabfia, se dio cuenta tarde, yo tenia diez, once afios. Yo no entendia
nada, veia esas manos que se movian y yo no sabia qué era eso. Y bueno, mi mama
hablaba con las maestras, y me dejaron de la mafiana hasta la tarde, muchas horas estaba
ahi, porque a la mafiana lo que se estudiaba era sin Lengua de Sefias, era todo oralismo.
En el patio si, yo veia todas esas manitos y ahi yo decia ;qué es esto?, porque yo no
sabia las sefias, hasta que me fui acostumbrando y fui aprendiendo y perdi lo que era el
habla, ya fui més con la Lengua de Seifias, pero bueno, no era un problema eso, y asi fui
creciendo, hablando cada vez menos. Después cuando terminé fui a una escuela
nocturna que era una de adultos, con Lengua de Sefias y espaiiol escrito, era més facil,
éramos todos jovenes en esa escuela. Después me puse de novia y demds. Empecé a ir a
la Asociacién y, ahi si, fui encontrdindome con otros Sordos, fui aprendiendo mads la LS

dentro de la Asociacion, asi fui creciendo, practicando y aprendiendo.

Quedé embarazada, no lo tenfamos planeado, no sabiamos. Mi mama me acompafiaba
porque no habia intérprete, pero sabia poco LSA. En el primer embarazo fue siempre el
mismo médico, era un sefior mayor, fue complicado entenderle, mi mama me explicaba
todo lo que el doctor decia. Los primeros meses de embarazo no podia comer, vomitaba
todo, quedé muy flaca. A los cuatro meses me fui sintiendo mejor, fui comiendo mas.
Mi mamd no se acordaba de los embarazos, entonces no sabia, asi que mis amigas
Sordas me contaban, me iban explicando y yo me iba preparando. Tuvimos dos hijos,

ahora el mayor tiene 17 y la menor 13 afios, ambos son oyentes.
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bamos al médico de la Obra Social, pero no nos podiamos comunicar, era por escrito.
Cuando se corta la OS, yo empecé a ir al hospital, mis hijos se siguen atendiendo en el
privado. Mi mama me acompaiié siempre en el embarazo porque no habia intérprete,
después ya iba sola, y mds desde que estd la Unidad. Ademds, la escritura de los
médicos era muy dificil, no se les entiende nada, no podia leer, no podia comprender
todo, les pedia que le escriban de nuevo, pero tampoco entendia. A las ecografias me
acompaifiaban mi marido y mi mamad. En la cesédrea era muy breve lo que me decian. Lo

que yo sabia era por mis amigas Sordas, que me explicaban todo.

En los partos tenia que aguantarme el miedo, estaba asustada pero bueno me la tenia que
aguantar. Después me despertaba y me daba cuenta que la anestesia era de la panza para
abajo. Y estaba ahi tensa, viendo si sentia un movimiento o algo, cuando sacaban el
bebe, yo estaba ahi sintiendo todo eso, no sabia absolutamente nada, y después cuando
me lo mostraron, yo lo miraba y me refa, para ver si estaba todo bien, saber si habia
nacido bien o mal, el miedo normal. Pero yo no sabia qué era lo que pasaba, no entendia
nada, no sentia las piernas, pero nada, estaban como muertas, porque era la primera vez
que me pasaba, que me ponian anestesia, nunca me habia hecho ninguna operacion.
Después, la segunda ya sabia, ya me acordaba como era. Pero la primera era como todo
desconocido. Y el tema de la cesdrea, el primer parto, el médico me cosié re mal, pero

el segundo no, era una cicatriz mas finita, era més linda, era mejor.

En el primer parto el bebé tenia una vuelta de cordén, pero nadie me explicaba nada.
Cuando me dan el bebé, yo no lo escucho, no me di cuenta que estaba, por ahi lo vi,
estaba ahi. Nadie me avisd, me lo trajeron al bebé y cuando lo vi, lo vi tarde, ya se lo
estaban llevando. Después el médico me dijo que estaba todo bien, me dijo asi con la
sefla que estaba todo bien. Estaba tranquila, le di la teta, pero no sabia cémo darle.
Entonces la enfermera me ayudd, me explicé como era, o sea, no en seflas porque no
sabia Lengua de Senas, pero me iba mostrando y explicando, lo mismo que a los
oyentes, pero me fue explicando cémo era la forma para poder amamantar, y también le
explicaba a mi esposo, como me podia ayudar. Estuve cuatro dias solamente internada,
pero porque me dolia muchisimo, me faltaba ir al bafio, poder hacer caca en el bafo.
Fue medio grave ahi, por el tema de la cesdrea, y mi esposo no sabia como manejarse
con el bebé, y la enfermera le ayudaba, me explicaba a mi y a mi esposo, cémo hacer, y

como ir cambidndolo, entonces lo hacia él. Yo me sorprendia con mi esposo, porque
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aprendi6 enseguida, el tema de las manos, de como acomodar el pafial, yo estaba muy

contenta y sorprendida, y a él le encantaba hacerlo.

Después cuando nos fuimos a casa, ver como se hace con el bebé, como me siento, ir
aprendiendo todo lo que teniamos que hacer, cémo era el tema de dormir, el suefio del
bebé, como hacer para que duerma, nos poniamos el audifono para ver si escuchabamos.
Porque ademds mi mamaé estaba aparte, atrds de mi casa estaban mis papas. Nosotros
teniamos que ponernos audifonos, por si gritaba, ahi si lo podiamos detectar, y asi
despertarnos e ir a atender al bebé. A veces bueno, fallaba esto, lo dejdbamos dormido
al bebé, se apagaba el audifono, nos dormiamos y nos despertdbamos sin querer, porque
nos ddbamos cuenta que teniamos que estar atentos a nuestro bebé y él estaba tranquilo,
y nosotros nos alividbamos, pero nos retdbamos uno con otro “vos te dormiste, no me
avisaste”; habia que estar atentos al bebé, no asustarnos, ver que estuviera bien, y asi
todas las noches fuimos aprendiendo un poquito cada uno a estar atentos. Una vez, el
bebé lloraba mucho, nosotros tenemos persianas en la pieza, y vino mi papa y nos
alumbraba para que nos demos cuenta que algo pasaba; nos despertamos y nos
asustamos porque el bebé parecia como ahogado, fue una falla nuestra que me marco

mucho.

El segundo embarazo, el médico era mds joven, era mejor porque le entendiamos. Igual
mi mamd me acompafiaba. Nacié mi hija, un parto muy parecido al primero. Pero
después a los dos meses yo no tenia menstruaciéon y estaba preocupada, “viene el
tercero” me decia mi mamd, pero no, no puede ser. Pero estaba asi como gorda igual,
entonces qué pasaba, hubo una falla o qué pasaba. Fue algo de golpe, nos fuimos de
nuevo al médico, con miedo, a ver qué pasaba. Yo le explicaba que no tenia
menstruacion, entonces me dice que es culpa de amamantar, entonces “ahh, yo no sabia.
Me asusté, porque si no estaba embarazada, pero no me venia, ;qué me pasaba?”’. Y era
porque estaba amamantando. Y me acordé que en algiin momento mis amigas me

habian dicho esto.

Con la bebé estadbamos todos mds atentos, le pediamos al mayor que nos ayude, que nos
avise, por ahi nos dormiamos y nos llamaba, porque también, pobre, €l no dormia por
estar atento a su hermanita. Porque en realidad los responsables éramos nosotros, pero
siempre €l estaba ayuddndonos, y asi también nos pasé con mi marido, que siempre nos

ayudabamos entre los dos, a él le encantaba cambiar los pafiales, aprendié rapidisimo,
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entonces €l se encargaba de hacer eso. Y bueno, asi fueron creciendo, fueron a la
escuela, y la comunicacion, bueno, no habia intérprete, entonces me acompaiiaba mi
mamd. Y mis hijos también, aprendiendo Lengua de Sefas, entonces habldbamos

directamente con ellos.

Me acuerdo que el varén tenia supuestamente un problema en el pene, pero después no,
no saben qué pasé. También tuvo rubeola. Tbamos con mi marido al médico. Cuando
fueron creciendo, ibamos con mis hijos y el médico nos hablaba cortito, y los chicos nos
explicaban lo que no entendiamos. Era muy poco lo que nos explicaba el médico,

siempre les preguntaba a mis amigas Sordas.

Siempre trataba de estar con otras Sordas, porque era la forma de saber y entender, en la
Comunidad Sorda. Ahi es donde nos encontramos, si estabamos embarazadas al mismo
tiempo, nos acompafidbamos con nuestros bebés, lo que dijo el médico, y no le
entendimos. Y las Sordas que eran mayores que nosotras, les preguntibamos el tema de
los bebés, las enfermedades, qué les podia doler, de los cuidados, de que no se ahogue,
de la teta, y ellas nos contaban. Y bueno, de ahi podiamos ir aprendiendo. Entonces mis
amigas cumplian ese rol de tener que explicarme. Yo estaba re agradecida por lo que
ellas me decian. Porque la informacién que yo recibia de mi mamd era muy poca.

Entonces a partir de mis amigas, la informacién me llegaba claramente.

La informacién es mds clara en LSA, es como nosotros adquirimos el conocimiento, el
aprendizaje. Y después en los medios, en la tele y carteles es muy poco lo que se
entiende, siempre depende. Es dificil todo, yo voy a pedir los turnos al médico y todo,
yo me encargo porque soy la responsable y puedo hacerlo. Pero, por ejemplo, si quieren
llamar, yo estoy ahi atenta, “avisame porque soy Sorda”, entonces las enfermeras por
ahi me ignoran y estoy esperando, a veces siento esa discriminacion. Porque no estin
atentos y estoy ahi, esperando, esperando. Entonces le muestro mi documento y a veces
me dan bolilla y a veces no, entonces me enojo, porque ellos van llamando, y voy a la
secretaria y le digo, “;cudntos van? ;qué turno, cudntos faltan?”. Entonces estoy atenta,
y le digo “mird, me toca a mi”. Es dificil, porque tengo que estar yo atenta todo el
tiempo, asi pasa siempre. Es muy complicado en el dmbito de la salud, los sanatorios,
hospitales. O los lugares que hay muchas oficinas y consultorios, yo pido ayuda, les

digo que soy Sorda, que necesito que estén atentos a mi, pero bueno, siempre fue asi.
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5.3 Desandar sus relatos

5.3.1 Jamads nos hablaron. Las historias de sordera

Hablar de la sordera como una relacion construida implica comprender que nadie es
Sordo solo, aislado, como si fuera la sordera una esencia; necesariamente tiene que
haber mds de un sujeto. En este caso, las personas Sordas en vinculo con otros que, al
principio, son en su mayoria oyentes. Pensar a los Sordos como quienes no se pueden
comunicar porque no oyen, desplaza la totalidad de sus vidas al campo de la audicion;
lo que se configura como una escena en la que se exponen las relaciones de saber y

poder entre los oyentes y los Sordos.

El reconocimiento de la sordera por parte de las personas Sordas se desarrolla desde el
primer momento en que comienzan a descubrir que sus miradas del mundo difieren de
su contexto mds cercano, sus familias de origen. Es decir, en su relato, las mujeres
narran que se reconocen Sordas en la relacion con los oyentes de su entorno inmediato.
Como ya he dicho en sus presentaciones, todas ellas son hijas de padres y madres

oyentes, y solo una tiene hermanos Sordos y son menores que ella.

“Yo soy la mayor, mi segundo hermano es un varon, es Sordo también, Sordo
profundo, igual que yo, o sea, sin ninguna enfermedad, producto de nada. Y el
tercero es un varon y también es Sordo de nacimiento, como nosotros. Mi mamd
es una persona sana, es oyente. Mi papd era oyente, los dos tenian una buena
relacion y tuvieron tres hijos Sordos. No saben por qué, si es algo genético o qué.
En mi caso, por la genética, naci Sorda” (Delfina)

En sus dichos, el diagndéstico del déficit auditivo es un encuentro, un choque con la
perspectiva biologicista: alguien de su entorno sospeché que no se desarrollaban bien,
no se adaptaban a la escuela, no respondian a los estimulos auditivos, no atendian, y
en ese momento realizaron consulta médica. El examen médico concluyé un
diagnéstico: sordera. Ese diagndstico parecié volverse la explicacidon de los problemas
escolares, de falta de comprension, comunicacion y aprendizaje. El déficit individual lo
explicaba todo. Para la perspectiva bio-médica, la sordera ES el déficit auditivo, y ésta

se vuelve la esencia y no una relacién como expresaba al inicio.

Para Eulogia y Osvaldina, ese fue un diagndstico temprano (antes del primer afio de

vida)
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“Mi mama y mi papd no sabian que era Sorda. Cuando tenia seis meses tuve una
infeccion, y a los nueve [meses] me diagnosticaron. Otras personas dicen que ya
naturalmente naci Sorda. Mis papds siempre golpeaban tapas, hacian ruido y yo
nada. Ahi descubrieron que no lloraba. Y mi mamd lloré cuando se entero que
era Sorda” (Eulogia)

“Ibamos viajando en auto y mi hermana me llevaba en brazos, ella iba sentada
muy tranquila, yo lloraba y lloraba; no me gustaba pasear en auto, y a mi mamd
le parecia raro, entonces me llevo al doctor. El médico me revisé y ahi
descubrieron que yo era Sorda. Eso le generé angustia a mi mamd porque
pensaba en mi educacion” (Osvaldina)

En cambio, Martina comenzd la escuela primaria, repitié primer grado dos veces y fue

la maestra la que not6 que ella tenia algiin problema,

“Mi mama y mi papa no se habian dado cuenta, la maestra les habia dicho que
me lleven al médico, pero mi mamd no creyo, entonces la maestra le pidio
permiso a la directora para llevarme; la autorizaron y me llevé. Yo estaba
asustada, no sabia por qué me llevaba la maestra al médico. Ella queria saber
qué me pasaba, el doctor me reviso y ahi descubrio que yo era Sorda” (Martina)

El descubrimiento de la sordera a partir de la revisiéon del médico es un momento
cargado de emociones: incertidumbres, miedos e inseguridades. Esas sensaciones se
complejizan cuando el sujeto se vuelve puro objeto, cuando no hay una explicacién y
comprension de lo que sucede, cuando se diluyen los limites de las responsabilidades
sobre el otro, en cuanto al lugar que ocupan los diferentes actores que forman parte de la
vida de los nifios Sordos, que, a partir de la ausencia de explicaciones se genera

angustia, miedo y confusion.

Las distintas experiencias que atravesaron las entrevistadas dan cuenta de entornos en
los que se mezclan los dos mundos, el de los sonidos, los ruidos y el habla oral, por un
lado y el del silencio y la comunicacién viso gestual, por otro. La negacién de esa
situacion refuerza la mirada de los sujetos Sordos como enfermos, raros, anormales; y el
mandato rehabilitador. Ese mandato se expresa en la busqueda constante de
recuperacion del habla (oral) y de la correcciéon mediante artefactos que pretenden

acercar todo lo posible al mundo oyente.

“Fui a una escuela oyente, al jardin. Yo estaba ahi tranquila, no decia nada, no
escuchaba nada, me ponian un sistema de ampliacion auditiva que no era
audifono, era una cosita que se ponia asi colgada. Y yo estaba ahi, no aprendia
nada, no participaba, no hacia nada, dibujaba solamente”

56



“Ademds, en esa época mi mamd y mi papa sufrian mucho, porque ellos no
querian que yo fuera Sorda, porque mis hermanos son oyentes, y yo era la uinica”

(Olivia)
Esas précticas se vinculan con una mirada médico-organicista que le atribuye a la
sordera las dificultades de relacionarse con el mundo exterior. Asi, aludiendo al déficit
auditivo, se legitiman los procesos correctivos y normalizadores; en el que todo
aprendizaje es posible a partir de conductas que facilitan la violencia simbdlica, “...bajo
el supuesto de que las dificultades estdn dadas biolégicamente y que la meta es reparar y
corregir el déficit, el método adecuado es una intervencioén externa y planificada que

coloque las cosas en su lugar” (Rey, 2013: 189).

Del relato de las entrevistadas, infiero que sus madres y sus los padres vivieron el
influjo de la perspectiva biomédica de comprension de la sordera, y del modelo de
educacion oralista de los nifios y nifias sordas. En esa perspectiva, y como ya explicité
antes, la sordera es deficiencia auditiva (y, por lo tanto, condicién individual), en la que
la forma valida de hablar es el habla oral y quien no escucha no la puede adquirir, por lo
que no pueden ni podran valerse por si mismos. El diagndstico de sordera toma la

forma de sentencia y la frustracion invade lo cotidiano.

Desde una légica reduccionista, el objetivo principal de la educacion oralista es lograr
que el nifio Sordo “hable, aunque no oiga y que escuche, aunque sea sordo”. Esto
implica que la palabra hablada (oral) sea una expectativa que se expresa como norma
reguladora de la sociedad dominante; y “...se supone asi que el lenguaje natural del
hombre es el hablado. Toda persona, todo grupo humano que viole esta pauta social se
considera una "comunidad desviada" y, por ende, portadora de un comportamiento

patoldgico que la estigmatiza” (Massone, 1994: 4).

“Mi mamd no me queria, porque no le gustaba que yo fuera Sorda, entonces me
dio a mi papad, y él si me acepto” (Catalina)

La condicién de la sordera es vista como un cuerpo que no oye, no habla (oralmente), y
esto, en tanto atributo negativo, define al cuerpo fallado en relacién a lo esperado, a ese
estandar generalizado; en el que el habla (oral) es el unico medio que posibilita el

3

desarrollo de la inteligencia. Los sordos “...han sido permanentemente inventados y
excluidos. Sus cuerpos fueron modelados a partir del oido incompleto y del habla
insuficiente. Sus identidades pensadas como retazos deshechos. Sus mentes como

oscuras y silenciosas cavernas” (Skliar, 2000: 14). Entonces, la intencionalidad de
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normalizar al otro habilita sentires de dolor, angustia, aislamiento, falta o crisis de

identidad, soledad, miedo, incomprension, pero también rebeldia y rebelion.

Emmanuelle Laborit® relata distintas experiencias que atravesé con su familia, sus

amigos, la escuela, la sociedad.
"He decidido no hacer nada mds en clase. Estoy harta de clases, harta de leer en los
labios, harta de esforzarme en hacer salir los chirridos de mi voz, harta de la historia, de
la geografia, incluso del francés, harta de los profesores desanimados que no dejan de
reflirme, harta de mi en medio de los demads. La realidad me disgusta un poco. Entonces
decido no seguir mirdndola a la cara. Hago mi revolucion. Pasar mi vida en la escuela es
ridiculo. Las horas mds importantes de mi vida se pierden en la carcel. Tengo la
impresién de que no me quieren, de que no consigo seguir y de que nada sirve para nada
... estoy contra el sistema, contra la manera en que los que oyen llevan nuestra sociedad

de Sordos. Tengo la sensacién de estar manipulada, de que se quiere borrar mi identidad
de Sorda." (1995: 101).

Como analiza Maria Inés Rey (2013), cuando la sordera se toma como un rasgo ya dado
en la naturaleza los nifios Sordos, se imponen limites “naturales” para su inteligencia,
los cuales no podran ser superados. En esa reduccion se disputa la dicotomia procesos
naturales/interacciones sociales. Se legitiman asi las pricticas de adaptacion y
correccion de los nifios Sordos, borrando su protagonismo y buscando reparar el déficit
mediante la oralizacién. Entonces, si se legitima la diferencia como deficiencia, se
acttia sobre el comportamiento del sujeto para ajustarlo al deber ser, en este caso, ser

hablante de espafiol, ser oyente.

Martina relata que sus padres no sabian Lengua de Sefias, que no tenian paciencia para
comunicarse con ella; que la manera “comunicarse” era a partir de la lengua oral, lo cual

le generaba dolor y angustia, por no comprender y porque su familia reniegue de eso.

“Yo tenia muchos problemas con mi mamd y mi papd, no tenian paciencia. Les
preguntaba y ellos como que querian decir las cosas de una y nada mds, y yo no
entendia. Era todo en oral. Entonces siempre estaba preguntando de nuevo,
pidiendo que me repitan y eso les molestaba mucho, yo sufri mucho en ese
momento.” (Martina)

8 Emanuelle Laborit nacié en Francia en 1973. Sorda de nacimiento, en 1993 obtuvo el premio Moliére
para la revelacion teatral, por su interpretacion del papel de Sarah en la comedia Les Enfants du silence.
Es embajadora de la Lengua de Signos Francesa, miembro de la Junta de Honor de la Coalicidn Francesa
para el Decenio de la Cultura de la Paz y la No Violencia y oficial de la Orden de las Artes y las Letras
Francesas. El Grito de la Gaviota es una narracion autobiografica, en la que cuenta su historia, su infancia
y su juventud, en una lucha por sobrevivir en un mundo “diferente” y por el reconocimiento de sus
derechos.
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En esta busqueda de “oyentizar” al Sordo, lo cotidiano se vuelve mas complejo, el
entendimiento mutuo entre los integrantes del grupo familiar se trunca, o al menos se
entorpece. Buscando volverlo lo mds oyente posible, que se oralice, se normalice y, a la
vez, se niega la posibilidad de existencia de otra lengua. En el encuentro entre las
lenguas (oral y de sefias), los oyentes tienen la posibilidad de aprender la Lengua de
Senas; en cambio, como ya dije, los Sordos no oyen y, por lo tanto, no pueden adquirir

la lengua oral.

Massone (1994) analiza la adquisicion y aprendizaje de las lenguas, y sostiene que el
lenguaje no es un mero accidente de los sujetos; sino que los nifios reconocen principios
universales en relacion a la lengua en la que estdn expuestos, y asi van elaborando la
internalizaciéon de las reglas lingiiisticas y culturales. Explica también, que la
adquisicién temprana de la lengua permite la comprensién del mundo, en el que se
ponen en juego las capacidades lingiifsticas de comunicacion y la construccion de la

propia identidad.

Por tanto, las lenguas de sefas que se adquieren naturalmente, tempranamente cumplen
todas las funciones bdsicas que tienen las lenguas orales. Entonces, ambas lenguas
“..son comparables en cada aspecto esencial, aunque existen diferencias debidas al
diferente canal. Se distinguen internamente por el canal y externamente por las
condiciones sociolingiiisticas” (Massone, 1994: 24). Asi, la comunicacién completa
entre Sordos y oyentes, es posible a partir de comprender que la lengua oral no es EL
canal, sino que se configura como una ilusién de comunicacion, lo que a los Sordos los
encuentra en una relaciéon de desventaja e incomprensién. Por lo que, la decisién de
aceptar la relacion de diferencia, es fundamental para que los oyentes se dispongan a

aprender la Lengua de Sefas, y ésta pueda volverse una lengua comun.

En la nifez, el entorno familiar es fundamental en la crianza, en los procesos de
aprendizaje, y en ese contexto, el conocimiento temprano de la Lengua de Sefas se
vuelve clave. Por eso, la comunicacion al interior de los grupos familiares es central, y
en estas situaciones de diferencia lingiiistica, no hay comprensién, no se puede

establecer un ida y vuelta, una relacién comunicativa.

En el proceso del duelo por ese hijo que no fue oyente, los padres necesitan tiempo para
ir aceptando otras formas de habitar el mundo. Maria Inés Rey sostiene que, en ese

momento, las familias van atravesando un transito en el que seguramente “duelan al hijo

59



ideal y a los padres ideales que quisieran ser, y puede suceder que acepten a medias la
condicién de sordo de su hijo y vivan con la esperanza de que algiin dia no se notaré la
diferencia”. (2013: 22). Esto se encuentra cargado de contradicciones manifestadas en

lo cotidiano.

“Pero mi mamd y mi papd no tenian preocupacion de que yo era Sorda, me
alentaban para que yo vaya adelante, me aceptaban. Pero en la sociedad, en la
calle, a mi mamd no le gustaba que yo hablara con las manos. Eso si no
aceptaba; en casa si, afuera no. Porque no era algo que se veia, ahora si se ve,
pero antes no. Entonces mi mamd me decia que no muestre las manos” (Delfina)

Todas las practicas que voy mencionando refieren a la comunicacion al interior del
grupo familiar. Y es ahi el primer dmbito de sociabilidad de los sujetos, que se da
condicionado por un contexto oyente en el que los circulos sociales se establecen desde
la oralidad, y los Sordos quedan marginados al silencio, la incomprension, la

incomunicacion, a sentir que sus padres no les hablaron nunca.
Delfina, en sus recuerdos de la nifiez,

“No, no nos comunicabamos, cuando yo era chiquita, mi mamd y mi papd me
hablaban [se refiere a que sus padres le hablaban en lengua oral, pero no en
Lengua de Sefias, por lo tanto, ella no comprendia y sentia que no se comunicaba
con ellos], pero, no es que nos hablaban, jamds nos hablaron. Yo nunca senti que
me hablaran, como que usaban algunos gestos. Por ejemplo, papd era asi [hace la
sefla como peindndose] porque mi papd se peinaba, entonces yo lo veia y mi
mamd me decia, viene tu papd y hacia esa seiia. Todas sefias bdsicas, de
comunicacion cotidiana. Pero hablaba oralmente con mi mamd usando esas
sefias, pero siempre oral digamos” (Delfina)

Incluso en el presente Olivia relata que,

“Por ahi conversamos un poco con mi mama. Con mi papd no, nada. Me habla,
me habla, y por ahi me escribe y yo lo miro. Entonces mi papd le cuenta como
abuelo a mis hijos, y ahi ellos me cuentan a mi. Pero no habla Lengua de Serias,
por ahi algunas palabras detecto, aunque las oraciones muy largas no” (Olivia)

Que los padres y madres de las personas Sordas no aprendan Lengua de Senas, da
cuenta de la negacion de la Lengua, en la que no se acepta que la experiencia lingiiistica
de ser Sordo hace a su identidad. Implica, entonces, no reconocer la existencia de la
Comunidad Sorda, la construccion cultural e histérica que se puede expresar mediante

su propia Lengua, su propia forma de comunicacion.

En relacion a lo anterior, los miembros oyentes de las familias son los que han realizado

traducciones de la lengua oral a esas sefias bédsicas de comunicacion cotidiana y limitada

60



al interior de lo familiar, lo que implica el acortamiento de los enunciados, la
simplificacién de los mensajes, el control de la informacion a la que acceden los Sordos,
y, en ocasiones, el desplazamiento en la toma de decisiones. Esto sigue ocurriendo. Sin
embargo, aqui se recuperan las experiencias que refieren a la atencion en salud de las
entrevistadas, quienes expresan que, en ese intento de comunicacion, sus familiares son
quienes participan de los espacios y encuentros con los profesionales de la salud. Se
vuelven, entonces, un canal para transmitir el mensaje, el cual llega generalmente

difuso, o ni siquiera llega.

Esto puede pensarse no solo a partir de las experiencias de las entrevistadas. En su libro
autobiogréafico, Emannuelle Laborit lo expresa asi:
“Y vamos al médico con papd... puedo leer los labios, arregldrmelas por escrito, pero si se
pone a emplear palabras demasiado complicadas, a hablar de medicamentos, entonces ya
no entiendo nada. Papa escucha lo que el médico dice. Me traduce las cosas evidentes. No

hay nada bueno en este desorden. Me siento mal fisica y moralmente, me encuentro
anulada por completo™ (1995: 155).

La mediacién e interpretacion no profesionalizada dificulta la comprension y
manifestacion de la comunicacion. Desde la perspectiva biologicista, en lo que refiere al
campo de la medicina, la Sordera (como déficit) es el tnico atributo visible del sujeto,
por lo que el Sordo ES su falta de audicién. Y en el momento de la atencidn, el Sordo es
atendido como un “enfermo” (del aparato auditivo) que precisa de la compaiiia de otro,
necesariamente oyente. Asi, se niega su identidad, su historia, se lo cosifica y se
desconoce la Lengua de Sefias; por lo que, el hecho de que el médico no conciba la
posibilidad de estudiar Lengua de Sefias (por no considerarla una Lengua, por no
considerarlo necesario suponiendo que ocurrird algin entendimiento entre los hablantes,
por suponer que el paciente debe adaptarse al profesional o por otras razones) o de la
presencia de intérprete profesional, deja entrever la negacién e invisibilizacién de la
presencia de la persona Sorda, cosificando al individuo y volviéndolo una “oreja que no
sirve” (comprendo que no se escucha por la oreja, sino que ésta es la estructura externa
del oido, pero por burda, la imagen resulta grafica de la situacién comunicativa entre
oyentes y Sordos). Esta situacion dramadtica se profundiza cuando los familiares
oyentes se vinculan con los médicos, siendo una relacién entre ellos, lo que imposibilita

la comunicacién y participacién del sujeto Sordo.
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5.3.2 Nunca me explicaron, yo no entendia nada. La estructura del sistema de

salud.

A partir de lo que expresan las madres Sordas entrevistadas, infiero que se encuentran
en un lugar de asimetria con el sistema de salud, el cual se presenta como un espacio en
que la obediencia y la sumisién con respecto a los médicos se encuentran naturalizadas.
La naturalizacién lleva a justificar las experiencias cotidianas, lo cual le atribuye un
caracter definitorio, inmodificable a la relacién con los profesionales de la salud, con

quienes la brecha, la distancia y la asimetria siempre fue asi.

El acceso a los servicios de salud tiene, aparentemente, condiciones iguales a las que los
oyentes: los mismos profesionales, los mismos consultorios, las mismas instituciones, la
misma lengua. Esa homogeinizacion borra las diferencias lingiiisticas entre Sordos y
oyentes, por lo que -efectivamente- la calidad de los servicios, las condiciones de la
atencion profesional y la posibilidad de comprension entre pacientes y profesionales, es

desigual respecto a las que tienen los oyentes.

Segin Spinelli (2010), el sistema de salud es un conjunto ordenado de organizaciones
institucionales, sujetos y procedimientos que articuladamente confluyen a un objetivo
comun, mejorar la salud de una comunidad. El sistema expresa la idea de un todo
dividido en sectores, éstos son el publico, las obras sociales y el privado. Por ello,
también se hace alusion a los sistemas de servicios de salud, que son
"...aquellos elementos que forman parte del sector salud y que pueden organizarse de tal
forma que confluyan a lograr el mantenimiento de la salud de la poblacién donde se
organizan. Son sistemas artificiales, creados por el hombre, para tratar de organizar la

realidad de tal forma que se optimicen los recursos y esfuerzos en la obtencién en la
forma mds alta de la finalidad planteada." (Maya Mejia, 2003: 1)

Las posibilidades de movimientos desde la légica de los sectores se vuelve una
confusién. En sus dichos, las entrevistadas expresan que, al acceder a la obra social, no
se puede concurrir a los dmbitos publicos de salud; o que se debe abandonar la obra

social para poder relacionarse completamente con los espacios publicos.

“Yo voy al privado. Primero mi suegra tenia obra social, yo estaba afiliada con
ella, ya conocia toda la parte privada. Una vez que mi esposo empezo a trabajar,
yo me desafilié de mi suegra, de la obra social, y me afilié a la obra social de mi
esposo. Cuando mi esposo fallecio hace cinco aiios, yo empecé a trabajar y hasta
el dia de hoy siempre me mantuve en el dmbito privado, nunca fui a lo publico”
(Delfina)
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“Y después, con esto de los intérpretes, sigo teniendo la obra social, tengo que ir
a darme de baja. Pero no, prefiero venir acd [al hospital]. Acd si, yo puedo
preguntar y saber todo claramente” (Osvaldina)

El desconocimiento sobre la organizacion de los sistemas de salud nacional y
provincial, en cuestiones bdsicas, hace que los sujetos en general no comprendan donde
pueden acudir, a quiénes pueden acercarse, como llevar adelante algunos tramites. Si
para los sujetos en su mayoria esto es un obstaculo, para las personas Sordas se vuelve
una dificultad mayor esa falta de informacion, porque restringe ain mds el abanico de

posibilidades y porque la situacidon comunicativa se ve bloqueada completamente.

“En la UOM hay un médico especialista, yo iba sola porque mi esposo es
afiliado. No nos podiamos comunicar, pero lo haciamos a través de la escritura, y
asi me fui comunicando con los médicos. Y ahora se corto esa obra social,
entonces volvi acd al hospital, que es mejor porque tengo intérprete. Mi hija no,
mi hija sigue yendo a la obra social, y yo la voy acompariando, y me va contando
qué es lo que le dice el médico, ella me explica [su hija es oyente y tiene 13 anos].
Pero yo solamente vengo al hospital porque no tengo obra social, mis hijos si
tienen la obra social de mi marido, entonces ellos siguen yendo ahi, al privado”
(Olivia)

Las confusiones respecto a las distintas posibilidades que se pueden elegir, en relacion a
la organizacién del sistema de salud, deja en manifiesto que la informacién no es
estratégicamente comunicada. En el manual de conceptos basicos y generales de Santa
Fe se expresa que cada sector posee una cierta autonomia relativa en relacion a los otros
sectores. Las caracteristicas que hacen a esa autonomia se vinculan con las fuentes de
financiamiento, la estructura de la red de servicios que administran, los modelos de
atencidn y politica de gestion.
“El sistema publico provincial de salud es administrado por el Ministerio de Salud de la
provincia. Estd integrado por una red de servicios y establecimientos constituida por:
centros de salud, hospitales y organizaciones de apoyo como pueden ser las redes de
emergencias, laboratorios centrales, etc., de planificacién, de ejecucion de politicas de

salud y de regulacion, incluso de los servicios que ofrecen los otros dos sectores. En base
a ello se dice que el Ministerio tiene funciones de regulaciéon” (2015: 5).

Ademas, la salud puede ser abordada por el ambito de lo privado como de lo publico.
Por un lado, el sector privado se vincula con la sociedad desde la articulacion entre la
oferta y la demanda, como proveedor y como espacio de recepcion de esas demandas, al
que acuden los sujetos “enfermos” que buscan “curarse”. Por otro lado, la l6gica que
supone la salud publica se vincula a un modelo de atencion, en tanto estrategia para

atender los problemas de salud-enfermedad de la poblacién. Por lo cual, el sector
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publico provincial se orienta siguiendo los principios y valores de la estrategia de

Atencion Primaria de la Salud® (APS).
La Atencion Primaria de la Salud es definida como,

“.la asistencia sanitaria esencial basada en métodos y tecnologias practicos,
cientificamente fundados y socialmente aceptables, puesta al alcance de todos los
individuos y familias de la comunidad mediante su plena participacién y a un costo que la
comunidad y el pais puedan soportar, en todas y cada una de las etapas de su desarrollo
con un espiritu de autorresponsabilidad y autodeterminacién. La atencién primaria forma
parte integrante tanto del sistema nacional de salud, del que constituye la funcién central
y el nicleo principal, como del desarrollo social y econdmico global de la comunidad.
Representa el primer nivel de contacto de los individuos, la familia y la comunidad con el
sistema nacional de salud, llevando lo més cerca posible la atencién de salud al lugar
donde residen y trabajan las personas, y constituye el primer elemento de un proceso
permanente de asistencia sanitaria” (Declaracién de Alma Ata, 1978:2).

APS consta de elementos conceptuales que posicionan su accionar, dando cuerpo a la
idea de bloque integral y multidimensional. Asi, se presenta como un campo indisoluble
del proceso salud-enfermedad, que contempla de manera integrada las acciones de
promocién, prevencion, asistencia y rehabilitacion. Se desarrolla continuadamente a lo
largo de la historia de vida de los sujetos y es permanente a pesar de los diferentes
escenarios, dmbitos y circunstancias. Apunta a eliminar la existencia de barreras que
dificultan la utilizacién de los recursos, a partir de equipos interdisciplinarios que

favorecen la accesibilidad al campo de la salud.

Martina relata en su experiencia con el sistema de salud, que ella buscaba ir al mismo
médico, debido a que al conocerla sabia de su sordera y se facilitaria la comprension.
Sin embargo, se encontraba con barreras comunicativas constantes, tanto en la guardia
cuando se encontraba otro profesional, como la dificultad de no contar con intérpretes

para acceder a la informacién

“Siempre iba al mismo médico. Y si era médico de guardia, yo iba y le avisaba
que era Sorda, asi me hablaban despacio, relajado. Pero era dificil, yo no
entendia nada”

“Al tener la historia clinica, yo iba al sanatorio y no queria cambiar de médico.
En cambio, en el hospital es distinto; si hubiera tenido que venir sola acd, seria

9 APS (1978 - Alma Ata, URSS), surge a partir de la convocacién de la OMS Y UNICEF a una
Conferencia Internacional, para tratar con urgencia la necesidad de construir estrategias de los gobiernos,
profesionales y la comunidad, para proteger y promover la salud de las personas en el mundo. Esto se
desarrollo bajo el lema “Salud para todos en el afio 2000”. Asi, representantes de 134 naciones aprobaron
la Declaracion de Alma Ata.
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imposible hacerme entender, seguramente necesitaria llamar a un amigo, pagarle
a un intérprete, seguramente hubiera sido asi, dificil” (Martina)

Aqui, me refiero a las situaciones de discriminacion que atraviesan las personas Sordas
no solo en el acceso a los servicios de salud, sino también en los diversos recorridos que
realizan los sujetos en las organizaciones institucionales de la salud, y en las

modalidades de respuestas o falta de ella que reciben.

Otra de las entrevistadas refiere a sus experiencias en el sistema de salud, aludiendo al
olvido de algunos momentos en los que imperaba el disgusto, en tanto que no entendia y

no participaba de los encuentros con el médico.

“El médico le explicaba y mi mamd me lo decia”

“Yo no me acuerdo de nada de los primeros aiios, porque no me llegaba nada
digamos. Por eso no me gustaba. No hablaban Lengua de Sefias y no entendia
nada” (Catalina)

Desde APS, se entiende que la atencién de necesidades se desarrolla desde una
perspectiva personal y colectiva, con establecimientos de objetivos, programas y
evaluaciones que contienen los elementos comunitarios y participativos. Finalmente,
promueve la investigacién, docencia y capacitacion constante de los profesionales, para
que no se limiten a actuar pasivamente, sino que trabajen de forma activa, anticipatoria

y comprometida.

Por lo tanto, la atencién en salud requiere de nuevas formas de organizacién, desde una
perspectiva estratégica, donde la idea de redes es fundamental para el desarrollo de los
equipos de trabajo, para apuntar a la interdisciplina y la intersectorialidad. Es decir, bajo
estas logicas, se pretende una cobertura total de las necesidades de la poblacion,
equilibrando la calidad desde la eficacia y eficiencia. Estas son las bases para pensar la
atencién en salud desde la equidad, que remite al acceso real, la identificacién de los
multiples condicionantes externos e internos, y el involucramiento de los distintos

ambitos de la sociedad en la prevencion y promocion de la salud.
En contraposicion a los enunciados de la estrategia de APS, Catalina relata que,

“Siempre era una conversacion entre ellos, entre el médico y quien me acomparie,
yo no participaba, nadie me explicaba” (Catalina)

Con respecto a los dichos de las mujeres que entrevisté, las respuestas que ellas han

tenido por parte del sistema de salud, no contemplan la integralidad, ni respetan las
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singularidades como sujetos culturales miembros de otra Comunidad. De lo contrario,
siguiendo a Goffman (2003) los profesionales de la salud se vinculan con sus pacientes
desde un modelo médico en el que se naturalizan los pardmetros de
normalidad/anormalidad, salud/enfermedad, productividad-capacidad/incapacidad. Por
lo que el sujeto Sordo pasa a ser cosificado como objeto de un saber cientificista; en el
que las clasificaciones binarias reducen los procesos complejos de los colectivos

sociales, y los margina a la discriminacién y estigmatizacion.

La estrategia de Atencién primaria, remite también al proceso salud-enfermedad-
atencion, el cual implica una comprension holistica de los problemas y necesidades de
la salud, donde se tienen en cuenta los diferentes factores politicos, religiosos,
culturales, econdmicos, sociales e individuales. Este enfoque multicausal del proceso
salud-enfermedad remite, como expresa Lalonde (1974) a la interrelaciéon de cuatro
determinantes que impactan en la construccién histérica de los sujetos, estos son la
biologia humana, el medio ambiente, los estilos de vida y el sistema de atencion
sanitaria. Estos determinantes repercuten directamente en la salud de las personas,
permiten anticipar y conocer la variedad del estado de salud de la comunidad,
comprender los comportamientos sociales relacionados con la salud e identificar las
condiciones en las que la poblacion desarrolla su cotidianeidad. Estas interacciones son
las que aportan para trabajar desde la prevencion en cuanto a la calidad de vida de los

sujetos.

En la relacién con los médicos, Osvaldina relata que tenia anotaciones, recordatorios
que el doctor le indicaba para los controles, las vacunas. Ella estaba atenta, y a pesar
que se manejo de la misma manera con ambos hijos (se llevan ocho afios entre ellos),

expresa que para su segundo hijo ya habia adquirido experiencia.

“Para las vacunas, me manejaba con el calendario, leia las indicaciones,
entonces yo iba. O me avisaba el médico. Yo prestaba atencion que tenia que ir
mes a mes porque lo tenian que pesar, medir. Y el médico me iba dando las
indicaciones. Con los dos me paso exactamente lo mismo. Igual, con el primero
va adquiri la experiencia para el segundo” (Osvaldina)

Como expresa Alcdntara Moreno,

“Ni la salud ni la enfermedad son estdticas ni estacionarias. Detrds de toda condicion de
salud o enfermedad estd el riesgo de su alteracion mas o menos constante. Estas
condiciones son procesos continuos; una lucha por parte del hombre para mantener su
equilibrio contra las fuerzas bioldgicas, fisicas, mentales y sociales” (2008:12).
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Entonces, no hay un limite entre salud y enfermedad, sino que se convierte en un
proceso en constante interaccién de condiciones internas y externas. Este binomio de
andlisis apela a complejizar y contextualizar las situaciones cotidianas que atraviesa la
poblacién. A este par se agrega el concepto de atencidn, que apunta a constituirse en el
tercer pie de este proceso; en pos de la accesibilidad, participacién y autonomia de los
sujetos a lo largo de sus vidas. Ademads, pensar la salud en clave de proceso, favorece la
idea de la capacitacidon profesional, por lo que se propician los espacios de reflexion,

compromiso, investigacion y democratizacion institucional.

Esta busqueda de informacién pretende aclarar y organizar lo comprendido en tanto
campo de la salud. Ademds, desde el andlisis de las entrevistas realizadas, reconozco
que se da por aceptada una “des-responsabilizacién” de los actores del ambito de la
salud, que se encuentra naturalizada por las personas Sordas. Es decir, comprender que

siempre fue asit, que nunca entendi nada, que

“La enfermera me iba mostrando y explicando, lo mismo que a los oyentes, o sea,
no saben Lengua de Seiias, pero me fue explicando como era la forma para poder
amamantar, y también le explicaba a mi esposo como me podia ayudar’ (Olivia)

Permite comprender las précticas de la medicina dominante como practicas objetivantes
que actian sobre el cuerpo de la persona Sorda como un recepticulo, el cual puede
modelarse, manipularse para ser rehabilitado y normalizado. Maria Inés Rey expresa
que, “...también son considerados como una arcilla sobre el cual se imprime el habla, el

pensamiento y la historia que es de los oyentes” (2013:220).

Era siempre una conversacion entre ellos. El encuentro con los profesionales de la

salud

En el momento de la atencién en el consultorio médico, la comunicacion entre el
profesional y el paciente es fundamental. Sin embargo, las entrevistadas relatan que, en

este encuentro, no recibian explicaciones y la comprension se obstaculizaba.

“Era muy breve lo que me decian los médicos, a veces mi mamd me decia, te van
a poner una inyeccion, pero me decia asi, brevemente, te van a poner una
inyeccion. El médico era muy breve lo que me decia y yo no sabia, nadie me
explicaba” (Olivia)
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A partir de los dichos de las entrevistadas, reconozco una posicion de las mujeres
Sordas reducidas a una posicién de puro objeto biolégico, en el marco de una relacién
en la que el saber del profesional, como tunico e indiscutible, ubica en un lugar de

inferioridad, descalificacion y objetualizacion a la persona Sorda.

“Mi mamd me acompaiiaba al médico, pero ella se ponia a hablar y yo le decia
;qué dice? Y me decia “pard, pard”. Y después la informacion que me daba era
super resumida. Yo no entendia nada, no sabia qué pasaba” (Osvaldina)

Aqui, la exigencia lingiiistica estd del lado de los Sordos, que deben adaptarse a la
lengua de los oyentes y hacer el esfuerzo de la comunicacién. Esto tendria que
configurarse al revés, siendo los profesionales los que garaticen el acceso de los Sordos
a la comunicacién. Es decir, para que la informacion sea clara y compresible, deber
realizarse el intercambio comunicativo mediante la Lengua de Sefas o los medios de
comunicacion que el Sordo manifieste. Garantizar el derecho a la comunicacién e
informacién, implica desestructurar la imagen del médico, debido a que, si éstos nos
pueden comunicarse con el sujeto Sordo, la atencion se vuelve medicina veterinaria, en
la que el paciente no toma participacion de la atencién y desconoce lo que ocurre a su

alrededor y sobre su propio cuerpo. '

Osvaldina expresa que no comprendia lo que los profesionales de la salud le explicaban,
a pesar de la comunicacién por escrito. No todas las personas Sordas son bilingiies, en
este caso, ella tiene conocimiento del espafiol escrito, pero para comprender frases

cortas y simples.

“Antes iba al CIC", pero no, no entendia. Iba y aunque sea por escrito algo me
decian. Al ir mucho, me conocian. Pero tan claramente la informacion no la
tenia. No entendia nada. Siempre fue asi” (Osvaldina)

La naturalizacién de esa inferioridad, en lo que respecta al campo de la salud, significa
que la comunicacién quede bloqueada, y que se acreciente la asimetria entre el
profesional y el paciente. En estas condiciones, las personas Sordas quedan excluidas de

la informacidn, lo cual las expropia de la toma de decisiones sobre si mismas, y en este

10 Este andlisis es recuperado de los materiales audio-visuales de las actividades desarrolladas
previamente al surgimiento de la UAPS, tomando como referente al Dr. Alexis Karacostas, Coordinador
Meédico de la Unidad de Informacién y Cuidados de los Sordos (UNISS) del Hospital Pitié - Salpétriere
de Paris.

11 Centro Integrador Comunitario.
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sentido, no pueden ser protagonista de las decisiones que atafien a su vida, su cuerpo,

sin poder anticipar lo que vendrd, generando situaciones dramadticas.

“A los dos meses [después del segundo embarazo] yo no tenia menstruacion; ya
tenia mis hijos y estaba preocupada, “viene el tercero” me decia mi mamad. Pero
no, no puede ser, no puede ser. Y encima estaba gorda, estaba medio preocupada
porque no me venia, entonces qué pasaba, hubo una falla o qué pasaba. Fue algo
de golpe, nos fuimos [con su marido] de nuevo al médico, con miedo. Yo le
explicaba que no tenia menstruacion, entonces me dijo que “es culpa de
amamantar”, y ahi entendi, porque yo no sabia. Me asusté, porque si no estaba
embarazada, pero no me venia, ;qué me pasaba?” (Olivia)

Si el momento de la atencion, las practicas de los profesionales/trabajadores de la salud
se construyen desde el desconocimiento de las distintas trayectorias de los sujetos, se
convierten en espacios discriminatorios y excluyentes. Por lo que llevan a cabo una
forma de comportamiento en la que, como ya dije, el Sordo se vuelve EL déficit
auditivo y se desalojan asi las otras miradas integrales y posibles intervenciones,

provocando la invisibilizacion del sujeto.

Me remito aqui a la Ley 26.529, que refiere a los Derechos del Paciente en su Relacion
con los Profesionales e Instituciones de la Salud. Alli, se establecen los derechos
esenciales del paciente en su relacion con los profesionales y las organizaciones
institucionales de la salud. Entre tantos otros aspectos, la ley apunta a la asistencia sin
discriminacion, al trato digno y respetuoso con respecto a sus convicciones personales,
relacionadas a sus condiciones socioculturales. El derecho a la intimidad y a la
confidencialidad, a la interconsulta médica. Ademads, los sujetos tienen derecho a ser
respetados en cuanto a recibir o rechazar la recepcion de informacion vinculada a su

salud, para asi tomar decisiones sobre su proceso.

En este caso, el cumplimiento de la ley se dificulta cuando la comunicacién se ve
obstaculizada. Es decir, en el encuentro entre un profesional oyente y un paciente
Sordo, se da un contacto entre lenguas, lo cual, si el profesional de la salud desconoce la
Lengua de Sefias o no participa un intérprete en el momento de la atencién, la
comunicacion real no se establece. Partiendo de aqui, las personas Sordas no acceden a

ninguno de los derechos que se expresan previamente.

“En algunos lugares, por ejemplo, hospitales o sanatorios es complicado; por
ejemplo, si quieren llamar, yo estoy ahi atenta, “avisame porque soy Sorda’,
entonces las secretarias por ahi me ignoran y estoy esperando, a veces siento esa
discriminacion. Porque no estdn atentos y estoy ahi, esperando, esperando.
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Entonces les muestro mi documento y a veces me dan bolilla y a veces no;
entonces me enojo, porque ellos van llamando, y voy a la secretaria y les digo,
“scudntos van? ;jqué turno? ;cudntos faltan?” “Faltan cinco”. Bien, entonces
estoy atenta, estoy ahi, uno, dos, tres, cuatro, y le digo “mird, me toca a mi”. Es
medio complicado, porque tengo que estar yo atenta todo el tiempo, asi pasa
siempre. Es muy complicado en el dmbito de la salud, los sanatorios, hospitales.
O los lugares que hay muchas oficinas y consultorios, yo pido ayuda, les digo que
soy Sorda, que necesito que estén atentos a mi” (Olivia)

Entonces, el acceso al sistema de salud se complejiza cuando la comunicacién no se
puede establecer en plenitud. Las personas Sordas se comunican mediante la LS, por lo
que, si no hay profesionales capacitados en ésta, es imposible que los sujetos Sordos

accedan a la informacion.

Escribame de vuelta porque no entiendo. Pasar por la escritura cuando se trata de

salud.

La comunicacion y comprensiéon de la informacién son fundamentales en todos los
ambitos de la vida de los sujetos. Sobre todo, cuando se trata de aspectos sensibles
como son los que tienen que ver con el campo de la salud. Me refiero al momento de la
atencion, el encuentro entre el médico (oyente) y el paciente (Sordo); este momento es
reducido a la escritura, depositando en el papel la responsabilidad del entendimiento

mutuo.

“Con el doctor me comunicaba sola. Primero iba con mi marido y después sola.
Me comunicaba con papeles, a través de la escritura” (Eulogia)

Como expresaba anteriormente, se desarrolla una naturalizacién de las caracteristicas
que hacen al encuentro entre el profesional de la salud y el paciente Sordo. Aqui, la
dominacién del médico en tanto oyente genera una “ausencia” de los Sordos; lo cual se
ve manifestado en la interaccion entre ambos. Esta ausencia estd marcada ante la
negacion e inivisibilizacidn del otro; ese otro esta presente, estd alli, habitando el mismo
espacio que los demds, pero convirtiéndose en ausente, sin participacion ni poder de
decision sobre si mismo. Cuando se lleva adelante el momento de la atencién se ponen
juego dos lenguas distintas, es decir, dos lenguas en contacto a partir de una situacién

comunicativa.

“La llevé a la guardia a mi hija mds grande porque tenia el brazo dormido y en
ahi me prestaron mucha atencion porque yo estaba nerviosa, preocupada, o sea,
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me enojé porque una cosa es que tenga fiebre, bueno yo sé que la que tengo que
medicar, pero en otra situacion con dolor, yo me enloqueci queria que la
atiendan. Yo les dije que era Sorda, que queria que me expliquen bien. Entonces
los médicos me atendieron bien, estaban preocupados por mi” (Martina)

En ese encuentro con el mundo oyente, cuando la comunicacién se bloquea, se generan
situaciones de angustia que se profundizan cuando se vuelca la responsabilidad de esa
comunicacion en la persona Sorda, por ser ella quien no oye, y, por lo tanto, no habla
(oral) y no entiende. Los momentos de atencion se desarrollan desde la culpabilizacion
depositada en el Sordo como ser incompleto, quien debe adaptarse a todos los espacios
oyentes. Ademads, las acciones de los profesionales quedan libradas a la buena voluntad,
y asi la responsabilidad profesional se invisibiliza, y desde esa logica, los “buenos

médicos” son los que explican.

En el momento concreto de la atencion, las personas Sordas se ven expuestas a intentar
comprender el espafiol escrito, hacer lectura labial y pedir que les hablen despacio. En
esta l6gica, la sujecion del Sordo bajo la dominacion del oyente se inscribe en diversas
facetas, en las que la version dominante de los médicos se orienta por la perspectiva

biologicista, lo cual impacta negativamente en la vida de Sordos.

“La gramdtica era media complicada de entender porque los oyentes escriben
largo y yo iba viendo, detectando; o escribiendo de otra forma, yo podia
comprender, porque el médico, viste como escriben, lo que es la letra de los
médicos. Entonces yo decia “mmm, ;jqué dice? ;No entiendo! Escribame de
vuelta porque no entiendo.” Y bueno, me escribia de nuevo, pero era igual,
seguia sin entender porque es su forma de escribir. Su forma de escritura es muy
complicada. Entonces llegaba de mi mamd, le preguntaba y ella me decia. Pero
era muy complicado, no se les entiende a los médicos, yo me preparaba para ir a
la visita, pero igual, muy complicado” (Olivia)

Hablar de cuestiones relativas a salud, muchas veces, implica terminos especificos, con
un nivel de vocabulario médico elevado, dificil. Entender ciertos conceptos explicados
mediante lengua oral se torna complicado; y pasar esas explicaciones a la escritura es
ain mds complejo. En la escritura se vuelca la idea en términos generales, a grandes
rasgos, pero, se pierden los detalles, y la comprension no es completa. Por lo que,
basarse en que la comunicacion entre el médico oyente y el paciente Sordo se establece
mediante el escrito, el papel, es una falacia que contribuye a la negacién e
invisibilizacién de la Lengua de Sefias como real de intercambio lingiiistico, cultural e

informativo.
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Como con la escritura, las mujeres Sordas también expresan que han tenido que hacer
lectura labial para intentar comprender el mensaje del médico. Osvaldina relata que se
entendia muy bien con el médico. Parece haber una creencia de entendimiento que
atraviesa, segun las entrevistadas, tanto a médicos como a pacientes. La lectura labial y

la escritura, naturalizados como tnicos medios posibles para la comunicacién.

“Yo me entendia bien con el doctor. Hacia lectura labial, entonces me entendia
muy bien con el médico, me explicaba. Ahora ya no, es imposible. Antes porque el
médico este era jovencito, entonces nos podiamos entender, yo hablaba con él y
nos entendiamos” (Osvaldina)

“Mi hermano me acompaiiaba, yo lo llevaba al médico privado también al
sanatorio Santa Fe, con el mismo médico que ya me conocia; entonces cuando
tuve a mis hijas, las llevé a ese mismo médico porque yo le entendia, le hacia
lectura labial y me entendia con él, usaba audifono con mucho esfuerzo después
le podia preguntar, o sea, él no tenia problema de que yo le volviera a preguntar”
(Martina)

La comprensién absoluta del mensaje mediante lectura labial es practicamente
imposible. Para las personas Sordas, la lectura labial implica exponerse al oralismo
completamente y exigirse para poder “armar alguna idea” de aquello que el médico le
estd expresando sobre su vida, su cuerpo. Ademds, segin el relato de las entrevistadas,
han mantenido vinculos con los médicos conocidos, de siempre, por ser ellos personas
de confianza, a quienes les pueden consultar, pedir repeticiones, que hablen despacio

para seguir el movimiento de los labios e intentar decodificar el mensaje.

Entre todas estas estrategias que resuelven las personas Sordas para llevar adelante el
encuentro con el mundo oyente en general, y con los profesionales de la salud, en
particular; la mediacién familiar cobra gran presencia en sus vidas. Ante la falta de
intérpretes profesionales, el costo para acceder a ellos, la uUnica salida es el
acompafiamiento de un oyente que pueda mediar y explicar a grandes rasgos la

informacion que se desarrolla en la consulta médica.

“Siempre iba al médico con mi suegra, siempre con mi suegra. Ella estaba
cansada, pero no habia intérprete. O sea, tenia que hacer su vida, pero me
acompariaba, yo sabia que estaba cansada, ya era una sefiora grande, me
acuerdo. En el segundo embarazo, ya la aparté, iba yo con mi hija, la llevaba yo.
Llevaba algunas preguntitas, algunas anotaciones y le preguntaba. Y con la
tercera ya iba yo sola tranquila, porque ya lo conocia al médico, entonces si era
alguna situacion grave la llamaba a mi suegra. Siempre fue mi suegra” (Delfina)
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“Mi mama siempre me acompariaba al médico, porque en ese momento no habia
intérprete. Durante el embarazo fui siempre al mismo doctor, era mayor y era
medio complicado entenderle, entonces mi mamd me explicaba cada cosa que
decia. Eso paso con mi primer embarazo. Cuando nacio me encargué yo sola, por
ahi preguntaba o llevaba por escrito las preguntas, pero fui sola digamos. Era
muy complicado porque no entendia nada’ (Olivia)

Segun el relato de las mujeres Sordas, siempre fueron acompafiadas por algin familiar,
en su mayoria, otras mujeres (madres, suegras, hermanas, cufiadas). Cuando sus hijos
fueron creciendo, se encontraron expuestas a situaciones en las que los nifios debieron

mediar la comunicacidn con los médicos.

“Era imposible comunicarme con los médicos. Mi hijo quedo internado, y él no
queria que estén mis padres, él queria que yo me quede. Era chiquito, no me
acuerdo qué edad, pero me decia que yo me quede, entonces él me hacia de
intérprete con el médico. Yo le pedia a mi mamd que durante la maiiana
estuviera, porque eso si fue muy dificil que yo entendiera qué pasaba’
(Osvaldina)

Sin embargo, en sus dichos, las madres Sordas expresan la importancia de correr a sus

hijos de la interpretacion cuando se trata de cuestiones de la salud,

“Como que a mis hijos les molestaba esto de interpretar, ellos no querian ser los
intérpretes. O sea, si yo voy al médico no, ellos no me acompaiian, y ahi si llamo
un intérprete, no estdan mis hijos si yo voy al médico. Es como medio raro. Si los
enfermos son ellos, si, el médico les explica y ellos me explican a mi, me van
diciendo a mi, pero si yo estoy enferma no. Mi marido y yo pensamos, ‘no,
nuestros hijos viendo lo que nosotros tenemos, no”, y no, nunca lo hicimos. Y
entonces a mis hijos los dejamos aparte, llamamos a un intérprete o nos tratamos
de comunicar directamente con el médico. Por ahi es medio complicado, pero si
hay algin tema de cdncer o algo, no quiero que mis hijos se enteren en ese
momento, entonces tenemos que convocar a otra persona”

“Mi hija no, mi hija sigue yendo a la obra social, y yo la voy acompariiando, y me
va contando qué es lo que le dice el médico, ella me explica” [su hija es oyente y
tiene 13 afos]. (Olivia)

En cuanto a la comunicacién y la intermediacién, se deposita, en este caso, la
responsabilidad a una nifia de 13 afios de interpretarle a su madre su propia situacion de
salud. Y aqui, lo que serfa inadmisible para un nifio hijo de padres oyentes, se vuelve
cotidiano para un hijo de padres Sordos. Entiendo que los nifios, nifias y adolescentes
tienen los mismos derechos que los adultos, y que, ademas, requieren de una proteccion
y cuidados especiales por no haber alcanzado el pleno desarrollo fisico y mental; para lo
cual se tienen presentes las medidas integrales que hagas prevalecer sus intereses y sus

necesidades como sujetos de derechos.
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A partir de los dichos de las entrevistadas, asumo la importancia de los intérpretes
profesionales en todos los dmbitos de la sociedad. Fundamentalmente, en el campo de la
salud, en el cual se manifiestan cuestiones privadas, que hacen a la intimidad de los
sujetos. Por eso, la mediacién comunicativa por personas del entorno cercano
obstaculiza el protagonismo de la persona Sorda en el consultorio, y la comprension y
explicaciéon del médico en el contacto con el paciente. Asimismo, la calidad de la
interpretacion es imprescindible, por lo que se requiere de la profesionalidad de los
intérpretes, quienes estdn formados y capacitados para realizar esta tarea. Esta calidad
se pierde si intenta interpretar y mediar la comunicaciéon quien sabe “un poco” Lengua
de Sefias; lo cual se complejiza si esa persona, al tener un vinculo (familiar, de amistad),

tiene compromiso afectivo con el paciente y estd incolucrado en la situacion.

No estabamos preparados, no sabiamos. El proceso del embarazo

Como desarrollé previamente, desde la estrategia de APS se apunta a la atencidén
temprana, prevencién y promocién de la salud, asi se busca llegar a las mujeres antes de
que queden embarazadas para que ellas decidan si quieren quedar embarazadas o no.
Para que eso sea posible, es necesario explicar los distintos métodos anticonceptivos
para que las mujeres elijan el mds apropiado seguin sus deseos. En caso de decidir
quedar embarazada, existen diversos estudios, controles y cuidados que debe realizar

para transcurrir un proceso saludable.

En sus dichos, las entrevistadas aluden a la falta de informacién, ya sea porque no
estuvo disponible o porque si los profesionales intentaron brindarla, ellas igualmente no
accedieron. Por cualquiera de las razones, quedaron libradas a sus propias bisquedas en

el cuidado.

“En la secundaria, en la escuela de oyentes, me habian explicado solamente de

la menstruacion, informacion sobre sexualidad no, sobre el forro tampoco.
Solamente de la menstruacion. Nos regalaban toallitas, que eran nuevas en ese
momento. Entonces bueno, esa era la unica informacion que me llegaba. Mi
mamd casi nunca me hablo sobre sexualidad, o que tenga cuidado con el
embarazo. O sea, era algo muy poco hablado™

“A todo esto, yo no sabia nada del embarazo. La comunicacion era casi

inexistente. Yo lo que hacia era investigar, o sea, mirar, yo era mds viva, y veia,
buscaba” (Delfina)
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La ausencia de la informacion o la falta de acceso real a la misma, genera
incertidumbres que deben sortearse durante el mismo proceso del embarazo. Olivia
relata que desconocia sobre los cuidados, que no se sentia preparada para la maternidad

porque no lo habia planeado.

“Mi familia, éramos dos. Quedé embarazada, no sabemos en qué momento quedé
embarazada, no sabiamos, no estabamos buscando el bebé, hicimos el test, nos
dio positivo. No estibamos preparados, no sabiamos que ibamos a quedar
embarazados; porque no lo teniamos planeado, pero bueno, llegé el bebé”

(Olivia).
La falta de informacion genera, en este caso, falta de preparacidn, lo cual impregna la
cotidianidad de incertidumbres, miedos y ansiedades. Asi, la planificacion familiar se
reconfigura y las condiciones en las que desarrollan sus vidas se transforman, habitando

constantemente el desconocimitento.

Para conocer la informaciéon que debe recibir una mujer durante el proceso de su
embarazo, entrevist¢é a una médica, residente de tercer afio de la especialidad de

Medicina General,

“En el transcurso del embarazo, los cuidados generales seria el cuidado bucal, de
transmisién sexual, porque puede contraer alguna bacteria, una vaginosis, que puede
desencadenar un parto prematuro, lo mismo que la infeccion en los dientes, se tendria que
cepillar los dientes todos los dias y hacer una consulta al odontélogo. Después las
infecciones urinarias, hay que ir buscando también, pueden ser sintomdticas o
asintomaticas, por eso voy a tomar muestras de urocultivo para buscar bacterias en la
orina que pueden desencadenar un parto prematuro. Y en cuanto a ella digamos, la
higiene, la alimentacion, el cese del cigarrillo, el cese del alcohol, le indicaria dcido félico
desde la primera consulta, evitando defectos del tubo neural. Le indicaria el hierro para
controlar la anemia, porque el embarazo ya es una situaciéon donde la mujer va a estar
anémica, asi que se lo darfa, aunque no esté anémica para prevenirla. Y bueno, después le
diria que no ande en moto, que no se exponga en bicicleta, sobre todo en el embarazo,
que una caida puede producir un desprendimiento. Le daria las pautas de cuando es una
contraccién, le ensefaria a cuidarse los pechos para el futuro amamantamiento, las
cremas que tiene que usar y cOmo se tiene que hidratar los pezones y en el dltimo
trimestre hablaria de método anticonceptivo porque posterior al nacimiento de su hijo,
tiene que pensar en su anticonceptivo, asi que mas o menos, son esas pautas de las cuales
irfa hablando en el transcurso del embarazo. Obviamente que preguntaria si es un
embarazo no deseado en el momento de la gestacion, por el tema de que puede acceder a
una interrupcion legal del embarazo” (Médica)

Entonces, segun la profesional, durante el proceso de los meses de embarazo, lo ideal es
que se concreten al menos cinco controles; buscando prevenir enfermedades. También,
es fundamental la realizacion de estudios de laboratorio, diagndsticos por imédgenes y
tener ciertos cuidados personales; por ejemplo, la alimentacion en el embarazo es de

acuerdo al peso que la mujer tenga, para que la ganancia de peso no sea superior a diez
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kilos. Ademds, debe colocarse distintas vacunas, controlarse la presion, evitar la
diabetes en el embarazo. Todos estos son aspectos que deben tenerse en cuenta en el

proceso.

Esta informacién es a la que se supone que las mujeres deben acceder cuando atraviesan
el proceso del embarazo. Sin embargo, las mujeres Sordas recuperan sus experiencias

aludiendo solo a algunas cuestiones minimas de cuidados.

“Cuando empecé a los dos o tres meses iba sola. Me tenia que hacer andlisis de
sangre, el médico me decia que tenia que comer mds porque tenia lo globulos
rojos muy bajos, y me daba pastillas con hierro para que levantara. El doctor
estaba enojado porque estaba muy gorda, con el colesterol muy alto” (Eulogia)

Ademads, infiero un sentir de culpabilidad ante toda situacién que protagoniza la persona
Sorda, el exceso de peso, por ejemplo, en la que el proceso completo se vuelve mera
responsabilidad del sujeto, y no se garantiza la comprensién y posibilidades de

actuacion de cada mujer.

“Durante los dos meses tuve un poco de pérdidas, me dijeron que haga reposo,
me quedé tranquila, no podia comer nada, lo que comia, lo vomitaba, lo mismo
todos los dias, asi durante tres meses. Quedé muy flaca. El embarazo siguié bien
[“bien” dentro de lo que ella consideraba, ya que nadie le explicaba en
profundidad y ella naturaliza el malestar que vivid], el tema de las mamas
también, pero porque estaba muy flaca. Pero me decian que no me preocupara,
pero era la primera vez, yo no sabia. Yo veia el plato de comida, y cuando lo
comia, lo vomitaba, todos los dias era asi, pero bueno, tenia que tener paciencia,
ir comiendo de a poquito. A los cuatro meses me fui sintiendo cada vez mejor y
empecé a comer bien y comer abundante” (Olivia)

Osvaldina sostiene que eran muchas sensaciones distintas, sobre todo en el primer
embarazo. Cuando se habla de “primerizas”, se vuelca sobre esas experiencias, un
cimulo de sentires nuevos, incertidumbres y desconocimiento sobre las précticas
cotidianas de cuidado. Es por esto que la responsabilidad de los profesionales de la

salud es clave para acompafarlas, para que vivan el embarazo informadas y prevenidas.

Las experiencias de los embarazos, mas alld de la relacién con el sistema de salud y los
profesionales, son procesos fuertes que atraviesan a las mujeres. Las mujeres Sordas
relatan esos momentos reconociendo distintos sentires: debia tener paciencia, fue toda
una sorpresa, estabamos asustados, tuve que acostumbrarme, no sabiamos qué hacer,
después me quedé tranquila, no sabia qué iba a pasar. Por sus dichos, infiero que

vivieron ese tiempo en constantes ambivalencias, contradicciones, desde el no acceder a

76



la informacidn a buscar la tranquilidad a partir de la paciencia, para cuidarse y cuidar a
sus hijos; momentos de miedo, ansiedades, alegrias, angustias, dolores que construyeron

la espera de los meses de sus embarazos.

Algunas mujeres tuvieron acceso instancias de informacién, contencién y

acompanamiento en los meses de embarazo, por parte, en este caso, de una partera.

“Durante siete meses del embarazo iba con una partera que me ayudaba, me
hacia hacer ejercicios para el momento del parto, los siete meses fui, después los
ultimos dos meses tenia la panza muy dura, pero me ayudo muchisimo” (Eulogia)

Otras, entrelazaron la informacion obtenida de los médicos con lo que podian recabar de

sus amigas Sordas.

“Le pregunta al médico y él me decia lo mismo que me decian mis amigas,
entonces yo relacionaba lo que me decian mis amigas, lo que decia el médico y
bueno, me iba preparando” (Olivia)

Aqui, el acompafiamiento de otras personas Sordas es fundamental, debido a que fueron
ellas las que explicaron con claridad, intercambiaron informacién y favorecieron al

conocimiento y aprendizaje sobre los distintos procesos que hacen a la maternidad.

“Yo sabia del tema del embarazo gracias a la Asociacion, por el intercambio con
la Comunidad Sorda, las personas tenian diez aiios de diferencia conmigo, o sea,
mds grandes. Entonces ellos ya sabian. Y yo preguntaba, ellos me informaban, yo
aprendia, porque justamente no sabia, entonces yo preguntaba ahi. O sea, yo
tenia mucho interés en saber, y la unica forma era preguntando’ (Delfina)

La Comunidad Sorda es un sostén emocional, de informacién, de encuentro para las
personas Sordas. La comunicacion establecida en Lengua de Sefias hace que las
personas adquieran la informacion e internalicen el aprendizaje de manera clara. Sobre
todo, en los momentos criticos de los procesos, como, por ejemplo, cuando se acerca el
parto, y todos los miedos que las mujeres identifican. También la complejidad de

atravesar estos momentos en el campo de la salud.

“Pero los médicos, bueno, es mas complicado el ambiente médico, jno? Pero
bueno, eso lo dejamos de lado, pero es mds complicado, hay que tener mucho
cuidado con eso”

“Y yo les preguntaba a mis amigas y me decian, no te asustes, tené paciencia, con
la inyeccion, la anestesia. Entonces el médico me explicaba, y como yo ya sabia,
tenia que aguantarme el miedo, estaba asustada pero bueno me la tenia que
aguantar” (Olivia)
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Aqui, Olivia relata que el médico le explicaba, pero eso no le resultaba suficiente para
disminuir el miedo, el susto, y se lo tenia que aguantar. Sus dichos no expresan
bidireccionalidad en la comunicacién. El médico explica, pero ella no habla de haber

podido expresar al médico sus temores.

Entonces, en los meses que se lleva adelante el embarazo, son numerosos los cuidados y
controles que se deben tener en cuenta y conocer. Esta es la situacion ideal. Sin
embargo, es alejada la realidad de las mujeres Sordas, quienes han transcurrido esas
experiencias notando los cambios en sus cuerpos, las sensaciones nuevas y extrafias, los
malestares y mejorias, sin el acompanamiento de los profesionales de la salud, sin el

encuentro con la informacidn concreta y clara, en su lengua, la Lengua de Seiias.

De golpe tuve que ir para que nazca. El proceso del parto

Todo lo que viene viviendo y sintiendo la mujer en el proceso del embarazo, se
profundiza en el momento del parto. Las inseguridades, las incertidumbres y los dolores
son sensaciones que atraviesan a las mujeres en general, pero que se complejiza con las
mujeres Sordas por las barreras comunicacionales ya analizadas. De las seis madres
Sordas, dos de ellas de tuvieron sus hijos por parto natural, tres fueron intervenidas con
la cesdrea y una (que tuvo dos hijos) atravesé ambos partos (el primero parto natural, el

segundo por cesdrea).

En su relato, una de las entrevistadas hace referencia a los distintos partos (tres) que
atravesd, los cuales fueron diferentes entre si, en cuanto a su preparacién, su
conocimiento. Sin embargo, que no le hayan explicado qué significaba hacer ayuno,
implico, no sélo que se descomponga, sino que también que el médico se enoje y la
rete. Ademds, que nadie le explique cdmo seria el parto les niega a las mujeres Sordas,

toda posibilidad de preparacién y conocimiento sobre ese momento.

“Con el primero, rompo bolsa, voy al médico, me hace tacto, y ahi yo estaba muy
nerviosa, me sangraba. El médico me dice que voy a cesdrea, mi mamd estaba
enojada conmigo porque me dice “;como cesdrea? Te tienen que hacer parto
natural”. Entonces yo me enojé en ese momento con mi mamd, porque yo estaba
feliz, ya no queria seguir aguantando, nadie me habia explicado como iba a ser.
Con mi suegra tenia mucha mds comunicacion que con mi mamd, era totalmente
distinto. Pero yo lo logré, porque pasaba el tiempo y no, no podia seguir
esperando. Entonces bueno, fue un alivio total que me lleven a cesdrea”
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“Con el segundo mi mamd me dice que tenia que hacer ayuno, y yo no sabia lo
que era el ayuno, mi mamd nunca me habia explicado. Entonces me dice, “a la
marfiana, a las seis te levantas, a las siete te hacen la cesdrea’”. Yo me levanté, me
preparé las tostadas con café, tomé el desayuno todo. Me fui a comprar unos
chicles y me fui masticando chicles, llega el médico y me dice que me va a hacer
la cesdrea, tiro el chicle y voy. Cuando me pinchan estaba descompuesta, tenia la
comida, y yo no sabia. El médico me reto porque yo estaba totalmente
descompuesta, casi vomito todo. Después se me pasa y me hace la cesdrea. Y eso
mi mamd no me lo habia contado, entonces con el tercero yo me acordaba lo del
ayuno, no tenia que comer nada, porque no queria que haya ningiin error. Voy,
me hacen la cesdrea y justo cuando sacan el bebé, tenia problemas con la bolsa
que tiene que despegarse y salir, y estaba pegada, totalmente pegada y el médico
estaba tratando de sacarla, raspaba todo por adentro. Perdi mucha sangre, me
pusieron suero, varios sueros, a cada ratito se terminaba el suero y me lo
cambiaban porque no me podia dejar la bolsa porque era posibilidad de
infeccion, entonces me sacaban, yo me daba cuenta. Yo tenia mucho frio. La
enfermera me ve el gesto que yo hago, entonces me decian que ya, ya terminaban.
Y terminaron y me llevaron. O sea, todos los partos fueron mal, yo pensé que con
el tercero y con toda la experiencia, igual hasta ahora todo bien, después el
cuarto ya no busqué mds” (Delfina)

De acuerdo a lo informado por la médica entrevistada, la mujer tiene que ir a realizarse
la cesdrea con una preparacion; debe colocarse inyecciones, debe ir en ayunas y tener
controles hechos. Previamente a la cirugia, se debe hacer estudios de laboratorio y estar
en contacto con los ginecélogos. Toda la informacion debe llegarle a la mujer antes del

momento del parto. Con las mujeres Sordas entrevistadas, esto no sucedi6.

La médica entrevistada relata como deberia desarrollarse el proceso previo al parto y

durante el mismo.

“Como médica de atencién primaria, no accedo normalmente a una sala de parto, si
puedo llegar a hacer un parto si llega una parturienta en trabajo de parto coronando el
bebé, entonces yo si lo asisto porque estoy capacitada para eso. Lo que si hago dentro de
mi consultorio en el centro de salud, cuando llegamos a la semana 27, 28, ya la voy a ir
viendo una vez por semana a la paciente y le voy a decir las contracciones cémo son, que
son contracciones fuertes, que se le pone el abdomen duro, que ella se tiene que poner en
la cama, ponerse una mano en la panza, sentir que tan dura se le pone la panza, por si se
hunde, que son cada diez minutos, que esas contracciones pueden ir aumentando, ahi es
cuando tiene que ir a consultar, si se le rompe la bolsa y pierde liquido también tiene que
ir a consultar o si pierde sangre, serian motivos de consultas. Si yo ya veo que la paciente
estd en la semana 28, 29, puedo hacer una préctica para que ella desencadene, empiece a
desencadenar el trabajo de parto también. La mayoria de las veces no se realiza porque se
deja que el parto desencadene solo, y después si en un tercer nivel de atencidn, se
acompafia la paciente desde la dilatacidon, desde que la paciente llega a los cinco
centimetros de dilatacion, se la pasa a la sala de parto, o sea, desde su cama se la pasa a la
sala de parto. Y bueno, lamentablemente en los servicios de salud de nuestra ciudad ya se
le cuelga oxitocina, que es un farmaco que se cuelga endovenoso para que aumenten las
contracciones del ttero, esas contracciones deberian aumentar de a poco y una vez que te
ponen la oxitocina, todo se acelera y termina siendo mds doloroso para la paciente. Eso,

79



también se realizan un montén de tactos que no deberia ser asi, no se sigue el protocolo,
no seria un parto respetado. El embarazo tendria que pasar tranquilamente sin oxitocina”
(Médica)

En contraposicion a eso, Delfina relata que en ese momento no entendia nada, que

intentaba comunicarse con gestos, expresando sus dolores, pero desconociendo todo lo

que sucedia.

“No me explicaron nada. Yo cuando voy, que me acuesto en la camilla, yo hacia
gestos de dolor. El doctor, habia dos o tres, iban y venian, yo estaba ahi, habia
otras pacientes. Iban y me decian “esperd un ratito”, se iban con la otra. Yo
estaba muy adolorida, me levantaba. Y era como en simultdneo dos cesdreas.
Terminaban con una y me decian “ahora vamos con vos” y me hacian todos
gestos de lo que yo tenia que hacer, tenia que agacharme, y ahi me pinchan, yo
no sabia, me pincharon, después me recostaron, y ahi entendi como iba a ser, o
sea, el médico siempre con gestos con la mano me decia “;estds bien?”, y yo “si,
si”, asintiendo con la cabeza. Me cosieron. Pero yo desconocia todo lo que me
habian hecho en la cesdrea” (Delfina)

Otra de las mujeres cuenta que en el momento del parto estaba sola, que pensé que
alguien podia acompafiarla, pero eso no sucedi. Eso también generd que se sienta mds
asustada. Al respecto, la médica relata,
“Se acompaiia a la paciente, se la deja que deambule. No se deja que entre un familiar o
un conocido en el inicio de ese trabajo de parto, se lo deja entrar solamente cuando esté
coronando el bebé y ya estd por salir, eso es lo que vi, que tampoco estd bueno digamos,

porque seria importante que esté acompafiada en todo ese proceso doloroso. Si se la deja
que se acomode como ella quiera, que deambule, que se acomode” (Médica)

El desconocimiento y la falta de acceso a la informacién produce que se vuelva una
situacion de angustia y desesperacion, que expone a la mujer a un nerviosismo que debe
ser “escondido” bajo la necesidad de tranquilidad, considerando que ellas deben estar

tranquilas para cuidar a su bebé.

“En el momento del nacimiento yo desconocia, no sabia qué iba a pasar,
entonces de golpe tuve que ir para que nazca, mi mamd y mi papd me
acompariaron. Los médicos vieron que el bebé estaba dado vuelta, que estaba con
la vuelta del cordon y que estaba como atravesado. Me dijeron que no habia
ningtun tipo de problema, habia que hacer algo urgente porque podria tener algiin
problema de ahorcarse el bebé, pero yo no entendia qué pasaba digamos, no
habia una explicacion. Pero bueno, yo igual no estaba muy nerviosa porque me
dijeron que tenia que estar tranquila, por el bebé” (Olivia)

Las distintas experiencias en los momentos de los partos van marcando a las mujeres en

sus vidas. La naturalizacién de la opresion se vincula a situaciones que atravesaron las
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madres Sordas. Aun hoy, Martina considera que lo que le dijo el médico estaba bien

porque le ayudé a reducir los nervios y la angustia.

“El primer embarazo, una marca que tengo que nunca me olvido, yo siempre
estaba muy nerviosa, pensaba qué voy a hacer cuando nazca, como le iba a decir
de los dolores, todo eso no sabia nada. Cuando estaba acostada el médico ese el
que escucha el corazon me decia “vos quedate tranquila, calmate”, “no, yo estoy
bien” le decia; “no...te escucho que esta latiendo demasiado rdpido, que estas
nerviosa y eso al bebe le hace mal”. Yo pensé que me hacia mal a mi y me dice
“no, al bebé también”, yo no me habia dado cuenta, no lo habia pensado; me
dice “;por qué estas nerviosa?” le digo yo que no sé qué va a pasar cuando
nazca me preocupa como lo voy a tener, o sea, nadie me explico, como voy a
hacer, qué va a pasar. El médico estaba enojado me dice “desde la antigiiedad

11

nunca hubo médicos, ;los indios como tenian sus bebés?” digo yo, “;no sé!”, “en
un drbol hacian fuerza y nacian, buscaban un cuchillo se lo cortaban al cordon y
ya estd, ;y vos tenes miedo a eso? acd va haber un médico, nosotros te vamos a
ayudar, no tengas miedo”. Entonces eso a mi me calmo, yo estaba muy contenta,
no pensaba en el parto ni la cesdrea, si no que estaba tranquila porque el médico
me iba a acompariar” (Martina)

El momento del parto requiere de tiempos y cuidados especiales, de acompanamiento y
contencion; en lo que el discurso del médico es fundamental para que las mujeres se
relajen, se sientan comodas y tranquilas para llevar adelante este proceso. Sin embargo,
que las mujeres desconozcan sus derechos permite que consideren una “buena accion”
que los médicos expresen que deben sentirse agradecidas con sus circunstancias. Me

refiero aqui a la naturalizacion de la opresion.

La médica recupera todo lo que deberia explicar el profesional a la mujer que estd por
parir; sin embargo, también reconoce que se le va diciendo sobre la marcha, que respire
tranquila, que puedo ella tenga los deseos de pujar, que lo haga. Y que, la mayoria de
las veces,
“...cuando son primerizas, llegan sin saber qué es lo que les va a pasar en el trabajo de
parto, no tienen ni idea, nadie les coment6 por ejemplo de los dolores que va a tener, que

esas contracciones son dolorosas, entonces la paciente se desespera, porque no sabe qué
es lo que le va a pasar” (Médica)

Al analizar actualmente las experiencias de las madres respecto de sus partos, me remito
a lo que hoy se denomina “parto respetado” o “parto humanizado”, el cual hace alusién
a la atencion en el proceso del parto, basada en el respeto a los derechos de la mujer y
del nifio recién nacido. Se vincula con respetar las decisiones que toma la familia,
facilitar y garantizar la informacion, generando los espacios para el protagonismo pleno

de la madre y su hijo. En 2004 se sancioné la Ley Nacional N° 25.929, en la que
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establece en su Articulo n° 2 que toda mujer en relacion al embarazo, tanto en el trabajo

de parto, parto y postparto, tiene derecho a:

a) A ser informada sobre las distintas intervenciones médicas que pudieren tener lugar
durante esos procesos de manera que pueda optar libremente cuando existieren diferentes
alternativas.

b) A ser tratada con respeto, y de modo individual y personalizado que le garantice la
intimidad durante todo el proceso asistencial y tenga en consideracién sus pautas
culturales.

¢) A ser considerada, en su situacion respecto del proceso de nacimiento, como persona
sana, de modo que se facilite su participacién como protagonista de su propio parto.

d) Al parto natural, respetuoso de los tiempos biolégico y psicoldgico, evitando practicas
invasivas y suministro de medicacién que no estén justificados por el estado de salud de
la parturienta o de la persona por nacer.

e) A ser informada sobre la evolucidn de su parto, el estado de su hijo o hija y, en general,
a que se le haga participe de las diferentes actuaciones de los profesionales.

f) A no ser sometida a ninglin examen o intervencién cuyo propdsito sea de investigacion,
salvo consentimiento manifestado por escrito bajo protocolo aprobado por el Comité de
Bioética.

g) A estar acompafiada, por una persona de su confianza y eleccién durante el trabajo de
parto, parto y postparto.

h) A tener a su lado a su hijo o hija durante la permanencia en el establecimiento
sanitario, siempre que el recién nacido no requiera de cuidados especiales.

i) A ser informada, desde el embarazo, sobre los beneficios de la lactancia materna y
recibir apoyo para amamantar.

J) A recibir asesoramiento e informacion sobre los cuidados de si misma y del nifio o
nifia.

k) A ser informada especificamente sobre los efectos adversos del tabaco, el alcohol y las
drogas sobre el nifio o nifia y ella misma.

El proceso de construccion de la Ley se constituyé en un cambio de paradigma, que
apunt6 tanto a un parto como a una atencién humanizados. Mds alld de su concrecion
normativa en 2004, las discusiones ya formaban parte del campo de la salud. Sin
embargo, en ese transcurso, los avances no atravesaron a las mujeres Sordas, por el
contrario, la informacién no les fue transmitida, sus pautas culturales no fueron
consideradas, no se tuvieron en cuenta su lengua, sus decisiones ni su protagonismo

durante el momento del parto.

Las mujeres Sordas entrevistadas no fueron informadas con cuestiones que hagan a un
proceso comprendido y asimilado de todo lo que implica el parto. A ninguna de las

mujeres se le comunicé en Lengua de Seiias todo lo que iria ocurriendo.

“Después me desperté y me di cuenta que la anestesia era de la panza para
abajo. Y estaba ahi tensa, viendo si sentia un movimiento o algo, cuando sacaban
el bebé, yo estaba ahi sintiendo todo eso, no sabia absolutamente nada, y después
cuando me lo mostraron, yo lo miraba y me reia, para ver si estaba todo bien,
saber si habia nacido bien o mal, el miedo normal. Pero yo no sabia qué era lo
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que pasaba, no entendia nada digamos, no sentia las piernas, pero nada, estaban
como muertas, porque era la primera vez que me pasaba, que me ponian
anestesia, porque era la primera vez, nunca me habia hecho ninguna operacion,
era la primera vez; y después la segunda, bueno ya sabia, ya me acordaba cémo
era. Pero la primera era como todo desconocido” (Olivia)

En su experiencia, Eulogia fue la tnica que estuvo acompafiada por una partera, pero

que al igual que el resto de las mujeres, la informacién no era recibida en su lengua.

“La partera, me decia con gestos que cierre la boca, todo con gestos, con seiias
propias de ella. Antes cuando hacia los ejercicios, me hizo practicar mucho como
tenia que respirar y por eso me acordaba de memoria. Pero no en Lengua de
Sefias, todo con sefias de ella” (Eulogia)

Con respecto a la comunicacion, la médica considera que es muy dificil establecerla con
claridad, ya que no estdn dadas las condiciones, ni preparados para llegar a todos los
sujetos. Explica, ademds, que seria imposible explicar mediante dibujos los cuidados
que se deben tener; y que, para que la comunicacién sea viable, es preciso un

interlocutor que lo garantice.

Asimismo, al preguntarle a la profesional si seria suficiente que toda la explicacién y
comprension del proceso del embarazo, parto y postparto pueda desarrollarse
claramente mediante la escritura o mediante algunos gestos bdsicos, comunes, que no es
Lengua de Seiias; la médica expres6 que
“No, serfa imposible. Una comunicacién fluida lleva muchos detalles, un montén de
cosas. Las dudas no se pueden sacar con la escritura, menos con sefias asi no més. Y
también el médico debe bajar el nivel, el vocabulario, para que se pueda comprender. Lo
ideal seria que el médico sepa hablar en Lengua de Sefias, porque ya podriamos manejar
otro lenguaje mas fluido, ese seria el ideal. El real es uno intermedio, seria un intérprete,
alguien que sepa Lengua de Sefias, y que me pueda transmitir a mi, y le pueda transmitir a
la persona. Pero lo ideal seria si, la capacitacién de los profesionales de la salud para que

se pueda mantener dentro del consultorio lo que es la reserva, el deseo del paciente”
(Médica)

Como partes que se iban armando. Los procesos de las crianzas

Previamente recuperaba los procesos de los embarazos y los partos, como momentos
que tuvieron su inicio y cierre. Pero la crianza de los hijos es un campo de acciéon
cotidiana, de encuentro, de conocimiento. Es en el dia a dia que se aprende a ser madre,
padre; es un proceso complejo para todos los sujetos, en el que mds alld del mandato

social que exista sobre lo que es ser una “buena madre”, es una construccidn cotidiana.

83



En sus dichos, las mujeres Sordas llevan adelante su maternidad a partir de las
experiencias cercanas, construyendo y reconstruyendo las ideas del cuidado de sus
hijos; sorteando los obstdculos y los desconocimientos, aprendiendo constantemente y

armando sus propias ideas sobre las acciones a realizar.

“Después en casa, a ver como se hace con el bebé, como me siento, ir
aprendiendo todo lo que teniamos que hacer, como era el tema de dormir, el
suefio del bebé, como hacer para que duerma, nos poniamos el audifono para ver
si escuchdabamos. Porque mi mamd estaba aparte, estaba en otra casa, atrds de
mi casa estaban mis papds, estdbamos con mi marido, los dos teniamos que
ponernos audifonos, por si gritaba. Por ahi si lo podiamos detectar, y asi
despertarnos e ir a atender al bebé. A veces bueno, fallaba esto, lo dejabamos
dormido al bebé, se apagaba el audifono, nos dormiamos muertos y nos
despertdbamos sin querer, porque nos ddbamos cuenta que teniamos que estar
atentos a nuestro bebé, y el bebé estaba tranquilo, y nosotros nos aliviadbamos,
pero nos retabamos uno con otro “vos te dormiste, no me avisaste”. Habia que
estar atentos al bebé, no asustarnos, y ver que estuviera bien, y asi todas las
noches fuimos aprendiendo un poquito cada uno a estar atentos al bebé. Hubo
una vez que hubo una falla, donde yo me dormi muerta, muertos los dos y el lloro
mucho, mucho, mucho, mucho, y en la ventana que hay como una persiana, esas
persianas blancas, estdabamos durmiendo y mi papd escuché entonces con una
luz, una linterna queria avisar por la ventana porque estaba llorando, llorando
mucho, y ahi nos dimos cuenta, nos despertamos y si, nos asustamos. Fue una
falla, porque estaba como ahogado. Fue una uinica vez, y de ahi en mds quedé
marcada con eso, entonces entre los dos nos habldbamos. Hemos tenido algunas
fallas por ahi pero bueno, o que el bebé se nos ha ido cayendo asi, y deciamos
“ay donde estd nuestro bebé”, y lo buscabamos y nos reiamos, pero bueno, no
eran fallas graves, pero bueno, eran cosas que se podian ir salvando. Nos
ddbamos cuenta de lo importante del cuidado, o sea, no importaba estas fallas
por asi decirlo, eran cosas que podian pasar, uno por ahi se dormia y
buscdbamos al bebé y se habia caido o ido de la cama, corrido entre las sabanas
y nos causaba risa en ese momento, pero bueno, sabiamos que teniamos que tener
cuidado con estas cosas. Eso pasaba siempre dentro de mi casa, que nos causaba
gracia, pero bueno, asi ibamos aprendiendo también” (Olivia)

Las madres Sordas se han dado las estrategias necesarias para sobrellevar cuestiones
que se relacionan con la atencién de su bebé, construyendo y fortaleciendo el vinculo

con sus hijos.

“Cuando nace mi hijo...esa situacion fue dificil. Yo no usaba muchos audifonos
porque era escuchar muchos ruidos, y el bebé estaba durmiendo, y no me gusta
usar audifono. Trataba de recordar que tenia que mirarlo, entonces cuando
dormia me despertaba. Si el bebé lloraba, yo lo miraba. Si el perro ladraba, o
sea, el perro se daba cuenta que el bebé estaba llorando, entonces ladraba, le
avisaba a mi mama, y ella venia, me abria la puerta y me decia “esta llorando tu
bebé”. Entonces bueno, yo me despertaba y lo acunaba. Asi que era el perro el
que ayudaba. Yo trataba de prestar atencion cuando lloraba. Una vez que crecio,
a los ocho meses, ya me tocaba, me llamaba, entonces ya no era necesario otro.
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Con el segundo, mi hijo tenia ocho afios cuando quedé embarazada del segundo,
yva estaba grande. Cuando nacio yo le pedi ayuda a mi hijo que por favor me
ayudara; pero no me ayudo nada, porque no se daba cuenta, dormia. Yo ya habia
adquirido la costumbre de despertarme para ver si lloraba. A la tarde si, durante
el dia mi hijo me avisaba” (Osvaldina)

Entre esas estrategias que se han dado, también se vincula con la presencia de hijos
mayores que han ayudado en la atencién de sus hermanos, sobre todo siendo oyentes.
Eulogia, por su parte, para atender a sus hijos contaba con un dispositivo tecnoldgico

que al registrar el sonido [en este caso del llanto] emitia luces que la despertaban.

“Cuando lloraba mi hijo. Me acuerdo que mi suegro me habia regalado como un
dispositivo que hacia luces cuando lloraba, cuando tenia hambre y lloraba,
entonces... de Estados Unidos lo habian traido. Uno de Estados Unidos, y otro
que era de Alemania. Una esponja era de Alemania, y otro que era solamente una
luz era de Estados Unidos. Eso me ayudaba a despertarme” (Eulogia)

Angelino analiza el “cuidado” entendiendo que hablar de cuidado es hablar de lo
humano, de las relaciones entre los sujetos, no solo en la estructura de las acciones
cotidianas que organizan la vida de quien cuida y de quien es cuidado. Asi como
considerar a la sordera como una relacién implica la existencia de mas de una persona,
con el cuidado también. Y en esta reflexion, al comprender el cuidado como una
relacion, necesariamente es “... preciso advertir cdmo se construye esta, es decir, si es
una relacién entre dos subjetividades en tensién o una entre un sujeto que cuida y un
objeto cuidado. El cuidado incluye una reciprocidad. Cuidar es cuidarse y dejarse

cuidar” (2014: 202).

Los tiempos del cuidado son complejos, dificiles, duros, se entrecruzan sensaciones de
desesperacion, ansiedad, alegria, amor. Entre las experiencias relatadas, Eulogia cuenta
que uno de sus hijos (oyentes los dos) se perdid, y la movilizacién familiar que eso les

genero.

“Mi hijo menor una vez desaparecio y me asusté un monton, y lo empezamos a
buscar por todos lados, lo llamamos al mayor para buscarlo. No sabiamos donde
estaba, y estdbamos muy nerviosos. Y mi marido también lo buscaba, y andaba
con una foto, buscdndolo. Y estaba acd en la manzana, acd a la vuelta, se habia
ido a comprar caramelos y al final se fue a la casa de un amigo que le gustaba
jugar con la computadora, entonces no lo encontrdabamos por ninguna parte y
estaba adentro de la casa del amigo, y lo queriamos matar, nos palpitaba el
corazon. Mi otro hijo mds grande lloraba, pobre...” (Eulogia)

El andamiaje de la crianza de los hijos va tomando algunos matices en relacién a la

comunicacion posible al interior de las familias. De las seis entrevistadas, dos tienen
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hijos Sordos; entre las cuatro mujeres restantes dos expresan que se comunican en
plenitud con sus hijos debido a que ellos aprendieron Lengua de Sefas. Las demads
manifiestan que sus hijos saben algunas sefias bdsicas, caseras, de comunicacion

cotidiana.

Respecto de la comunicacién con sus hijos, Delfina relata que cuando se entera que su
hija era Sorda, se angusti6 mucho porque pensé en como se iba a comunicar con los
hijos (oyentes) de los otros Sordos. En Santa Fe, hasta ese momento era poco comun
que los Sordos tengan hijos Sordos. Esta situacion le generaba muchos miedos, tanto

que no habia contado que su hija era Sorda; sin embargo, sus amigos la acompafiaron.

“Tomé coraje y fui a la Asociacion, mis amigos Sordos no sabian que ella [su
hija] era Sorda, yo no lo comentaba. Una amiga me llama y voy, y frente a todos
me dijo “Delfina, quedate tranquila”. Yo no entendia nada. Y me dijo “quedate
tranquila que tu bebé es Sorda’ y yo decia “si, mird...” o sea, como sabian ellos.
Me dijo “no te asustes, porque en Santa Fe es la primera vez dentro de la
Comunidad Sorda, que una persona Sorda tiene hijos Sordos. Pero en Cordoba
hay un monton, en Buenos Aires también, pero en Santa Fe sos la primera”. Y yo
decia “uy”, pero bueno, comprendi que tenia que quedarme tranquila, ser feliz
con la familia, es algo natural ser oyente, ser Sordo. Y bueno yo pensaba que,
entre las familias, los hijos oyentes podian compartir entre ellos, hijos oyentes de
padres Sordos, pero si mi hija es Sorda con quién va a compartir. Pero bueno, fui
a la Asociacion, ella crecio y aprendio un monton” (Delfina)

La cuestién de la comunicacién es fundamental, tanto al interior de los grupos
familiares, como al exterior de ellos, con otros espacios: el sistema de salud, las

escuelas; y todos los sujetos que hacen al contexto de las madres Sordas.

Con el sistema de salud. Para los controles, para los cuidados, para saber qué hacer, para

resolver cuestiones cotidianas.

“Cuando mi segundo bebé era bebé, lo tuve que traer de urgencia acd al
Hospital. Estaba muy amarillo. Mi mamd se dio cuenta, me dijo “estd muy
amarillo”. Entonces lo trajimos acd en compaiiia de mi mamd, era ella la que me
explicaba”

.l.‘. . rd el . rd . z rd [P

Si yo no entendia algiin remedio que les tenia que dar, mi mamd me decia “tiene
que tomarlo cada tanto”. Pero alimentacion y eso no, mi mamd no. A veces le
preguntaba al médico, él me decia qué tenia que comer y nada mds” (Osvaldina)

Con la escuela de oyentes,

“Iba a las reuniones de la escuela y me manejaba con papeles, mas que nada con
la escritura, o iba mi suegra a las reuniones, yo iba a veces. No me gustaba, como
no habia intérprete antes, entonces era dificil la comunicacion” (Eulogia)
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“Mis hijos fueron a la escuela, por ahi fui perdiendo reuniones importantes,
porque no entendia nada, pero las maestras algo me explicaban, un poco.
Entonces las maestras entendian que nosotros somos Sordos, y nos explicaban
por qué estdn bien, por qué estdn mal, en qué van bien, en qué van mal. Entonces
yo siempre me preocupé y fui” (Olivia)

Con la escuela de sordos era una situacion distinta, se relacionaban en Lengua de Sefias

y por ello no se constituia en un problema la comunicacion.

“No me acompaiiaban, yo sola siempre. Antes, lo llevaba yo a la escuela, pero
ahora ya va solo, ya se maneja, va a la escuela y yo me encargo del menor. Voy
sola porque es en Lengua de Serias, una escuela de Sordos, entonces la reunion es
en Lengua de Serias” (Catalina)

“Al ver que mis tres hijas eran Sordas, yo pensaba... la escuela que yo habia ido
a mi no me gustaba, entonces yo decia “;qué hago con ellas?”. Las llevé a un
jardin de oyentes que pagaba. Al tiempo, un aiio, un aiio y medio mds o menos,
me comentaron Sordos que habia otra escuela de Sordos, chiquitita, que era
nueva, que era religiosa, evangelista, no sé qué religion era. Pero bueno, yo dije
que igual queria saber como era, qué era. Voy, hablo con la directora. La
directora hablaba Lengua de Seiias y estaban aprendiendo, o sea, en ese
momento estaban aprendiendo, era algo nuevo, se abria. No me importaba que
tengan otra religion, yo queria que sea en Lengua de Seiias. No me importaba que
era nueva la escuela. Mis hijas van a las dos escuelas y después mi hija me pide
que no queria ir mds a la escuela de oyentes, que solamente queria ir a la de
Sordos. Entonces fue un pedido de ella. Tenia dos guardapolvos, “ese si quiero,
ese otro no” me decia. Voy a la escuela, al jardin, hablo con la directora y me
dice “si, es muy importante, es su derecho, es su identidad que vaya a la escuela

de Sordos”” (Delfina)

En este tltimo relato, Delfina deja en manifiesto cémo las experiencias de su infancia y
la escolaridad la interpelaron a ella, cuando de nifia fue a una escuela que no le gust6
(adn siendo para Sordos). Esto generd que no quiera que sus hijas atraviesen lo mismo;
entonces, puedo reflexionar sobre la influencia que tienen las propias experiencias “de

ser hija”, de su propia nifiez, para después construir las experiencias como madre.

En estas experiencias reconstruidas, infiero en la importancia del encuentro con otros
Sordos, la significacion que adquiere la comunicacién en Lengua de Sefas, y con esto,
el apoyo, contencién y buisqueda de informacién en la Comunidad Sorda. Emmanuelle
Laborit expresa:

“Sentimos necesidad. Una enorme necesidad de encontrarnos entre nosotros, iguales,
sordos y libres de serlo” (108)

“La lengua de sefias corresponde a la voz, mis o0jos a mis oidos. Sinceramente no me falta
nada. Es la sociedad la que me convierte en minusvalida, la que me vuelve dependiente
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de los que oyen: necesidad de hacerse traducir una conversacioén, necesidad de pedir
ayuda para telefonear, imposibilidad de contactar directamente con un médico, necesidad
de subtitulos en la television” (135)

“Reencontrar el mundo de los sordos es un alivio. No hacer mas esfuerzos. No fatigarse
mdas en expresarse oralmente. Reencontrar las manos, su comodidad, los signos que
vuelan, que dicen sin esfuerzo, sin coaccion. El cuerpo que se mueve, los ojos que hablan.
Las frustraciones desaparecen de golpe” (1994: 142).

En sus dichos, las madres Sordas expresan que el proceso de la crianza de sus hijos fue
acompanado con otras personas Sordas, con la Comunidad Sorda, ya sea por quienes ya
habian atravesado esos procesos o por quienes estaban recorriéndolo al mismo

momento. Las seis madres Sordas se expresan al respecto:

“Todas las mujeres Sordas sabian mds o menos. Las mayores, sobre todo, las
mujeres Sordas se ocupaban mucho, eran muy atentas. Me informaba con ellas”
(Eulogia)

“Es otra manera de comunicacion, no solamente Lengua de Serias, si no usar
otras maneras, el cuerpo. Yo lo puedo entender y voy transmitiendo, la Lengua de
Serias es importante como primer aprendizaje” (Martina)

“Tengo dos amigas Sordas, pero nada mds. Si justo nos mandamos mensaje o
algo para visitarnos una a la otra, si nos vemos y ahi hablamos mucho”
(Catalina)

“Compartimos entre las Sordas. Por ejemplo, no sé, algo de dar la teta, o el
embarazo, o el parto natural, la cesdrea, es mejor una cosa que la otra. Una vez
que nace, como lo cuido, como me baja la panza, todas esas cosas las
compartimos entre todas. Es lindo poder compartir” (Osvaldina)

“Algunas amigas Sordas también como yo, tenian los mismos problemas con sus
bebés, entonces nos ibamos preguntando, compartiendo toda esa informacion,
sobre todo los primeros meses. Y para cuidarlo, mis amigas me decian como tenia
que hacer, porque fue un cuidado arduo, me habian dicho como podia ser. Como
podia suceder durante la crianza. Los Sordos me explicaban todo” (Olivia)

“Yo iba a la Asociacion, participaba de la Comunidad Sorda. Es parte de nuestra
identidad, participar ahi, aprender, o sea, todo el aprendizaje es gracias a la
Comunidad Sorda, entre adultos, era muy interesante lo que se compartia ahi.
Cuando iba a la Asociacion, en la Comunidad Sorda habia contactos con oyentes
que hablaban Lengua de Sefias, algiin hermano, algin familiar o algo, ahi me
llegaba la informacion, era como que me sentia llena con la informacion ahi.
Entonces, era como un ir y venir entre eso, era un poco y un poco, como partes
que se iban como armando entre todos esos lugares, o sea, yo iba tomando de un
lugar, recuperaba en otro, y asi iba tomando para terminar de armar la idea”
(Delfina)
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Entonces, para acceder a la informacion, a la salud, a la educacion y a todos los d&mbitos
de la sociedad, la comunicacién es fundamental. Con respecto a las personas Sordas,
para garantizar los derechos es preciso reconocer que el aprendizaje y el conocimiento
son posibles a partir de una comunicacion en Lengua de Sefias. Ademas, es
imprescindible considerar a las personas Sordas como una colectividad, como sujetos
pertenecientes a una Comunidad, con caracteristicas socioculturales diferentes en
contraste con las caracteristicas de una sociedad mayoritaria oyente. Los Sordos tienen
sus organizaciones institucionales, sus modalidades de sociabilidad, su propia Lengua,
su propia historia, su temporalidad y espacialidad, su construccién subjetiva segin sus

valores culturales, su propia identidad.
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6 REFLEXIONES FINALES

Para abordar las reflexiones finales, es necesario retomar el objeto de estudio de esta
tesina, que son las experiencias de embarazo, parto y crianza de madres Sordas de la
Comunidad Sorda de Santa Fe, en relacién al cuidado de si y de sus hijos en el proceso

salud-enfermedad-atencion.

Los objetivos que me propuse son: conocer y analizar las experiencias de los procesos
de embarazo, parto y crianza de sus hijos de las madres Sordas de la Comunidad Sorda
en el proceso de salud-enfermedad-atencién, en la ciudad de Santa Fe. Ademas,
reconstruir las experiencias de las madres Sordas de la Comunidad de Sorda de Santa
Fe, respecto al proceso salud-enfermedad-atenciéon. Recuperar las experiencias de
comunicacion en el campo de la salud de las madres Sordas de la Comunidad Sorda de
Santa Fe. Y, reconstruir, analizar e interpretar la respuesta estatal a este grupo

poblacional, desde las perspectivas de las madres Sordas.

Para llevar adelante la investigacion, entrevisté a seis mujeres, madres. Cinco de ellas
Sordas y una Sordociega. Esta ultima fue realizada en su casa, con su compafiero y un
mediador Sordo; las demds entrevistas se realizaron en el Hospital J.B Iturraspe, con

intérprete profesional.

También, entrevisté a una médica Residente de Medicina General del Protomédico de
Recreo (donde realicé la entrevista), para conocer y acceder a la informacion sobre los
procesos de embarazo, parto y crianza, respecto a lo que las mujeres deben saber y los

médicos comunicar.

En relacion a las preguntas planteadas al comienzo de la investigacion, puedo inferir,
segun los relatos de las entrevistadas, sobre el desconocimiento que las personas Sordas
tienen sobre sus derechos. Este desconocimiento ha favorecido la subordinacién que
han vivido respecto de los oyentes. Ellas sostienen que no sabian, que nadie les habia
explicado nada, que no entendian, lo cual les generaba sentimientos de angustia, miedo
e incertidumbre. Comprender que siempre fue asi, significa que estos sentires se
volvieron naturales, comunes y cotidianos, que la distancia con el mundo de los oyentes

cada vez se marcaba mas.

Paradéjicamente, las personas Sordas fueron acusadas de sefiar como monos, de ser

unos ridiculos y parecer unos locos por querer hablar con las manos, siendo la Lengua
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de Sefias su lengua natural. Por el contrario, cuando los oyentes hacen mimica, teatro,
espariol sefiado, se constituyen en “solidarios” que esperan que el Sordo entienda. Esta
es una practica de discriminacién y opresion. Los Sordos se comunican en LS, es su
forma de relacionarse, mediante el cuerpo, con sus manos; y entender que no oyen
supone entender que no hablan oralmente, que no se vinculan con el mundo como los
oyentes. Sino que, son estos ultimos los que pueden aprender la LS, sin considerarlo
como un mero “favor”, como una “bondad” que permitiria explicar alguna cuestion.
No. Es fundamental reconocer la LS como una lengua jerarquicamente igual de
importante que las demds, la cual debe estudiarse y aprenderse completamente para

garantizar la comunicacion y el intercambio lingiiistico y cultural.

Rey expresa que la “...interaccion entre los grupos (Sordos/oyentes) se da en el marco
de campos institucionales del grupo dominante y del status instituido, donde la
identidad como miembro de una minoria puede representar una desventaja para luchar

por sus reivindicaciones” (2013: 304).

La comunicacién es clave para el acceso a la informacién, a la salud y a todos los
derechos de los sujetos. En este caso, cuando la comunicacion no se realiza en la misma
lengua, se bloquea y la informacién no se recibe completamente. Por esto, es
primordial el lugar que ocupan los intérpretes profesionales en todos los espacios,
quienes facilitan el intercambio lingiiistico y cultural, posibilitando que la persona

Sorda sea la protagonista de las decisiones que atafien a su vida.

Entonces, en lo puntual del campo de la salud, los profesionales deben desestructurar su
imagen y adaptarse a las caracteristicas de los sujetos en cuanto a la forma de
comunicaciéon que éstos expresen y deseen. Ademds, es importante generar las
estrategias y herramientas para garantizar el acceso de las personas Sordas a la
informacién, en cuanto a sus propios cuidados, los controles durante el embarazo, las
caracteristicas del parto (lo permitido o no) y también, los cuidados que necesitan lo

nifios y ellas mismas después del proceso del parto.

En la entrevista con la médica conoci sobre los cuidados y controles que deben darse en
los procesos de embarazo, parto y crianza de los nifios. Segun expresaron las madres
Sordas, no fueron informadas sobre muchos de éstos y fueron sorteando cotidianamente
cada situacion a la que se encontraban expuestas. La informacién no les llegé por parte

de los profesionales de la salud, pero si por parte de sus pares Sordos, (sus amigas
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Sordas, la Comunidad Sorda, la Asociacién) quienes actuaron para ellas, como un
sostén, que las acompafaron, explicaron y contuvieron durante los procesos que

construyeron sus maternidades.

Conocer permite decidir. Las mujeres Sordas dejan en manifiesto sobradas situaciones
que han atravesado en sus vidas, en las que han tomado la palabra por ellas, han optado
por ellas, han negado su lugar y participacién, volviéndose “ausentes” por no poder
comunicarse, por no saber, por no entender. Esto da cuenta de coémo opera la
perspectiva biologicista de la sordera, imponiendo el oralismo, negando la cultura
Sorda, avasallando su construccion identitaria, culpabilizando a los sujetos por su
condicidn, pretendiendo la rehabilitacion constante que apunte a la correcién, a que esa

“deficiencia” se intente normalizar.

Por el contrario, entender a la sordera como una relacion genera el significado de un
proceso de ida y vuelta, de un aspecto doble, mutuo en esa relacion. En ésta, se
encuentran dos mundos, dos formas de habitar y ser en el mundo, que se configuran en
base a los mismos derechos, pero que las condiciones no estdn dadas de igual manera.
Esto posibilita ver a los Sordos desde una visién socio-antropolégica, la cual propone
borrar las culpas y responsabilidades despositadas en los sujetos Sordos, y reconocerlos
como miembros reales de una Comunidad lingdistica minoritaria y marginada; quienes
poseen su propia lengua, su cultura, su identidad y sus caracteristicas socio-culturales.
“Con el descubrimiento de mi lengua he encontrado la enorme llave que abre la enorme
puerta que me separaba del mundo. Puedo entender el mundo de los sordos, y también el
de los que oyen. Comprendo que este mundo no se para en mis padres, que hay otras
personas interesantes ademds de ellos. No tengo la inocencia de antes. Contemplo las
situaciones cara a cara. Tengo una reflexién que se estd construyendo. Necesidad de

hablar, de decirlo todo, de contarlo todo, de comprenderlo todo” (Emmanuelle Laborit,
1994: 76)

Me descubri en constante desafio, ya que, desde mi lugar como investigadora oyente,
requeri de intermediacion e interpretacion para realizar el trabajo de campo. Fue
entonces que la investigacion se desarrolld en un encuentro entre dos lenguas, dos

culturas, dos formas de habitar el mundo.

Al construirse esta tesina como una investigacion exploratoria, es importante que se
puedan continuar los estudios sobre el tema, seguir indagando, conociendo; en pos de
desandar y deconstruir los conceptos y significados naturalizados sobre la historia y la

cotidianidad de las personas Sordas.
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Esta investigacion es un primer acercamiento a la magnitud de caracteristicas que hacen
a la vida de las personas Sordas. Continta siendo un desafio y un encuentro cultural
enriquecedor, debido a que estudio la Lengua de Sefas Argentinas, contindo
participando del Proyecto de Extensién de la UNL, y desde alli, sigo siendo parte de
diferentes espacios con los Sordos. Creo, entonces, que es un aprendizaje constante,
que no tendrd un fin, sino que acercarme a las personas Sordas y trabajar activa y

conjuntamente se constituye en un andamiaje repleto de sensaciones que me fortalecen.
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