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1. Problematica

En el Uruguay hay una amplia poblacién de personas sordas las cuales asisten a
centros de salud, tanto de la asistencia publica como privada. En ambas instancias, los
usuarios sordos se enfrentan a multiples dificultades a la hora de acceder a estos
servicios, ya sea en el momento de realizar una simple consulta médica, un
procedimiento, o en el caso de estadias mas prolongadas en un centro de salud'. Estas
dificultades se evidencian en todas los sectores de atencion al usuario sordo. A modo de
ejemplo, pensemos en las acciones necesarias para conseguir una simple consulta
médica. En primer lugar, el usuario debe coordinar la cita con la institucion, lo cual
implica en la mayoria de los casos el uso de medios de comunicacién que no estan a su
alcance, la atencién telefonica, por ejemplo. En otras oportunidades, la coordinacion
entre el usuario y el servicio se realiza personalmente en el centro de asistencia
mediante la expedicion de nimeros para la consulta distribuidos por un funcionario del
local, que dira en voz alta el nimero que corresponda. En cualquiera de los dos casos
constatamos la misma dificultad: el uso exclusivo de la comunicacion oral.

Es necesario para poder visualizar con nitidez la magnitud de la problematica
describir y analizar el desarrollo de la misma en las posteriores secuencias de acciones
dentro del centro médico. Al momento de la consulta, previamente coordinada, aparecen
los mismos problemas. El usuario sordo se encuentra en una sala a la espera de ser
“llamado” para ingresar al consultorio. Nuevamente se encuentra ante una situacion
planteada por un sistema que no reconoce su dificultad y que lo predispone por lo tanto
a estados de gran tension e inadecuacion. La ausencia de codigos y canales comunes
genera que el usuario sordo deba atender a todas las sefiales del entorno para poder
descifrar si las indicaciones de los funcionarios del local refieren a su persona.

A partir de esta premisa, asumimos que el individuo sordo, dentro de una
institucion de salud, se convierte en un ser con multiples “discapacidades”, dadas las
dificultades que se despliegan en el transcurso de las distintas secuencias de acciones
que cualquier usuario debe realizar en los centros de asistencia médica.

Dentro del consultorio médico la problematica sigue aumentando si este usuario
no cuenta con un intérprete de Lengua de Sefias® (servicio que él mismo debe gestionar

y abonar), las dificultades son infinitas y las consecuencias pueden llegar a ser severas y

1 Como es sabido, las personas sordas integran una comunidad lingiiistica que habla en Lengua de Sefias.



muy graves. El usuario sordo, sin intérprete, no podra comprender indicaciones
médicas, diagnosticos, tratamientos, ni podra comunicar dudas, intereses o problemas.
Sin duda que todo el proceso termina siendo un problema global para la persona
sorda, lo que se traduce en desinterés y reticencia para ocuparse de su propia salud. No
podemos negar que el poder de accion y decision de la persona sorda se ven menguados,
en estas situaciones y en muchas otras, por el propio sistema que la asiste en la
actualidad. Desde este punto de vista, entendemos que la sordera es una discapacidad
producida por el efecto directo de la “incapacidad” de la sociedad para aceptarla y

adaptarse a ella.

2 En Uruguay, la comunidad sorda cuenta actualmente con intérpretes de Lengua de Sefias Uruguaya,
diplomados.



2. Estado del arte

En nuestro pais se cuenta con poco material para abordar la presente tematica,
los trabajos que contemplan a los usuarios sordos en el sistema de salud uruguayo desde
una perspectiva vivencial son casi inexistentes. La comunidad sorda en si, no ha sido
objeto de estudio para la medicina, en contrapartida si lo ha sido la sordera en términos
de deficiencia auditiva. Este hecho puede deberse a los cuestionamientos
desvalorizantes que han acompafiado a las personas sordas a lo largo de la historia,
acerca de su lengua y las competencias de la misma, y en especial sobre la sordera y sus
limitantes.

Si hacemos un breve analisis retrospectivo del tema, encontramos un hecho de
gran importancia histérica que fue, en la primera década del siglo XX, el surgimiento de
lo que se denominé la clase médica. Con el tiempo, esta clase produjo una imagen de si
misma que pretendio ser la tnica socialmente admitida, lo que le asegurdé un lugar
destacado dentro de los sectores dirigentes, asi como en las clases altas. Con los afios el
espiritu de esta clase se convirtié en poder corporativo, y parecia que nada podia detener
ni limitar este poder,

“solo un médico podia entender a otro médico, sélo un médico podia juzgar a

otro médico”>.

En la sociedad actual se observan comportamientos similares por parte de la
comunidad médica. Si bien se han conquistado algunos terrenos, y se reconocen
ampliamente los derechos de los usuarios, la medicina sigue teniendo un gran poder e
influencia y la especificidad de su saber contintia poniendo a la sociedad en un plano
que no la capacita para juzgarla.

Si pensamos en el exterior, es posible encontrar, en varios paises, avances muy
significativos sobre el tema de sordera y salud. Un claro ejemplo de ello es el de
Francia. Gran parte de los aportes mas valiosos desde el punto de vista antropologico
que han surgido en el terreno de la medicina se deben a un hecho de gran impacto: la
epidemia de SIDA vivida por la comunidad sorda del pais en los afios 80. Este suceso,
revelador para la comunidad sorda del pais, obligd a rever la forma en que estaban
organizados los servicios médicos y sociales de la época. A raiz de ello, los sordos
comenzaron a participar activamente en los procesos de prevencion de la salud y se

exigi6 el cumplimiento de los derechos del hombre.

3 J.P Barran “La medicalizacion de la sociedad”.



“Las manos de los sordos unidas por el niimero creciente de sordos muertos por
SIDA se levantaron para hablar del sufrimiento ligado a la ausencia de informacion.
En el contexto excepcional de esta epidemia ellos han podido ser escuchados ™.

A este suceso se lo denominé el despertar sordo, gracias a €él se logro, a lo largo
de mas de diez afios de intenso trabajo de médicos, psicologos, psiquiatras y personas
sordas con alto compromiso ideoldgico, la organizacion de una propuesta para
implementar un servicio intrahospitalario de atencién diferencial para la persona sorda.
El mismo cont6 con personal médico y paramédico hablante de la Lengua de Sefias y
con conocimientos especificos sobre la comunidad sorda y su idiosincrasia a fin de
facilitar y promover la demanda sin reticencias de servicios de salud de parte de los
sordos y sus familias. Este esfuerzo se vio de tal manera coronado por el éxito que, en la
actualidad, la comunidad sorda cuenta con catorce hospitales en territorio francés que
ofrecen un servicio especializado de medicina para usuarios sordos.

En Francia, las U.A.S.S son unidades hospitalarias reglamentadas. A partir de
una lengua poco conocida, estas unidades se dotaron de una competencia lingiiistica en
las mencionadas estructuras hospitalarias. Desde que el obstaculo lingiiistico fue
eliminado 8 mil sordos tienen la posibilidad de tratarse en condiciones que se
aproximan a las de la poblacion general.

Los profesionales que trabajan en estas unidades son médicos y enfermeros
bilingiies (lengua de sefias/francés), intérpretes de lengua de sefias, asistentes sociales y
profesionales sordos. Estos tltimos desarrollan diferentes funciones como, recepcion de
pacientes, funciones de auxiliares de enfermeria, prevencién de salud, asistencia de
consultas de salud mental y patologias cronicas y también como expertos lingiiisticos.

Las U.A.S.S han recibido 8 mil sordos desde la apertura de las unidades y 2000
consultas mensuales se realizan desde entonces. En 1994, antes de la creacién de la
creacion de la primera unidad, en 39 hospitales de la asistencia publica de Paris habia
menos de 200 consultas en Lengua de Sefias. En 1999 se realizaron 3000 consultas en
L.S en un solo hospital de Paris, La Salpétriére.

Este servicio, de medicina general cuenta, a su vez, con derivacion hacia la
medicina especializada que es apoyada con la presencia de intérpretes que asisten tanto

al médico como al paciente.

4 Jonatan Mann. Intervention lors de la VI conferénce internationale sur le sida de San
Francisco, in Sida 90, juillet 90, n 20. Citado por el Dr. Jean Dagron. Traduccion del
francés Dra. Graciela Alisedo.



El caso de Francia es también particular respecto de la politica de expansion
hacia el exterior en lo que respecta a la intervencion en el campo de la sordera. En la
actualidad Uruguay es beneficiario de esta politica. El doctor Jean Dagron, médico
francés, instalado en Montevideo durante los meses de junio, julio y agosto de 2010,
con gastos pagados por su gobierno, lleg6 a Uruguay para presentar el proyecto de
medicina para usuarios sordos a las autoridades uruguayas y contribuir con su
experiencia a la posible implementacion adecuada a nuestro pais de la iniciativa

francesa.

3. Metodologia utilizada en la investigacion

3.1. Técnicas y métodos de trabajo

Las técnicas y los métodos de trabajo comprenden la realizacion de entrevistas y
encuestas en profundidad a informantes calificados, la revision bibliografica de la
tematica (tomando en cuenta autores de nuestro pais y del exterior) y el estudio

situacional de la tematica.

3.2. Variables

Las variables utilizadas fueron:

a- Edad: mayor de 11 (tiempo de existencia desde el nacimiento, medido en afios).

b- Sexo: femenino y masculino.

c- Usuario sordo: persona que adolece de una privacion o disminucién importante
de la facultad de oir prelocutiva o poslocutiva temprana y hablante fluente de
Lengua de Sefias Uruguaya.

d- Empleado del sector salud: individuo que desarrolla su labor en una institucion

de salud en la cual brinda un servicio asistencial.

3. 3. Universo muestral

El universo poblacional esta comprendido por diecisiete individuos, lo cuales
fueron divididos en dos grupos para facilitar su estudio.

El primer grupo esta comprendido por siete personas sordas de las cuales cuatro

pertenecen al sexo femenino y tres al masculino. Las edades estan comprendidas entre



los 12 y 50 afios. La seleccién del universo muestral de este grupo se realizé de forma
aleatoria, con dos condiciones de inclusion: el manejo de la Lengua de Sefias como
lengua materna y el ser mayor de 11 afios de edad. La muestra fue seleccionada del
espacio fisico correspondiente a la Asociacion de Sordos del Uruguay (ASUR).

Para el segundo grupo se seleccionaron al azar diez personas oyentes cuyas
condiciones de inclusion consistian en no ser hablantes de la Lengua de Sefias Uruguaya
y trabajar activamente en la salud® Las edades abarcan una gama entre los 23 y los 53

afios, tres individuos pertenecen al sexo masculino y siete al femenino.

3.4. Técnicas de recoleccion y analisis de datos

Para la recoleccion de datos se realizo un trabajo de campo y revision
bibliografica acerca del tema, tanto en el Uruguay como en el exterior. También se
realizaron entrevistas en profundidad filmadas a usuarios sordos y encuestas a
empleados activos del sector salud privado.

Para el analisis de los datos obtenidos de las entrevistas a usuarios sordos se
realizaron cuadriculas con los principales itemes a trabajar dado el aspecto cualitativo
de las mismas. Para el procesamiento de las encuestas al personal de salud se utilizaron

graficos previa cuantificacién porcentual de la informacién.
4. Hipotesis

Formular respuestas adecuadas a las necesidades de comunicacién e informacién
de las personas sordas través de una transformacion radical en el actual sistema de salud
es condicion sine qua non para preservarles el derecho humano de acceder

confortablemente a los servicios de salud y de preservacién de la vida.

5. Objetivos
5.1. Objetivo General
» Conocer cudl es la percepcion de las personas sordas sobre la atencion recibida

en el sistema de salud uruguayo.

5 La muestra fue seleccionada de diferentes instituciones privadas debido a la negativa
por parte de instituciones publicas de brindar dicha informacién.



5.2. Objetivos Especificos
» Definir el perfil del usuario sordo, sus caracteristicas, necesidades, intereses y
problemas en relacion a su salud.
» Conocer la situacion actual y el contexto histdrico de la tematica, realizando un
acercamiento a la realidad y a las dificultades que encuentran las personas sordas

al acceder a los servicios de salud.

6. Marco Teorico

6.1. Perfil del usuario sordo

Si consideramos a la persona sorda como usuaria de un determinado sistema de salud,
es necesario tener presente que ésta posee necesidades y requerimientos especificos, que
no son los mismos que se visualizan en la poblacion que habitualmente asiste a una
consulta. La principal diferencia salta a simple vista y es la utilizaciéon de un cédigo
lingiiistico diferente, la Lengua de Sefias Uruguaya. Esta lengua es reconocida por el

Estado en todo el territorio nacional como lengua natural de las personas sordas®.

La Lengua de Sefias es una lengua viso-gesto-espacial, lo que significa que utiliza
canales de comunicacion diferentes a la lengua oral y es efimera si no se utilizan
métodos de registros. Esta lengua, la Lengua de Sefias, cumple con las funciones
especificas de toda lengua, ya que es un sistema de signos que funciona como base
fundamental para la organizacion del pensamiento y el desarrollo del lenguaje,
posibilitando al individuo comprender y organizar la realidad que lo rodea. Al igual que
toda lengua en una sociedad posee capacidad para generar vinculos, asi como
sentimientos de identidad y pertenencia entre todos los individuos que la utilizan
(hablantes). La Lengua de Sefias no es la excepcion a este fenémeno, los usuarios
sordos poseen esta lengua como herencia socio-cultural que los identifica y los une.
Constituye la principal herramienta para su pleno desarrollo en el aspecto cognitivo,

social y cultural.

Entendemos que, ademas de la utilizacion de la Lengua de Sefias y sus
requerimientos, no existen mayores consideraciones. La sordera, dentro del area de la

salud, no implica otras dificultades ajenas a lo comunicacional. Los sordos no enferman

6 Ver aqui mismo pagina 18 en adelante.



de manera diferente, sino que experimentan los mismos procesos fiosiologicos que los

usuarios oyentes.

6.2. Deficiencia, Discapacidad y Enfermedad

Tanto en el ambito médico, como en la mayoria de los sectores de la sociedad se
constata la existencia de cierta ambigiiedad a la hora de referirse a las personas con
discapacidad: “deficientes”, “discapacitados”, “minusvalidos”, “incapaces”, “personas
con capacidades diferentes”, “enfermos”. Entre otros, estos son los términos que se
utilizan de forma indistinta para nombrarlos. La existencia de estas muiltiples
terminologias puede explicarse, quizas, si pensamos en la medicina como ciencia
organica que durante muchos afios centr6 su objeto de estudio en conseguir el estado de
salud “ideal”. Una de las primeras definiciones de salud que propuso la Organizacion
Mundial de la Salud, planteaba que la salud era la mera ausencia de la enfermedad y un
“estado de completo bienestar fisico, mental y social”. Definicién que no acepta matices

y que sOlo apunta a un aspecto positivista de la salud.

Si consideramos todos los términos mencionados previamente, es notorio que los
mismos hacen referencia a aspectos negativos de los individuos, se habla de lo faltante,
lo disfuncional, lo que sale de la norma establecida para la sociedad en la que vivimos.
Esto genera sentimientos de diferencia, exclusion y, a su vez, rechazo hacia el uso de
alguno de ellos, ya que engloban no s6lo conceptos, sino también, significaciones

culturales.

Es posible, sin embargo, tomar la diferencia simplemente como tal, algo que
identifica a una persona o a un grupo de personas, dejando de lado el aspecto negativo y
considerando el hecho como una variante entre las tantas que encontramos a diario entre

los seres humanos.

“La diversidad, en el sentido de variacion, de abundancia de lo distinto,
reconoce sus fundamentos en la teoria funcionalista. En esta comprension, el
reconocimiento de la discapacidad no implica, aparentemente, una valoracion
negativa de la carencia, y todos, en alguna medida, son discapacitados para

alguna funcién™’.

7 Vallejos, Indiana. Las representaciones sociales de los docentes de EGB acerca de la
discapacidad. Un estudio en la ciudad de Santa Fe comenzando el siglo XXI. UNER,
Parana 2004



Durante siglos la medicina ha centrado sus esfuerzos en la correccion de lo
disfuncional, sometiendo a los individuos a largos tratamientos dolorosos, humillantes y
muchas veces infructiferos. De igual forma, se ha dado gran importancia a detectar la
diferencia para, en los casos en que sea posible, eliminarla. La medicina dejé de lado las
necesidades y capacidades de estos grupos y tendi6 a cierta norma elitista, que s6lo
acepta al individuo segtin los parametros establecidos como “funcionales” y desecha o
elimina toda diferencia. En este sentido es clara una cierta “globalizacion” de las
deficiencias en tanto tales que son identificadas aunque remitan a grupos heterogéneos:

“En el campo de iniciacién de la medicina, por ejemplo, se hace referencia a
categorias médicas del tipo discapacitados sensoriales en donde sordos, ciegos,
y sordo-ciegos como minimo, comparten una misma clasificacion: clase de
personas identificadas clinicamente como portadoras de una deficiencia
periférica o sensorial. Identificacion que dificilmente aporte algo a la
estructura de habilitacion, dado que estas personas comparten lugares de
estudio, trabajo, asistencia e intereses diferentes. No obstante, la categorizacion
hecha por la medicina gana la calle y cruza a la vereda de la educacion
especial, en donde por afios se pudo reunir, ;simbdlicamente?, en una misma
institucion educativa a nifios sordos y ciegos (no hay mds que prestar atencion
a ciertas inscripciones en las fachadas de antiguos edificios dedicados a la

educacion de nifios sordos y ciegos)™®.

€

En resumen, aparece notoriamente una voluntad de “intervenir sobre la deficiencia”
como si se tratara de un hecho pasajero susceptible de ser eliminado, como afirma
Bernard Mottez (1979):

“Disminuir la deficiencia es el objetivo de la mayoria, si no de la totalidad de
los especialistas al servicio de los discapacitados: médicos y cirujanos
especializados, protesistas y reeducadores de todo tipo”.

La comunidad sorda es un claro ejemplo de lo mencionado, en un principio
fueron considerados personas “incapaces” pues se atribuia a la sordera la presencia de
un cierto grado de retraso mental. Durante afios se prohibié a las personas sordas,
fundamentalmente a los nifios, comunicarse a través de la Lengua de Sefias, y eran
obligados a recibir rehabilitaciones que consistian en largas jornadas de oralizacion para
lograr, en el mejor de los casos, la repeticion de algunas palabras, y lograr la lectura
labial de palabras aisladas. Con el avance tecnolégico en medicina aparece en escena la
protesis auditiva (audifonos) cuyo logro mas moderno es el implante coclear, y con
éstos un nuevo debate sobre la sordera y lo que ésta implica. De esta manera se

construy6 progresivamente la idea de que era posible y necesario suprimir la deficiencia

8 Alisedo,G. 2007.
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Es Bernad Mottez quien en el afio 1977 propone una nueva concepcién sobre la
tematica. Plantea a la deficiencia como la manifestacién de un hecho lesional concreto,
y medible, como lo puede ser una pérdida auditiva, visual, motora, etc., y a la
discapacidad como ese hecho que surge del choque entre estas deficiencias y la de la
propia sociedad en la que se encuentran inmersos estos individuos. Segtn su optica la
discapacidad es un fenémeno de origen cultural, una produccién social originada por la
no adaptacion de la sociedad a las necesidades especificas de los individuos y lejos esta
de ser un hecho biol6gico, por el contrario, la discapacidad se encuentra intimamente
ligada a la sociedad y a las caracteristicas de la misma.

Siguiendo el analisis de los términos implicados en la tematica, encontramos por
ultimo el de “enfermo”, este término es quizdas utilizado de forma menos frecuente vy,
por lo general, no es mencionado o utilizado explicitamente, pero de todas formas se
denota su concepcién a la hora de referirse a las personas discapacitadas. Durante afios
las diferentes especialidades médicas se apropiaron de la sordera, de su concepcion
cultural, haciendo de esta un “problema” médico, con necesidad de ser diagnosticada
para ser rehabilitada, creando en las familias y en la propia persona sorda la ilusion de
poder ser “curada”, atribuyéndole a la sordera todos elementos de una enfermedad.

“La condicién de discapacitado es muy diferente a la de enfermo. El
estado de enfermo es un estado transitorio. Es un estado del cual cada uno,
habitualmente, desea salir lo mds rdpido posible. Esto es algo positivo, y
hacerlo es una obligacion social. El enfermo es tratado con toda
consideracion y segun un estatuto de excepcion en la medida en que pone todo
su esfuerzo en salir de este estado. Aquello de lo que sufre el discapacitado no
es provisorio. Si nace sordo o ciego, salvo raras excepciones, asi queda. Los
imperativos que resultan de esta situacion fisica son otros. [...] el
discapacitado que no ha aceptado su situacion, estd en conflicto permanente
consigo mismo y con los otros, es infeliz, ineficaz, y vive a medias. Aceptar su
estado, reconocer lo que tiene de ineluctable y de definitivo, es un imperativo
de vida, asi como curarse lo es para el enfermo” (Mottez 1979)°.

6.3. Concepto “Salud”

“La salud es una categoria biologica y social que se encuentra en
unidad dialéctica con la enfermedad, resultado de la interpelacion del individuo
con su medio, se expresa en valores mensurables de normalidad fisica,
sicolégica y social, que permite al individuo el cumplimiento de su rol social,

9 Traduccion del francés: G. Alisedo

11



estd condicionada al modo de producciéon y a cada momento historico de la
sociedad y constituye un inestimable bien social "’

Debemos tener en cuenta varios aspectos, en primer lugar, considerar a este
concepto y a su interpretacién como procesos dindmicos. Este no es estatico ni
uniforme. Si podemos, sin embargo, apreciar que la nocién social de la salud se
mantiene constante en el colectivo y hace referencia a aquellos atributos positivos del

ViVir.

6.4. El proceso salud-enfermedad

El proceso salud-enfermedad de un individuo esta profundamente determinado
por sus caracteristicas personales, por las circunstancias vitales que enfrenta y por las

peculiaridades del ambiente en el que vive.

Podemos decir que en la base de toda enfermedad existe una determinacion
multicausal. Dentro de los determinantes de este proceso salud-enfermedad,
encontramos tres niveles. En un primer nivel se encuentran los determinantes basicos,
compuestos por poblacién, ambiente, genoma y organizacion social. En un segundo
nivel los determinantes estructurales, integrados por la estratificaciéon social, nivel
cultural, legislacion y nivel de desarrollo tecnolégico, y por dltimo, encontramos a los
determinantes proximos, conformados por los estilos de vida, las conductas y
comportamientos y las exposiciones ambientales. Estos determinantes actiian de forma
aislada, asi como simultdnea y afectan en cualquiera de los niveles a la salud de la

poblacion.

Tanto la salud y la enfermedad como el sistema sanitario estan relacionados con
un fendmeno social, el de las desigualdades sociales. La enfermedad es vista como un
proceso negativo, el cual genera distincion entre lo sano y lo enfermo. Este hecho se ve
agravado debido a la forma en que el sistema sanitario ha sido estructurado ya que éste
no ofrece la misma cantidad de recursos sanitarios a los diferentes grupos sociales, asi

como tampoco son equitativos los niveles de calidad de atencion.

10 Villar H. Marco conceptual y metodologia para la programacién de los sistemas locales de salud,
Univ. De la Republica, Hospital de Clinicas Dr. M. Quintela, Montevideo, 1988. P4g. 11.
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6.5. Atencion médica

La atencion médica comprende un conjunto de actividades publicas y privadas
con el objetivo de garantizar la salud de los individuos. Para obtener resultados 6ptimos
en la atencion médica es necesario el trabajo con enfoque intersectorial,
multidisciplinario y con participacion activa de la sociedad. La atencion médica debe
cumplir con ciertas caracteristicas, debe ser: segura, efectiva, igualitaria, eficiente,

legitima, continua, oportuna, accesible, suficiente, integral, humana y satisfactoria.
Sus tres componentes son:
> Dbeneficiarios (refiere a quiénes se dirige la accion),
» recursos (materiales, humanos y financieros) y
» administracion (proceso de organizacion de los recursos).

Las necesidades de una poblacién o de un grupo de personas pueden agruparse
en dos conjuntos, por un lado las necesidades sentidas, es decir aquéllas que surgen de
la percepcion que la poblacion tiene de sus propias necesidades y, por otro, las

necesidades reales que dependen de la 6ptica de la institucion de salud.

Debemos considerar la relacion entre tres elementos claves a la hora de pensar
en atencion médica, estos son, Oferta, Demanda y Cobertura. La demanda expresa una
parte de la necesidad de atenciéon médica, la oferta nos habla de los recursos disponibles
para satisfacer los requerimientos de atencion y la cobertura es la relacion entre oferta y

demanda.
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Estos aspectos pueden visualizarse de forma clara a través de un diagrama denominado

“Dialéctica de la satisfaccion de las necesidades en salud”!'.

DEMANDA

SERVICIOS
DE
ATENCION

1- Necesidades existentes y demanda expresada. Inexistencia de servicios de
atencion, descontento de la poblacion.

2- Necesidades existentes y servicios disponibles. Inexistencia de demanda
expresada. Sub-utilizacién de servicios.

3- Demanda expresada y servicios disponibles. Inexistencia de necesidades reales.
Gasto innecesario de servicios, ineficacia.

4- Convergencia entre necesidades, demanda y disponibilidad de servicios de
atencion.

6.6. Estructura del Sistema de Salud Uruguayo

El Sistema de Atencion a la Salud en el Uruguay se organiza estructuralmente en
niveles de atencion. Estos niveles se crean con el objetivo de alcanzar una mayor
cobertura de la poblacién y garantizar la organizacion de los recursos. Los tres niveles

se articulan entre si y presentan objetivos y estrategias de trabajo en comun.

Los niveles de atencién son tres, denominados Primero, Segundo y Tercero.
Gracias a esta distribucion es posible responder a las necesidades de cobertura de una
manera ordenada y estratificada. La diferencia mas notoria entre los tres niveles de
atencion es la complejidad de los cuidados que se brindan en cada uno de ellos. Esta

complejidad aumenta a medida que se asciende dentro de los niveles de atencion.

En el Primer Nivel de atencién se encuentran los centros de asistencia llamados
comunmente Policlinicas o Centros de Salud. Este nivel esta orientado a la resolucién
de necesidades de atencién basicas y mas frecuentes que pueden ser resueltas, muchas

veces, con actividades de promocion y prevencion de la salud. En este nivel se realizan

11 San Martin, H, “Epidemiologia: Teoria, investigacion y practica”.
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consultas de diferentes especialidades que pueden variar dependiendo de cada centro,
por lo general la mayoria cuentan con servicios de: Medicina General, Pediatria,
Ginecologia, Salud Mental, Vacunacion, Endocrinologia, entre otras. El método de
trabajo en este nivel se hace a través de protocolos de trabajo estandarizados, con los

cuales es posible aunar criterios y seguir planes de cuidados homogéneos.

En la actualidad se observa mayor interés por parte del Estado hacia este sector,
cada vez son mas las politicas dirigidas a reforzarlo y ponderarlo. Uno de los motivos es
que en €l se genera un encuentro con el usuario que debe ser aprovechado al maximo. Si
se piensa en una persona que consulta, por ejemplo, por un simple control de cifras de
tension arterial, esta situacion sera la puerta de entrada para otras actividades por parte

del personal de salud, actividades informativas, preventivas, de promocién de salud, etc.

El Segundo Nivel esta constituido por los Hospitales y responde a necesidades
de salud menos frecuentes que requieren para su atencion procedimientos mas
complejos. Cuando el usuario llega al servicio es por un problema mayor, que, por lo
general, compromete alguna de sus funciones vitales. En este nivel los usuarios
permanecen por estadias mas prolongadas y los requerimientos de cuidados son
mayores. Independientemente de la gravedad de cada caso, el enfermo en esta situacion
se encuentra vulnerable, sus capacidades se ven menguadas y tanto la persona como sus
familiares estan alertas a las indicaciones médicas, los tratamientos y los futuros

cuidados en el hogar.

En el Tercer Nivel de atenciéon aparecen problemas poco frecuentes que
corresponden a patologias complejas que requieren procedimientos especializados.
Dada la complejidad de los cuidados brindados en este nivel, es necesario el uso
continuo de equipos especializados y tecnologias asi como de personal altamente

capacitado.

6.7. El Sistema de Salud uruguayo y la Sordera
Respecto del tema de la medicalizacion particular que sufre la comunidad sorda
es necesario remitirse al enfoque inicial que prescribe la medicina con relacién al

“tratamiento de la deficiencia” segtin se plantea aqui mismo en pagina XX. El siguiente
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texto' es, a nuestro criterio un buen resumen del proceso instalado desde las
instituciones responsables:

“Cuando se trata de deficiencia auditiva, la educacién especial aparece
como el caso tipico de fusién entre prevencion terciaria y escolaridad, y el
nifio sordo, mds que cualquier otro nifio aislado es tributario de su educacion.
Porque el aprendizaje de la competencia comunicativa y social, el acceso a la
informacion y el proceso de integracion son de orden educativo.

Aparentemente, lo prioritario serd analizar los roles que se atribuyen a
los abordajes protéticos y educativos que hemos mencionado y analizar el
alcance de los objetivos. La protetizacion y el aparato terapettico que la
sustenta, incluyendo el entrenamiento al uso y aprovechamiento dptimo de la
protesis es la respuesta de la medicina a la dificultad de acceso a la
comunicacion por el medio oral. Dicha respuesta promueve exclusivamente, en
la mayor parte de los casos, el avance de técnicas llamadas de oralizacion y de
politicas educativas de oralizacion exclusiva, en donde la accion terapetitica,
tanto la explotacion de la prétesis como paliativo de la deficiencia como la
reparacion del sintoma, es decir, la desmutizacion, ocupan la mayor parte del la
escolaridad del alumno sordo. Este esfuerzo terapetitico, invade necesariamente
el espacio escolar y la escuela tiende a medicalizar los objetivos. Detectar la
sordera, protetizar y estimular tempranamente al nifio sordo en vistas a una
optima oralizaciéon son, por cierto, acciones preventivas que incumben
directamente a la medicina y nadie niega su valor y su relevancia.

El problema se plantea en términos de objetivos: sujeto de la medicina
en primera instancia, el nifio sordo espera demasiado tiempo, sino en vano,
devenir sujeto de la educacion propiamente dicha y el desarrollo de todas sus
potencialidades puede quedar comprometido detrds de falsas evidencias tales
como: la palabra oral es el tnico estimulo para el desarrollo del pensamiento
formal. La palabra oral es garantia de integracion social. Esta palabra del
alumno sordo, en la mayoria de los casos deficitaria y artificial, penosa y
lentamente adquirida, presentada muchas veces a la edad de la razon como
condicion sine qua non de toda realizacion intelectual, sin que la comunicacion
propiamente dicha se instale y la suscite, puede llevar al nifio sordo hacia un
silencio elegido, de renunciamiento militante, tan injusto y peligroso como el
silencio del que se intenta arrancarlo.

La respuesta a este caso tan particular queda planteada a través de una
pregunta retérica: ;Es posible que un fenémeno de desplazamiento o de
agravacion de la discapacidad, traducido en disminucion intelectual, en
disturbios del comportamiento o en marginacion, sea a menudo el resultado de
tanto esfuerzo? Como lo insintia Bernard Mottez en su obra A s’obstiner contre
les déficiences on augmente souvent le handicap: I’exemple des sourds (1977)".

Sin duda una de las consecuencias observables de la medicalizacion de la sordera y de
su manejo como enfermedad durante afios, fue la necesidad médica de hallar una

soluciéon, una “cura”, dada la importancia del funcionamiento del oido como

12 Alisedo

13 La obstinacioén contra las deficiencias aumenta a menudo la discapacidad: el
ejemplo de los sordos.
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instrumento basico para la comunicacién oral y la consecuencia funcional de la
audicion, que es el lenguaje oral. Con el correr de los afios y el avance de la tecnologia
la respuesta a estas inquietudes encontré lugar en un innovador acto quirtdrgico que

consta del implante coclear.

6.7.1. Implante Coclear

Basados en las experiencias de Volta, los primeros experimentos de estimulacion

eléctrica de la coclea se desarrollaron en Francia en 1957 por Djourno y Eyries. Los
primeros implantes cocleares se colocaron hace ya varias décadas en Francia y en
Estados Unidos. En 1984 la FDA'" de los Estados Unidos aprobé la implantacién en
adultos y luego en nifios en el afio 1989.
El procedimiento consta de una fase en la cual se coloca el implante coclear interno (en
la mastoides) y del electrodo en el interior del oido interno. Con la implantacién de
electrodos en la coclea se busca que estos funcionen procesando los sonidos y
enviandolos a diversos grupos de fibras del nervio auditivo. Este estimulo acustico es
convertido en sefiales eléctricas que se envian al implante colocado en el oido interno
para estimular zonas especificas del nervio, lo que permite que el nervio auditivo
transmita sefiales hacia la corteza cerebral. Luego del procedimiento quirdrgico, se
programa y activa el implante y es entonces cuando comienza la etapa de rehabilitacion
auditiva del usuario.

Es importante destacar que no todas las personas con problemas de audicién son
candidatos para realizar este tipo de intervencion. Para la medicina existen dos grupos
caracterizados por el tipo de lesion: el primer grupo es el de pacientes sordos con lesion
limitada al 6rgano de Corti con un nervio auditivo sin lesion. Estos pacientes son
candidatos para recibir un implante coclear. El segundo grupo esta conformado por los
pacientes que presentan lesion tanto en el nervio auditivo como en el 6rgano de Corti y
éstos no son candidatos para un implante coclear.

A pesar de las categorias y el grado de aptitud de la personas, este tipo de
procedimientos carece de toda garantia. Se trata de un procedimiento invasivo, de gran
riesgo y con pocos resultados demostrados. Los riesgos de este tipo de intervenciones

son variados, uno de ellos esta dado por la necesidad de utilizar anestésicos generales,

14 Food and Drug Administration.
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también pueden verse afectados nervios de la cara y cuello y, ademas, existe gran riesgo
de contraer infecciones intra y extrahospitalarias. En el afio 2007 la FDA publicé un
articulo en el cual informa sobre la muerte de dos nifios implantados a causa de
meningitis'>. Para evitar este tipo de infecciones es necesario que los nifios sean
correctamente inmunizados, de todas formas los riesgos nunca son eliminados en su
totalidad.

Debemos recordar que en el encéfalo se encuentran reunidas estructuras
nerviosas de gran importancia. Las nuevas tendencias sugieren que los implantes deben
realizarse a temprana edad, lo que incrementa de forma ponderal los riesgos de la
misma.

Frecuentemente las familias que reciben el diagnoéstico médico de sordera,
muchas veces inesperado, son captadas por médicos, frecuentemente
otorrinolaringblogos, que dejan poco espacio para la reflexion y la consulta. Los padres
ante la desesperacion de solucionar esa terrible situacion presentada por el equipo
médico, acceden a una intervencion que desconocen: sea el implante coclear
mencionado, sea la imposicion del aprendizaje temprano de la lengua oral del oyente,
sin otra opcion. En este segundo caso es posible que este nifio pase los primeros afios de
su vida asistiendo a terapias de oralizacion para lograr la repeticion de algunas palabras,
aunque no conozca el significado de las mismas. Con los afios, gran parte de los nifios
implantados (no existen en la actualidad datos estadisticos) o equipados con protesis
externas, fracasa en la escuela oralista. En algunos casos los padres deciden enviarlos a
un centro educativo bilingiie', donde la Lengua de Sefias actie como paliativo para la
comunicacion. En buena parte de los casos de este tipo la reaccion llega tarde para este
nifio ya que los primeros afios de vida son los mas propicios para aprehender una lengua
que funcione como base para el desarrollo de todas sus capacidades cognitivas, en otros

casos, con nifios mas jovenes, la recuperacion es extraordinaria.

15 www.fda.gov Public Health Notification: Importance of vaccination in cochlear
implant recipients. Department of Health and Human Service. Octubre, 10 de 2007.

16 Las adquisiciones generales, la educacion, el desarrollo de la inteligencia natural y
el aprendizaje de la lengua escrita como sustituto indispensable de la lengua oral para la
formacion profesional, dependen del uso de la Lengua de Sefias de la comunidad sorda
en la escuela como lengua del alumno y del maestro. El aprendizaje, obligatorio, de la
lengua oral es concebido en términos de segunda lengua.
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Respecto de este tema, tan controvertido, es interesante analizar los términos en
que se expidi6, en Francia, el Comité de Etica, quien recomienda asociar protesis
auditivas y Lengua de Sefias'’:

“Desde el principio del afio, el enfrentamiento entre partidarios del aprendizaje
de Lengua de Senas [L.S.] y los defensores de los implantes cocleares (protesis
auditivas) estaba en su apogeo. En enero, la asociacion “Sordos / Indignados”
se habia manifestado contra la técnica de los implantes defendiendo la
existencia de una “cultura sorda” sustentada por la L.S. practicada en Francia
por 50.000 a 60.000 sordos y por 100.000 a 150.000 oyentes. En mayo, el
Comité de Etica fue consultado para dar su opinién (“Le Monde” 25 de mayo),
por un grupo de una veintena de personalidades preocupadas por la
“banalizacién” del implante coclear.

Estas protesis se compone de un receptor interno colocado
quirtrgicamente bajo el cuero cabelludo y ligado a la proximidad de las fibras
auditivas por varios electrodos insertados en la coclea; de una caja emisora
llevada en el bolsillo y de una antena exterior disimulada detrds de la oreja.
Ciento treinta y dos implantes han sido realizados en Francia en 1993, entre
nifios y adultos. Segtn la Agencia Nacional para el Desarrollo de la Evaluacion
Meédica C.A.N.D.E.M., ciento cincuenta nifios podrian “potencialmente” ser
objeto de un implante cada afio en Francia.

En un informe que debia ser publicado el miércoles 14 de diciembre el
Comité Consultor Nacional de Etica para la Ciencias de la Vida y de la Salud
propone conciliar las dos técnicas que juzga complementarias. Considera que
una retrospectiva suficientemente amplia ha permitido apreciar la eficacia de
esta “protesis” en el adulto. Esto no es sin embargo, el caso de los nifios sordos
prelingiiales “porque la decision del implante es tomada por padres
profundamente perturbados por la sordera de su nifio y porque la retrospectiva
de la cual dispone para apreciar la eficacia de los implantes es insuficiente,
como maximo cuatro afnos y muchas veces menos”.

El Comité recomienda asi “asegurar el desarrollo psiquico y social de
estos nifios asociando el aprendizaje de la [ L.S.], cuya eficacia en este campo
es conocida, a los implantes cocleares”. Segun los expertos, esta forma de
proceder tendria la doble ventaja de permitir a los nifios comenzar a
comunicarse con su entorno desde la edad de un afio, mucho antes que ellos
puedan sacar beneficios de un implante y, en caso de fracaso, disponer de un
modo de comunicacion permitiendo asegurar su desarrollo cognitivo y su
equilibrio psico-afectivo”. Los miembros del Comité aconsejan “hacer aprender
primero la [L.S.] a nifios que van a ser implantados”. Recurrir exclusivamente
al lenguaje sefiado “no parece deseable”, segun el Comité, “dado que se
privaria a los nifios de la posibilidad de aprender la Lengua Oral”. Sin
embargo, conviene “poner en guardia contra las presentaciones erroneas de
esta técnica que hacer creer a los padres que el implante coclear hard
rapidamente oir y hablar a los nifios”.

Uno de los gestores del informe del Comité, el Dr. Jean Dagron',
médico audiologo en el Hospital de Melum (Seine-et-Marne), estima que esta

17 El tratamiento de los nifios sordos profundos. Diario “Le Monde”. Paris, 15 de diciembre de 1995.
Traduccién: Dra. Graciela Alisedo.
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opinion estd “adelantada sobre la reflexion en el seno de la profesion”. “No
hay una competicion entre la Lengua Oral y la Lengua de Sefias”, concluye el
especialista. “El nifio sordo tiene necesidad de las dos, esto es una evidencia”.

7. Marco legal vigente

La Ley N° 17.378, sesionada por la Camara de Representantes, en Montevideo el 10 de
julio de 2001, reconoce a la Lengua de Sefias Uruguaya como lengua natural de las
personas sordas en todo el territorio nacional. Esta Ley apela a esta lengua como
herramienta indispensable para la comunidad sorda y para el desarrollo de todas las

actividades vitales de la misma.
La presente Ley tiene como objetivo, segun lo enunciado en el Articulo 1°,

“la remocién de las barreras comunicacionales y asegurar la equiparacion de

oportunidades para las personas sordas e hipoactsicas”.

Sera el Estado quien asegure que las personas sordas e hipoactsicas que lo
requieran, puedan contar con un Intérprete de Lengua de Sefias Uruguaya (ILSU) en

todas las instancias en que sea necesario.

Si bien es indispensable la utilizacion del ILSU como herramienta comunicativa,
esto no es suficiente para lograr eliminar las barreras y desigualdades previamente
mencionadas. Es necesario que el Estado provea las herramientas necesarias para lograr
la accesibilidad de las personas sordas a los diferentes servicios. La presente Ley en el
Articulo 7° habla acerca de la necesidad de los establecimientos ptiblicos de contar con
sefializacion, avisos, informacién visual y sistemas de alarmas luminosas aptos para su

reconocimiento por personas sordas o hipoacusicas.

Debemos mencionar que en ningun Articulo se habla explicitamente sobre los
servicios de Salud, es en el Articulo 6° que encontramos referencia genérica a los
servicios sanitarios. En éste se menciona el deber del Estado de “facilitar a todas las
personas sordas e hipoacusicas el acceso a todos los medios técnicos necesarios para

mejorar su calidad de vida”. Podemos deducir que los servicios de salud se encuentran

18 Ver aqui mismo pagina 35.
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contemplados dentro de estos “medios técnicos”, los cuales deben contar, segin lo
expuesto en los Articulos mencionados, con todos los elementos que sean necesarios

para garantizar la accesibilidad de las personas sordas.

Ley N° 18.651: “Proteccién integral de personas con discapacidad”: La presente
Ley abarca en sus Articulos derechos de las personas discapacitadas y deberes del
Estado para con ellas. En el Capitulo I, Articulo 1° se describe el Objeto de la misma y

se delimitan definiciones y responsabilidades del estado:

“Establécese un sistema de proteccion integral a las personas con
discapacidad, tendiente a asegurarles su atencion médica, su educacion, su
rehabilitacion fisica, psiquica, social, econémica y profesional y su cobertura de
seguridad social, asi como otorgarles los beneficios, las prestaciones y
estimulos que permitan neutralizar las desventajas que la discapacidad les
provoca y les dé oportunidad, mediante su esfuerzo, de desempefiar en la
comunidad un rol equivalente al que ejercen las demds personas”.

En el Articulo N° 5 del mismo capitulo, se describen los derechos de las
personas con discapacidad y, a propdsito de ellos, determina que seran los establecidos
en la Declaracién de los Derechos de los Impedidos, en la Declaracion de los Derechos
del Retrasado Mental, la Declaracion de los Derechos de la Salud Mental y la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad aprobada por la

ONU.
Dentro de los derechos reconocidos encontramos:
* Derecho a la adopcion de medidas que permitan lograr la mayor autonomia.
* Derecho a la SALUD.
* Derecho a la educacion y a la adaptacion profesional para su insercién laboral.

El Articulo 8° establece que el Estado prestara asistencia coordinada a las

personas con discapacidad de forma que puedan

“desempefiar en la sociedad un papel equivalente al que ejercen las demds

personas”.
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Para lograr los siguientes cometidos tomara las medidas necesarias en las areas
de: atencion médica, psicologica y social. Rehabilitacion integral, programas de
seguridad social, formacion laboral, adecuaciéon urbana, edilicia, accesibilidad a la

informatica con incorporacion de los avances tecnologicos existentes, entre otros.

A diferencia de la Ley 17.378, en ésta encontramos un capitulo enfocado

puramente a la Salud de las personas discapacitadas, se trata del capitulo VI.
7.1. Capitulo VI: Salud.

Del siguiente capitulo destacamos el Articulo 37, el cual establece que el
Ministerio de Desarrollo Social en acuerdo con la Comisién Nacional Honoraria de la

Discapacidad:

En coordinaciéon con el Ministerio de Salud Publica supervisara servicios de
terapia ocupacional y talleres de habilitaciéon ocupacional y tendra a su cargo la

habilitacion y registro.

Coordinara con el Ministerio de Salud Publica las medidas que este ultimo
debera adoptar (articulo 5° de la Ley N° 18.211, de 5 de diciembre de 2007) respecto a
la participacion de las distintas entidades que integran el Sistema Nacional Integrado de
Salud en los distintos aspectos relacionados con la atencién de las personas con

discapacidad.
7.2. Capitulo IX: Arquitectura y Urbanismo.

Dentro de este capitulo encontramos lo referente a las necesidades de las
personas discapacitadas en cuanto a infraestructura de los edificios de caracter publico y
su accesibilidad. Destacamos el Articulo 68 que plantea lo siguiente:

“La construccion, la ampliacion y la reforma de los edificios de propiedad

publica o privada destinados a un uso que implique concurrencia de publico,

asi como la planificacién y la urbanizacion de las vias publicas, parques y

jardines de iguales caracteristicas, se efectuardn de forma tal que todas las

personas puedan acceder, ingresar, usar y egresar, especialmente en situaciones

de emergencia, en condiciones de seguridad, equidad, confort y con la mayor
autonomia posible”.

7.2.1 Seccion II: Accesibilidad de personas con discapacidad

> Destacaremos el Articulo 76 el cual enuncia:
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“En cumplimiento de los articulos 68 y 69 de la presente ley, establécese como
prioridad la supresion de barreras fisicas con el fin de lograr la accesibilidad
para las personas con discapacidad, mediante la aplicacion de normas técnicas
UNIT sobre accesibilidad en los dambitos urbanos arquitectonicos y de
transporte que se creen, en los existentes o en los que sean remodelados o
sustituidos en forma total o parcial sus elementos constitutivos. Los edificios de
uso publico y privados con concurrencia de publico. Las dreas sin acceso al
ptublico en general o las correspondientes a edificios industriales y comerciales.
Las viviendas individuales. Las viviendas colectivas™.

Y el Articulo 77; Subseccién I; Definiciones.

“Accesibilidad para las personas con discapacidad: condiciéon que cumple un
espacio, objeto, instrumento, sistema o medio para que sea utilizable por todas
las personas en forma segura y de la manera mds autonoma y confortable

posible”.

8. Analisis de entrevistas

8.1. Entrevistas realizadas a usuarios sordos"’

ENTRE

PROBLEMAS DE
COMPRENSION

DIFICULTADES VISUALIZADAS

SENTIMIENTOS

“Yo no sabia qué era
perder un bebé, no sabia
qué significaba ni céomo
era”.

“La mitad del embrion
ya la habia perdido en
casa”.

“Nunca tuve Intérprete”.

“Le pedi a mi suegra que llame a la
emergencia”.

“Todos tenian tapabocas y no
podia leerles los labios™.

“Queria saber como estaba mi bebé
y nadie me decia nada”.

“Tenia miedo”

“Me daba verglienza decirle a
mi madre”

“Sentia que era mi culpa haber
perdido el primer embarazo,
estaba como traumada”

“No podia comunicarme, cada
vez estaba mds nerviosa”

“Por culpa de la
comunicacion perdi 2
meses (...) tomé café
con leche y la herida
se abrio por culpa del
café caliente”.

“Todos me hablaban y yo no
entendia lo que me decian, estaba
dolorido y mareado”.

“Era una habitacién oscura y solo
podia ver con un ojo, era como un
sordo-ciego”.

“Estuve como una hora tratando de
comunicarme con los médicos”.
“Esperaba para ser llamado, yo me
sentaba y pensaba ;Cémo voy a
saber que es mi turno?”.

“Estaba furioso porque no
entendia lo que me
decian”

“Sufria mucho”

19 Entrevistas. Anexo n°1
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“Mi padre era mi intérprete, era
una urgencia no podiamos llamar a
un ILS”

“Algunos temas eran privados, yo
queria comunicarme por mi mismo
pero no podia”.

“Discuti con mi padre porque
parecia que no me querian dar toda
la informacion (...) yo desconfiaba
de é1”

“Un médico me pregunté si yo
podia leerle los labios (...) parecia
que queria obligarme”

“Estaba tranquilo,
entendia lo que pasaba”

“A veces me enojaba y
tuve algunas discusiones
con mi padre, yo tenia
dudas, no sabia si me
decia todo”

“Me acompafia mi hermano o
mi mama”

“Me da lo mismo”

ENTREVI
STA

PROBLEMAS DE
COMPRENSION

DIFICULTADES VISUALIZADAS SENTIMIENTOS

“Nunca tuve intérprete, siempre
me acompafiaba mi madre y ella
me explicaba todo, pero muy
superficialmente”.

“Cuando fui a buscar el resultado
del estudio, lo lei y no entendia
nada de lo que decian y mi madre
tampoco”.

“Muchas veces tengo
dificultades porque los médicos
quieren que entre yo sola sin
ILS”

“Cuando iba a nacer mi hijo,
solo permitian que ingrese una
persona, entonces tuve que

“me enojé y discuti
con él, yo soy sorda
profunda (...) no
quiero implantar a mi

luando llegué estaba
perando que me llamen y no
bia como explicarle a la
rsona que estaba alli que soy
rdo”.

Vo sabia si decian mi nombre”

Vo recordaba como se escribia
palabra”

“Estaba nervioso”.
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8.2. Entr

ENTREVISTA

MEDICINA +/-

ILS +/-

APORTES

Negativa

Positiva

“Seria mas facil si al
sacarte en la camilla
existieran dos luces,
una azul y una roja. Si
ves la roja es una nena
y la azul es un varon, y
asi sabrias que el bebe
nacio”.

Negativa

Positiva

“Lo mejor seria que los
médicos hablen LSU o
que haya ILS. Seria
bueno que cuando estas
esperando ser llamado,
te dieran niimeros y nos
llamen por pantalla”

Negativa

Positiva

“Podrian organizar que
los Intérpretes ya estén
en el hospital, por
ejemplo yo,
necesitaban un ILS
todo el dia (...) seria
bueno los funcionarios
manejen la LS o que

haya ILS”
25




Positiva

ENTREVISTA

MEDICINA +/-

ILS +/-

APORTES

Positiva

“Lo mejor es contar con
ILS”

Negativa

Positiva

“Comunicarme
directamente con el
médico seria mejor,
sentiria mas confianza”.
“A muchos médicos aun
les falta, conocer qué es
una  persona  sorda,
nuestras caracteristicas e
identidad”

“Es importante que el
gobierno se haga cargo
de pagar los ILS”

Positiva
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9. Analisis de las entrevistas realizadas al personal de salud®

9.1. ¢Alguna vez se encontroé con un usuario sordo en el servicio?: Si/ No

9.2, ¢ Qué dificultades visualiza o imagina que podra encontrar al
hacerlo?: Comunicacionales / Otras

20 Datos extraidos del analisis estadistico de las entrevistas. Ver anexo nl
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9.3. ¢Como las superaria?: No sabe / Lectura labial / Lengua escrita/
Gestos/ Otros.

Lectura labial

Lengua escrita

9.4. Conceptualizacion de la sordera: Positiva / Negativa
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Positiva

9.5. La atencion brindada a los usuarios sordos es: Buena / Regular/
Mala/ Muy mala.

Regular

10. Analisis de la realidad del usuario sordo
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Tomaremos en cuenta cuatro posibles situaciones que denominaremos para su
estudio A, B, C y D. En la primera de ellas, la situacion A, se contempla a la persona
sorda en interaccion con el medio y en la sociedad actual. En la situacion B se analiza
una consulta en la que un usuario sordo hablante de Lengua de Sefias se encuentra con
un profesional de salud en un primer nivel de atencion. La situacion C representa al
usuario sordo luego de la consulta y las posibles consecuencias de la misma. Por ultimo
en la situacién D se considera al usuario sordo en un segundo o tercer nivel de atencion
de salud.

A) En primer lugar analizaremos al usuario sordo. Como se mencion6
previamente, este usuario posee caracteristicas que lo distinguen del resto de los
usuarios, una de las mas relevantes es el manejo de la Lengua de Sefias como lengua
materna. Esta lengua hace posible derribar todas las diferencias comunicacionales que
existen entre el usuario sordo y el oyente, poniéndolos en igualdad de condiciones.

A la hora de hablar de salud y en particular del proceso salud — enfermedad es
necesario conocer cual es la representacion que tienen los usuarios de estos aspectos.
Debemos tener en cuenta que esta representacion es unica en cada individuo y se
construye a lo largo de nuestras vidas pudiendo ser influenciado por algunos factores
como lo son los estilos de vida, la informacién que manejamos y las posibilidades que
nos acerca nuestro entorno, diremos entonces que esta representacion es personal y esta
determinada por factores bio-psico-socio-culturales propios del contexto historico en el
que nos encontramos inmersos.

En el caso de las personas sordas es dificultoso saber a gran escala cémo es
vivido este proceso, de todas formas es posible hacer algunas inferencias. En primer
lugar, es innegable el hecho de que las personas sordas estan privadas de una gran parte
de la informacién que es brindada por la sociedad, debido a la ineptitud de la misma
para adaptarse a las caracteristicas de esta comunidad. La falta de informacion tiene
consecuencias directas sobre la vida de las personas fundamentalmente en la
autopercepcion que estos tienen de su estado de salud.

En la actualidad, los medios de comunicaciéon han adquirido un rol muy
importante en el campo de la medicina a la hora de llevar informacién basica a los
hogares y promocionar estilos de vida saludables. A través de programas de television,
radiodifusion, revistas, folletos, etc., se envia gran cantidad de informacion en espafiol,
referida al cuidado de la salud y a los pilares fundamentales de estos y otros cuidados.

Las personas sordas reciben esta informacion de forma parcial, en ocasiones se produce
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deformacion de los contenidos y en otros casos no es ni siquiera recibida. Como
consecuencia observamos errores de conceptos y, en algunos casos, es posible esperar
que se produzca cierto desinterés por ocuparse de estos temas.

B) La situacién B contempla las posibles situaciones experimentadas por un
usuario sordo que decide consultar en una institucién de salud, pudiendo corresponder a
cualquiera de las especialidades médicas o de enfermeria. El primer punto a tener en
cuenta es que para llegar a concretar la consulta la persona sorda debi6 sobrepasar
varios obstaculos comunicacionales, tal fueron planteados al fundamentar el presente
trabajo.

Situémonos ahora en la consulta médica. Distinguiremos y analizaremos de la
misma varios aspectos. En dicho encuentro se suceden varios acontecimientos, en
primer lugar, debemos considerar el hecho de que se trata de encuentro entre dos
personas con identidades y lenguas diferentes. Dependera de la capacidad del médico y
de la persona sorda el generar que ese encuentro sea un intercambio, o bien, un choque
cultural. El éxito de la consulta dependera de la informacion que el profesional maneje
acerca de las personas sordas, de la comunidad sorda y de la Lengua de Sefias.

Debido al manejo de lenguas diferentes por los actores de las consultas, debemos
tomar como factor de gran importancia la presencia de recursos que eliminen esta
barrera. Si se cuenta o no con la presencia de intérprete de Lengua de Sefias (ILS), la
consulta tendra desenlaces diferentes. En efecto la consulta puede llevarse a cabo con la
intervenciéon de un ILS profesional, sin él, o con una persona que sin ser ILS actie
como tal.

A continuacion se analizaran las tres posibles situaciones.

10.1. Consulta con intérprete de Lengua de Sefias

Como ya mencionamos, el ILS es la herramienta necesaria para que ambas
partes involucradas se encuentren en igualdad de condiciones y oportunidades. La
persona sorda recibira toda la informacion que el profesional le brinde y podra realizar
todas las dudas y sugerencias que desee, sintiéndose asi parte del proceso. De esta
forma, el usuario sordo deja la actitud pasiva para convertirse en agente activo de su
propio estado de salud.

Otro aspecto positivo de la presencia del ILS es la privacidad de la consulta, la

misma es cuidada y preservada, de forma que el usuario puede plantear lo que desee con
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completa seguridad y confianza dada la neutralidad y la profesionalidad del intérprete
de Lengua de Sefias para realizar su labor.

Otra de las dificultades que podemos encontrar dentro de la consulta esta dada
por el tecnicismo del lenguaje médico, este hecho es reconocido a menudo como
dificultad por parte de los usuarios sordos, y de igual forma por los oyentes. Muchas
veces los profesionales no son capaces de adaptar su discurso de manera de ser
comprendido por personas con escaso conocimiento en la tematica. En algunos casos,
puede suceder que el intérprete no comprenda la informacion brindada, ya que no existe
una formacion especifica en el area, pero el mismo posee la potestad de consultar al
profesional sobre el significado de aquellos conceptos técnicos no comprendidos en pro
de comunicar al usuario sordo la informacién de manera eficiente. En otros casos, el
intérprete comprende lo indicado, pero reconoce que el usuario sordo no lo comprende
y, debido a la neutralidad de la profesion, se ve limitado, ya que puede adaptar
contenidos, pero no modificarlos. En ambos casos, debemos apelar a la capacidad del
intérprete para guiar la conversacién de forma que el profesional especifique la
informacion que no se encuentra clara y el usuario sordo pregunte todo lo que no es

comprendido.

10.2. Consulta sin intérprete de Lengua de Seiias

En esta situacion el usuario sordo se encuentra en total desventaja ya que no
puede utilizar su lengua materna para comunicarse. En estos casos el usuario adopta una
posicion pasiva, ya que todas sus capacidades se ven menguadas. De esta forma, se
limita su participacién en el proceso salud — enfermedad, ya que la incomunicacién no
le permite colaborar en él, ni asumir responsabilidades. Este tipo de situaciones suelen
ser muy violentas para la persona sorda.

Existe en el colectivo social la idea de que esta carencia puede ser solucionada
por medio de la lengua escrita o de la lectura labial. Esta idea es un error conceptual, ya
que la mayoria de las personas sordas no tienen buen manejo del idioma espafiol escrito
ni oral. Por lo tanto, es normal encontrar dificultades para comprender los términos
médicos y su escritura. Lo mismo sucede con la lectura labial, la informacién precisa
que se transmite a través de la misma, es apenas del 35%, por ejemplo, no todos los

movimientos se pueden distinguir, por ejemplo los fonemas /t/ y /d/ tienen idéntica
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posicion, la unica diferencia es la vibracion de las cuerdas vocales en el /d/*. Es
necesario tener en cuenta que las dificultades aumentan cuando se desconoce el tema de
la conversacién y aumenta la distancia fisica entre los interlocutores.

Pensemos como es vivida toda la situacion por parte de la persona sorda, ésta se dirige a
una consulta, probablemente por un problema de salud que la aqueja, y se encuentra
frente a un profesional que no estd capacitado para recibirla, la persona-paciente no
puede expresarse con claridad ni comprender gran parte de lo que se le indica. Todos
estos factores tienen influencia negativa en lo que sera el desarrollo de la consulta. Si
pensamos en las emociones y sentimientos en juego, es innegable que los usuarios
sordos se encuentran en una situacion desagradable que los coloca en posicion de alerta

y estrés que incrementara sin duda los nervios y dificultara atin mas la comunicacién.

10.3. Consulta con intermediario no profesional

Es comun que el papel del intérprete sea asumido por un familiar o por un amigo
de la persona sorda. Esta situacion no es la ideal, ya que estos individuos no se
encuentran formados profesionalmente para realizar esta labor y se ven influenciados
por el lazo afectivo que los une al usuario.

Dado que este tipo de consultas poseen cierta formalidad técnica, teniendo en
cuenta la especificidad de la medicina y sus ramas, el intermediario debera tener un gran
manejo de ambas lenguas y todos los recursos lingiiisticos que se requieran para que el
contenido del mensaje sea fiel.

Por otro lado, la existencia de un vinculo afectivo entre el intermediario y el
usuario sera determinante de la fidelidad con que se transmitan los contenidos. Si este
lugar es asumido, por ejemplo por padres, es comun encontrar rasgos tipicos de su rol
primario, caracterizado por la sobreproteccion, lo que lleva en la mayoria de los casos a
que se limite o altere la informacion brindada al usuario o hacia el profesional de salud.
Los sentimientos personales de miedos y vergiienza pueden influir en la voluntad de los
intermediarios a la hora de transmitir efectivamente la informacion. El usuario sordo es
entonces desplazado a una posicion de espectador y la relacion asistencial se transforma
en un vinculo lineal entre el familiar y el profesional excluyendo al verdadero actor de

la consulta.

21 http//www.espaciologopédico.com/articulos2.php?Idarticulo=107
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En todos estos casos la privacidad del usuario y la confidencialidad de la
consulta se ven trastocados, es probable que el usuario no transmita todas sus dudas e
inquietudes, por lo tanto la consulta no puede ser considerada eficaz.

La falta de capacitacion profesional, la ausencia del intérpretes de Lengua de
Sefias, la asuncion por parte de los familiares de esta funcion, los sentimientos negativos
experimentados, y otros procesos desfavorables, pueden derivar en un hecho
potencialmente negativo como lo es el error de diagnostico.

Este suceso no puede pasar desapercibido, es de suma importancia y tiene
impacto a gran escala. Un diagnodstico que no es acertado deriva en tratamientos
infructiferos, agravamiento del problema, gasto de dinero, agotamiento por parte de los
usuarios y desinterés.

C) La situacion C corresponde a las secuencias posteriores a la consulta.

Durante la consulta, por lo general, se dan indicaciones sobre cuidados que
deben realizarse en el hogar, asi como estudios paraclinicos y tratamientos
medicamentosos a realizar. Es importante que el usuario evacue todas las dudas durante
la consulta sobre los cuidados que debera realizar en el hogar de modo de garantizar la
evolucién de su salud y no lo contrario.

Uno de los pilares fundamentales es muchas veces el tratamiento con
medicamentos. En este caso estamos frente a un factor de riesgo de gran importancia, ya
que en la utilizacion de farmacos existen dificultades si las indicaciones no son
cumplidas con exactitud, deben respetarse dosis, horarios y via de administracion para
evitar intoxicaciones, aparicion de reacciones adversas, intolerancia, entre otras. Es por
lo tanto, de suma importancia que el usuario acceda la informacion y a las indicaciones
brindadas sobre el tratamiento.

Es necesario recordar que la mejora de estado de salud de los usuarios
depender4, en gran parte, de la eficacia de los tratamientos indicados.

D) La ultima de las secuencias corresponde a la estadia de un usuario sordo en
un Segundo o Tercer nivel de atencion de salud. Los puntos a tener en cuenta son en su
mayoria los que hemos nombrado a lo largo del anélisis, pero con algunas nuevas
consideraciones.

Cuando un usuario, sordo u oyente, llega a este nivel es por un hecho que
requiere de atencion inmediata y especializada. Como es de esperar en la mayoria de
estas situaciones las personas se encuentran vulnerables, su poder de accion y decision

se ven limitados y es, por lo tanto, probable que se experimenten sensaciones de
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tristeza, miedo, nervios y frustracion, por lo que todo el personal debera estar preparado
para recibir y contener estos usuarios.

Pensemos en el usuario sordo, este experimentara sin excepciones todo lo
expuesto previamente, ya que la sordera no es condicion excluyente para sentir miedo,
nervios o angustia, por el contrario, es probable que estos factores negativos se vean
potenciados en este tipo de usuarios.

Otro hecho de gran importancia que se observa en el Segundo y en el Tercer
nivel, es la necesidad de contar con un intérprete de Lengua de Sefias durante todo el
tiempo que insuma la estadia, si en el Primer nivel ya observabamos dificultades para
autogestionar el intérprete de Lengua de Sefias (ya que debe abonarlo él mismo),
imaginemos ahora las dificultades de poder hacerlo si el Estado no lo facilita.

En este tipo de situaciones en que las estadias son prolongadas es comun la
realizacién de diferentes procedimientos médicos y de otras especialidades a diario, otra
vez, el usuario sordo debera transitar situaciones de mucho estrés, ya que no podra
preguntar qué es lo que se esta realizando, cual es el objetivo de dicho procedimiento y
no podra transmitir si desea o no que se le realice.

Serd, por lo tanto, esperable que las estadias de los usuarios sordos en los centros
de salud sean mas prolongadas debido a que el proceso de diagndstico y tratamiento

seran enlentecidos a causa de todos los factores planteados.

11. Dificultades

Una de las dificultades encontradas a la hora de realizar el presente estudio, ha
sido la falta de informacién acerca de la comunidad sorda uruguaya, en primer lugar
acerca de la cantidad real de personas sordas en el pais. Este dato es manejado de forma
estimativa tanto por parte de la comunidad sorda como por parte del estado. No se
cuenta con un censo actualizado que provea datos sobre la cantidad de sordos que viven
en el Uruguay. Tampoco se poseen datos sobre su procedencia, diferenciando entre
Montevideo y el interior del pais.

Estos datos son de suma importancia, es necesario saber la cantidad de usuraos
sordos que estan insertos en el sistema de salud uruguayo y conocer en qué proporcion
integran el sistema publico o el privado, de forma de poder predecir qué caracteristicas

debera tener o incorporar un centro de salud que brinde atencion a esta poblacion.
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12. Proyecciones en el pais sobre la tematica

Con la llegada del Dr. Jean Dagron comienza una nueva etapa para la comunidad
sorda del Uruguay. Las autoridades recibieron al doctor con gran entusiasmo y
predisposicion, inmediatamente integrantes de ASUR y APASU comenzaron gestiones
para poner en marcha el proyecto en el pais.

El proyecto prevé la implementacion, por primera vez, de una consulta médica
en Lengua de Sefias, hecho que marcara un antes y después en la historia de la
comunidad sorda del Uruguay.

Recientemente CINDE comenz6 la formacion en Lengua de Sefias de diez

médicos de diferentes especialidades, para trabajar en dicha unidad®.

13. Conclusiones

Cabe aqui mencionar nuevamente los aspectos que se visualizaron en el Marco Teérico
respecto del diagrama “Dialéctica de la satisfaccion de las necesidades en salud”*,
cuyo analisis respecto del tratamiento médico de las personas sordas permite llegar a las

primeras conclusiones.

22 Formacion a cargo de la Prof. Int de LSU Isabel Pastor.

23 San Martin, H, “Epidemiologia: Teoria, investigacion y préctica”.
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DEMANDA

ATENCION

Si se tiene en cuenta las caracteristicas de la comunidad sorda uruguaya actual,
puede afirmarse que ésta se encuentra instalada en el cuadrante nimero 1, pues presenta
necesidades y demandas, pero no cuenta con servicios de atencion acordes a las mismas,
por lo tanto, diremos que el nivel de cobertura si bien es abarcativo no llega a ser
eficiente. Por lo tanto, podemos concluir que el servicio brindado por el actual sistema
de salud uruguayo presenta carencias que lo posicionan como no apto.

Dadas las especificaciones mencionadas acerca de los usuarios sordos, solo la
realizacion de cambios al actual sistema puede dar respuestas apropiadas a las
necesidades de dicha poblacion.

Se evidencia la necesidad de crear centros de atencion especializados que
puedan cumplir con la funcionalidad esperada atendiendo a las particularidades de los
usuarios que en ella se asisten.

Para ello es necesario que los profesionales de la salud puedan formarse
académicamente para el trabajo con personas sordas dado su rol como agentes que
brindan informacion y guia a las personas hacia un mejor estado de salud. Esta
formaciéon les proveerd técnicas y recursos alternativos asi como capacidades y
destrezas que los capaciten para el trabajo con personas con deficiencia auditiva.
Deberan poseer amplio conocimiento sobre su lengua y cultura, respetando los tiempos
de los usuarios sordos, tiempo para hablar, para preguntar y reformular la informacién
de ser necesario. Al igual que todo profesional deberd mantener una actitud ética y

responsable con relacién a su tarea.

Consideramos que si el sistema de salud tuviese en cuenta la importancia de la
Lengua de Sefias y hubiese una aprobacion médica para presencia de intérpretes de
Lengua de Sefias en la consulta, respetandose los tiempos necesarios para la

comprension de contenidos y evacuacion de dudas, nos estariamos acercando al objetivo
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de brindar un servicio de calidad en beneficio de la salud de un grupo de uruguayos que

es hasta la fecha un ciudadano de los margenes.
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	A diferencia de la Ley 17.378, en ésta encontramos un capítulo enfocado puramente a la Salud de las personas discapacitadas, se trata del capítulo VI.
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