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En aquest document analitzem quatre
casos de dones amb sordesa que han
viscut un embarads els darrers anys al
sistema catald de salut i denuncien les
mancances que han trobat per acce-
dir ala informacié i a la comunicacio
durant latencié sociosanitaria que
han rebut. Finalment fem propostes de
millora per fer accessible I'atencié a
les dones amb sordesa oralistes.
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Resum

Lexperiencia de les persones gestants amb discapacitat auditiva queda afectada per la
manca de les mesures d'accessibilitat en el sistema sanitari de salut, la qual cosa com-
porta que no se’n garanteixin els drets reconeguts legalment. Aquest treball estd orientat
a donar respostes efectives a les grans barreres que han dafrontar les persones amb
sordesa a 'hora d'accedir al sistema sanitari.

Paraules clau: persones gestants, discapacitat auditiva, mesures d'accessibilitat, siste-
ma sanitari, drets sexuals i reproductius.

La experiencia de las personas gestantes con discapacidad auditiva queda afectada por la falta
de las medidas de accesibilidad existentes en el sistema sanitario de salud, lo que comporta que
no se garanticen los derechos legalmente reconocidos. Este trabajo estd orientado a dar res-
puestas efectivas a las grandes barreras que deben afrontar las personas con sordera a la hora
de acceder al sistema sanitario.

Palabras clave: personas gestantes, discapacidad auditiva, medidas de accesibilidad, sistema
sanitario, derechos sexuales y reproductivos.

The experience of pregnant people with hearing disabilities is affected by the lack of accessibility measu-
res in the health care system, which means that legally recognized rights are not guaranteed. This docu-
ment is aimed at providing effective responses to the major barriers that deaf people must face when
accessing the health system.

Keywords: pregnant people, hearing impairment, accessibility measures, healthcare system, sexual and
reproductive rights.
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1. Presentacio

Linforme d'inaccessibilitat de la comunicacié oral de 2022 tenia un nombre molt impor-
tant de casos de lambit de la salut. Per aixd, més enlla de la presentacid de linforme,
vam plantejar-nos la problematica de la manca d'accessibilitat de la comunicacié oral
al nostre sistema sanitari a les jornades de formacié de la Federacié ACAPPS.

En aquest dmbit, des de la Federacié ACAPPS hem acumulat forga significativa. Duna
banda, comptem amb una experiencia acumulada de molts anys en qué les diferents
juntes directives han empres iniciatives diverses per aconseguir millores en laccessi-
bilitat a la salut. De l'altra, comptem amb la constancia de les persones amb sordesa
que han comunicat situacions d'inaccessibilitat en la seva atencid sanitaria. Comptem
també amb el treball fet els darrers anys des del Servei dAtencié a la Inaccessibilitat de
la Comunicacié Oral, que ha contactat amb els centres de salut responsables de cada
situacié i ha sistematitzat tota aquesta informacid. També comptem amb el treball fet en
el marc del projecte de 'Observatori, posant per escrit I'experiéncia i la capacitat pro-
positiva acumulada durant vint anys a la Federacié ACAPPS per identificar quines inter-
vencions cal fer a cada espai i a cada situacio per fer-la accessible a les persones amb
sordesa que es comuniquen oralment.

Tota aquesta feina va permetre iniciar el que sembla que podria ser un punt d’inflexié en
l'accessibilitat de la comunicacid oral al sistema catald de salut, ja que des del novem-
bre —que vam celebrar les jornades de formacio— la federacié ACAPPS i el Departament
de Salut hem realitzat ja quatre reunions per avangar en l'atencié de les persones amb
sordesa i s'estdl avangant en compromisos concrets i inversions en un futur proper, per
exemple en bucles magnetics als 384 centres d'atencié primaria de Catalunya.

Tenint en compte que haviem rebut un cas d'inaccessibilitat relacionat amb latencié de
'embards, vam pensar que era bo acompanyar el procés amb una mirada amb més
profunditat envers un aspecte especific de les dones, atés el context de biaix masclista
que ens trobem arreu, també i especialment en el mén medic i sanitari.

Va ser aleshores quan ens vam animar a emprendre aquest projecte: fer una recerca
Mmodesta sobre com el Sistema Sanitari Catald atén les dones embarassades amlb sor-
desa que es comuniquen oralment.

Sabiem des del comengament que la mostra que aconseguiriem seria massa petita per
poder extreure’n conclusions generals, fins i tot per considerar aquest treball una recerca
qualitativa académicament homologable.
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Ara bé, amb aquest treball no busquem el reconeixement acadéemic, sind identificar
situacions en qué no es garanteix suficientment el dret a la informacid i a la comunicacio
a les persones amb sordesa i, amb totes les reserves que aporta l'escassetat de la mos-
tra, sense poder ser categorics en les conclusions, pensem que nhem identificat algunes
que ens permeten fer propostes de millora, que és el que al capdavall buscavem des del
principi. Cal fer millores en l'atencio a les dones amb sordesa embarassades? Quines?
Com podem concretar-les?

Des d'aquest reconeixement de la limitacio del treball, perd alhora des del coneixement
acumulat de la Federacid i la identificacié de situacions de manca d'accessibilitat al
conjunt del sistema sanitari i concretament en l'atencié de lembards, confiem haver
sabut trobar el to propositiu que ens permeti avangar en la millora de les condicions
actuals.

No podem deixar passar aquesta introduccio sense destacar la qualitat humana de les
persones que formen el Sistema Sanitari Catald. Fins i tot en casos en qué alguna situa-
cié no ha estat agradable ni accessible, la resta de professionals sanitaris que aques-
tes persones shan anat trobant en el cami de la seva atencié han tingut una capacitat
dempatia destacable.

Finalment, volem agrair des d'aquestes linies la col-laboracié de I'Associacio de Drets
Sexuals i Reproductius. Des del primer moment en qué els vam compartir la idea, els va
resultar molt engrescadora i es van posar a la nostra disposicié per ajudar-nos en tot el
que estigués al seu abast.

Ens hauria agradat molt poder fer un projecte una mica més ambiciés i comptar amb la
seva participacio i implicacié des del principi, perd no hem tingut la capacitat de fer-ho.
Des daquestes linies deixeu-nos transmetre el nostre més gran agraiment per haver
compartit generosament el vostre coneixement, per haver-nos orientat alla on nosaltres
andavem més perduts i per haver apostat per la qualitat del projecte.
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2. Introduccio

Al llarg d'aquest treball sentendra per procés dembards o gestacio el periode de temps
que transcorre entre la concepcidé —la fecundacié dun ovul per un espermatozou—i el part.

Actualment, a Catalunya hi ha un protocol per poder fer un seguiment controlat de 'em-
baras i aixi poder garantir la salut de linfant. Aixi doncs, segons lTOSHA (Occupational Safety
and Health Administration, 2023), sentén que és important fer un bon seguiment de la salut
abans de concebre, per tal de poder saber les condicions de salut i els factors de risc que
afecten cada persona a 'hora d'una possible concepcid i aixi poder preveure les diferents
necessitats que pugui tenir la persona gestant.

Daltra banda, també hi ha tot un seguit de controls medics i diagnostics que ajuden a
mantenir la salut tant de la gestant com de llinfant. A través de consultes mediques amb el
CAP ASSIR (Atenci6 a la Salut Sexual i Reproductiva) corresponent, es manté una cura pre-
natal, que inclou la capacitacié i lassessorament sobre diferents factors de lembards.

Ara bé, aquest seguiment medicalitzat molts cops sacaba traduint en un tracte deshuma-
nitzador i patologitzant de quelcom bioldgic (Santos, 2016). Com bé explica la llevadora del
CAP ASSIR Litoral del Parc de Salut Mar, Georgina Picas Bernadell (2023), lembaras és un pro-
cés fisioldgic i natural i com a consequencia no hi ha dintervenir cap agent medic: el que
és necessari és un acompanyament del personal professional sanitari, és a dir, una llevado-
ra, mitjangant una visita cada cinc setmanes (en cas que no sigui un embaras de risc), tres
ecogradfies i tres analitiques.

Alllarg daquest document s'utilitzard el concepte de discriminacié per motius de disco-
pacitat amb el significat que sestableix a l'article 2 de la Convencid Sobre Els Drets de les
Persones amb Discapagcitat (2008):

Per discriminacié per motius de discapacitat sentén qualsevol distincid, exclusié o
restriccio per motius de discapacitat que tingui el proposit o l'efecte d'obstaculitzar o
deixar sense efecte el reconeixement, el gaudi o I'exercici, en igualtat de condicions,
de tots els drets humans i llibertats fonamentals en els admbits politic, economic,
social, cultural, civil o d'un altre tipus. Inclou totes les formes de discriminacio, entre
daltres, la denegacié dajustos raonables.

Alentorn de lembards sha fet molta recerca, sobretot en el context medic i en lavaluacio
dels riscs negatius i psicologics que poden patir les persones gestants. Ara bé, sobre pro-
cessos dembards i discapacitat trobem dues linies destudi. Per una banda, sha estudiat la
construccié del subjecte identitari, on intervenen la discapacitat, la sexualitat i la maternitat,
que busca donar explicacié a la configuracié de la identitat mitjangant el genere i la disca-
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pacitat. Per altra banda, una segona linia destudi sha centrat en la gestié de descendencia
amb discapacitat. Malgrat aixo, sén recerques que sallunyen de la nostra linia dinvestigacio.

Quan definim el subjecte destudi com dones i persones gestants és una eleccié plenament
conscient des de la Federacié ACAPPS per assegurar-nos que el llenguatge que utilitzem
garanteix l'objectiu de la inclusivitat i el reconeixement de la diversitat d'identitats de géne-
re. Aquesta inclusié evita I'exclusid i loblit daquestes persones en les discussions i politiques
relacionades amb la salut reproductiva i els drets reproductius.

Durant el document utilitzarem diferents termes de manera generica i cal aclarir-ne el sig-
nificat que els inferirem durant tot el text. Aixi ens referirem a dones i persones amb sordesa
de manera generica per referir-nos a les dones i persones amb sordesa que es comuni-
quen oralment, i utilitzarem el terme accessibilitat, accessible o altres variants per refe-
rir-nos a l'accessibilitat de la comunicacié oral de les persones amb sordesa.

Finalment, ates que aquest document té una doble funcié —per una banda, és el mono-
grafic de linforme de la Inaccessibilitat de la Comunicacié Oral de 2023, pero alhora també
és un document que per si mateix ha de tenir valor i capacitat de sensibilitzar les persones
professionals i gestores de la salut per implementar els canvis que suggereix—, hi afegim
en annex algunes informacions basiques per trencar quatre idees preconcebudes sobre

la sordesa i daquesta manera assegurar una millor comprensié del col-lectiu al qual ens
referim en tot moment.

Abans d'acabar,només esmentar que no hem afegit a aquest document la transcripcio
literal de les entrevistes a les quatre dones amb sordesa oralistes i a la llevadora. Hem con-
siderat que la transcripcié total de les entrevistes no aportava valor suficient al document
per a la finalitat que té, que és promoure un canvi en els protocols datencid a les persones
gestants amb sordesa oralistes, de manera que hem seleccionat els fragments que apor-
ten valor i els hem reproduit literalment durant el conjunt de linforme.

Hem procedit de la mateixa manera amb el conversatori: només hem aprofitat la informa-
cio que ens aportava per a la finalitat del document. Tanmateix, igual que les entrevistes, és
un document que té valor en termes de testimoniatge i recomanem a aquelles persones
que vulguin coneixer a fons les circumstdncies i la realitat que viuen les dones amb sordesa
que el consulti.

Aquests documents sén en poder de la Federacio ACAPPS i a peticid expressa de les dones
participants estan a disposicié de qui vulgui consultar-los a efectes de comprovacio i audi-
toria de la realitzacié del projecte, perd han preferit no veure publicat el seu testimoni sencer.
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3. Elsdrets sexualsireproductius
a Catalunya en context

Els drets sexuals i reproductius (DSIR) s6n un conjunt de drets humans
que garanteixen que les persones puguin viure en llibertat i sense
violéncia. Suposen poder expressar i gaudir dels nostres cossos, las
nostres sexualitats, els nostres desigs i plaers lliures de tot tipus de
violéncies i discriminacions. Alhora, ens garanteixen poder exercir i
gaudir de la plena sobirania corporal, orientacio sexual i identitat i
expressio de genere, aixi com també suposen poders vitals que en el
seu reconeixement ple contribueixen a transformar les societats.

Els DSiR s6n un conjunt de poders no opressius, son poders vitals
que abonen la qualitat de la vida i el benestar. A la vida de cadascu,
aprendre’ls i assumir-los implica lempoderament personal i 'em-
poderament col-lectiu’

A més, els DSIR garanteixen a les persones la seva integritat corporal,
la dignitat personal, la igualtat, la diversitat i la llibertat i, des d'un po-
sicionament politic feminista, també han de garantir el dret al plaer.

Els DSiR sén essencials per a la garantia real dels drets humans de
totes les persones, en especial, de les dones i persones LGTBI+, i sén la
base del desenvolupament sostenible de les societats. Malaurada-
ment, sén drets que s'enfronten a amenaces continues per part de
fonamentalismes politics, religiosos i economics.

Des de l'origen del capitalisme, els cossos i la sexualitat de les do-
nes van posar-se sota el control dels estats, de les religions i dels
privilegis. Van ser cossos oprimits, disciplinats i violentats, cossos
posats al servei del procés d'acumulacié. Sorgia, doncs, un nou
contracte social on les dones passaven a ocupar posicions de
subordinacid i dopressié amb relacidé als homes, les religionsii els
estats. Mes tard, aquesta contracte social sampliaria patologit-
zant totes aquelles conductes sexuals i identitats sexuals que es
desviessin de 'heteronormativitat.

Aixi van construir el que anomenen l'ordre natural basat en la familia
heteropatriarcal, el mandat de la maternitat obligada per a les do-
nes, la sexualitat només amb finalitats de reproduccid i la prohibicié
absoluta del plaer. Al mateix temps, comencen les primeres prohibi-
cions i criminalitzacions de l'avortament. La teodrica politica i feminista
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Carole Pateman? hi va posar nom: el contracte sexual. Narrar la his-
toria del contracte sexual és mostrar com la diferencia sexual —quée
és ser home o dona—ila construccié de la diferéncia sexual com a
diferéncia politica sén un punt central per a la societat civil.

Per tant, la discriminacid i la violencia contra les dones va ser una
caracteristica d'aquest nou contracte social, que sorgeix amb el ca-
pitalisme amb l'objectiu de controlar els cossos i la capacitat repro-
ductiva de les dones.

A partir de la fi de la Segona Guerra Mundial es va definir la Declara-
ci6 Universal de Drets Humans, pero els drets humans de les dones i
de les persones LGTBI+, entre molts daltres, no s’hi van incloure.

Aixi doncs, la sexuadlitatila reproduccié han estat les esferes de la
vida on el moviment de dones feminista i el moviment LGTBI+ han
posat latencid i els esforgos per poder viure en llibertat, sense discri-
minacions i lliures de tot tipus de violencies, des duna igualtat subs-
tantiva.

Van ser precisament aquests dos moviments els que van impulsar el
procés dincloure aquestes esferes de la vida en el sistema de protec-
cid internacional de drets humans, aportant al contingut dels drets
humans les dimensions de la sexualitat i la reproduccié, entenent la
sexualitat com a aspecte fonamental de lexperiéncia humana, com
alld central per al desenvolupament ple de la personalitat humana,
tan important com la llibertat de consciencia o la integritat fisica.

Giulia Tamayo?® ho conceptualitza explicant que les feministes van
corporeitzar els drets humans. Els cossos i les sexualitats, dmbits que
fins a la decada dels setanta havien estat relegats a lespai privat, el
moviment feminista internacional els va fer visibles, els va fer com-
plexos i els va polititzar en un clar exemple practic del lema feminista
que defensa que allo personal és politic. El procés per a la inclusio
dels drets sexuals i reproductius en el sistema de proteccié interna-
cional de drets humans va comengar.

Malgrat el llarg llistat d'instruments internacionals, ratificats per

la majoria de paisos, entre els quals el nostre, i els diferents marcs
legals estatals i catalans, sabem que els DSIR no sempre estan ga-
rantits ni sén efectius. Sabem també que I'enfocament juridic sobre els
drets humans de les dones, expressat en convencions i altres instru-
ments internacionals, és imprescindible perd no suficient per provocar
el canvi a la cultura que sustenta les relacions desiguals de genere.
Per aix0, des dels feminismes, especialment des de la perspectiva

Processos d’'embaras (in)accessibles
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interseccional, es treballa per canviar el paradigma patriarcal i per
aconseguir la transformacio social, dotant de contingut politic feminis-
ta els instruments internacionals i les normatives i legislacions locals.

El present document és una prova evident de com encara el sistema
genera exclusions per estar plantejat dins d'un paradigma que no
sempre respecta els DSIR en tant que no sempre és inclusiu. Per tal
de comprendre labast dels DSIR, cal incorporar-hi tots els aspectes
que influencien i condicionen el desenvolupament de les sexuali-
tats i la reproduccié des d'una perspectiva de drets humans. Només
d'aquesta manera, i a partir de l'andlisi situada, és possible assegu-
rar la garantia dels DSIR i no incérrer en practiques revictimitzadores
ni en violencia institucional.

Si analitzem els drets vinculats a la reproduccio, sén aquells que han
tingut més recorregut i implantacié: anticoncepcid, avortament i
seguiment dembarads i part. Aturem-nos en aquest darrer per ser
l'objecte d'aquest informe de TACAPPS.

En el nostre context, la necessitat de garantir la seguretat fisica per
ala donaila criatura durant el procés de seguiment de lembards i
el part és inquestionable i el sistema de salut ofereix moltes garan-
ties. El sistema assistencial respon a les necessitats de gran part de
la poblacié, tant pel que fa a la xarxa hospitalaria com a la datencié
primaria especialitzada i, de les tres etapes del procés reproductiu
—que sén embards, part i postpart—, la que més deficits pateix és el
part. Gracies a la sensibilitzacié i consciencia poblacional, cada cop
més dones i persones gestants volen poder triar el tipus de part, s'in-
formen i el preparen a consciencia.

Malgrat tot, les vulneracions de drets i violencies viscudes en aquest
ambit han estat evidents i normalitzades. Diguem-ho clarament: situa-
cions dexclusié com les descrites en el present informe suposen violen-
cia institucional i cal exigir canvis i retiment de comptes a les adminis-
tracions i als serveis responsables. El respecte i la proteccid dels DSIR
passa pel reconeixement i la garantia del dret a una vida lliure de violen-
cies. Aixi doncs, en un estat de dret, les institucions sén les responsables
d’habilitar els mecanismes necessaris per assolir i defensar aquesta

fita a través d'una legislacio i una practica institucional, funcionarial, de
recursos i de serveis publics que ho garanteixin de manera efectiva.

Tal com es planteja en el document Violencia institucional en el marc
de drets sexuals i reproductius. Eina de diagnosi de compliment de
la diligéncia deguda, és necessari abordar la incorporacié de l'arti-
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cle 3 de la Llei 17/2020, que defineix les formes de violencia masclis-
ta i ninclou de noves respecte de la redaccié anterior (Llei 5/2008).
A lapartat d) de 'esmentat article es defineixen, entre daltres, la
violencia obstetrica i la vulneracié de drets sexuals i reproductius

per part dagents institucionals com a formes de violencia masclista.

Aixi doncs, es regula la violencia obstétrica com una de les manifes-
tacions institucionals dins dels DSiR. Larticle descriu que aquestes

formes es podrien exercir de manera puntual o de manera reiterada:

«Consisteix a impedir o dificultar laccés a una informacié verag,
necessaria per a la presa de decisions autdonomes i informades. Pot
afectar els diferents dmbits de la salut fisica i mental, incloent-hi la
salut sexual i reproductiva, i pot impedir o dificultar a les dones pren-
dre decisions sobre llurs practiques i preferéncies sexuals, i sobre

la seva reproduccid i les condicions en que es duu a terme, d'acord
amb els suposits inclosos en la legislacié sectorial aplicable. Inclou
l'esterilitzacié forgcada, lembaras forgat, limpediment davortament
en els suposits legalment establerts i la dificultat per accedir als
meétodes contraceptius, als métodes de prevencié dinfeccions de
transmissio sexual i del VIH, i als métodes de reproduccié assistida, i
també les practiques ginecologiques i obstétriques que no respectin
les decisions, el cos, la salut i els processos emocionals de la dona».

Assenyalar l'existencia en el nostre sistema de situacions de violencia
obstétrica és clau per poder-la reparar i erradicar. El 2019, TONU va re-
coneixer aquesta violencia com una situacié de maltractament i violen-
cia contra les dones i persones gestants i en va analitzar les causes i
consequeéncies. L'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS), en la declaracié
sobre prevencid i erradicacio de la falta de respecte i el maltractament
durant latencié del part en centres de salut (2014), afirmava que «el
maltractament, la negligéncia o la manca de respecte en el part po-
den constituir una violacio dels drets humans fonamentals de les dones,
descrits a les normes i els principis internacionals de drets humans» i que
«totes les dones tenen dret a rebre a lembards i al part el més alt grau
de cures en salut, que inclou el dret a una atencié digna i respectuosaii
el dret a no patir violencia ni discriminacion. |, en aquests darrers quatre
anys, el Comité de la CEDAW ha emeés dos informes de condemna al Go-
vern d’Espanya per permetre la violencia obstétrica als seus serveis.

Sabem que no totes les practiques negligents poden ser categoritzades
com a violencia obstetrica, pero si que ho sén determinades practiques
com redlitzar l'episiotomia sense el consentiment de la dona i persona
gestant, no respectar el pla de part si no hi ha raons mediques que ho
desaconsellin o el fet de prioritzar els ritmes professionals i hospitalaris

>Esregula

la violéncia
obstétrica
comunadeles
manifestacions
institucionals
dins dels DSiR
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per sobre dels propis i naturals del part, entre moltes daltres. Cal tenir
present que la violencia obstétrica, com totes les violencies masclistes,
€s una violencia estructural i, per tant, no parteix de la logica duna prac-
tica individual, siné de practiques hormalitzades pel sistema i lestructu-
ra que la sustenta.

Com en altres tematiques, és forca dificil quantificar el volum de les situa-
cions en les quals no es respecten aquests drets, atés que en molts casos
les dones no tenen prou informacié per saber que és una vulneracioé de
dretsi,a més, sovint tendeixen a sentir-se culpables i amb ganes de pas-
sar pagina quan tot acaba. Des de Observatori Espanyol de la Violencia
Obstetrica sha fet un esforg per quantificar-ho i linforme de 2016* aofir-
mava que més de la meitat de les dones enquestades (507 %) no van ser
informades de la intervencid (inducci(), metode de Kristeller, episiotomio...)
que sels realitzaria. | en un 65,8 % el pla de part no va ser respectat.

Tal com es desplega de forma clara en aquest informe, aquests per-
centatges augmenten notablement quan les dones i persones gestants
viuen la intercessio de diversos eixos de discriminacio, com la situacio
legall, el racisme, ledatisme o el capacitisme.

Lobjectiu de la incidencia per a la transformacié en aquest ambit no

és assenyalar professionals concrets per la seva mala proxi, sind veure
quines son les causes estructurals que han normalitzat la violencia obs-
tétrica i quins sén els canvis en les politiques publiques imprescindibles
per erradicar-la.

Daqui un dels meérits principals daquest document: nidentifica les cau-
ses i fa propostes daccessibilitat envers les persones amb discapacitat
auditiva. Aquestes tenen el valor de sorgir de les demandes i necessitats
practiques, del coneixement situat i lestudi de casos reals i concrets,
amb laportacio de propostes positives i avalades per l'evidencia. En
aquest informe observarem de forma contundent i clara quines son les
situacions d'exclusio i que cal fer per revertir-les. Seguirem vigilants a la
voluntat de fer els canvis per acabar amb aquesta violencia institucional.

Davant de laveng de I'Gltima decada a Catalunya en lassoliment d'un
cos legislatiu que té la voluntat de garantir els DSiR i de sancionar la
discriminacié i la violéncia institucional, ara toca fer el pas imprescindi-
ble per garantir que aquests drets siguin realment efectius. Cal visibilit-
zar-los i establir mecanismes de retiment de comptes i dendncia per tall
que la poblacié en pugui fer Us i aquesta violencia pugui ser reparada, si
escau. La dificultat de reconeixement per part del sistema public d'aten-
cié daquesta realitat fa que sigui dificil la monitoritzacié dels avengos.
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Des de IAgora dels Drets Sexuals i Reproductius del Sindic de Greuges es
recollia la importancia de visibilitzar i prevenir les situacions de violencia
obstetrica i establir un mecanisme public de dendncia i sancié contra
aquesta practica.

Aixi doncs, des de Associacio de Drets Sexuals i Reproductius aplaudim
i reconeixem l'enorme esforg de TACAPPS per dur a terme aquesta tasca,
agraim la confianga dipositada en nosaltres i estem satisfetes dhaver
pogut posar el nostre granet de sorra en aquest projecte. Aquest cami
que hem recorregut juntes ha estat un intercanvi i aprenentatge pro-
fund, absolutament transformador i que marca un punt d'inflexié des
del qual seguirem construint espais conjunts per contribuir a la garantia
plena dels drets sexuals i reproductius de les persones amb discapaci-
tat auditiva.

Associacio de Drets Sexuals i Reproductius

>Seguirem
vigilants ala
voluntat de
ferels canvis
per acabar
amb aquesta
violéncia
institucional.
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4. Protecciolegal
4]. Legislacié daplicacio

Abans de comengar a entrar en la informacié obtinguda a través
de les dones que han participat en el treball, volem fer un breu
repds del marc normatiu que afecta I'ambit d’interes, atés que ens
aporta un marc de referéncia que ens permet valorar-ne el com-
pliment a partir de la lectura de les experiéncies viscudes per les
dones entrevistades.

D'aquesta manera, pel que fa al marc legal, hi ha diferents referen-
cies que cal tenir presents en aquest ambit.

ElI10 de desembre de 1948, les Nacions Unides van adoptar la Carta
Magna internacional, que va esdevenir la Declaracié Universal de
Drets Humans (DUDH), considerada generalment el fonament de les
normes internacionals sobre drets humans. A l'inici d'aquesta de-
claracié observem que es reconeix els drets i llibertats de totes les
persones sense distincid de qualsevol condicid. Aixi mateix, es reco-
neix que tothom és igual davant la llei i, per tant, tothom té el mateix
dret a ser iguals en la proteccié contra tota discriminacié (article 7).
Finalment, cal destacar l'article 25, que defensa que la maternitat i la
infantesa tenen dret a una cura i a una assistencia especials.

El ple gaudi d'un embaras forma part dels drets sexuals i repro-
ductius de qualsevol persona. Per aquest motiu, si analitzem
aquests drets des d’'una perspectiva dels drets humans, les institu-
cions no només han de garantir la igualtat formal siné que també
han d'adoptar les mesures necessdries per prevenir, disminuir i eli-
minar les condicions i actituds socials que causen o perpetuen les
discriminacions substantives per sexe i per génere o altra mena
de discriminacions.

LAssociacio de Drets Sexuals i Reproductius (ASSIR) va realitzar un
informe el 2022 on s'analitzaven aquests drets a la Declaracioé dels
Drets Humans i altres textos de referéncia. Aquest informe identifica
que queda reconegut el dret a la igualtat, a la proteccié legal iguali-
taria i a la no-discriminacid. Per aquest motiu, les institucions han de
garantir que totes les persones gaudeixin i tinguin accés en igualtat
de condicions a la totalitat de drets proporcionats per I'Estat i que es
prohibeixi qualsevol discriminacié basada en estereotips generats
per la construccio social del génere. De la mateixa manera, tothom
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té dret a la integritat fisica i corporal, la qual cosa significa que to-
tes les persones tenen dret a la vida, a la llibertat i a exercir la seva
sexualitat lliure de violéncies o coercions, al control del seu cos i de la
seva salut sexual i reproductiva i a decidir lliurement sobre qualsevol
intervencid que afecti el seu cos o la seva salut, sigui medica o de
qualsevol altre tipus. Pel que fa al dret a la privacitat i confidenciali-
tat, totes les persones tenen dret a lautonomia sexual i han de poder
prendre decisions respecte de la seva sexualitat, comportament
sexual i intimitat sense interferéncia arbitraria. A més, també es recull
el dret a tenir accés a informacié sobre serveis per a la proteccié de
la salut reproductiva, la maternitat i favortament segurs, aixi com
tothom té dret a gaudir de l'estindard més elevat de salut.

Un altre text de dret internacional que cal tenir molt en compte és

la Convencid sobre l'eliminacio de totes les formes de discriminacio
contra la dona (CEDAW per les seves sigles en anglés), ratificada per
Espanya el desembre de 1983. En aquesta convencié internacional es
reconeix que tots els estats signants han d'adoptar mesures apro-
piades per eliminar la discriminacié contra la dona en lambit de
l'atencié medica. També s'estableix a l'article 16 el dret a decidir lliure-
ment i de manera responsable el nombre de fills i linterval entre els
naixements daquests.

Finalment, en ldmbit internacional trobem la Declaracié i la Plata-
forma d’Accid de Beijing, un dels compromisos principals de la qual
és defensar els drets de tota mena de la persona, reconeguts als
diferents instruments internacionals mencionats. S'estableix tota
una serie d'objectius entorn de la dona i la salut. Sentén que la salut
reproductiva és un estat de benestar fisic, mental i psicologic, com
a quelcom positiu, no l'absencia dalgun mal. Per tant, es vetlla per la
salut reproductiva, ja que permet la capacitat de gaudir duna vida
sexual satisfactoria i de la llibertat per decidir. Aixi doncs, els drets
humans de les dones inclouen tot dret a tenir el control sobre totes
les questions entorn de la seva sexualitat.

Si ens centrem en 'ambit estatal, primerament trobem la Llei orgd-
nica 3/2007, de 22 de marg, per la igualtat efectiva de dones i homes.
Aquesta llei té com a objectiu fer efectiu el dret a la igualtat de tracte
i oportunitats entre les dones i els homes, eliminant qualsevol discri-
minacié directa o indirecta. Estableix principis d'actuacié dels poders
publics, regula drets i deures de les persones, dens publics i privats, i
preveu mesures destinades a eliminar i corregir en els sectors qual-
sevol forma de discriminacio per rad de sexe ?orticle 1. Es la primera
llei on s’estableix la doble discriminacio.
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Per altra banda, podem destacar també de lambit internacional la
Convencio sobre els drets de les persones amb discapacitat, apro-
vada el 21 abril 2008 i signada per 'Estat espanyol, a través de la qual
s'estableix el reconeixement que qualsevol discriminacié contra una
persona per rad de la seva discapacitat esdevé una vulneracié de la
dignitat de I'ésser huma. També es reconeix la importancia que les
persones daquest col-lectiu tenen autonomia i independéencia indi-
vidual i, per tant, tenen el dret de prendre les seves propies decisions.
Al preambul es posa laccent en la incorporacid de la perspectiva de
géenere en totes les activitats destinades a promoure la inclusid i la
garantia dels drets humans de les persones amb discapacitat.

En aquest instrument juridic s'estableix la promocié en investigacio i
desenvolupament i la formacio dels professionals que treballen amb
persones amb discapacitat (article 4 sobre obligacions generals). Es
decreten accions positives per a l'eliminacié de la discriminacio.

Pel que fa a lambit de laccessibilitat, es busca promoure altres
formes adequades d'assistencia i suport a les persones amb dis-
capacitat per assegurar-ne laccés a la informacié. A l'article 17 es
reconeix la proteccio a la integritat personal, i a l'article 25, apartat

d, s'expliquen les mesures entorn de la salut. Es destaca que sha de
donar una atencidé de la mateixa qualitat a totes les persones, inde-
pendentment de si son persones amb discapacitat. Han de poder
manifestar un consentiment lliure i informat i se'ls ha de respectar els
drets humans, la dignitat, lautonomia i les diferents necessitats que
poden tenir, tant en els centres de salut publica com privada.

També trobem la Llei organica 1/2023, de 28 de febrer, de salut sexuall
i reproductiva i de la interrupcid voluntaria de lembards. Lobjecte
daquesta llei garanteix drets fonamentals entorn de la salut sexual

i reproductiva. Es reconeix el dret a la maternitat lliurement deci-
dida i que ningl no ha de ser discriminat en l'accés a les diferents
prestacions o serveis previstos per qualsevol condicié personal. De
la mateixa manera que es contemplava a la Convencid de 2008,

es garanteixen serveis de qualitat per atendre durant lembaras, el
partiel postpart, tenint en compte els requisits d'accessibilitat de les
persones amb discapacitat. Dins de lapartat sobre les condicions de
la interrupcié voluntaria de lembards, se'n garanteix l'accés sota el
principi a la no discriminacid. La informaciod prévia al consentiment
de la interrupcid voluntaria de 'embaras (article 17) inclou els drets,
les prestacions i les ajudes publiques per poder garantir lautonomia
de les persones amb alguna discapacitat. Aquesta informacié ha de
ser clara, objectiva i comprensible i, en cas que es proporcioni a una
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persona amb discapacitat, sha de fer en formats i mitjaons accessi-
bles adequats a les seves necessitats.

En l'ambit de l'accessibilitat a escala estatal, tenim la Llei 27/2007 de
llengUes de signes i mitjans de comunicacié oral de les persones
amb sordesa, discapacitat auditiva i sordcegues.

Als principis generals, aquesta llei en determina dos que sén d'interes
per a lobjecte destudi daquest document:

d) No discriminacié: Cap persona no pot ser discriminada ni tractada
amb desigualtat, directament o indirectament, per exercir el seu dret
dopcié al'ts de la llengua de signes espanyola ifo de les llenglies de
signes propies de les comunitats autdnomes ifo de mitjans de suport
a la comunicacioé oral en qualsevol ambit, sigui public o privat.

e) Normalitzacié: Principi en virtut del qual les persones sordes, amb
discapacitat auditiva i sordcegues han de poder portar una vida
normal i accedir als mateixos llocs, ambits, béns i serveis que estan a
disposicié de qualsevol persona.

Finalment, en lambit catald, trobem la Llei 13/2014, de 30 d'octubre,
daccessibilitat, que té com a objecte promoure la utilitzacié de pro-
ductes de suport a laccessibilitat que millorin la qualitat de vida de
les persones amb discapacitat o amb altres dificultats d'interaccié
amb I'entorn. Pretén establir les condicions necessaries d'accessi-
bilitat perque els espais d’Us public i els processos de comunicacio,
entre d'altres, puguin garantir fautonomia, la igualtat d'oportunitats i
la no-discriminacio de les persones amb discapacitat.

Aixi doncs, s'estableixen condicions daccessibilitat en els serveis d’Us
public. Es garanteix que I'exercici del dret dadmissié no es pot aplicar
per impedir laccés a ningu per rad de discapacitat. Daquesta ma-
nera els espais publics han de garantir el ple accés al col-lectiu. Un
altre aspecte que es protegeix és el dret a rebre una atencié perso-
nalitzada a l'article 28. En darrer lloc, si ens centrem en l'accessibilitat
de la comunicacid, tenint en compte el subjecte destudi que segons
la llei formaria el grup de comunicacio auditiva que requereix mit-
jans de suport a la comunicacié oral — entenent que la comunicacio
és el procés en que s'intercanvia informacié entre un emissor i un
receptor—, en aquest cas els mitjans de suport a la comunicacio oral
serien els metodes especifics per estimular laudicié i els recursos
tecnologics emprats per les persones amb sordesa que permeten
l'accés a laudicid, la comprensidé i I'expressié verbal i escrita de la
llengua oral.
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Posteriorment, es va aprovar la Llei 17/2015, de 21 de juliol, d'igual-

tat efectiva de dones i homes, la qual pretén establir i regular els
mecanismes i els recursos per fer efectiu el dret a la igualtatiala
no-discriminacio per rad de sexe en tots els dmbits, etapes i circum-
stancies de la vida (article 1). Sesmenta la discapacitat en tant que
s’ha de garantir la igualtat efectiva de dones i homes amb diversitat
funcional per eliminar les discriminacions sexistes i fer possible l'ex-
pressié i la garantia dels drets de les dones amb discapacitat per-
qué puguin desenvolupar llur potencial i llurs habilitats en societat. A
I'article 48 sestableixen les politiques de salut i serveis i es menciona
que les administracions publiques catalanes competents en ma-
téria sanitaria, per poder garantir de manera integral la salut afec-
tiva, sexual i reproductiva, han d'afavorir lautonomia de les dones
en lembardas, el partila lactancia, alhora que determina que exercir
qualsevol tracte desfavorable a les dones relacionat amb lembards
o la maternitat suposa una infraccié molt greu.

Una altra questié que cal tenir en compte és el corpus de la Llei
17/2020, que trenca amb la barrera artificial de I'esfera publica i l'es-
fera privada pel que fa a la responsabilitat estatal a 'hora d'erradicar
la violencia masclista. Es necessari abordar la incorporacié de l'arti-
cle 3 de la Llei 17/2020, que defineix les formes de violencia masclista
i nNinclou de noves respecte de la redaccié anterior (Llei 5/2008). En
aquest article es defineixen la violencia obstetrica i la vulneracié de
drets sexuals i reproductius, entre daltres, per part dagents institu-
cionals com a formes de violencia masclista. Aixi doncs, «es regula
la violencia obstétrica com una de les manifestacions institucionals
dins dels DSiR» (ASSIR, 2022: 27).
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4.2. Protocol de seguiment de lembarads

Els protocols de seguiment de 'embards sén fonamentals per
garantir la salut i el benestar tant de la persona gestant com del
fetus durant tot el periode gestacional. Aquests protocols con-
sisteixen en una serie d'exdmens medics i visites regulars amb
professionals de la salut que permeten detectar i prevenir possi-
bles complicacions i assegurar un desenvolupament adequat de
lembarads.

En el context catald, tenim el protocol de seguiment de 'embards
a Catalunya, fruit del consens entre un ampli grup de professio-
nals i les societats cientifiques de l'ambit obsteétric. Mitjangant el
Pla de salut de Catalunya 2016-2020, s’han establert tot un seguit
d'objectius adrecats a incrementar la salut en les etapes de la
gestacié, la infancia i 'adolescencia.

Malgrat que sigui el protocol vigent, maquetat el 2018, no s’hi fa
cap mencio a les necessitats que puguin tenir les persones amb
discapacitat durant el seguiment de 'embards. Aquesta informa-
cié hauria de quedar recollida a I'historial de clinica obstetrica,
perd no n'hi trobem cap esment.

Aixi, el protocol en defineix els continguts d’aquesta manera: «Es
un questionari sistematitzat sobre els aspectes, passats i pre-
sents, relacionats amb la salut de lembarassada i les circum-
stancies del seu entorn, que té com a finalitat registrar aquesta
informacio, de forma clara i inequivoca, i posar-la a l'abast del
professional que tindrd cura del seu procés fisioldgic i dels possi-
bles problemes de salut que es puguin presentar durant el trans-
curs de la gestacion.

Es un procés que se centra especialment en l'obtencié de la infor-
macié transcendent per a un bon control, seguiment i finalitzacié
de I'embards. La historia clinica ha de complir uns requisits: estar
informatitzada i compartida amb I'nospital maternal de referen-
cia, estar correctament identificada i ordenada, i garantir el dret
a la intimitat i la confidencialitat, entre d'altres. Aquesta informa-
ci6 queda recollida al carnet de salut de 'embarassada, que és el
resum de la historia clinica de l'embaras actual i que la dona ha
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de guardar personalment fins al part, i que se li entregarad a la pri-
mera visita, amb les primeres dades jo emplenades. A cada nova
visita es van actualitzant els resultats de I'exploracié fisica i de les
proves realitzades per tal que sigui un document util, tant pel que
fa a la seva informacié com per a necessitats d’'assistencia en al-
tres centres fora de l'abast de la historia clinica compartida.

5. Experiéncies de les persones
amb sordesa

Per poder tenir una visié amplia del funcionament de les institu-
cions mediques i de les diferents experiencies que puguin haver
viscut les diferents usudries de la Federacié ACAPPS, vam realitzar
un seguit d'entrevistes que ens aportessin informacié de la seva
vivencia. Vetllant per no fer de lanécdota una categoria, la suma
de diferents vivencies que coincideixen ens aporten una informacié
que ens permet extreure conclusions, si més no preliminars, atesa
la limitacié de la mostra.

En aquest treball també hem aplicat un enfocament teodric i me-
todologic interseccional amb perspectiva de génere, reconeixent
la interseccid i la interconnexid de les diferents formes d'opressio i
discriminacid i destacant la relacié entre el genere, la discapacitat i
la classe social.

S’han realitzat quatre entrevistes semiestructurades a persones
que havien passat un embards en un rang de cinc anys enrere. Les
entrevistes es van fer en una sala cedida per la Federacié ACAPPS
per poder garantir un so nitid, o de forma telematica per facilitar
la conciliacié familiar i evitar que haguessin de fer viatges amb un
infant nounat. D'altra banda, també es van oferir totes les mesures
d'accessibilitat possibles perqué poguessin gaudir d'una conversa
sense cap sobreesforg. Per completar la informacié que aborda

el treball, 'TAssociacié dels Drets Sexuals i Reproductius (ASSIR) va
contactar amb una persona del sistema sanitari, Georgina Picas,
llevadora i sexdloga i cap de la Unitat d’Atencié a la Salut Sexual i
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Reproductiva (ASSIR) Litoral al CAP ASSIR Litoral, la qual cosa permet
poder disposar d'una veu experta per poder incloure la perspectiva
des de dins del sistema sanitari. També es va dur a terme un con-
versatori amb dues persones que havien participat al procés den-
trevistes i una de nova. Finalment, s’han fet reunions periddiques
per valorar-ne els resultats i les propostes de millora.

A escala general, totes les entrevistades coincideixen que 'em-
bards ha estat un periode molt bonic, perd que s’ha fet feixuc per la
manca de mesures d'accessibilitat que es garantia als centres de
salut. Creuen que falta molta consciéncia sobre les persones amb
discapacitat auditiva i que aquestes han de tenir més visibilitat.
N'és un bon exemple les declaracions de I'entrevista 1:

«Som molta gent que tenim problemes d'oida. Jo,com a
persona amb sordesa, veig que som un col-lectiu que estem
molt discriminat. Entenc que totes les persones amb disca-
pacitat estan molt discriminades, jo ho he viscut en primera
persona i és molt dur i molt trist. Crec que hi ha molta feina
per fer. Crec que no hi ha prou consciéncia de la discrimina-
cié que tenim, ni a la societat ni nosaltres mateixes.»

La Federacié ACAPPS és una de les eines a les quals han recorregut
les participants per poder tenir accés als diferents recursos i alhora
per obtenir la informacié necessaria dels drets que estan recone-
guts per al col-lectiu.

Si ens centrem en les diferents experiencies entorn de la manca
d'accessibilitat, destaquen els punts en comu segulients: les me-
sures per prevenir la covid, la dependéncia d’'una altra persona i
haver de dir en tot moment que sén persones amb sordesa.

Primerament, totes les participants han tingut lembards durant
l'estat de pandéemia, la qual cosa implica que en tots els centres

de salutiinclus de socialitzacié shan hagut de respectar les nor-
mes sanitdries del moment, com I'Us de la mascareta. Aquesta és
una de les barreres principals que s'estableix en la comunicacié
amb persones amb sordesa. Moltes d'elles utilitzen la lectura labial
com a mesura principal d'accés a la comprensié dalld que se'ls
diu i, amb les mascaretes, se'ls dificulta laccés a la informacié i ala
comunicacio. Les participants es van veure molt afectades i quan
entraven en una consulta els explicaven al personal meédic la seva
situacid i, si tenien sort i empatia (reproduint lentrevista 4), els facili-
taven la comunicacié:
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«El moment del part va ser increible. En tot moment, o sigui,
ells s’havien mogut i jo era una persona sorda i em van dir
val i tho posarem. Es va aixecar la mascareta, la llevadora
va tenir molt bon rotllo amb mi. (..) La llevadora va tenir molt
bon rotllo, no sé, aixd que de vegades connectes amb la gent
i molt bé, es va abaixar la mascareta. Molt bé, inclus I'equip
danestésia em van acompanyar i cada vegada que m’ha-
vien de dir alguna cosa s‘abaixaven la mascareta. Quan va
ser el moment que no vam poder abaixar la mascareta? Al
moment de cosir-me els punts o al moment de punxar-me
I'epidural, perque jo tenia accés ala comunicacié en tot mo-
ment amb lo qual jo estava molt tranquil-la.»

Perd aquesta mesura no es pot establir com una solucié estable
perque el personal sanitari també té dret de protegir-se d'eventuals
infeccions per via aéria mitjangant la mascareta.

Caldria haver trobat una alternativa perque, per a moltes persones
amb discapacitat auditiva, la lectura labial suposa un percentatge
molt alt de la informacid que els arriba per comprendre alld que
sells diu.

«Jo, amb el meu metge, com que em coneix, a vegades si no
m'assabento sabaixa la mascareta un moment i m'ho ex-
plica tot, saps? Perque clar, és I'iinica manera perque jo ho
entengui tot a la primera.» (Entrevista 2)

Una de les entrevistades manifesta que per entrar al quirdfan per a
la cesaria, li van fer treure els aparells:

«Era una mesura de seguretat perqué podria ser que por-
tessin alguna cosa de metall o alguna cosa que pugui ser
conductor. Durant la cirurgia d'una cesdria utilitzem un bis-
turi eléctric i aquest bisturi, si hi ha alguna cosa de metall o
similar, pot ser que ho cremi, encara que estigui a distancia.»
(Picas, 2023)

Ara bé, aquesta situacio, tot i que es va solucionar perque la infer-
mera es va quedar a la vora per si l'entrevistada no acabava de
comprendre alguna cosa poder-li explicar, genera una sensacio
d'inseguretat en la pacient:

«Jo tenia la inseguretat perqué no sentia res fins que no em
parlava algu a la meva orella durant la cesaria. (Entrevista 2)
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Va ser en aquest moment que I'entrevistada si que va notar una
discriminacié entre una persona oient i ella, ja que la primera sap
que estd passant en tot moment i el que li estan comunicant, men-
tre que, en canvi, per a ella va ser feixuc haver de treure’s els apa-
rells.

Totes exposen amb naturalitat que han necessitat la seva parella
com a refor¢ per a la comunicacio:

«Com que també hi anava amb la meva parella, que té una
oida normal, tenia una oida normal. [...] Perd qui no tingui pa-
rella, qué fem?» (Entrevista 3)

Les entrevistades manifesten la necessitat de poder garantir unes
mesures d'accessibilitat minimes per no dependre d'una altra per-
sona, tot i que, quan ho han necessitat, han estat molt contentes de
poder gaudir duna parella que les ajudés. Aquesta situacié acaba
comportant pensaments intrusius, joa que amaga un rerefons en
que «es pressuposa la impossibilitat que les mares amb discapaci-
tats puguin portar una vida independent i responsabilitzar-se de la
cura dels fills» (Shum, 2009:126).

Un altre factor que troben feixuc és el fet d'haver d'estar durant tot el
procés recordant que sén persones que tenen dificultats auditives:

«Cada cop que venia, la ginecologa li havia de dir que era
sorda i que es baixés la mascareta... €s un tema que sem-
pre estd alld. No és agradable. Tu vols ser igual que un altre.»
(Entrevista 1)

«Per ser persona sorda, sempre has davisar com a minim un
mes abans que tens la intencid de fer una actuacié.» (Entrevista1)

Aquesta situacié és deguda al fet que no hi ha una estandarditza-
ci6 a linforme medic de la condicié de discapacitat auditiva i les
mesures que cal emprendre.

No es pot acabar el repds a les aportacions de les dones a les
entrevistes sense mencionar els cursos de preparacié al part o
postpart, ja que sén de gran importancia «perquée sén grups en els
quals comparteixes amb altres dones, i aixd és molt basic» (Picas,
2023). Hi ha dones que han participat en aquests cursos i, malgrat
que hi hagués algun factor que dificultés la comunicacié com ara
leco (entrevista 2), han pogut gaudir de les classes. En aquesta linia,
una delles ens explica la seva experiéencia:
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«La llevadora em va dir que es trauria la mascareta i quan
parlés amb una altra persona també es trauria la mascareta
perque jo ho pogués entendre. | va ser molt constant, ho re-
cordava a tothom, o sigui que super bé. Vaig tenir molta sort.»
(Entrevista 4)

Ara bé, no totes les entrevistades han pogut accedir-hi, ni han tin-
gut la mateixa sort (utilitzant les mateixes paraules) i no shan sentit
acollides:

«Al sector public m’he trobat persones que han estat més
renuents a donar-me mesures d'accessibilitat. Jo ja estic
molt habituada a aixo, perd no vol dir que no sigui dur, can-
sat i pesat. Quan vaig tenir el fill, a 'hospital van venir moltes
infermeres diferents... cada vegada havia de dir que era una
persona amb sordesa.» (Entrevista 1)

També expliquen que en un principi la gent estd predisposada a
oferir-los més recursos, perd quan entra en joc el factor economic
ningu no hi vol invertir (entrevista 5). Aixi doncs, les persones amb
discapacitat auditiva s'exposen a haver de perdre’s la socialitzacié
més enlla de l'assistencia medica:

«Quan vaig arribar em van dir que havia danar a un altre
centre, tot problemes. [..] La coordinadora va ser educada,
jo també, i va anar a comprar amb els seus diners una mas-
careta transparent i li va dir a la llevadora que se la posésiili
va semblar un atac molt brutal perqué se senten insegurs.»
(Entrevista 1)

En aquests entorns on hi ha diverses persones a la sala, el que sha
de tenir en compte és que la persona que dinamitza ha d'estar a
prop de la persona que necessita mesures d'accessibilitat i, a més,
hauria de facilitar la lectura labial, ja que si la persona que parla
se situa a molta distancia o s’hi dirigeix d'esquena, la persona en
questié no podra comprendre plenament el que estd comunicant.

Malgrat aquesta manca d'accessibilitat a I'entorn sanitari, les en-
trevistades valoren molt positivament el procés dembaras i l'expe-
riencia de la maternitat. Es un canvi de vida i de costums:

«Et penses que ho tens assimilat perqué ho has llegit, te n'has
informat, pero fins que no et passa de veritat no ets conscient
de res.» (Entrevistqg)
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6. Conclusionsipropostes

Segurament, la primera reflexié que hem de fer no té una relacié
exclusiva amb I'exercici dels drets sexuals i reproductius de les
persones embarassades amb sordesa oralistes, perque es tracta
d'una reflexié que afecta totes les persones amb sordesa que es
comuniquen oralment, o gairebé a totes: la manca de consciencia
de ser discriminades per no tenir accés a la informacié i a la comu-
nicacio oral.

Molts dels casos que tractem a la Federacié ACAPPS ens fan ado-
nar que les persones amb sordesa que es comuniquen oralment
tenen molt interioritzat erroniament que demanen un esforg, que té
un cost i unes implicacions de canvi de maneres de fer i, en certa
manera, senten un certa recanga per fer-ho.

Una citacié d'una conversa per correu electronic amb una persona
beneficiaria del Servei d’Atencié a la Inaccessibilitat de la Comu-
nicacié Oral ho mostra amb forga precisié: «M’ha costat, perd ara
comengo a ser conscient que tinc dret a demanar mesures ac-
cessibles i que si des de TACAPPS em sento recolzada, em serd més
facil fer front al sentiment de vergonya que sovint sento en deter-
minades situacions de discriminacié, que no depenen de mi'».

Es tractava d'una noia que demanava mesures de suport a la
comunicacio oral en una formacié ocupacional d'una institucié
publica i que, en el procés de coneixer la interlocucid entre aques-
ta institucid publica i la Federacié ACAPPS, pren consciencia que el
que demana no és un esforg, és un dret: el seu dret.

D'aquesta manera, les entrevistes ens mostren que les dones no
conceben la seva demanda com el compliment del seu dret a l'ac-
cessibilitat, siné com a deferencia o com a exercici d'empatia.
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Probablement sigui aquesta la conclusio més rellevant que la Fede-
racié ACAPPS s’ha d'endur d'aquest treball: cal una feina de cons-
cienciacio entre les persones amb sordesa per tal que sempoderin
i reclamin el compliment dels seus drets, que daltra banda estan
reconeguts en la legislacié vigent, amb les seves mancances, pero
també amb les seves seguretats juridiques.

Entrant en I'exercici dels drets sexuals i reproductius de les dones i, en
especial, de les persones gestants, cal dir que tenen una proteccio
legal reforgada. Des del dret internacional al dret estatal i al catald,
la legislacié que parla de drets sexuals i reproductius fa referencia
que aquests drets s’han d'aplicar a TOTES les dones sense distincid.

Paral-lelament, també el dret internacional, la legislacié estatal i la
catalana fan especial mencié als drets sexuals i reproductius de
les dones amb discapacitat, consolidant un conjunt forga explicit i
concret d'obligacions a les administracions publiques per garantir
el gaudi d'aquests drets.

Ara bé, com queda pales al llarg d'aquest treball, l'experiencia de les
persones gestants amb discapacitat auditiva sembla quedar afec-
tada per la manca de mesures d'accessibilitat que hi ha al sistema
sanitari de salut (en coheréncia, d'altra banda, amb la manca de
mesures de suport a la comunicacio oral al conjunt del sistema sani-
tari), la qual cosa podria confirmar la hipdtesi que el sistema sanitari
de seguiment de lembards catald no té en compte les necessitats
concretes del col-lectiu de les persones amb discapacitat auditiva.

Lexistencia d'un marc normatiu que vetlla pels drets de les persones
gestants des dambdues perspectives hauria de ser garantia per al
compliment d'aquestes obligacions legals per part del sistema ca-
tald de salut, tant en la seva vessant publica com en la privada. Perd
en aquest treball comprovem que, per dls casos coneguts, rares
vegades sapliquen els dos marcs juridics a la vegada, fet que provo-
ca un buit que deixa totalment desprotegides les persones d'aquest
collectiu davant d'un dret fonamental com és el d'una atencié ga-
rantida al llarg de tot el procés d'embards. Si aquesta és una realitat
estesa al conjunt del sistema sanitari €s una quiestié que correspon
als seus responsables determinar.

Cal destacar, pero, que hi ha legislacié que para compte en la inter-
seccionalitat que es pot donar en la discriminacid. Aixi, com déiem
a la presentacié del marc juridic aplicable, la Liei orgainica 1/2023,
de 28 de febrer, de salut sexual i reproductiva i de la interrupcioé vo-
luntaria de 'embaras, diu explicitament que cap condicié personal
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no pot justificar un tracte diferenciat a les dones en l'atencié dels
seus dret sexuals i reproductius.

Malauradament, aquesta normativa no s’ha traslladat a la practica
del nostre sistema sanitari.

La manca d'accessibilitat pot dificultar l'accés d’hora a la cura pre-
natal, cosa que pot resultar en un retard en la deteccié de proble-
mes de salut, la identificacié de factors de risc i la implementacio
de mesures preventives, fet que pot afectar directament la salut de
la gestant i el desenvolupament del fetus.

Alhora, també limita laccés a la informacid i leducacié sobre lem-
bards, l'alimentacié adequada, la preparacio per al part, entre al-
tres aspectes importants. Aixd pot deixar persones gestants sense
la informacié necessaria per prendre decisions informades i tenir
cura de la seva salut i del nado.

Sense aquesta informacié senfronten a un risc més gran de compli-
cacions durant lembaras i el part. Daquesta manera, la maternitat

i les cures prenatals moltes vegades depenen d'una altra persona
per assistir a les cites mediques, fet que limita la seva capacitat per
prendre decisions informades sobre la seva salut i la salut del nadé.

Les practiques que hem pogut coneixer gracies als testimonis ens
defineixen una actuacioé del sistema sanitari que en aquests casos
no té suficientment en compte 'autonomia personal de les perso-
nes gestants (perqué han d'assistir als serveis sanitaris acompan-
yades per poder comprendre alldo que els diuen), no té en compte
tampoc el seu dret a la intimitat (perqué la informacié ha de passar
pel seu acompanyant), posa en perill el seu benestar (perqué el
mateix sistema no s‘assegura que la persona interessada rebi la
informacié que li ha de fer arribar) i, en consequéncia de tot aixd, el
sistema acaba per no respectar la seva dignitat com a persona.

D'aquesta manera, veiem que el sistema sanitari deixa en mans de
la iniciativa de les persones assegurar-se una bona atencié sani-
taria, bé siguin les beneficiaries a través d'assistir acompanyades
als serveis sanitaris, bé siguin les professionals de la salut a partir
del seu esforg¢ personal i capacitat dempatia.

Segurament podem estar d'acord que cap sistema no funciona
sense la bona voluntat de les persones que 'han de fer servir i de
les persones que I'han de posar en practica, perd aquesta és con-
dicié indispensable pero no suficient. El sistema no pot descarregar
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la responsabilitat en les seves baules del final de la cadena: ha de
proveir els mitjans, la formacid i les infraestructures.

La llevadora comentava la importancia de les xarxes relacionals
que es creen a les classes de preparacio per al part. Sent probable-
ment aquesta l'activitat de més dificultat a 'hora garantir-ne una
accessibilitat plena, no es percep en els casos coneguts cap inicia-
tiva que intenti pal-liar aquesta mancanga i que vagi més enlla de
la implicacié personal de les persones a carrec del servei.

Aixi, els testimonis ens han deixat clar que no han gaudit del suport
emocional i social que aporten les xarxes de suport, cosa que pot
afectar el seu benestar emocional i la seva capacitat per afrontar
els desafioments de l'embards. Aquesta situacié té un efecte psi-
cologic directe en el benestar de les persones gestants. | encara
€s més notori quan han d'estar en tot moment comentant que sén
persones amb discapacitat, fet que atempta contra la seva auto-
estima i els crea un malestar continu.

Una altra consequéencia de la manca de mesures de suport a la
comunicacié oral al sistema public de salut en general, també en
'ambit dels drets sexuals i reproductius, és el biaix econdmic que
suposa: alguns centres de salut privats compten amb mesures de
suport a la comunicacié oral (pocs, perd alguns). D'aquesta mane-
ra, les persones que poden pagar una mutua o una asseguranga
privada de salut que els permet triar entre diferents centres, poden
optar per aquells centres més accessibles. En canvi, les persones
que no es poden permetre una asseguranga de salut han d'anar al
centre de salut public que tenen assignat per lloc de residencia.

Des de la Federacié ACAPPS coneixem la voluntat de posar remei a
aquestes situacions per part de ladministracié actual. Una voluntat
que, en certa manera, coincideix amb la voluntat que demostren
els professionals de la salut des de la seva implicacié personal que
ens demostren en aquest treball, com ho han fet també en altres
ocasions properes.

Confiem que sabrem aprofitar entre totes les parts l'ocasié per fer
realitat el desig expressat que una persona gestant amb sordesa
oralista pugui viure un embards plenament accessible.
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6.1. Mesures per ala millora de
laccessibilitat

Durant les entrevistes i al conversatori, les dones amb discapacitat
auditiva han fet diferents propostes per assegurar l'accessibilitat de
tots els processos d'atencié i instal-lacions per les quals han hagut
de passar durant els seus embarassos.

A més, la Federacio ACAPPS ja vam elaborar un document especi-
fic sobre les mesures de suport a la comunicacio oral i els canvis
organitzatius que convenia fer al sistema catald de salut, que tenim
publicat a 'Observatori del nostre web.

A continuacié fem una relacié detallada dels canvis que conside-
rem necessaris, a partir de les aportacions i de la nostra propia
experiencia, per fer accessible el sistema d'atencié sociosanitari
de les persones gestants amb discapacitat auditiva que es comu-
niguen oralment. Algunes d'aquestes propostes sén aplicables a
qualsevol espai d'atencié sanitdria, especialitzada o no.

6.1.1. Base de dades

Els professionals sanitaris i administratius del sistema catald de sa-

lut poden consultar una base de dades comuna anomenada ECAP

(Estacié Clinica d’Atencié Primaria). El personal sanitari pot consultar
la versié ECAP Clinica i el personal administratiu pot consultar TECAP
Administrativa.

Convé que es generin etiquetes amb un protocol associat per a
cada grup de professionals, de manera que en obrir la fitxa de
cada persona, el personal vegi l'etiqueta que l'obliga a utilitzar els
canals de comunicacié que correspongui en cada cas, a dispo-
sar les mesures de suport a la comunicacié i a repassar, si cal, les
pautes de comportament per assegurar la comunicaciéo amb les
persones amb sordesa que es comuniquen oralment.

Processos d’'embaras (in)accessibles
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En paraules de les dones entrevistades, només cal «que els metges
sapiguen només llegint el meu expedient que s’han d'abaixar la
mascaretan» (entrevistada 4). Aquesta proposta, a causa de les con-
sequeéncies de la pandémia, no és una mesura segura per a tots els
actors, perd sentén la causa de angoixa.

«M'agradaria no haver de dir continuament que soc sorda, perque
cansa moltitinc la sensacié que sempre estic demanant caritat:
podeu mirar-me a la cara, podeu parlar més a poc a poc, heces-
sito llegir els llavis. Sempre amb molt respecte i cura, pero hi ha la
incognita de quii qué et trobardas.» (Entrevista 1)

6.1.2. Taulells d'informacio

Centrant-nos en els espais fisics, observem que hi ha diferents ma-
neres de poder fer de l'espai un entorn més accessible. La primera
mesura per poder accedir a una infraestructura sanitaria sén els
taulells d'informacid, tant a 'entrada com a cada planta o seccid.
Com bé destaquen les entrevistades, convé que hi hagi un bucle
magneétic de taulell. AQuesta mesura d'accessibilitat ha d'estar
garantida perque en els taulells dinformaciod s'executen les tasques
basiques d'accés: és on es fa la recepcid i el registre de pacients,
acostumen a ser el punt d'entrada on els pacients proporcionen in-
formacié personal, médica i dassegurances i també és on es dona
la informacid i les orientacions tant a pacients com a visites i fami-
liars. També sén un punt de lliurament de resultats de proves, in-
cloent-hi informes de laboratori, radiografies o altres estudis diag-
nostics. Aixi doncs, els taulells d'informacié tenen un paper crucial
en la gestié eficient dels serveis d'atencié medica, ja que actuen
com a punts de contacte clau per a ladmissio, l'orientacid, la coor-
dinacio de serveis i la comunicaciéo amb els pacients i les families.
D'aquesta manera, als taulells s’hi pot reunir una quantitat de gent
suficient per generar soroll de fons que, sumat a la reverberacio de
lespai (que acostuma a ser obert), fa molt dificil destriar el so a cur-
ta, mitjana i llarga distaincia per a les persones amb sordesa. Es per
aixo, en aquests casos, que la solucié tecnica internacionalment
reconeguda és el bucle magnétic de mostrador.
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6.1.3. Sales despera

Un altre punt del recorregut que cal contemplar son les sales d'es-
pera. Com bé expliquen les participants, a moltes sales no hi ha
cap mesura d'accessibilitat, siné que és el mateix personal medic
que t'avisa des de darrere del mostrador o des de l'altra banda

de la porta, la qual cosa comporta dificultats a les persones amb
discapacitat auditiva i les obliga a anar acompanyades. Es per
aixd que els panells visuals d'informacié de torn sén la mesura
accessible per ales persones amb sordesa o dificultat auditiva,
sens perjudici de la resta de mesures que convingui implementar
per garantir laccessibilitat a altres col-lectius. En consequéncia, a
les sales d'espera convé que hi hagi un gestor de cues, amb panell
lluminds que pugui avisar a través del nimero de torn per entrar.
Per complementar aquest suport, també s’hauria de considerar

la possibilitat d'afegir -hi una aplicacié mobil per poder avisar del
torn a través del telefon. Aixi, les persones amb sordesa perceben la
vibracié quan els toca torn i no han d’estar permanentment mirant
el panell lluminds per evitar que se'ls passi el torn.

6.1.4. Consultes

Per a les consultes mediques o sanitaries cal tenir en compte dues
questions. Per una banda, les condicions de I'espai fisic en qué es
produeix la consulta: ha de ser un espai sense soroll ambiental, ni
ecos, ni reverberacions. «Els ecos son fatals per una persona amb
sordesan, diu l'entrevistada 2, i afegeix que és important que no

hi hagi maquinaria que faci soroll (impressores o altres). Per altra
banda, per a les exploracions en queé la persona gestant no pugui
veure la boca del professional sanitari quan li parla o no té prou
coneixement de la lectura labial, cal utilitzar un emissor i un recep-
tor individual d’FM amb collaret dinduccié magnética, que serveix
també per seguir la conversa que pugui establir-se a la taula del
professional sanitari.
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6.1.5. Formacio

D'aquesta manera, entre la manca de coneixement sobre com
comunicar-se amb les persones amb sordesa dels uns i la man-
ca d’habilitacié o rehabilitacié de gran part de les persones amb
sordesa, la comunicacié es ser dificil. Consequentment, des de
'ACAPPS, es recomana que el personal sanitari i administratiu en
funcions d'atencié a persones usudries tingui formacié basada en:

~AAcConeixer les pautes basiques per facilitar la comunicacié amb
persones amb sordesa (vegeu el document a 'Observatori
de I'Accessibilitat i la Comunicacié Oral de les Persones amb
Sordesa),

~AAcConeixer les limitacions per a la comprensio que pateixen les
persones amb discapacitat auditiva per poder fer-se carrec
de la dificultat real a la qual s'enfronten per comunicar-se,

Coneixer el funcionament de les mesures de suport a la co-
municacié oral que han d'utilitzar ocasionalment en latencié
d'una persona amb sordesa.

Aprendre a utilitzar mitjans de comunicacio telematics amb
persones amb sordesa i 'equivalencia de mitjans i pautes de
comportament, tenint en compte que darrerament s'estd in-
corporant la telemedicina en molts procediments.

6.1.6. Protocol

Aixi doncs, cal revisar els protocols de seguiment, tal com proposa la
llevadora, ja que és fonamental que les necessitats de les persones
gestants amb discapacitat sabordin al protocol de seguiment de lem-
bards per garantir una atencié adequada i equitativa, ja que aquestes
persones es veuen abocades a fer front a reptes especifics i, per tant,
sén persones amb necessitats de suport addicionals durant lembaras.

Aquesta revisid hauria de tenir en compte que la comunicacié ha de
ser accessible, que hiha d'haver un suport emocional i psicologic, de
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la mateixa manera que shan dadaptar els exdmens i les proves explo-
ratories. També cal assegurar que els protocols incloguin les diferents
mesures que poden requerir aquestes persones, des de bucles magne-
tics i emissores FM, fins a la lectura labial i la subtitulacio en directe.

Aixo permetrd una comunicacio efectiva amb els professionals de
la salut i garantird que la informacid i les explicacions relacionades
amb I'embards siguin plenament comprensibles per a les persones
amb discapacitat auditiva.

Alhora, també és necessari revisar els protocols per a la creacio

de materials informatius accessibles i proporcionar materials en
diversos formats, incloent-hi subtitols o transcripcions per a dudios
i recursos visuals. D'aquesta manera, les persones amb sordesa
poden accedir a la informacié rellevant autonomament. Cal garan-
tir que els centres de salut estiguin equipats amb tecnologia adap-
tada per crear espais accessibles per al col-lectiu.

Al capdavall, és imprescindible incorporar als protocols la sensibi-
litzacid i la formacié del personal sanitari sobre les necessitats i les
barreres especifiques de les persones amb discapacitat auditiva.

Aix0 pot incloure sessions de formacioé regulars, tallers practics i
recursos educatius per ajudar els professionals de la salut a des-
envolupar habilitats de comunicacié adaptada i a comprendre les
necessitats del col-lectiu.

Un element que diferencia lembaras d'altres processos relacionats
amb la salut és que sén moltes les visites i activitats que estan di-
rigides a la parella de la persona gestant. Des de la visita a les ins-
tallacions fins a activitats de preparacid per al part, la implicacié de
la parella es valora com un element important i saludable de tot el
procés. Es per aixd que a les propostes de modificacié del protocol
hem incorporat també les que poden afectar la parella, en cas que
sigui una persona amb sordesa que es comuniqui de forma oral.

D'aquesta manera, només incloent totes aquestes necessitats en
el protocol de seguiment de lembards, amb revisions i actualitza-
cions periodiques, es garantiria una atencid inclusiva i centrada en
la persona gestant amb discapacitat i es promouria el seu benes-
tari el del nado.

En resum, aquesta revisid hauria de centrar-se en la comunicacio,
els materials informatius, lequipament adaptat, la sensibilitzacid i
formacié del personal sanitari, aixi com en la recopilacié de 'opinid
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de les persones amb discapacitat auditiva. Aquestes mesures aju-
darien a assegurar una atencié sanitaria de qualitat que garanteixi
el ple respecte a la dignitat de les persones amb sordesa.

Finalment, voldriem afegir un darrer comentari sobre les propostes
que hem treballat per a la incorporacié de les persones amb dis-
capacitat auditiva que es comuniquen oralment en el protocol de
seguiment de l'embaras a Catalunyai.

El protocol de seguiment de lembards a Catalunya no ha incor-
porat la perspectiva de les persones amb discapacitat auditiva

ni amb altres discapacitats. Com en el cas de les persones amb
sordesa que es comuniquen oralment, les persones amb altres
discapacitats poden necessitar adaptacions diferents de les diver-
ses intervencions i situacions en qué es veuran involucrades en els
procediments que preveu el protocol.

D'aquesta manera, des de la Federacié ACAPPS fem una proposta
d'aportacié i millora del que disposa el protocol amb relacié a les
necessitats de les persones amb sordesa que es comuniquen oral-
ment, tot i que identifiquem que en general convé una revisié del
protocol que incorpori la previsié datencié de les necessitats de les
persones amb discapacitat, sigui quina sigui la discapacitat.

Des de la redaccié daquest informe hem intentat identificar els
punts del protocol on convindria fer mencié de les disposicions que
cal tenir presents a 'hora d'atendre les necessitats especifiques les
persones gestants amb pérdua auditiva o discapacitat auditiva
que es comuniquen oralment, que convé recordar que sén el 97,8 %
del total de persones amb discapacitat auditiva a Catalunya.

Tanmateix, en una revisié del protocol podria trobar-se una forma
diferent d'incorporar les aportacions que proposem de manera
que siguin igual d'efectives. De ben segur que el criteri dels profes-
sionals de la salut facilitara la millor solucid.

Pagina 35. Punt 1.1. Primera visita

Proposem afegir-hi aquest paragraf: En el cas de persones ges-
tants amb discapacitat auditiva que es comuniquen oralment,
atesa la importancia d'aquesta primera visita, cal garantir la
disponibilitat de les mesures de suport a la comunicacié oral
que s'escaiguin (bucle magnétic, subtitulacio en directe o lec-
tura labial). Per poder-ho aconseguir, en el moment de la pro-
gramacio d'aquesta primera visita cal assegurar-se que shagi
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revisat previament l'historial clinic de la pacient per si s'hi indica
la pérdua auditiva i aleshores preguntar a la persona gestant
quines mesures de suport a la comunicacié necessita.

Cal revisar aquestes mesures amb la persona gestant durant
la primera visita per poder-les adaptar a les seglients i assegu-
rar-se que queden ben identificades al carnet de lembarassada.

Pagina 36. Punt 1.4.1. Primera visita

Proposem afegir un punt al final de la llista: Identificacié de
les necessitats d'adaptacié i mesures de suport a la comuni-
cacio oral de les persones amb pérdua auditiva.

Pagina 36. Punt 1.4.2. Visites successives

Proposem afegir al darrer punt de la llista el text seguent:...i
assegurar-se que es disposa de les mesures de suport a la
comunicacié oral que persona gestant pugui necessitar.

Pagina 39. Quadre destacat amb els requisits que ha de complir la
historia clinica.

Proposem afegir un punt al final de la llista: Informe de les
mesures de suport a la comunicacio oral que necessita la
persona en visites presencials i dels canals de comunicacio
habils per concertar cites o comunicar qualsevol informacié
de manera no presencial.

Pagina 39. Punt 2.1.1. Identificacié (dades personals)

Proposem afegir al darrer punt, després de la informacio
sobre adreca, telefon de contacte i adreca electronica, el text
seguent: ...indicant si la comunicacio oral telefonica és viable
o cal assegurar la comunicacio per escrit.

Pagina 44. Punt 2.2.1. Primera visita.

Proposem afegir, com a primer punt de la llista ordenada de les
dades que cal recollir, el text segUent: Identificar les mesures de
suport a la comunicacié oral que pugui necessitar la persona
gestant tant en visites presencials com en situacions de comu-
nicacio a distancia (teléfon, videoconferéncia o altres).
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Pagina 227. Punt 1.1.1. Estrategia del consell en salut. Quadre destacat
amb els elements que cal tenir en compte.

Proposem afegir un punt al final de la llista: Assegurar la dis-
posicié de les mesures de suport a la comunicacio oral a tots
els espais d’'atencié clinica i de sensibilitzacié i educacié que
la persona pugui necessitar.

Pagina 231. Punt 1.2. Educacio per a la salut. Activitat grupal.

Proposem afegir, just abans del paragraf que comencga dient
«En 'embards, la donaila seva parella estan molt motivats...»,
el paragraf seguent: En el cas de persones gestants amb
pérdua auditiva, cal assegurar les mesures de suport a la
comunicacié oral que pugui precisar i una informacio i sensi-
bilitzacié sobre les pautes de comunicacié que conveé seguir
a la resta de persones participants en aquestes activitats.

Pagina 263. Punt 3.4.3. Educacié maternal. Preparacio per al naixe-
ment. Activitat grupal.

Proposem afegir-hi aquest paragraf: Atés que es tracta d'una
activitat grupal, a més d'assegurar les mesures de suport a la
comunicacié oral que puguin requerir les persones gestants
amb pérdua auditiva, cal informar i sensibilitzar la resta de
persones participants als grups sobre les pautes de comu-
nicacioé que convé seguir per assegurar una comunicacio
efectiva.

184

ACAPPS

6.1.7.Grups de suport

Amb tota probabilitat, aquest és el repte més dificil: fer accessible
les classes de preparacio al part o els grups de suport.

No es tracta només de fer accessible una comunicacié entre dues
persones, sind una comunicacio entre multiples persones, en que
nomeés una és professional i té I'obligacié de respectar les pautes
de comunicacid, mentre que les altres persones participants sén
usudries i poden no sentir-se obligades a fer-ho.

Tot i que aquest treball i 'experiencia de la Federacié ACAPPS ens
permet afirmar que la qualitat humana que més destaca de les
persones que comparteixen espai amb les persones amb sordesa
acostuma a ser 'empatia i les ganes d'ajudar, també hem d'assu-
mir que No sempre és qixi.

D'aquesta manera, cal establir mecanismes en ambdues direc-
cions: duna banda, assegurar que la persona que condueix l'acti-
vitat tingui els recursos suficients per fer accessible la seva comu-
nicacid i, de l'altra, instar el conjunt de persones participants de les
activitats a fer el mateix.

Aixi, a les persones que hauran de conduir les activitats, els recomanem:

— Que comptin amb un emissor FM i que la persona amb sorde-
sa tingui un receptor amb collaret d'induccié magnetica.

—  Que comptin amb un microfon sense fil connectat a 'lemissor
FM per tal que, quan les persones participants hi intervinguin,
la persona amb sordesa pugui rebre el so directament a la
seva protesi.

— Que rebin formacié sobre les dificultats de comunicacié de les
persones amb sordesa oralistes.

— Que es formin per canviar els seus habits a 'hora de fer les
activitats: no ocultar la cara a la persona amb sordesa, evitar
el perfil o la visié dels llavis des d'algades diferents, assenyalar
la persona que prendrad la paraula per facilitar a les persones
amb sordesa localitzar-les i poder fer lectura labial des del
principi de la intervencio...

Processos d’'embaras (in)accessibles
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Que rebin informaciod sobre les dificultats especifiques de la
persona amb sordesa que participa a les seves activitats: sap
fer una bona lectura labial?, té una bona discriminacié auditi-
va?, etc.

Que l'espai on es desenvolupin les activitats estigui ben condi-
cionat per no tenir ecos ni reverberacions.

Que puguin disposar de material escrit o grafic per sensibilit-
zar la resta de persones assistents sobre les pautes de com-
portament convenients per a la comunicacio.

Que distribueixin les participants en forma de semicercle o de
U per facilitar que a les persones amb sordesa puguin fer lec-
tura labial de totes les persones que hi intervinguin.

Que evitin I'is de mascaretes o, si no ho poden evitar, que facin
servir mascaretes accessibles a la lectura labial.

Daltra banda, a les altres persones beneficiaries de l'activitat cal:

186

informar-les de les normes de comunicacié de l'activitat quan
s’hi apunten:

no intervenir sense que abans es concedeixi el torn de paraula,

facilitar la lectura labial a les persones amb sordesa mos-
trant-los el frontal de la cara.

evitar posar-se res a la cara, tapar-se la boca o menjar un
xiclet mentre es parla.

entregar-los una infografia amb informacié sobre les pautes
de comunicacié que cal seguir i sobre les dificultats per ala
comprensié de les persones amb sordesa oralistes (soroll am-
biental, especialment).

entregar-los un escrit en qué es faci referéncia a la importan-
cia de la xarxa de relacions i el paper que cadascuna de les
persones participants pot tenir en la millora del benestar de
les altres i fer referencia a la necessitat d’incloure les persones
amb dificultats de comunicacié en aquests beneficis.

ACAPPS
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recomanar-los que, en els espais de relacié informal, intentin
respectar aquestes pautes de comunicacio i triin sempre que
puguin taules rodones o quadrades, en qué es puguin veure
bé les cares, evitant espais amb molt soroll ambiental.

evitar I'is de mascaretes o, si no ho poden evitar, que facin
servir mascaretes accessibles a la lectura labial.

6.1.8. Procediments medics incompatibles

amb les protesis auditives

Cal que els professionals sanitaris a cdrrec de proves exploratories
o de procediments medics que siguin incompatibles amb les pro-
tesis auditives ho s@ipiguen i que existeixin protocols que atenguin:

la custddia de les protesis, de manera que se n‘asseguri la
cura i el retorn en perfectes condicions, tan bon punt la in-
compatibilitat desaparegui.

la disposicié de mesures de suport a la comunicacié oral al-
ternatives que assegurin que la persona amb sordesa pugui
accedir a la informacié i a la comunicacié del que estd pas-
sant al seu voltant.
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6.1.9. Hospitalitzacio

Atencio del personal sanitari

Un dels comentaris que ens han fet les dones entrevistades és que

resulta esgotador haver d’explicar a tot el personal sanitari que sén
persones amb sordesa i que han de prendre mesures per assegu-

rar la comprensio del que li diguin.

Per aixd cal que els hospitals facilitin aquesta informacié a tots els
professionals sanitaris que hagin d’'interactuar amb les persones
ingressades que tenen una discapacitat auditiva i tinguin la forma-
ci6 necessdaria per assegurar una comunicacio efectiva.

Intérfon

Quan una persona estd ingressada, des del llit pot prémer un botd
que avisa infermeria per demanar atencid. Des d'infermeria utilit-
zen un intérfon, que les persones amb sordesa no poden sentir.

Cal establir un mecanisme per tal que tothom que intervingui en
I'atencié d'una persona amb sordesa durant la seva hospitalitzacié
sapiga, des del comengament del seu torn, que la persona ingres-
sada a aquella habitacio té discapacitat auditiva.

La quiestioé seria, doncs, que les infermeres es desplacessin a 'ha-
bitacid, tal com es feia abans d'instal-lar els interfons a les habita-
cions. Per fer aquesta opcié més raonable, es poden disposar les
habitacions més properes a la infermeria per a les persones amb
dificultats auditives.

Comandament a distancia del televisor

Normalment els comandaments a distancia dels televisors dels
hospitals no tenen botd per activar els subtitols.

Calun canvi en les especificacions tecniques que han de complir
els proveidors per assegurar que els propers comandaments que
s‘adquireixin ja tinguin activa aquesta opcid.

Documentacio de lalta

Quan es dona dalta una persona després d’haver estat hospitalit-
zada, se li entrega diversa documentacio, entre la qual hi ha infor-
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macié sobre com contactar amb els serveis medics si es té algun
dubte o alguna complicacid.

La forma de contactar que s'ofereix és un telefon. Cal establir un co-
nal de comunicacio igual dimmediat que el telefon per a les per-
sones amb sordesa: un canal de xat o missatgeria telefonica amb
atencié immediata garantida.

6.1.10. Comunicacid no presencial

La comunicacié no presencial amb les persones amb sordesa
presenta dificultats, ates que la via telefonica, la més estesa social-
ment, és invalida en la majoria dels casos. | la resta de canals de
comunicacio presenten o poden presentar certes peculiaritats.

Convé assegurar que el recordatori de visites, per exemple, no es
farad telefonicament, sind per missatgeria telefonica instantania.

Canals equivalents

La primera cosa que cal tenir present és que, per evitar discrimi-
nacions, cal aplicar criteris d'equivalencia als canals substitutoris:
no és equivalent una trucada telefonica i un correu electronic. La
immediatesa de la primera no la té el segon. Podem dir que una
trucada és equivalent a un xat, per exemple.

Telemedicina i concertacio de visites

Pel que fa a les videoconferéencies, cal tenir present un seguit de
consells i pautes de comportament importants a 'hora de fer-ne
una amb una persona amb sordesa o dificultats auditives.

Pero, fins i tot seguint aquestes pautes, podem trobar-nos que les
condicions en que es poden fer aquestes videoconferencies no
son suficients per garantir una bona comunicacio. Si els problemes
habituals ja fan dificil la comunicacié amb persones oidores, ima-
ginem-nos els problemes de comprensié que poden patir les per-
sones amb sordesa o dificultat auditiva.
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La mala connexid o transmissié de dades insuficient, els retards, les
imatges pixel-lades, els sorolls de fons que pot tenir un dels interlo-
cutors... Totes aquestes circumstdncies poden fer poc util la video-
conferéncia amb les persones amb sordesa, a o ser que es comp-
ti amb la subtitulacié de la conversa.

Subtitulacio automatica

El problema rau en queé els programes de subtitulacié automatica
(transcripcié d'audio a text) no estan prou desenvolupats actualment.

La major part utilitzen el motor d’Alphabet (Google), que de mo-
ment estd pensat per a l'anglés i que en castelld dona prop d'un 25
% d'errades. En catald és impracticable. Si, a més, hi afegim l'argot
medic, per al qual no estd entrenada l'aplicacid, la comunicacio
acaba sent un desastre.

Cal tenir present que aquestes aplicacions poden portar a equi-
vocs molt rellevants. Quan una persona no acaba d'entendre una
paraula, pel context pot intuir-la o fins i tot pot prescindir-ne per
garantir la comprensid i en el seu pensament hi deixa un espai

en blanc; en canvi, aquestes aplicacions ho transcriuen tot, tingui
sentit o no en el context, de manera que omplen els buits i aixo pot
suposar que transcrigui coses que no tenen res a veure amb allo
que s’ha dit.

Aquest funcionament és font de molts equivocs i, en circumstdan-
cies com les que es poden viure entre un professional sanitariila
pacient, cal assegurar una comprensié precisa.

Servei de subtitulacio en directe

Existeixen serveis de subtitulacio professionals en queé una persona
assisteix a una reunié (presencial o virtual) i va transcrivint alld que
diuen les persones que estan a la conversa.

Aquesta subtitulacioé es pot fer telematicament en temps real,
sense la necessitat que la persona que subtitula estigui presen-
cialment a la sala de consultes, o es pot fer de forma presencial, a
través de l'opcid que algunes de les aplicacions de videoconferen-
cia ofereixen d’'afegir algl que subtituli. Fins i tot per a actes publics
s'instal-len pantalles per poder posar-hi els subtitols que es van
escrivint en temps real.
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8. Annhexos

8.1. Coneixements necessaris sobre les
persones amb sordesa

Hi ha diverses causes de la perdua auditiva i diferents moments en
que es pot manifestar. Depenent d'aquests i altres factors, les ca-
pacitats de les persones amb discapacitat auditiva es poden veure
afectades amb major o menor mesura. D'aquesta manera, convé
fer un repds a alguns estereotips per evitar donar per sabudes al-
gunes bases que estan molt lluny de la realitat (annex dels models
de peticié de mesures de suport a la comunicacié oral a ladminis-
tracié de justicia de la Federacié ACAPPS)

8.1.1. Les persones amb sordesa hi senten

Sovint les persones amb sordesa capten alguns estimuls auditius, o
bé perqué han perdut la capacitat de captar algunes frequéencies,
o bé perque tenen un aprofitament de les restes auditives lleu. Una
altra cosa és que aquests estimuls que capten els permetin com-
prendre alld que perceben, ja que el problema principal que acos-
tumen a tenir no és pas de volum, siné d’intelligibilitat.

Sovint pensem que les protesis auditives funcionen com les ulleres,
perod ni audidfons ni implants corregeixen el problema. Aporten un
estimul auditiu diferent, al qual cal acostumar-se, com qui apren
un nou idioma. A més, cal tenir present I'escassa cobertura publica
dels audiodfons (que es cobreixen només fins als 26 anys) de ma-
nera que moltes persones no poden assumir el cost d'una protesi
ajustada a les seves necessitats.



https://www.boe.es/eli/es/lo/2023/02/28/1/con 
https://portaljuridic.gencat.cat/ca/document-del-pjur/?documentId=673958
https://portaljuridic.gencat.cat/ca/document-del-pjur/?documentId=673958
https://portaldogc.gencat.cat/utilsEADOP/PDF/6919/1966849.pdf
https://portaldogc.gencat.cat/utilsEADOP/PDF/8303/1854624.pdf
https://espanol.womenshealth.gov/pregnancy/you-get-pregnant/preconception-health
https://espanol.womenshealth.gov/pregnancy/you-get-pregnant/preconception-health
https://www.acnur.org/fileadmin/Documentos/BDL/2012/8403.pdf
https://www.acnur.org/fileadmin/Documentos/Publicaciones/2015/9853.pdf
https://www.acnur.org/fileadmin/Documentos/Publicaciones/2015/9853.pdf
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8.1.2. El soroll, 'enemic principal

Les persones amb sordesa poden percebre els sons barrejats i han
de fer un esfor¢ per discriminar aquells als quals han de prestar
atencié de la resta de soroll o sons que perceben. Donada la difi-
cultat de discriminar els sons, els espais amb soroll de fons, amb
eco o reverberacié son els espais on més dificultat troben les per-
sones amb sordesa per comunicar-se.

8.1.3. Les persones amb sordesa
dominen la lectura labial

La lectura labial s‘apren i sentrena, daquesta manera hi ha perso-
nes amb sordesa amb una gran capacitat de lectura labial i d'al-
tres que en tenen menys, depenent del seu entrenament personall.

8.1.4. Estres i fatiga auditiva

La concentracié que requereix per a una persona amb sordesa
seguir la comunicacié és molt intensa: discriminar auditivament,
reinterpretar i descodificar nous estimuls auditius, combinar di-
verses fons de captacié dinformacié com la lectura labial amb la
captacié dels estimuls auditius que proporciona la protesi, rebre
permanentment un so amplificat o fins i tot la subtitulacio... Aixo
comporta que les persones amb sordesa puguin manifestar esgo-
tament en situacions de comunicacié que tenen una durada llarga
sense recessos.

8.2. Mesures de suport
d la comunicacioé oral

La legislacié reconeix diversos mitjans per fer accessible la infor-
macié i la comunicacio a les persones amb sordesa que es comu-
niquen oralment. A continuacié en fem una breu i senzilla explica-
cié: com funcionen, que resolen i quina instal-lacié requereixen.
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8.2.1. Lectura labial

La lectura labial és una de les mesures principals de suport ala
comunicacié oral. Es factible en la curta distancia, ja que en dis-
tancies de més de dos o tres metres comenga a perdre efectivitat.
Per ser util obviament requereix que hi hagi una bona il-luminacid,
que les persones estiguin a la mateixa algada, que no hi hagires
que modifiqui el moviment dels llavis (un xiclet, un boligraf..), que la
persona que parla estigui de cara a la persona amb sordesa, que el
microfon no tapi la boca...

En actes publics, a menys que es projecti una imatge de la persona
interlocutora, no acostuma a ser una opcid suficientment valida.

8.2.2. Bucle magnétic

Consisteix en un aparell que es connecta al sistema d'dudio de la
sala i que transforma el so de tot el que es diu en un camp d'ones
magnetiques, que capta la protesi auditiva de la persona amb sor-
desa que disposa del programa T (bobina), per daquesta manera
sentir el so dels seus interlocutors directament, evitant tot el soroll
de fonsila perdua d’intensitat i claredat. Es requereix una instal-la-
cié prévia que pot ser provisional o permanent (que necessita de la
realitzacié d’'obres).

8.2.3. Emissora FM

Es un dispositiu amb un emissor de radiofreqiiéncia connectat a un
microfon de corbata, similar a les petaques que porten les perso-
nes a la televisio per parlar amb microfon sense fil. AQuest emissor
envia ones de frequéncia modulada (FM) a un receptor que té Ia
persona amb sordesa, que pot posar-hi uns auriculars o bé un bu-
cle magnétic individual, que li enviara directament el senyal acustic
per ones electromagneétiques a la seva protesi auditiva.

El resultat finalment és que el so arriba de les persones interlocutores
a les persones amb sordesa directament, estalviant-se el soroll de
fonsila perdua de claredat que aporta la distancia. Per evitar que
totes les persones que parlen hagin de passar-se el microfon, es pot
installar un sistema estacionari connectat al sistema de so de la sala.

Processos d’'embaras (in)accessibles
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8.2.4. Subtitulacidé en directe

Hi ha persones que no tenen un aprofitament suficient de les se-
ves restes auditives o no tenen un entrenament suficient en lectura
labial —o la disténcia no ho permet—, de manera que es fa impres-
cindible la subtitulacié en directe. Aixd suposa que, mentre una
persona parla, una altra transcriu alld que es va dient, complint una
normativa concreta dissenyada per a la subtitulacio per a perso-
nes amb sordesa: UNE 153010:2012.

Cal tenir present que parlem sempre més rapid del que es pot
transcriure, de manera que la subtitulacié serd inevitablement una
sintesi d'alld que es diu. Aixd és important tenir-ho present quan es
diuen coses que resulta imprescindible que les persones amb sor-
desa coneguin amb total precisié.

La instal-lacié es pot fer de diverses maneres:

Una persona subtituladora professional seu al costat de la
persona amb sordesa i va transcrivint alld que es diu en un
ordinador. La persona amb sordesa pot veure directament la
transcripcid a la pantalla o en una pantalla addicional.

Una persona subtituladora professional en un espai reservat
per atécnics, perd amb capacitat per sentir tot el que es diu,
subtitula la conversa i els subtitols es projecten a una pan-
talla que pot veure tota la sala, de manera que les persones
que prenen la paraula poden veure en tot moment si alld que
diuen estd subtitulat amb suficient claredat i precisié en els
extrems més delicats.

Una persona subtituladora professional es connecta a un sis-
tema de videoconferéncia i transcriu el que es diu a la sessid.
Aquesta transcripcié es pot veure en forma de subtitols a la
mateixa aplicacié de videoconferéncia o a través d'un sistema
independent que es combina amb la videoconferéncia. Re-
quereix un suport tecnic per fer arribar el so a l'ordinador i una
formacio prévia per coneixer com funciona l'eina. La videocon-
feréncia es pot projectar a la sala on es fa l'activitat mitjangant
l'ordinador i connexié a Internet.

Aquesta opcid es combina tot sovint amb la projeccié en una pantalla
de la cara de les persones interlocutores per facilitar la lectura labial.
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