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Introduccion

‘Es verdad que no escucho bien, pero es en la mirada de los ofros donde me

convierto en discapacitada.”

(http://www.rau.edu.uy/fcs/dts/miguez/sukaczer.pdf s/p)

La valoracion del hombre como miembro de un sistema social, junto a los cambios

culturales, cientificos y tecnolégicos ocurridos en el siglo XXI ha motivado la

aparicion de nuevas orientaciones en la concepcion de lo que es la discapacidad.

A lo largo del tiempo se han incorporado y modificado sus formas de abordaje,

pasando de la caridad y beneficencia al paradigma de la rehabilitacion desde una

vision biomédica de la discapacidad y, de ésta, al de la autonomia personal,

inclusion y derechos humanos, proporcionando una comprension biopsicosocial y

ecologica de la misma, que a su vez la plantea como una problematica social que

debe ser visualizada integralmente (Rampas y Barreras 2010). Desde este

referente, se desprende que vivir con una discapacidad no es facil, en un mundo

hecho principalmente para personas sin limitaciones fisiolégicas; la discapacidad

es hoy un concepto dinamico, que se determina no solo por la deficiencia sino
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también por la relacion entre la deficiencia que presenta una persona y las

condiciones y caracteristicas del entorno en que vive.

Segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Salud y Ila

Discapacidad (CIF, OMS 2001) se considera que, actualmente, una persona con

discapacidad seria aquella persona que presenta deficiencias de sus funciones

y/o estructuras corporales, limitaciones en sus actividades y restricciones en su

participacion, como resultado de la interaccion negativa de su condicion de salud

y los factores (ambientales y personales) en los que se desarrolla. (Rampas y

Barreras, 2010:34)

En el mundo, cerca de 600 millones de personas presentan algun tipo de

discapacidad, cifra que en el caso de Chile, segun CENSO 2012, alcanza a

2.119.316 personas, lo que equivale al 12,7% del total de habitantes del pais, que

asciende a 16.634.603 personas. (SENADIS, 2013)

Otros antecedentes importantes de destacar, para fines de este estudio, indican

segun datos oficiales del CENSO 2012, quien asegura que en el pais existen



1.131.563 mujeres con discapacidad, es decir el 53,4% del total de habitantes con

discapacidad. Mientras que hay 987.753 hombres con discapacidad, equivalente

al 46,6% restante. Se aprecia que 983.141 personas presentan algun tipo de

dificultad fisica y/o de movilidad. Este grupo es seguido en cantidad por quienes

tienen ceguera o dificultad para ver incluso usando lentes, que asciende a 890.569

habitantes. En tanto, 488.511 personas tiene sordera o dificultad auditiva incluso

usando audifonos. (Ibid)

Si bien, en nuestro pais actualmente existen avances y logros significativos en

cuanto a la mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad como

por ejemplo: Primer Estudio de la Discapacidad en Chile 2004, politicas publicas

focalizadas, un cuerpo legal vigente, entre otros, que nos conducen a la obtencion

de informacion mas precisa para abordar el tema, aun son escasas las

investigaciones académicas que aborden la tematica de quienes tienen una

discapacidad auditiva denominada hipoacusia, que requiere el uso de audifonos

para compensar esta pérdida. Tradicionalmente se evidencia un desconocimiento



en torno a las personas con déficit auditivo. En este sentido y para fines de este

estudio, se entendera por discapacidad auditiva:

" A la dificultad que presentan algunas personas para participar en actividades

propias de la vida coftidiana, que surge como consecuencia de la interaccion entre

una dificultad especifica para percibir a través de la audicion los sonidos del

ambiente y dependiendo del grado de pérdida auditiva, los sonidos del lenguaje

oral, y las barreras presentes en el contexto en el que se desenvuelve la

persona’. (MINEDUC, 2007: 7)

La pérdida auditiva no depende unicamente de las caracteristicas fisicas o

bioldgicas, si no que se trata mas bien de una condicion que emerge producto de

la interaccion de este déficit personal con un contexto ambiental desfavorable.

(Ibid: 7).

Asimismo, Hidalgo, Munoz y Ramirez (2003:13) se refieren al tipo de

discapacidad auditiva, cuando la persona presenta dificultades para escuchar

adecuadamente, principalmente la voz humana, denominan esta alteracion del,



como ya se decia, aparato auditivo, hipoacusia, la cual se manifiesta como un

déficit sensorial que dificulta o restringe las posibilidades de los individuos para

acceder al mundo que lo rodea de una forma adecuada, limitando el sentido de la

audicion y sus funciones.

De acuerdo a estos autores, el sentido de la audicion presenta tres funciones a

nivel social, a saber: captacion de fondo, sefal de alerta y comunicacion.

Captacion de Fondo: Es la funcion que le permite a la persona obtener informacion

sonora de todas las direcciones y en forma constante, es asi como, se desarrolla

un sentimiento de pertenencia con el medio en el cual se encuentra y desarrolla

las actividades de su vida diaria.

Seial de Alerta: Esta funcion permite a la persona recibir el anuncio, a través de la

audicion, de un hecho relevante que no se encuentra en su campo visual y que

necesita de parte de él una respuesta inmediata. Por ejemplo: el sonido de un

vehiculo al frenar frente a una persona que cruza la calle distraida o del llanto del

hijo lactante cuando requiere la asistencia de su madre.



Comunicacion: Esta funcion esta ligada estrechamente con el lenguaje, en donde

por esencia, ésta es una actividad humana y compleja. El sentido de la audicién

significa para la persona un poderoso instrumento de integracion social, un

favorecedor de la adquisicion espontanea y natural del lenguaje oral. La

interaccidon comunicativa adopta un papel fundamental que facilita enfrentar

situaciones y actividades sociales que posibilitan el desarrollo de habilidades

comunicativas.

En orden a lo sefalado, el ser humano que es por naturaleza un ser social, que no

vive solo sino que organiza su vida en sociedad, realiza sus actos con otros, se

relaciona, vive en comunidad, “no basta con que el individuo este inserto en un

medio social y cultural sino que es necesario que inferactue con las demads

personas’, (Roselli, 2000: 38), y para que se dé esta interaccion, una persona

hipoacusica se enfrenta a serios problemas que le dificultan la integracion social.

A partir de la busqueda de soluciones para vivir con esta deficiencia auditiva, las

personas recurren a la oferta publica y privada existente principalmente en Chile



tendiente a resolver o compensar la pérdida auditiva, mediante diferentes

procesos como: la cirugia, implante coclear, adaptacion de aparatos externos

(cintillo 6seo, audifonos, sistema FM), senales luminosas, dispositivos electronicos

y software adaptados, aprendizaje de la lengua de sefias y lectura labiofacial,

incluyendo las terapias de adaptacion auditiva.

Habitualmente lo mas conocido y de mayor acceso es el audifono. Esta protesis

se convierte entonces en un apoyo para amplificar el sonido externo ya sea del

habla o del medio ambiente y/o ambas, permitiéndole insertarse a las actividades

de la vida diaria con menos inconvenientes.

En investigaciones realizadas en el ambito educativo, se han encontrado

experiencias de intervenciones con personas hipoacusicas, que dan cuenta de las

vivencias que han vivido en colegios con modelo oral tradicional y de la influencia

que la familia ha tenido para sacar adelante proyectos de vida e integrarlos

socialmente.

10



Asi por ejemplo, el resumen del Coloquio con las Personas Sordas del afio 2004

sefala que:

‘Las personas hipoacusicas, en su gran mayoria han sido educadas en escuelas

regulares, en las que reconocen haber tenido problemas en el aprendizaje de

clertas asignaturas, como lenguaje y matematicas, declaran haber tenido poca

atencion por parte de los docentes, y poca comunicacion y colaboracion con sus

companeros. Como consecuencia de esto, reconocen la presencia de problemas

psicologicos, en especial de autoestima. La mayoria senala respecto a sus

familias, una tendencia a integrarlos, sin embargo ellos consideran que no se les

brindaron los recursos y habilidades necesarias para enfrentar un mundo tan

diferente.” (2004.2)

Es decir, las personas que viven con hipoacusia, constantemente estan en una

tensidén dicotdmica, ya que, por una parte, la poblacion normo oyente diseha y

adecua toda su estructura comunicacional y de interaccidén para quienes no tienen

dificultad para oir, por lo tanto se espera que todas las personas se adapten a este

11



modelo hegemoénico y, en el otro lado, se encuentra la comunidad de sordos, que

espera que este grupo aprenda la lengua de sefas y lo incorpore a sus cédigos de

comunicacion para con los otros. (Coloquio con Personas Sordas, op.cit.).

Una fuente de informacion que cada vez cobra mayor relevancia en el contexto de

la discapacidad auditiva en general, son las redes sociales de internet, dado que

este medio de comunicacién se configura como un facilitador de las personas

hipoacusicas, al ser basicamente visual. En la revision de este medio se encontrd

un naciente grupo de Blogs y paginas de Facebook que dan cuenta de

experiencias de vida que han sido publicadas con el propésito de comunicarse

tanto con otros que viven con hipoacusia, como con las personas que quieran

conocer esta situacion de vida.

Una usuaria de blogs publicé:

"Escribi en mis primeros post de como llegué a defender mi

discapacidad auditiva, en la escuela me decian sorda y llegué a

golpearlos porque esa palabra me dolia, no tenia tanta confianza en mi

12



en esa época. Por la simple razon que no tenia confianza en mi, cuando

te hacen sentir que no puedes hacer muchas cosas.”

(http.//soyhipoacusica.wordpress.com/ s/p)

Los efectos de la aparicion de una discapacidad en la vida de una persona son

claramente limitantes, viéndose afectadas las oportunidades de desarrollo de

manera mas severa. En este sentido, y de una forma mas especifica, se mezclan

dos imagenes, dos formas de ver y ser vistos: la discapacidad donde no importa

que seas mujer u hombre, y el género, donde si importa si eres mujer u hombre.

Es asi, entonces, que surge el interés por investigar en un campo poco explorado

y novedoso, como lo es la hipoacusia desde una perspectiva de género,

especificamente de las mujeres con hipoacusia, ya que ellas han estado

invisibilizadas tanto en los estudios de género como en otras investigaciones

académicas. En una sociedad patriarcal como la chilena, en donde Ia

incorporacion de la perspectiva de género en la vida social aun es incipiente, se

espera que una mujer sea sumisa, dependiente y débil y cuando a esta misma

mujer se le asigna la condicidn de género, se le otorga la maternidad, la
13
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sensualidad, la sensibilidad, el cuidado por los otros, como roles fundamentales,

etc., mientras que los hombres son formados para desempefarse como

proveedores de los recursos de sobrevivencia. Esta diferencia entre el trabajo

reproductivo y productivo tiene una valoracion social diferente, donde el productivo

es altamente valorado y respetado, mientras que el reproductivo es restringido al

espacio intimo de la familia.

En el contexto doméstico las actividades de una mujer son variadas; por ejemplo,

realizar una adecuada administracion del presupuesto familiar, mantencion y

cuidado de los bienes materiales de la casa, la responsabilidad de cuidar de los

integrantes mas indefensos de la familia, relacionarse con el espacio comunitario,

(reuniones de la junta de vecinos), participa de los procesos de salud y educacién

(como asistir a reuniones de apoderados, participar de jornadas en la escuela,

concurrir a los controles al centro de salud familiar, ya sea por requerimiento

personal o de algun miembro del nucleo familiar), etc. Sin embargo, por sencillo

que parezca realizar las tareas hogarenas, cuando se vive con un déficit auditivo,

14



seguramente se desencadenan otros problemas, que no tienen relacién con el

desempeno, sino, como adaptarse al mundo sin poder escuchar bien.

La distinta valoracidn de los roles sociales asignados a cada sexo, pone a la mujer

en una situacion de desventaja respecto de las oportunidades de desarrollo

disponibles en la sociedad moderna, mas aun, si a esta condicion se suma una

discapacidad como la hipoacusia, se restringe la posibilidad en las mujeres de

desarrollar su autonomia social y econdémica, debido a razones culturales

enraizadas en el prejuicio y el desconocimiento de género y discapacidad, lo que

las hace mas vulnerables, determinandose asi una doble discriminacién, una

asociada al género (rol asignado, estereotipos) y por otro lado, aquella derivada de

la propia discapacidad.

Al respecto una mujer publico en su pagina de Internet:

"Me paso varias veces donde leilan mi curriculum y me preguntaban tan

emocionados hasta que le cambian la cara cuando menciono mi discapacidad

15



auditiva. Inmediatamente la palabra hipoacusia la asocian con la palabra sordera

y luego la asocian a “indtil” (http.//www.rau.edu.uy/fcs/dis/miguez/sukaczer.pdf s/p )

Valdés, (1988) plantea que el modelo de ser/hacer mujer en Chile ha estado

centrado histéricamente en la maternidad y en los roles reproductivos, de esposa y

duefa de casa, viviendo en funcion de los otros y en condicién de subordinacién

al poder masculino. En este contexto emerge la mujer duefa de casa, una version

estereotipada de las identidades de género, para quienes el hogar ha sido

establecido como su unico lugar de accion y desarrollo.

La existencia de mujeres duefnas de casa responde, por tanto, a un ordenamiento

de las relaciones entre los géneros basado, en este caso, en la division sexual del

trabajo, de manera que son mayoritariamente mujeres quienes se encargan de las

diversas labores domésticas que involucra la reproduccién de la fuerza de trabajo,

asi como de la satisfaccion afectiva de las diversas personas que componen la

familia. El trabajo doméstico no es considerado trabajo, es decir, se considera que

16
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las mujeres trabajan so6lo cuando desarrollan una actividad remunerada, en tanto,

el trabajo doméstico se realiza en el espacio privado e intimo, la casa. Su ser para

ofros las lleva a no cuidarse a si mismas mientras cuidan de su grupo familiar.

Esta relacion con ella misma la hace mas susceptible y vulnerable al poder que

otros ejercen sobre ella. Son consideradas econdmicamente inactivas, aunque

dediquen gran numero de horas y energias fisicas y psicologicas a las labores de

mantenimiento del hogar y la familia, sus funciones estan social y culturalmente

desiguales solo por su condicion de mujer.

Para entender mejor este estudio, se comprendera la hipoacusia como un

problema sociocultural, mas aun se adiciona el factor de ser mujer, profundizando

en aquellos aspectos relevantes que den cuenta de los obstaculos que la sociedad

ha construido en torno a las mujeres con discapacidad auditiva en el ejercicio de

su maternidad, en aspectos tales como la crianza, cuidado y educacion de sus

hijos en edad escolar.

Es desde su casa, su hogar, donde convergen la necesidad de cumplir con el

mandato cultural por su condicion de mujer, para lo cual deben encontrar una
17



solucion a su problema auditivo, es asi que, en la busqueda de alternativas llegan

a la Corporacién Chilena de Padres y Amigos de las Personas Sordas EFFETA,

institucion sin fines de lucro, de derecho privado, creada en el ano 1986, a la fecha

es una institucion vigente y activa, cuyo objetivo es orientar, guiar y facilitar los

procesos que viven quienes tienen una discapacidad auditiva.

1. Planteamiento del problema

El concepto de maternidad a lo largo de la historia, ‘gparece como un conjunto de

creencias y significados en permanente evolucion, influidos por factores culturales

y sociales, que han ido apoyandose en ideas en torno a la mujer, a la procreacion

y a la crianza, como Vvertientes que Se encuentran y entrecruzan en la

interpretacion”. (Molina, 2006:93). Siendo la maternidad un concepto que se

intercambia en el espacio social, su interpretacion y repercusion en la experiencia

individual es muy significativa, siendo por largo tiempo tal vez la investidura mas

poderosa para la autodefinicién y autoevaluacion de cada mujer, aun de aquellas

que no son madres.

18



La nocion de maternidad muestra una amplitud de funciones que se concentran en

un solo concepto: procreacion, nutricion, formacion moral, formacién afectiva,

instruccion, por nombrar algunos, y es asi también, como podemos encontrar

distintos escenarios, de madres agobiadas y abatidas por el exceso de

responsabilidad, confusas, frente a los multiples roles que deben desempenar

(profesional, laboral, familiar, de pareja, social), de visiones que deben enfrentar,

exigidas a dar respuestas eficaces, pero también madres participantes en un

ambiente colectivo, que adquieren nuevos repertorios para desenvolverse y crean

espacios de experiencia e interaccion, alcanzando nuevas comprensiones para los

temas de la vida cotidiana, de la crianza, de su rol de madre, de actor en la

sociedad y de si mismas. En sintesis, la maternidad no es solo un proceso

bioldgico, sino, también social, que se ejerce individualmente pero que se controla

socialmente.

La maternidad es una tarea variada que responde a las necesidades de las y los

hijas e hijos; consiste desde la supervivencia fisica basica hasta el aprendizaje del

19



comportamiento social, supone, ademas, acciones estratégicas para encontrar en

cada momento la mejor solucion a los diversos problemas que la crianza plantea.

Desde esta perspectiva una mujer que es madre y que esta dedicada a las labores

del hogar, socialmente sera quien se encargue de la tarea de educar a los hijos,

sostener su desarrollo, guiarlo en la sociabilidad, en la relacién consigo mismo y

con el mundo que lo rodea, brindara la confianza basica para atreverse a explorar

el mundo, es con ella con quien los hijos establecen sus primeras relaciones y

esto repercutira significativamente en las relaciones que ellos establezcan

posteriormente, ella les facilitara construir una imagen propia y a partir de ésta

seran capaces de relacionarse con otros y con su entorno.

Lo esencial de la funcidn de la madre no radica sélo en la cantidad de tiempo que

se les dedica a los hijos ni en las distintas actividades que se realicen con ellos,

sino, también en un conjunto de condiciones facilitadoras como por ejemplo;

ambientales, sociales, emocionales, personales, que faciliten esta experiencia, por

lo tanto ser madre, cuando se tiene discapacidad, es una tarea mucho mas ardua

y complicada que sin duda debe pasar por muchos momentos dificiles, algunos de
20



ellos comunes, sin duda, al resto de otras madres, sin embargo, otros, distintos,

muy diferentes, producto de la discapacidad.

En Chile estos temas por lo general son invisibles, por lo mismo es que esta

investigacion busca hacer visible una realidad soslayada por la sociedad que

puede ser incluso objeto de una multidiscriminacion; se trata de indagar sobre la

maternidad cuando se vive con una discapacidad sensorial, mas especificamente,

cuando la mujer es duenfa de casa de bajos recursos e hipoacusica y es la

encargada de la mantencion del hogar, el cuidado y crianza de sus integrantes.

Indagar en esta tematica permitird contribuir a visibilizar la doble condicién de

vulnerabilidad de estas personas, ser mujer e hipoacusica: tanto por género

como por su discapacidad. Esto implica hacer publico algo que esta

invisibilizado,develando las vivencias que éstas tienen en su ambito privado, la

familia; el énfasis estara puesto especificamente en las mujeres hipoacusicas

responsables de la crianza de los hijos en etapa pre-escolar, educacion basica,

educacion media, lo que comprende, intrinsecamente, las etapas de desarrollo de

la infancia, nifiez, adolescencia. La madre es el enlace entre el nifo y el mundo

21



externo, durante los primeros meses ella es la que alimenta al bebé, atiende sus

necesidades y le da seguridad; conforme avanzan los meses y los aios se inicia el

desarrollo del lenguaje, la interaccion con los otros integrantes del grupo familiar y

con la sociedad. Los hijos van consolidando el sentido de autonomia, la capacidad

para expresar sus necesidades y pensamientos, absorben valores y actitudes de

la cultura en la que los educa, se anade la socializacidén adquirida al integrarse a la

escuela y al grupo de amigos.

En esta tesis se busca comprender, desde la propia experiencia y aprendizajes de

las mujeres hipoacusicas, como han enfrentado su rol como formadoras y guias

de sus hijos en edad escolar, de las actitudes desarrolladas frente a las

dificultades que se presentan y de los sentimientos experimentados frente a las

barreras que surgen por su condicion de discapacidad cuando ejercen su

maternidad.

La importancia del estudio se basa en develar la labor de estas mujeres que viven

esta condicién, de este modo se espera ir contribuyendo a una sociedad inclusiva

que comprenda sus necesidades, sentimientos, apoyando su integracion social y
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desarrollo personal, modificando el constructo social de “personas discapacitadas”

por “personas en situacidbn de discapacidad”’, concepto utilizado por Ila

Organizacion Mundial de la Salud, OMS. Finalmente cabe sefalar que esta

investigacion es un aporte al conocimiento en el campo del Trabajo Social, pues

los estudios en hipoacusia presentan generalmente un enfoque morfologico-

clinico, existiendo escasas investigaciones sociales de caracter cualitativo en esta

area tematica.

Frente a lo planteado, las preguntas de investigacion que orientaron este estudio

fueron las siguientes:

2. Pregunta de Investigacion

e ;Cuales son las experiencias, que mujeres hipoacusicas, han tenido en el

ejercicio de su maternidad cuando sus hijos estan en etapa escolar?
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Sub preguntas

e ;Cuales son las actitudes desarrolladas por mujeres hipoacusicas, frente a

las dificultades que se presentan en el cuidado y crianza cuando sus hijos

estan en etapa escolar?

e ;Cuales son las barreras, que mujeres hipoacusicas, identifican frente al

ejercicio de su maternidad cuando sus hijos estan en etapa escolar?

e ;Cuales son los aprendizajes positivos que las mujeres hipoacusicas, con

hijos en etapa escolar, han rescatado de su experiencia materna?

e ;Cuales son las proyecciones y desafios que se plantean las mujeres

hipoacusicas, con hijos en etapa escolar, respecto a su rol materno?

3. Obijetivos

3.1 Objetivo General

a) Describir las experiencias de mujeres hipoacusicas, pertenecientes a la

comunidad atendida por Corporacion EFFETA emplazada en la Comuna de

Independencia, en torno al ejercicio de su maternidad con hijos en etapa

escolar.
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3.2 Objetivos Especificos

a)

b)

Identificar las actitudes desarrolladas, por mujeres hipoacusicas, frente a

las dificultades que se presentan en el cuidado y crianza de sus hijos en

etapa escolar, pertenecientes a la comunidad atendida por Corporacion

EFFETA emplazada en la Comuna de Independencia.

Visibilizar las barreras que enfrentan las mujeres hipoacusicas, frente al

ejercicio de su maternidad con hijos en etapa escolar, pertenecientes a la

comunidad atendida por Corporacién EFFETA emplazada en la Comuna de

Independencia.

Identificar los aprendizajes positivos que han rescatado de su experiencia

materna las mujeres hipoacusicas, con hijos en etapa escolar,

pertenecientes a la comunidad atendida por Corporacion EFFETA

emplazada en la Comuna de Independencia.

Indagar sobre cuales son las proyecciones y desafios que se plantean las

mujeres hipoacusicas, con hijos en etapa escolar, respecto a su rol
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materno, pertenecientes a la comunidad atendida por Corporacién EFFETA

emplazada en la Comuna de Independencia.

4. Hipétesis de Investigacion

Las mujeres hipoacusicas desarrollan habilidades y estrategias especificas en el

cuidado y crianza de sus hijos, para hacer frente a las barreras que surgen por su

condicion de discapacidad cuando ejercen su maternidad y que compensan su

condicion.

5. Estrategia Metodolégica

En el presente apartado se dara cuenta del aspecto metodoldgico y las diferentes

fases que se siguieron, para lograr los objetivos propuestos en esta investigacion.

5.1. Tipo y diseino del estudio

El diseno metodolégico de este estudio se define a un nivel exploratorio

descriptivo, debido a que se intenta conocer las experiencias que un grupo de

mujeres hipoacusicas ha vivido en torno al ejercicio de su maternidad, cuando

tienen hijos en edad escolar.
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Las investigaciones descriptivas con caracter exploratorio se caracterizan por la

flexibilidad de su metodologia, y permiten ‘“familiarizarnos con fenomenos

relativamente desconocidos, obtener informacion sobre la posibilidad de llevar a

cabo una investigacion mas completa sobre un contexto particular [...] y en pocas

ocasiones constituyen un fin en si mismo.” (Hernandez, Fernandez y Batista,

2010: 79)

En este caso, se justifica el uso de este nivel, porque los disefios exploratorio-

descriptivos se utilizan “cuando el objetivo es examinar un tema o un problema de

investigacion poco estudiado o que no ha sido abordado anfes”. (Hernandez et al,

op. cit: 79)

La hipoacusia en mujeres es un problema tratado principalmente desde un

enfoque clinico, donde se busca establecer, diagnosticar y resolver las fallas

presentadas en algun lugar del aparato auditivo, sin embargo las implicancias

sociales y personales que dicho problema de salud provoca han sido poco

estudiadas desde las ciencias sociales.
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Desde el punto de vista epistémico, la investigacién estuvo enmarcada desde un

enfoque fenomenoldgico donde los sujetos verbalizan su experiencia desde su

subjetividad, ya que cada mujer hipoacusica relatd desde sus vivencias y

discursos, como ha sido el desarrollo de su maternidad, es decir, que hubo un

acercamiento a esta realidad desde la propia perspectiva de las sujetas de

estudio.

De acuerdo a Hernandez (et al, 2006: 712) en Metodologia de la Investigacion; /a

base de la fenomenologia es que existen diversas formas de interpretar la misma

experiencia, y que €l significado de la experiencia para cada participante es lo que

constituye la realidad, lo que distingue a este disefio de otros disenos cualitativos

es la experiencias del participante como cenftro de indagacion. La relevancia esta

centrada en el sujeto de estudio y su apreciacion y comprensién del mundo que lo

rodea.

5.2. Unidad de Analisis

Los sujetos de estudio fueron mujeres entre 21 y 46 afos de edad que

presentaron pérdida auditiva bilateral moderada a severa, congénita o adquirida,
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usuarias de audifonos, de distinto estado civil (casadas, separadas, conviviente,

solteras), de escasos recursos, con residencia en distintas comunas (San

Bernardo, La Florida, Penaflor, Quilicura, La Pintana) y con hijos en edad escolar,

pertenecientes a la comunidad atendida por Corporacion EFFETA emplazada en

la comuna de Independencia.

5.3 Universo

Durante el ano 2012 se atendieron en Corporacion EFFETA alrededor de 18

mujeres con discapacidad auditiva que requerian solicitar ayudas técnicas

(audifonos) a SENADIS. Ellas llegaron a esta organizacion por diferentes vias;

derivadas de la red publica, por recomendaciones de algun familiar o amigo y

también orientadas por otras agrupaciones, dado que EFFETA se especializa en

la atencidén de personas con problemas auditivos y atiende a personas de distintas

comunas Yy regiones de Chile, de todos los grupos etareos y ambos sexos, con el

propésito de encontrar soluciones a sus problemas auditivos.

En consecuencia, para la presente investigacién se consideré como universo de

estudio a 18 mujeres, entre 21 y 46 anos de edad, con hijos en edad escolar,
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diagnosticadas de hipoacusia, que requirieran permanentemente el uso de

audifonos y que fueron atendidas en EFFETA.

5.4 Muestra

La muestra definida para este estudio se basd en una de tipo no probabilistico,

tomando en cuenta que los sujetos definidos para este fueron elegidos por medio

de una selecciéon basada en sus caracteristicas, con criterios de selecciéon

definidos previamente. (Hernandez et al, op.cit)

La muestra es de Casos-Tipo, donde el objetivo es la riqueza, profundidad vy

calidad de la informacién, no la cantidad ni la estandarizacién (Hernandez et, al,

op.cit.: 397)

La muestra consta de 6 Casos-tipo, mujeres duefias de casa, diagnosticadas de

hipoacusia moderada o severa, usuarias de audifonos, entre 21 y 46 anos de

edad, las entrevistadas presentaron lenguaje oralizado o en combinacion con

labiolectura, con hijos en edad escolar; jardin infantil, educaciéon basica hasta la

educacion media y que pertenecieran a la comunidad atendida por Corporacion

EFFETA.
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6. Técnica de Recoleccion de datos

En consideracién a las caracteristicas de esta investigacion, se utilizo para la

obtencion de datos, la entrevista semi estructurada. La facilidad que ofrece esta

técnica es profundizar en los significados latentes que estan detras del discurso de

los sujetos de estudio. El resultado de estas entrevistas permitié analizar posturas y

argumentos, que constituyen el cuerpo de este estudio. Se elabord una pauta que

permitié acotar la conversacion a los temas que interesa investigar. (Anexo N° 2)

Nombre Edad | Nivel Estado Ocupacion Con Quien es el | Edad de | Grado N° Escolaridad
Educacional | Civil y/o quien Jefe de | adquisicién | de de de los hijos
Actividad vive Hogar de la | Perdida hijos
Hipoacusia | Auditiva
Alejandra Educacion Atencion
21 Media Soltera publico, Pareja | Ambos 4 anos Severa Sala Cuna
afios | completa Local de | e hijo 1
comida
rapida
Marcela Educacion
29 Media Duena de | Padres, | Padre Jardin
afios | completa Casa y | pareja 5 anos Infantil y
mas un | Soltera Vendedora e hijos Severa 2 Escuela de
semestre de de Lenguaje
gastronomia chocolates
en Instituto de su propia
de producciéon
formacion
técnica
Rosa Educacion
40 Media Casada Duena de | Esposo | Esposo Moderada Educacion
afios | incompleta, Casa e hijo 17 afios 2 Basica
curso hasta
30
Claudia Educacion
44 Media Separada | Peluqueria y | Hijos Entrevistada | 8 afnos Severa Educacion
afios | incompleta, Costuras 5 basica y
curso hasta Media
10
Fanny Educacion
40 Superior Separada | Estudiante Hijos Entrevistada | 33 anos Severa 2 Educacion
afios | Incompleta Universitaria Media
Yolanda Educacion Educacion
46 Basica Separada | Peluquera Hijos Entrevistada | 27 afios Moderada | 3 Media y
anos | Completa Superior
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7. Técnicas de analisis

El analisis de la informacién es de contenido, para ello se elabora una matriz de

categorias, la cual permite ir discutiendo, separando y priorizando elementos de los

discursos vertidos en las entrevistas realizadas a los sujetos de estudio, de tal

manera que permita reconocer y diferenciar los tépicos de analisis.

El caracter cualitativo de este analisis se da en la medida que se orienta a

reconocer las diferentes posiciones, opiniones y versiones de los sujetos en cuanto

su propia observacion y mirada en relacion a la tematica que orientdo la

investigacion. (Anexo N° 3)

Se realiz6 en tres etapas:

Primera Etapa: Identificacién de los temas relevantes, lo que permitié la generacién

de categorias de analisis.

Segunda Etapa: Codificacion de los datos en forma de citas, que permitieran una

mayor comprension del tema de investigacion.
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Tercera Etapa: Interpretacion de los resultados obtenidos en tanto conocimiento y

hallazgo, permitiendo que estos dieran luces acerca de la tematica vy

cuestionamientos planteados.

8. Definicion de Variables

Las variables que guiaron este estudio fueron (Anexo N° 1):

1. Actitudes

2. Barreras

3. Aprendizajes

4. Proyecciones y Desafios
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PRIMERA PARTE

Marco Teorico
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CAPITULO |

GENERO

1. Género: diferencia de sexo y diferencia sexual

Las personas al nacer no tienen determinado el género masculino o femenino,

nacen con sexo. Las sociedades construyen su propio paradigma con los

contenidos que seran asignados al hecho del ser mujer y del ser hombre, que

deben asumir los sujetos sexuados conforme al género que socialmente se les

asigna.

Es entonces que, a partir del sexo biologico, en el momento del nacimiento se

define al sujeto como nifio o nifia, como masculino o femenino: el género y el sexo

estan intimamente relacionados, pero no son lo mismo, sin embargo las

posibilidades de accion e interaccion que las personas podran desempenar en las

relaciones sociales, economicas y politicas que encuadren sus vidas, esta

determinado culturalmente.
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A partir de lo anterior, existe consenso en el mundo académico en establecer

distinciones entre los conceptos de sexo y género. En primer lugar, cabe reiterar

que el sexo, corresponde a un hecho bioldgico, producto de la diferenciacion

sexual de la especie humana, que no siempre coinciden entre si, y que son

denominados por la biologia y la medicina como las caracteristicas hormonales,

anatémicas, fisiologicas etc., del ser humano.

Por otra parte, conforme a lo expresado por De Barbieri, ‘por género se concibe

como la significacion social que la sociedad establece para cada uno de los sexos

individualmente constituidos” ( De Barbieri, 1992:120); De acuerdo a la misma

autora, lo masculino y femenino se entiende, como conjuntos de practicas,

simbolos, representaciones, normas y valores sociales que las distintas

sociedades elaboran a partir de la diferencia sexual anatémicoffisiolégica y que

dan sentido a las relaciones entre personas sexuadas.

En consecuencia, lo femenino o lo masculino no se refiere al sexo de los

individuos, sino a las conductas consideradas femeninas o masculinas. En este
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sentido, durante algunas décadas establecer estas diferencias implicd debates y

discusiones académicas para lograr consensos Yy acuerdos, posibilitando acunar

un nuevo concepto que explicitara de mejor manera las diferencias entre hombre

y mujer segun su rol en la vida social y que a la vez permitiera crear conocimiento

desde una nueva categoria de analisis: el género.

El tema del género ha sido abordado a través de la historia por varias disciplinas y

especialistas; en el area de las ciencias sociales se han producido importantes

avances en esta materia, logrando instalar la tematica como una categoria social

de analisis, convirtiéndose en una de las contribuciones tedricas mas

significativas del feminismo contemporaneo (Lamas, 2011). Es asi, entonces, que

a través de esta categoria social llamada género, hacemos un filtro por el cual

vemos al mundo, convirtiéndose en una forma de interrelacion y también de

identidad de caracter historico social, acerca de los roles, identidades y valores

que son atribuidos a varones y mujeres e internalizados mediante los procesos de

socializacion.
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El género es el contenido ideado, deseado e impuesto por cada cultura para que

las personas se formen como hombres o como mujeres de manera claramente

diferenciada, para que se identifiquen con las maneras de pensar, desear, sentir y

actuar establecidas como necesarias, adecuadas, validas y normales para cada

cual. (Ibid)

2. Alcances del concepto Género

El concepto género proviene de los paises anglosajones. Es una traduccion del

término "gender" que se entiende inmediatamente en inglés como referente a

relaciones entre los sexos. En espafol, el término género tiene diferentes

significados, se usa para denotar las formas femeninas y masculinas en la

gramatica, especie o tipo a la que pertenecen las cosas, los articulos o

mercancias que son objeto de comercio.

Sin embargo, en las ciencias sociales la categoria de género se entiende como la

construccion cultural que alude a la relacién entre los sexos, lo que ayuda a

comprender que muchas de las cosas que pensamos que son atributos naturales
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de los hombres o de las mujeres, en realidad, son caracteristicas construidas

socialmente, que no tienen relacion con la biologia. (Ibid)

Existen diversas caracteristicas que connota este concepto, a saber:

a) es una construccion social e historica, por lo que puede variar de una

sociedad a otra y de una época a otra.

b) es una relacion social, porque descubre las normas que determinan las

relaciones entre mujeres y varones.

C) es una relacion de poder, porque nos remite al caracter cualitativo de esas

relaciones.

d) es una relacidén asimétrica, si bien las relaciones entre mujeres y varones

admiten distintas posibilidades (dominacién masculina, dominacion femenina o

relaciones igualitarias), en general éstas se configuran como relaciones de

dominacion masculina y subordinacidon femenina.
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e) es abarcativa, porque no se refiere solamente a las relaciones entre los

sexos, sino que alude también a otros procesos que se dan en una sociedad:

instituciones, simbolos, identidades, sistemas econémicos y politicos, etc.

f) es transversal, porque no esta aislada, sino que atraviesa todo el entramado

social, articulandose con otros factores como la edad, estado civil, educacién,

etnia, clase social, etc.

g) es una propuesta de inclusién, porque las problematicas que se derivan de

las relaciones de género solo podran encontrar resolucion en tanto incluyan

cambios en las mujeres y también en los varones.

h) es una busqueda de una equidad que soélo sera posible si las mujeres

conquistan el ejercicio del poder en su sentido mas amplio (como poder crear,

poder saber, poder dirigir, poder disfrutar, poder elegir, ser elegida, etcétera.

(Gamboa, 2008)
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3. Teoria de género / Enfoque de género

Siguiendo a Lamas (op.cit), la teoria de género no enfoca a mujeres y hombres

como seres dados, eternos e inmutables, sino como sujetos histéricos construidos

socialmente, producto de la organizacion de género dominante en la sociedad.

Esta teoria ubica a las mujeres y a los hombres en su circunstancia histérica, por

ello puede dar cuenta de las relaciones de produccion y reproduccion social como

espacios de construccion de género. Esta teoria se construye al interior de las

teorias feministas, donde se plantean la necesaria y urgente transformacion de los

paradigmas filoséficos, cientificos y politicos, expresadas en términos de la

igualdad, considerando la diferencia y la diversidad, visibilizando que la condicion

de opresion de las mujeres es historica y globalizadora en la vida social.

En consecuencia, a lo antes sefalado y respondiendo a la necesidad de abordar

de manera integral, historica y dialéctica, la sexualidad humana y sus

implicaciones econdmicas, politicas, psicolégicas y culturales en la vida social de
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los géneros, es que se crea una organizacion patriarcal de la sociedad, que es la

que conocemos hasta la época contemporanea.

Siguiendo a la autora, la perspectiva de género es concebida como un enfoque

tedrico y metodoldgico en las ciencias sociales y como una herramienta filoséfica y

politica para la vida cotidiana; surge en la segunda mitad del siglo XX en el ambito

de las ciencias sociales, profundiza y analiza las caracteristicas y los mecanismos

del orden patriarcal, sus aspectos nocivos, destructivos, opresivos y enajenantes

debidos a la organizacion social estructurada en la inequidad, la injusticia, y la

jerarquizacion, que estan basadas en la diferencia sexual como motivo de

desigualdad. Como vision filosofica y ética, se plantea transformar las relaciones

desiguales y opresivas entre los géneros y al interior de ellos. (Lamas, 2011)

4. Principio epistemoldgico de la perspectiva de género

De acuerdo a De Barbieri, op.cit:118) “/a base epistemologica de la perspectiva de

geénero esta en la modernidad cientifica porque contempla a las personas como

sujefos sociales, historicos y genéricos involucrados de manera protagonica en los
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procesos de construccion del conocimienfo, de desarrollo de la cultura y de

continuacion de la vida social, no como objeftos de investigacion externos,

eslaticos y medibles, sino que da acceso al analisis y la interpretacion de las

condiciones y las situaciones vitales, concretas y subjetivas, que en su mayoria

son involuntarias e inconscientes y hacen que la vida de los sujetos y los géneros,

se convierte en punfo de partida o de apoyo para el acercamiento ético a las

propuestas politicas de transformacion de la realidad y la construccion de nuevos

conocimientos’”.

La perspectiva de género se construye con una vision interdisciplinaria amplia y

abierta que conjuga diferentes saberes cientificos, paradigmas y procesos de

construccion del conocimiento. Asi, aborda la realidad y sus transformaciones

histéricas para dar cuenta de los multiples procesos bioldgicos, psicologicos,

sociales y culturales que, articulados en unidad histérica dialéctica, integran la

sexualidad humana. (Ibid)
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5. Pertenencia de género

La pertenencia genérica implica una determinada condicion y una ubicacion en las

relaciones sociales, en la organizacion social y el mundo. Diversas autoras

sefnalan que se aprende a ser hombre 0 a ser mujer y que este es un proceso

siempre inacabado, siempre en marcha, siempre perfectible. La pertenencia

genérica es un hecho definido social e histéricamente en la asignacién de género,

en los usos, costumbres y comportamientos fijados por la tradicion y en

modernizacién constante.

Pertenecer a un género y sélo a uno es mucho mas que ser diferente, que ser

hombre o ser mujer. Es adquirir a priori y de manera involuntaria, una condicion

genérica para toda la vida. Esta condicidén implica un conjunto de caracteristicas

genéricas, de edad, clase, étnicas y otras, que definen y ubican social, politica,

cultural e historicamente a las personas en las relaciones de produccion vy

reproduccion de la vida. Es decir la posesion de atributos, algunas potencialidades

y ciertos poderes, y la carencia de otros. (Lamas, 2011)
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En los sistemas patriarcales, los hombres son portadores del dominio y la opresion

de las mujeres, de todas y cada una. Lo que para los hombres es valido y

obligado, en las mujeres es inaceptable y reprobado. Sin embargo esta realidad ha

ido progresivamente cambiando. En gran medida debido a que las mujeres han

desarrollado propuestas de transformacion de las relaciones genéricas opresivas

fundamentalmente desde el feminismo.

El grado de identificaciéon con el género resulta, en cada momento parte de la

historia de la vida de cada persona. La sociedad funda las actividades privadas y

publicas que, de manera diferenciada, pueden y deben realizar los hombres y las

mujeres, sus derechos y obligaciones, su deber ser. Asi, se establecen los

ambitos y las formas de participacion politica y social para ellas y para ellos, los

sentimientos y sus expresiones, los gustos, las ilusiones, los deseos, los temores y

las frustraciones, las debilidades y las fortalezas, todo lo que deben y pueden

alcanzar los hombres por su lado y las mujeres por el suyo de modo de ir
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configurando una determinada identidad. No obstante, esta diferenciacion genera

permanentemente una tensién que se va resolviendo de diversas maneras.

6. ldentidad de género

La identidad de género es la manera en que cada persona logra, frente a si misma

y frente a las demas, ser hombre o mujer de acuerdo con lo establecido por su

cultura y la sociedad en que vive. Es el proceso en el que las personas se

identifican, se reconocen y se asumen.

Segun la edad, los roles y las demas situaciones vitales, hay que aprender lo que

esta permitido y lo que es exigido diferencialmente a hombres y mujeres, las

responsabilidades, los gestos, las emociones y los ademanes, las preferencias

eroticas y las manifestaciones amorosas, los colores, la indumentaria, el peinado,

hasta los olores son propios de los hombres o de las mujeres, el género incluye

todos los aspectos que definen la identidad de las personas, (Ibid), pero, por sobre

todo, define la sexualidad y la relaciéon con la descendencia, especificamente la

maternidad.
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Las representaciones de género estan presentes en toda sociedad, en la medida

en que hacen parte de sus elementos ideolégicos de reproduccion social y como

tal, se transmiten de generacibn en generacion mediante el proceso de

socializacion. El género asigna los papeles y las funciones que cada cultura

considera mas apropiados a cada sexo, determinando asi la configuracion de las

identidades femenina y/o masculina.

7. Género y maternidad

Lamas (op.cit) en su conferencia “Claves para el andlisis de género”, expone que

en las sociedades patriarcales los cuidados, la alimentacion, la higiene, la salud y

la educacion de las hijas y de los hijos se consideran como asuntos propios vy

exclusivos de las mujeres, y como ajenos a los hombres. Esto es asi porque se

concibe la maternidad como extension natural del embarazo, como derivacion

biolégica o como parte fisiologicamente integrante de la forma en que el cuerpo de

las mujeres interviene en la procreacion.
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La maternidad es presentada como causa natural, definitiva e inmutable de la

division sexual del trabajo y de la diferenciacion de la vida social en publica y

privada. Con base en esas concepciones, se han creado mundos genéricos que,

de manera supuestamente natural, se corresponden con contenidos, valores,

normas, poderes y formas de vida opuestas y excluyentes, antagonicas vy

desiguales para hombres y mujeres.

La creencia de que la maternidad es una determinante biolégica origen de la

opresion sexual, sigue tan vigente, que la mayoria de las mujeres la considera aun

como un hecho natural, inmodificable, intransgredible y vitalmente necesario. (Ibid)

Como sefiala Lamas (op.cit), la identidad de género se establece mas o menos a

la misma edad en la que el infante adquiere el lenguaje, y se produce antes que el

individuo se haga consciente de las diferencias anatdmicas entre los sexos. Es en

la familia donde los nifios aprenden las reglas de la diferenciacion y se van a

distribuir las funciones, tareas y practicas de cada uno, segun el género asignado

(Ibid), asi, la identidad de las mujeres esta determinada socialmente por modelos
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predeterminados culturalmente, que ellas reconstruyen con imagenes femeninas

que han ocupado espacios significativos en sus vidas, como es su madre, abuela,

tias, hermanas, amigas, etc. Del mismo modo, ser mujer implica como proyeccion

social implicita y explicitamente la maternidad.

8. Género y discapacidad

En este sentido, la perspectiva de género se nutre de la experiencia sobre la

manera de ser mujer, la cual se construye en diferentes contextos sociales, sin

embargo, al igual como el biolégico, ser mujer, se transforma en una desventaja

social en una sociedad patriarcal, del mismo modo vivir con una discapacidad, lo

es mas aun. Las diferencias en las habilidades motoras, sensoriales o

intelectuales, se convierten en dificultades adicionales, porque existe un contexto

material e inmaterial que privilegia ciertas habilidades sobre otras que son

esperables y normales; la discapacidad es una condicion humana que afecta a

hombres y mujeres de manera diferente, esta dificultad aqueja sin importar la

clase social, edad, grupo étnico al que se pertenece.
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Los datos de la Encuesta Nacional de la Discapacidad, ENDISC 2004, mostraban

que en Chile, el 58.2% de las personas con discapacidad son mujeres, mientras el

41.8% son hombres, 1 de cada 7 mujeres y 1 de cada 9 hombres. Tres de cada

cinco mujeres con discapacidad realiza exclusivamente trabajo doméstico y que el

porcentaje de mujeres con discapacidad que trabaja, a la vez que realiza las

tareas del hogar, alcanza el 15%. La prevalencia de discapacidad en las mujeres

que no trabajan es significativamente mayor que en las mujeres que si lo hacen. El

10.6% de las mujeres que trabajan presenta discapacidad, en cambio de las

mujeres que no trabajan, una de cada cinco presenta discapacidad, lo que

corresponde al 21.9%.

SENADIS (2011:19) afirma “que la discapacidad incide tanfo en hombres como en

mujeres en sus oportunidades de desarrollo, pero de manera mas severa sobre

las mujeres, pues por su invisibilizacion se hace también invisible su discapacidad

y por tanto se ve expuesta a una situacion de mayor vulnerabilidad que a su vez

condiciona la severidad de la misma”. Una mujer con discapacidad sufre mayores
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dificultades para acceder a empleo, a educacion y por tanto tiene una mayor

dependencia de otros, porque incluso desde las familias surgen limitaciones para

su desarrollo como persona, estableciéndose asi una doble discriminacion, lo cual

afecta de una manera negativa al desenvolvimiento, especialmente en el ambito

publico, de la mujer.

Maternidad, discapacidad y pobreza son variables que inciden en la vida de las

mujeres en distintos grados, desde sus individualidades como del ambiente en el

que viven. Estos estan relacionados con aspectos materiales, como el empleo, los

ingresos, las deudas y la accesibilidad a servicios entregados por el Estado con

respecto a la educacion, la salud, la rehabilitacién y la inclusion social. Ademas,

estan los elementos sociales y psicologicos de la pobreza, como la autoestima, el

estigma, el contacto social, el matrimonio, la violencia, el poder y la autoridad.
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CAPITULO I

MATERNIDAD

1. La maternidad: entre lo biolégico y lo cultural

La maternidad esta determinada e influida por el comportamiento reproductivo en

el que intervienen factores como: la fertilidad, existencia de relaciones sexuales,

condicionantes culturales, valores y normas de la sociedad a la que se pertenece

y, por ultimo, aquellos factores que tienen que ver con la insercién de los actores

en una determinada estructura social. (Valdés, 1988: 33)

De acuerdo a esto, las caracteristicas sexuales y anatomicas de las mujeres las

identifican como productoras de vida, como agentes a través de las cuales la

especie se reproduce y como baluartes de unos valores que garantizan el orden

simbdlico heredado de una tradicidn cultural. Las interpretaciones sobre la

gestacion, parto, nutricion y cuidados de los hijos abarcan un espectro muy amplio

lleno de matices ideoldgicos, pero todas parten de la anatomia de la muijer.

(Lozano, 2001)
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Al vincular a las mujeres con la maternidad, entendida ésta como una cualidad

natural a su identidad femenina, se les atribuye adjetivos relacionados con el

amor, la bondad, la renuncia, la entrega, asociada a la capacidad de dary si es

necesario, llegar a la renuncia con el propédsito de satisfacer las necesidades o

deseos del otro (hijo/s, esposo, amigo/a, etc.). De esta forma entendemos la

maternidad como un proceso que abarca desde la gestacion hasta la crianza de

un hijo/a y, que compromete todos los aspectos de la realidad de las mujeres, de

su pareja, de su familia y del medio social al que pertenece.

La maternidad es una construccién social, que institucionaliza el hecho de ser

madre y las practicas asociadas a ésta. Las practicas se asocian a valores vy

acciones, influyendo asi en el sentido subjetivo de las mujeres, quienes en el

proceso de construccion de identidad reconocen que el rol de madre les da

estatus, con el que consiguen legitimidad en los contextos sociales en los que se

mueven. (Velasquez, 1987)

Sin embargo, la maternidad no es un hecho casual en si mismo, no es parte sélo

del acto biolégico que la permite, sino que se sustenta en una serie de
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motivaciones: sociales, culturales y psicoldgicas. Es en el cuerpo-persona donde

se viven, manifiestan, expresan y concretan en forma visible la percepcién de lo

que significa ser mujer, las distintas manifestaciones que expresan las formas de

sentir, de interactuar, de percibir el amor y de amar, de participacion en

experiencias vitales, que son expresiones de la construccion social de ser varén o

ser mujer. (Lamas, op.cit)

El vinculo entre la valoracion de la maternidad, el ejercicio sexual y el

comportamiento reproductivo se expresa necesariamente en la relaciéon que el

cuerpo femenino establece con el mundo exterior, es decir, la forma en como las

mujeres sienten y viven sus afectos, sus emociones y la forma en cémo se

perciben ellas mismas; el cuerpo es el espacio donde se sintetizan los contenidos

de lo que significa ser mujer, la definicidn que legitima o descalifica a una mujer en

un contexto cultural, es especifico.

2. Mujer, por lo tanfo, Madre

De acuerdo a los nucleos identitarios de la mujer, el deseo de maternidad es un

factor que es historico y que se va conformando a través de la vida y de toda la
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historia personal de la mujer, donde intervienen tanto su estructura subjetiva,

como su entorno socio-cultural. En ese vivir y ser para los otros, las mujeres

encuentran también la satisfaccion que les dan los hijos, al permitirles que esa

necesidad de maternalizar todo en su entorno la cumplan en ellos; a través del

trato cotidiano en el proceso de socializacidén y crianza, las mujeres depositan en

los hijos una serie de valores, que, en cierta medida, recompensan esa

expropiacion: la compania que les brindan, el amor que les prodigan a ellos y

eéstos a ellas, como son la sensacion de felicidad y las vivencias que se dan en los

distintos procesos de la cotidianidad.

Asimismo, en el ambito psicolégico, la mujer obtiene una serie de gratificaciones a

través de los hijos, que incluyen cuestiones tales como tener una motivacién para

obtener éxitos y realizacion, el sentirse mas femenina, el tener responsabilidades

en la vida, el sentir que sus hijos son la prolongacion de ellas mismas. Como tal, la

maternidad impone exigencias a las mujeres que éstas deben cumplir por sus

hijos, por ellas y por la presion social que se ejerce sobre ellas.
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Ser Madre, hoy

Dentro de las principales actividades relativas al hecho de ser madre, expresado

en la relacion madre-hijo, se incluyen la socializacion de los nifios (transmision de

valores, costumbres, creencias, ideologia), limpieza de la vivienda, higiene de los

menores, apoyo escolar, cuidado de la salud, cuidados fisicos y emocionales que

requiere cualquier ser humano para poder relacionarse en un contexto social.

Dariela Sharim (1994) citada por Riquelme, (2006:32) plantea que, “pareciera ser

que en nuestra socledad chilena la existencia de la mujer esta supeditada a su

condicion de ser madre, o bien, que la maternidad seria el hecho que le dice que

es mufer, que la define como tal, y a quien la cultura le asigna valores que

considera como necesarios e Inherentes a ella dada su naturaleza y que

constituirian el denominado ‘ideal maternal’. Es por medio de estas actividades

que se va reforzando en los individuos la concepcion de pertenecer a un lugar, de

seguridad y estabilidad que la figura materna brinda, y se refuerzan los lazos

familiares que permiten desarrollar la suficiente seguridad en si mismo para

establecer posteriormente, por si mismo, contactos y relaciones con otros.
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Como se decia, el papel de la madre es también histérico, varia de acuerdo a la

época, cultura, costumbres y modalidades de cada pueblo; por ejemplo en la

sociedad chilena parece natural que todas o casi todas las tareas relacionadas

con la educacion y con la satisfaccion de las necesidades de los nifos, se hallen a

cargo de la madre, aunque esta particularidad no es igual en otras culturas.

En la actual sociedad cristiana occidental neoliberal, como la chilena, las madres

se ven sometidas a exigencias contradictorias, como incorporarse al mundo

laboral y al mismo tiempo seguir siendo la persona responsable del cuidado de

sus hijos; asi, por ejemplo, la madre que insiste en permanecer enteramente

dedicada al cuidado de los hijos, puede ser criticada de anticuada vy

sobreprotectora, mientras que si decide buscar alguna ocupacion fuera de la casa,

ella ha dejado de ser una “verdadera madre”. Para la mujer que trabaja es dificil

conciliar sus compromisos extrahogarenos con el papel que se espera que ella

desemperfie en relacién con sus hijos, especificamente si esta mujer pertenece a

un sector popular, por precariedad de recursos paga por el cuidado de sus hijos,

generalmente a un familiar o conocida, otra alternativa es dejarlos al cuidado de la
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Red de Jardines infantiles del Estado siempre y cuando los hijos estén en edad

de admision.

Salazar plantea que en Chile existe, en el discurso una alta valoracion que sean

las mujeres las que asuman la labor de crianza de los hijos e hijas, asi como del

tutelaje del funcionamiento hogarerio, y de que esta actividad no sea delegada a

terceros. (2006:11). Sin embargo, por otro lado, existe la presion que ella también

aporte al ingreso familiar o asuma la responsabilidad econdmica de su familia.

En la sociedad actual, con una creciente incorporacion de la mujer al mundo

laboral, los patrones de comportamiento relacionados con la maternidad, no

dependen solamente de la buena voluntad de las mujeres, para ello se necesita

contar con el apoyo social, ademas de la comprension y el soporte de todos los

integrantes de la familia, de quienes se espera que deban compartir las

responsabilidades de la casa y sobre todo de la crianza de los hijos. Desde la

teoria de sistemas la familia es un todo complejo que se constituye no por la

suma de los individuos que la componen sino también por la suma de las

relaciones que se dan entre ellos. Sin embargo esta constitucion es complicada,
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no siempre sinérgica sino mas bien complementaria en la desigual distribucién de

los roles y responsabilidades.

De este modo, al interior de la familia las madres son muchas veces en

exclusividad, las promotoras y responsables del desarrollo de hijos e hijas, pero

al mismo tiempo ellas son sujetos en desarrollo pues es aqui donde deben

aprender a enfrentar las responsabilidades, especialmente las referidas a la

maternidad, desiguales socialmente.

4. La Matriz materna: socializacidn y estilos de crianza

Entenderemos el concepto de estilos de crianza como ‘aquel conjunto de saberes

¥ supuestos ideologicos que modelan la accion de los sujefos a nivel de

“socializacion primaria’, cuya realizacion queda normalmente a cargo de las

familias” (Salazar, op.cit: 9) y en particular de las mujeres. Estos estilos son

entendidos como la accion y el efecto de criar a los ninos, ayudan y forman parte

de la socializacién, proceso por medio del cual, los nuevos miembros de la

sociedad aprenden las reglas de conducta socialmente aceptadas, incluida la

construccion del género. Por socializacion se entendera ‘e/ proceso a través del
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cual el individuo, especialmente el nifio, internaliza los diferentes elementos de la

cultura y la sociedad en que vive (normas, pautas, valores, codigos simbdolicos,

reglas de conducta), que le permiten actuar en la vida social conforme a las

expectativas de la misma sociedad.” (Ander-Egg, 2006, 276)

De acuerdo con Salazar (op.cit), los estilos de crianza son las distintas maneras

en que las madres orientan la conducta de sus hijos o hijas, incluyendo las

reacciones que presentan cuando éstos ultimos transgreden las normas familiares

y sociales. Estas incluyen, también, las conductas no verbales como: gestos,

cambios en el tono de la voz, o las expresiones emocionales espontaneas.

5. Estilos de Crianza

A través de la crianza las madres pueden comunicar a los nifios las diferentes

exigencias sobre las actividades cotidianas y la importancia que tiene su

cumplimiento para la vida familiar, e influir sobre el comportamiento infantil, ya sea

controlando algunas conductas o impulsando otras. En este sentido, la crianza se

da en una atmdsfera marcada por distintas actitudes, sentimientos, creencias, y

conductas especificas de los adultos.
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Los estilos de crianza presentan variaciones dependiendo del grado de control y

afecto entregado a los hijos e hijas. Baumrind propone la siguiente descripcion de

los estilos educativos:

Cuadro N° 1: Estilos de Crianza (Baumrind, 1967)

Estilo de Crianza

Consecuencia en los nifios

Autoritario: Los padres y madres establecen las
normas con muy poca participacion del nino o la
nina, prohibiéndoles que las cuestionen. La
desviaciéon de la norma tiene como consecuencia

castigos severos a menudo fisicos.

El nino o nina tiende a ser retraido, mostrando poca
interaccion social. Tiene poca autoestima. Carece de

espontaneidad y de un control interno.

Permisivo: Los padres y las madres toleran los
impulsos del nifio, son poco exigentes en lo relativo
a una conducta madura, utilizan poco castigo y
permiten que el nifio o la nina regulen su propia

vida.

Negligente: Los padres y las madres no controlan
el comportamiento del nifio o la nifia y son frios con
€l o ella, pueden llegar a ser negligentes respecto de

su cuidado o a rechazarlo abiertamente.

El nino o la ninha tienden a ser impulsivos, agresivos,
carecen de independencia, con escaso interés por el logro y

sin capacidad de asumir responsabilidades.
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Autoritativo o Democratico: Los padres y madres
esperan que el nifo o nifha tenga un
comportamiento maduro, establecen una serie de
normas y las aplican, animan a sus hijos o hijas
para que expresen sus ideas; reconocen los
derechos parentales y marentales como los del nifo

o la nifa y fomentan la independencia individual.

El nino o nina tiende a ser independiente, responsable
socialmente, capaz de controlar la agresividad, tiene

confianza en si mismo y un alto grado de autoestima.

Fuente: Baumrind, 1967 en Salazar, 2006

Siguiendo a Salazar (op.cit), cabe sefialar que el concepto de estilos de crianza

alude a la complejidad de la crianza en la cual estan involucradas no solo acciones

sino también emociones, actitudes y valores. El dar cuenta de esta complejidad

facilita la prediccion del tipo de influencia que ejerce la crianza sobre el futuro

comportamiento de los nifos.

En este sentido, el estilo autoritario, caracteriza a las madres sumamente estrictas

e intransigentes, que exigen obediencia. Bajo este estilo de crianza imponen

reglas, tanto morales como de comportamiento, las cuales deben ser practicadas

sin objecidn; no toleran las contradicciones y actuan aun en contra de los intereses

0 aspiraciones de los hijos. Justifican su actitud partiendo del principio de que ese
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es el camino a seguir para que los hijos tengan un futuro favorable, y que la “mano

dura” hace hijos responsables y comprometidos. (Ibid)

En cambio, el estilo permisivo, describe a las madres tolerantes en extremo, a

diferencia del punto anterior, no establecen limites y autorizan todo a sus hijos,

acuden ante la menor demanda de atencién, se oponen a impartir castigos o

sefnalamientos verbales y ceden a la menor insistencia.

El estilo negligente, identifica a las madres tolerantes en extremo, que permiten

que sus hijos se comporten como quieran, pero a diferencia de los de estilo

permisivo, estas madres no acuden ante las demandas de atencion, tampoco

imponen castigos y no establecen intercambios o negociaciones con sus hijos.

Finalmente, el estilo autoritativo o democratico define a las madres que pueden

delimitar reglas dentro del hogar y transmitirlas a sus hijos, haciéndoles saber

cuando no hacen lo correcto. Este tipo de madres atiende a las necesidades de

sus hijos sin romper las reglas y teniendo una comunicacion con ellos para

conocer su punto de vista, y juntos establecer acuerdos.
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En este sentido, la crianza es una expresion de la relacién entre madres e hijos,

esta relacion es bi-direccional y por lo tanto, las acciones, actitudes y sentimientos

de las madres deben acomodarse a las importantes transformaciones que sus

hijos experimentan en las diferentes etapas de su desarrollo. En consecuencia, a

través de la crianza se transmiten tanto los valores como las formas de pensar y

de actuar y se podria decir, a partir de lo abordado que lo que en ella se aprende,

puede determinar, al menos, parte del comportamiento ulterior de los hijos.

6. Pero, ;qué pasa cuando se evidencia la discapacidad?

Esta realidad, la de las “mujeres con discapacidad auditiva”, que tienen pérdida

auditiva en distintos grados esta conformada por un colectivo de mujeres muy

diverso, toda vez que el concepto de hipoacusia o de mujeres engloba realidades

muy diferentes. Todas, por igual, tienen en comun la dificultad auditiva, pero estan

dispersas conforme a su condicidn social, grupo generacional, formacion, etnia,

recursos, vida urbana o rural, sexualidad, acceso a la tecnologia, otras

discapacidades, etc. Tales diferencias auditivas conllevan realidades diversas, sea
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si la hipoacusia se asuma como una discapacidad, siguiendo el modelo médico-

rehabilitador tradicional.

En cuanto a las mujeres con pérdida auditiva, en particular las madres en esta

situacion de discapacidad, son personas con problemas en el aparato auditivo que

puede ser de diferente consideracion y, en consonancia con ello, pueden o tienen

restos auditivos que pueden utilizar en mayor o menor medida. Pese, a la

diferencia que las separa de las personas sordas oralizadas (mujeres que son

sordas y que han tenido acceso a la lengua oral, escrita y/o hablada, con o sin

acceso a la lengua de signos), de las personas hipoacusicas (que han quedado

con pérdida auditiva por enfermedad, accidente o lesiéon del oido, etc.), tales

personas son abiertamente discriminadas, no s6lo, o muchas veces, en el colegio,

la universidad, en cuanto al acceso a una actividad remunerada (privada o

estatal), cultural y otras, sino en el propio hogar. En este contexto, la vida de la

madre se desenvuelve con impensadas dificultades para quien no esté en esta

condicion, tanto dentro del hogar como fuera de él.
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CAPITULO I

DISCAPACIDAD AUDITIVA-HIPOACUSIA

1. La audicion

El sentido de la audicién es un receptor a distancia que desempefa funciones de

exploracion y alertamiento, funciona ininterrumpidamente, en todas las

direcciones, manteniendo al ser humano en contacto continuamente con su

entorno. No podemos fijar un sonido en el tiempo, tan pronto como lo oimos

desaparece, es por esto que la audicion se define como un sentido temporal. La

funcién auditiva es compleja, el oido es un intermediario entre el mundo exterior y

el cerebro. Las informaciones que las personas reciben a través del 6rgano de la

audicion constituyen la base para establecer relaciones y aprendizajes durante su

proceso de desarrollo de vida.

La audicién alude a tres fendémenos similares, definidos conceptualmente

diferentes, tales como OIR, ENTENDER y ESCUCHAR. Para Jiménez, Lépez,

(2003: 32); oir, es la captacion de estimulos sonoros ambientales aprehendidos y
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luego interpretados por el ser humano. Para su funcionamiento, solo se requiere

que el aparato auditivo esté en dptimas condiciones, entender, es la accion que se

relaciona con las experiencias y aprendizajes previos que posee el ser humano,

las cuales son usadas cuando se recibe la informacion; por su parte escuchar,

esla asociado con la atencion que se le presta a la fuente de donde proviene e/

sonido.

2. Proceso de percepcion auditiva

Este proceso es la habilidad que tienen los seres humanos para captar los

sonidos. Braidot, (2008:156) lo define como un ‘“fendmeno biopsicosocial que nos

permite proyectarnos en el medio ambiente en el que vivimos al informarnos sobre

lo que acontece a traves de los sonidos” Dada la importancia del sistema auditivo,

como via de recepcion, codificacion, almacenamiento de informacion,

interpretacion y procesamiento verbal, para el surgimiento del lenguaje oral, es

que diversos autores han expuesto ampliamente sobre: la significacion del

lenguaje en la interaccion social, en el desarrollo intelectual y de la personalidad,
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cognitivo, en la adaptacion escolar y social, en resumen, en el desarrollo integral

del individuo.

La adquisicion y desarrollo del lenguaje implica, comprender y compartir los

significados elaborados socioculturalmente, en el transcurso de su desarrollo

combina fonemas, palabras y oraciones en secuencias comprensibles para los

demas y accede al uso de las reglas gramaticales que estructuran

convencionalmente las relaciones forma - funcion en el lenguaje. Esto implica

participar desde los primeros momentos de la vida en situaciones y actividades

sociales altamente motivantes, en las cuales la interaccidén comunicativa adopta un

papel fundamental. La estrecha relacion existente entre la evolucion del lenguaje,

el medio social y el desarrollo cognitivo permiten exponer que cualquier alteracion,

tanto a nivel periférico como central, del érgano de la audicion, vias y centros

nerviosos auditivos pueden determinar dificultades que afecten en distintos planos

las habilidades linguisticas, cognitivas y sociales.
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Solley y Murphy citado por Delucchi, (2008:12) proponen un modelo que explicaria

cdémo el ser humano percibe los estimulos auditivos, el cual tendria lugar a través

de cinco etapas o procesos de forma interdependiente que se presentan a

continuacion:

e Percepcidn de expectativas. Consiste “en la habilidad para predecir con

clerta confiabilidad la probabilidad de presentacion de un patron ejecutado

habitualmente o la posible evolucion de un evento'. (Delucchi, 2008:12),

esto quiere decir que desde que se nace, un individuo escucha todo lo que

sucede a su alrededor, desarrollando una memoria de experiencias

auditivas que facilitan la deteccion, recepcion y analisis de la informacion

captada. O sea, el oido al recibir cualquier estimulo sonoro, éste es

analizado previa comparacion con los patrones de experiencia ya

conocidos.

e Atencion. Se refiere a la “focalizacion intensa de una figura en particular y

es parte indispensable en el proceso perceptual para la optima recepcion
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de estimulos relevantes.”(Delucchi, 2008:12), los cuales son seleccionados

segun los intereses de cada ser humano.

Recepcién. Los érganos periféricos de la audicion son los encargados de

recepcionar los estimulos auditivos. Dicho sonido es enviado desde el

pabellon auditivo por el nervio a la coclea como energia, donde ésta lo

organiza.

Ensayo y error. Esta etapa consiste en comparar el patron perceptual ya

conocido con aquel recibido, para asi otorgarle algun significado. De lo

contrario, se acude a la memoria para asociarlo a algun evento previo.

Organizacién perceptual. Es la “representacion interna derivada de la

informacion externa, el proceso de analisis y memoria relacionada con la

experiencia’. (Delucchi, 2008:12), ganada a través del tiempo mediante la

seleccion y posterior organizacion de los elementos contextuales a los

cuales se esta expuesto.
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La audicion constituye la via natural de adquisicion del lenguaje oral y desempefia

un rol trascendental en el desarrollo del pensamiento y conocimiento, tal y como

sefnala Jiménez (et al, op.cit.). Asi mismo, desempena funciones cognoscitivas que

sirven para explorar y estar alerta al entorno inmediato que le rodea. (Delucchi,

2008).

Cuando una persona presenta una audicion normal puede comprender todas las

palabras, sonidos del habla y el contenido del mensaje que recepciona. Mientras

que cuando hay carencia en alguna zona del aparato auditivo éste se refleja en la

incapacidad que existe para comprender lo que se oye, principalmente la voz

humana o sonidos cotidianos del entorno, como por ejemplo; melodia del teléfono,

timbre de casa, bocina de un automovil, un silbido, etc. Si bien, en algunos casos

se pueden percibir algunos sonidos, pero no de forma clara y se requiere del

apoyo de aparatos amplificadores en el oido; y en casos extremos, en donde los

apoyos no son suficientes utilizan la via visual para desarrollar formas de

comunicacion eficaz. (Melero, et al, 2006)
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3. Pérdida auditiva total o parcial

Las pérdidas auditivas habitualmente, presentan diferentes graduaciones que “van

desde las mas ligeras a las mds profundas, abarcando asi tanto a los sordos

como a los que padecen déficit auditivo.” (Melero et al, op.cit: 3) Es por ello que se

vuelve fundamental hacer la distincion entre quienes tienen pérdida total, como los

sordos; y aquellos que tienen una pérdida parcial como los hipoacusicos. Por ello

es que Lowe, citado por Melero (et al, op.cit: 4) afirma que ‘sordo es quien debe

incorporar el habla principalmente por medio de la vision, la percepcion fonematica

es, en este caso, auxiliar; e hipoacusico es aquel que puede incorporar el habla

principalmente por medio de la audicion (aun de forma incompleta); lo auxiliar es

pues, la vision”. Es decir que, los primeros, generalmente son educados mediante

la lengua de sefas debido a sus severas dificultades para enfrentarse al método

oral. Mientras que los segundos, por poseer un resto auditivo, pueden ser

oralizados y usar como via complementaria todo lo visual, aspectos fundamentales

para el progreso cognitivo del sujeto y de contacto con el mundo que les rodea.
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‘Las personas con discapacidad auditiva, presentan una alteracion de la

sensopercepcion auditiva en diversos grados, que se caracteriza porque

presentan limitaciones cuantitativas y cualitativas de la recepcion, integracion y

manejo de la informacion audifiva, fundamentalmente para el desarrollo y la

adaptacion. Se considera en esta categoria a aquellas personas que tengan una

péerdida igual o superior a 40 decibeles’. (Rampas y Barreras, 2010:50)

La forma de medir las pérdidas auditivas es mediante la audiometria de tonos

puros, el cual es un examen clinico que determina e identifica, a través de

sonidos graves o agudos en distintas intensidades y frecuencias, cuanto somos

capaces de oir. La intensidad del sonido se mide en decibeles (dB) y los tonos en

ciclos por segundos (cps) o Hertz (Hz).

‘Las variables mas importantes a la hora de identificar una discapacidad auditiva

son. el grado de pérdida auditiva, el momento del desarrollo en que se origino la

péerdida auditiva, y el lugar en que esta localizada la lesion que produce la perdida

auditiva”. (Rampas y Barreras, 2010.50)
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4. Ubicacién de las pérdidas auditivas

Las pérdidas auditivas tienen locaciones dentro del oido, aspecto que es

necesario tener en consideracidon para determinar con claridad la posterior

intervencidn en el sujeto. Tal y como senala Delucchi, (2008), estos pueden

clasificarse en:

Transmisivos o de Conduccion, cuando la alteracion ocurre en /a transmision del

sonido (Agenesia de Pabellon auricular, interrupcion de la cadena osicular,

perforacion timpanica, infecciones al oido medio, entre ofras) las cuales son de

tipo transitorio si son ftratadas quirdrgica o medicamenfosamente a tiempo y

Neurosensoriales o de Percepcion (genéticas o adquiridas, entre estas ultimas

destacan rubéola materna, meningitis, ofofoxicos, entre ofras) que son

permanentes y afectan la estructura nerviosa del organo de la audicion”.

(Delucchi, 2008. 10)
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5. Clasificacién de las pérdidas

En relacion al grado de pérdida auditiva, existen en la literatura variadas

clasificaciones y su repercusion en el desarrollo y evolucion del lenguaje acustico -

verbal, una de las mas adoptadas en Chile es la que propone el Bureau

International d’ Audiophonologie (BIAP, 1997) que plantea con mas claridad las

dificultades en la percepcion del habla, voz y lenguaje de acuerdo al grado de

pérdida auditiva. (Rampas y Barreras, 2010) de acuerdo a la siguiente tipologia:

Audicion normal. Pérdida menor de 20 dB. Sin incidencia social.

o Deficiencia auditiva leve. Audicion tonal media entre 21 y 40 dB. El habla

con voz normal es percibida, pero dificilmente la emitida con voz baja o

lejana. La mayoria de los ruidos normales son percibidos.

o Deficiencia auditiva moderada. Audicion tonal media entre 41 y 70 dB. Se

percibe el habla si se eleva la voz. El sujeto se ayuda de la lectura labial. Se

perciben algunos ruidos familiares.
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¢ Deficiencia auditiva grave o severa. Audicion tonal media entre 71 y 90 dB.

Se percibe el habla fuerte junto al oido, asi como los ruidos intensos.

o Deficiencia auditiva profunda. Audicion tonal media entre 91 y 120 dB.

Ninguna percepcion de la palabra. So6lo se perciben los ruidos mas

potentes.

e Deficiencia auditiva total o cofosis. Audicién tonal media de 120 dB o mas.

No se percibe ningun sonido.

Por lo tanto, la hipoacusia es la pérdida de audicién en un oido o en ambos, y

dependiendo del grado de pérdida se denominara hipoacusia leve, moderada,

severa o profunda; siendo estas ultimas las mas graves y que mas afectan la vida

de las personas, por cuanto alteran la comprension y discriminacion de sonidos,

especialmente la voz humana. Esto es una alteracion que afecta a las personas

tanto fisica como socialmente, pues expone a quienes la presentan a situaciones

de discriminacién, dependencia y marginacion social.
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6. Audicion : su efecto social

‘Segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Salud y Ila

Discapacidad (CIF, OMS 2001) se considera que, actualmente, una persona con

discapacidad seria aquella persona que presenta deficiencias de sus funciones y/o

estructuras corporales, limitaciones en sus actividades y restricciones en su

participacion, como resultado de la interaccion negativa de su condicion de salud y

los factores confextuales (ambientales y personales) en Jlos que se

desarrolla”.(Rampas y Barreras, 2010: 34)

En Chile se agrupa las discapacidades en: visuales, auditivas, intelectuales,

fisicas, psiquicas, multiples y viscerales, esta tipologia esta en vigencia desde el

Primer Estudio de la Discapacidad realizado en Chile. (ENDISC, 2004)

Discapacidad auditiva es” la dificultad que presentan algunas personas para

participar en actividades propias de la vida cotidiana, que surge como

consecuencia de la interaccion entre una dificultad especifica para percibir a

traves de la audicion los sonidos del ambiente y dependiendo del grado de pérdida
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auditiva, los sonidos del lenguaje oral, y las barreras presentes en el contexto en

el que se desenvuelve la persona’”. (MINEDUC, 2007: 7)

El comun de la gente no sabe cuando esta frente a una persona con discapacidad

auditiva; a simple vista no se observa ninguna deficiencia en las estructuras

funcionales del cuerpo. Sin embargo, esta condicion se hace evidente cuando una

persona muestra signos de no recibir a través de la audicion toda la informacion

acerca de lo que ocurre en su ambiente mas inmediato, una de las situaciones

mas recurrentes son la dificultad para entender los sonidos del lenguaje oral,

porque aunque se ponga toda la atencién necesaria es dificil descifrar el mensaje

verbal; también influyen las barreras presentes en el contexto donde se

desenvuelve la persona, éstas son de distinto tipo, entre las mas frecuentes se

pueden encontrar:

e [ a cercania o distancia de las fuentes auditivas. Si los sonidos son débiles

o distantes, se presentara dificultad para su discriminacion.
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e La interferencia del sonido de distinfo tipo. Cuando los lugares presentan

mucho ruido ambiental se tendran dificultades para captar los mensagjes.

e [as dificultades asociadas al lenguaje oral o escrifo. Si una persona posee

una pérdida auditiva severa o profunda y solo se usa como forma de

comunicacion el lenguaje oral y/o no se la mira al hablar se estara

dificultando su comprension generalizada de lo que ocurre en el contexto.

(MINEDUC,2007: 7)

7. Discapacidad y maternidad

Ser madre es algo muy esperado por muchas mujeres, en este sentido, serlo

cuando se tiene una discapacidad, debe ser también una experiencia unica y

propia, con incertidumbres, temores vy expectativas de como cumplir

adecuadamente con las expectativas sociales y personales de cumplimiento de

este rol.

En Chile, el Servicio Nacional de la Discapacidad, SENADIS, sostiene que” por

razones culturales enraizadas en el prejuicio y el desconocimiento, a las mujeres

que viven con una discapacidad no se las valida en su derecho a desarrollarse en
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todos los planos de la vida, especialmente en aquellos roles ligados al sexo

(maternidad, cuidado familiar, pareja).” (SENADIS, 20171.:19), dicha discriminacion

tienen su origen en el prejuicio, desconocimiento y la falta de informacion sobre

qué es la discapacidad y como es vivida por las personas que viven con alguna

discapacidad. (Rampas y Barreras, 2010)

Ser madre es una de las tareas mas importantes y a la vez una de las mas

complejas de todas las actividades humanas; se aprende a serlo sin que se

ensefe de una manera explicita; ésta es una experiencia profunda y sobre todo

intima y personal que se va desarrollando a lo largo de la vida; posiblemente

existan diversos modos de percibir y vivir la maternidad dependiendo de factores

personales y de contexto. Aun as/ en nuestros dias, el entorno familiar sigue

oponiendo una fuerte resistencia que las mujeres con discapacidad desarrollen su

autonomia social y economica, por temor a los obstaculos que pueden encontrar

producto de la discriminacion y prejuicios que aun pesan sobre las personas con

discapacidad. (SENADIS, 2011:19)
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Las barreras de comunicacién y falta de conocimiento sobre las personas

hipoacusicas, y concretamente en mujeres, se encuentran presente en la

cotidianeidad de las relaciones de aquéllas con el medio que la rodea, en lo

inmediato y mas alla de éste. Desde la perspectiva médica tradicional, son vistas y

catalogadas como enfermas y, desde el punto de vista social y cultural, como

discapacitadas y, por tanto, excluidos del trato integral que debiera prevalecer en

las relaciones interpersonales. Tal actitud y conducta de los “no discapacitados”,

los normo acusticos, afecta manifiestamente a quienes viven con un déficit

auditivo, son discriminados desde temprana edad y hasta la adultez; no importa

que sean poseedores de una calificacion profesional, igual se les pone todo tipo

de trabas para impedirles desempenarse en actividades laborales de su

competencia.

Hoy en dia, estamos frente a una realidad que esta en un interesante, y cada vez

mas consciente, proceso de cambios, coexistiendo entidades publicas y privadas y

un numero importante de organizaciones de la Sociedad Civil orientadas al trabajo
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con la poblacién que presenta alguna discapacidad, tendiente a sensibilizar y

educar a esa mayoria que mira y trata con hostilidad, desde tiempos

inmemoriales, lo que considera como un estigma el de aquellos que nacieron con

alguna discapacidad o, simplemente, la adquirieron en el transcurso de la vida.

Ademas, también hoy Chile se cuenta con una legislacion que se basa en cinco

principios rectores; vida independiente, accesibilidad universal, disefio universal,

intersectorialidad, participacion y dialogo social y se construyd sobre la base de

dos ejes centrales: la igualdad de oportunidades y la inclusion social de los

discapacitados.

Hoy en Chile, laigualdad de oportunidades no debe entenderse desde

una optica de uniformidad, sino derespeto a las diferencias, Es decir, una

igualdad que se basa en la busqueda de puntos en comun, que permita la

integracion de las personas de diferentes condiciones a realizar en términos de

igualdad un proyecto de vida digno y completo.
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CAPITULO IV

MARCO LEGISLATIVO Y CORPORACION EFFETA

1. Marco legal que protege a las personas con discapacidad en Chile

En el afio 1994 por primera vez en Chile se crea la Ley N° 19.284 que Establece

Normas para la Plena Integracion Social de las Personas con Discapacidad, la

cual regul6 por primera vez los derechos de las personas con discapacidad. Se

reconoce la creacion del Fondo Nacional de la Discapacidad, FONADIS, vy

del Registro Nacional de la Discapacidad, el primero encargado de administrar los

recursos estatales en favor de personas con discapacidad, y el segundo es el

lugar donde se reunen y mantienen los antecedentes de personas que hayan sido

declaradas discapacitadas por las respectivas Comisiones de Medicina Preventiva

e Invalidez, COMPIN.

Consecuentemente, y debido a la insercion de Chile en el ambito internacional,

con nuevos tratados y compromisos que cumplir a los ojos del mundo, en el ano

2008, Chile ratifico la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
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Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas. El propésito de esta

Convenciéon fue promover, proteger y garantizar el disfrute pleno y por igual del

conjunto de derechos humanos de las personas con discapacidad. Donde se

incluyen ambitos fundamentales, como la accesibilidad, la libertad de movimiento,

la salud, la educacion, el empleo, la habilitacion y rehabilitacion, la participacion en

la vida politica, igualdad y la no discriminacion. La Convencion integra la

preocupacion en materia de bienestar social al ambito de derechos humanos,

situando en el centro a las personas que al interactuar con el entorno, ven

disminuida o profundizada, su condicion de discapacidad. Los Estados se ven

obligados a introducir medidas destinadas a promover los derechos de las

personas con discapacidad, adoptando medidas contra la discriminacion.

En este contexto y de acuerdo a los compromisos adquiridos por el gobierno de

Chile es que se procede a revisar y actualizar la legislacion existente (Ley

19.284), de este proceso surge un nuevo cuerpo legal, en consecuencia, el 10 de

febrero del 2010 entra en vigencia la Ley sustituta N° 20.422, que Establece
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Normas sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusion Social de Personas con

Discapacidad, su objetivo es asegurar el derecho a la igualdad de oportunidades

de las personas con discapacidad, con el fin de obtener su plena inclusion social,

asegurando el disfrute de sus derechos y la eliminacion de cualquier forma de

discriminacion fundada en su discapacidad; la ley asume la tendencia

internacional al transitar desde un enfoque de necesidades a uno de derechos.

Vale decir, desde una perspectiva donde el rol asistencial del Estado es

reemplazado por el deber de garantizar la igualdad de oportunidades, la no

discriminacion y la inclusion de los discapacitados en el ambito educativo y laboral,

entre otros.

2. Tener igualdad de oportunidades con una discapacidad sensorial

La esencia de la Ley N° 20.422 es asegurar el derecho a la igualdad de

oportunidad de las personas con discapacidad para que tengan inclusion social

asegurando el disfrute de sus derechos; para ello el estado debe impulsar y

garantizar por ejemplo; la eliminacion de barreras comunicacionales y promover la
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accesibilidad universal a todas las personas, en este sentido, por ejemplo, los

canales de la televisidon abierta y los proveedores de televisién por cable, deberan

aplicar mecanismos de comunicacion audiovisual, en cuanto a las instituciones

publicas o privadas que ofrezcan servicios educacionales de capacitacion

deberan, progresivamente adoptar medidas para promover el respeto por las

diferencias linglisticas de las personas con discapacidad sensorial. Las

bibliotecas de acceso publico deberan contar con material, infraestructura vy

tecnologias accesibles destinadas a personas con discapacidad de causa

sensorial, ademas, entre otros, la Ley también indica;

= Reconocer la Lengua de Sefilas como medio de comunicacién natural de la

comunidad sorda.

» Los medios de comunicacion visuales deberan utilizar subtitulado oculto y

lengua de sefias en campanas de servicio publico, propaganda electoral,

debates presidenciales y cadenas nacionales.
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Consagra el deber del Ministerio de Educacion de considerar a los alumnos

con necesidades especiales en las mediciones de calidad de la educacion

como por ejemplo, el SIMCE y la PSU. Con este fin, se establece que la

autoridad debera disponer de las herramientas que permitan a estos

estudiantes participar de dichos procesos.

Los establecimientos educacionales deberan hacer las adecuaciones

curriculares, en infraestructura y materiales de apoyo para el acceso y

permanencia de las personas con discapacidad.

Todos los procesos de seleccion para acceder a educacion, capacitacion o

empleo deberan contar con examenes adaptados para personas con

discapacidad.

En los procesos de seleccion de personal de la Administracion del Estado y

sus organismos, municipalidades, el Congreso Nacional, los 6rganos de la

administracidon de justicia y el Ministerio Publico, en igualdad de condiciones

de mérito deberan seleccionar preferentemente a personas con discapacidad.
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Asi mismo, las personas con discapacidad auditiva tienen derecho, a lo largo de

todo su ciclo vital y mientras sea necesario, a la rehabilitacion y a acceder a los

apoyos, terapias y profesionales. “La prevencion de las discapacidades y la

rehabilitacion constituyen una obligacion del Estado, asimismo, un derecho y un

deber de las personas con discapacidad, de su familia y de la sociedad en su

conjunto’. (Ley 20.422, art. 18)

3. Lo tangible de la Ley 20.422

Las necesidades de quienes viven con una discapacidad son variadas, en el caso

de las discapacidades auditivas, especificamente de quienes son hipoacusicos,

requieren en su gran mayoria usar dispositivos amplificadores de sonido, los mas

comunes son; audifonos, sistema FM, cintillo 6seo, implante coclear. Acceder a

este tipo de tecnologia tiene un alto costo financiero, muchas veces inalcanzable

para las familias, razéon por la cual deben solicitar al Estado de Chile

financiamiento para la rehabilitacion auditiva.
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La forma de acceder a las ayudas necesarias y segun lo dispuesto por la Ley N°

20.422, es a través, del Servicio Nacional de la Discapacidad, SENADIS. Este es

un servicio publico descentralizado y desconcentrado territorialmente, el cual se

relacionara con el Presidente de la Republica por intermedio del Ministerio de

Desarrollo Social. (SENADIS, 2013), es el continuador legal del FONADIS.

SENADIS tiene como una de sus funciones financiar total o parcialmente Ayudas

Técnicas, definidas en la Ley como “aquellos elementos o implementos requeridos

por una persona con djscapacidad para prevenir la progresion de la misma,

mejorar o recuperar su funcionalidad, o desarrollar una vida independiente’. (Ley

20.422, art. 6, letra b) y para dar cumplimiento a la ley se crea el Departamento

de Tecnologias Asistivas, el cual coordina la tramitacion de estas solicitudes, las

cuales son sometida a los principios y procedimientos administrativos establecidos

por la institucion.
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4. Criterios que orientan la entrega de una Ayuda Técnica:

1. Participacion: se espera que la ayuda técnica optimice la participacion de

las personas con discapacidad en actividades relevantes y favorezca la

inclusion, disminuyendo las barreras del ambiente.

2. Focalizacion: se considerara dentro de los criterios de priorizacion el grado

de discapacidad y el nivel socioeconomico del postulante.

3. Eficacia: se refiere a la mayor relacion de correspondencia posible entre el

recurso solicitado, sus atributos, las caracteristicas y necesidades reales de

la persona en el marco del programa de intervencion que esté recibiendo en

su territorio, incluidos sus factores contextuales, para el financiamiento de la

ayuda, propendiendo a que se produzca un impacto positivo real en la vida

de la persona.

4. Eficiencia: esta referida a que la administracion de los recursos por parte

del Servicio Nacional de Ila Discapacidad, estara orientada a la

optimizacion de estos.(SENADIS,2011:4)
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Los ambitos donde se espera que tenga incidencia la ayuda técnica son:

educacion, trabajo, participacidn comunitaria, actividades de la vida diaria, asi,

también, se esperan cambios favorables en el desempeio al wusar

progresivamente la ayuda técnica, en la funcionalidad, la participacion vy

autonomia personal.

El solicitante debe presentar su requerimiento a una institucién estatal o una

entidad privada que no persiga fines de lucro y cuyo objeto sea la atencion de

personas con discapacidad, la cual tenga vigente el Convenio Marco suscrito con

SENADIS. Seran estas instituciones patrocinantes las intermediarias entre la

persona con discapacidad y SENADIS, durante todo el proceso de solicitud de la

ayuda técnica y la entrega de ésta. "Por /o tanto, la celebracion del Convenio

Marco de Ayudas Técnicas con SENADIS, sera necesaria para la postulacion y

posible financiamiento de /la (s) ayuda (s) Técnica (s) solicitada”. (SENADIS,

2011:5)

92



5. Quienes acceden

Seran beneficiarias todas las personas con discapacidad, y podran solicitar hasta

tres Ayudas Técnicas por ano, podran renovar la solicitud de financiamiento una

vez que se cumpla la vida util del elemento o implemento solicitado, en el caso de

ayudas técnicas para la audicion (audifono, sistema FM), el periodo establecido es

de tres afios, la solicitud de ayudas técnicas se realizara unicamente a través del

sistema de postulacion en linea (internet), a través de ventanas de postulacién, lo

que permite un ingreso por periodos de tiempo limitado y para programas

especificos de SENADIS.

6. Programas y requisitos del Servicio Nacional de la Discapacidad

« Programa Regular: Financia hasta $2.200.000 por Ayuda Técnica. La

diferencia del costo de éstas debe ser gestionada como co aporte por la

Institucion Intermediaria en la red de atencidn publica en caso de que

SENADIS lo solicite. (ibid)
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Requisitos:

v

Estar inscrito en el Registro Nacional de la Discapacidad.

Nueva Ficha Social, aplicada, que no sobrepase los 13.484 puntos.

Atenciéon Temprana: De 0 a 4 afos, el financiamiento sera del valor total de

la Ayuda Técnica (Chile Crece Contigo, Ley N°20.379).

De 4 a 10 anos, el financiamiento sera de $2.200.000 por Ayuda

Técnica.(ibid)

Requisitos:

v

v

v

v

Sin Registro Nacional de la Discapacidad, para los nifios de 0 a 4 afios

(privilegiar por Ley N° 20.379).

Sin Registro Nacional de la Discapacidad, para nifios de 4 a 6 anos.

Con Registro Nacional de la Discapacidad, para nifios de 6 a 10 afos

Nueva Ficha Social, aplicada, que no sobrepase los 13.484 puntos.
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« Chile Solidario: Financiamiento del valor total de la Ayuda Técnica. (ibid)

Requisitos:

v' Pertenecer al Sistema Chile Solidario (persona o familia intervenida por

dicho sistema).

v" No requiere puntaje de Nueva Ficha Social.

v No requiere de Registro Nacional de Discapacidad, para iniciar el tramite.

Asimismo, la Ley 20.422 en su articulo 48, establece que toda persona con

discapacidad podra acceder a la importaciéon de ayudas técnicas, otorgandole la

liberacion del pago de la totalidad de los gravamenes aduaneros que hubiese

correspondido pagar por la importacion de insumos, medicamentos, elementos de

movilidad, cuidado e higiene personal necesarios para la rehabilitacién y terapia

de personas con discapacidad. Seran beneficiarias las personas con

discapacidad, sea que ellas mismas realicen la importacion o lo hagan a través de

sus cuidadores, guardadores o representantes legales o contractuales. También,

este beneficio es asignado a las personas juridicas sin fines de lucro cuyos
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objetivos estén relacionados con la discapacidad, igualmente podran importar

elementos necesarios para el cumplimiento de sus fines o beneficio de las

personas con discapacidad que atiendan. Le correspondera al Ministerio de

Hacienda dictar un reglamento para determinar los procedimientos relativos a este

beneficio.

Cabe mencionar que existen otras instancias en la red publica para solicitar

ayudas técnicas para personas hipoacusicas, estos programas se encuentran en

dos Ministerios: de Salud y Educacion.

7. JUNAEB

Es asi también, como el ministerio de Educacién aborda la problematica de la

discapacidad auditiva, mediante el Programa de Salud del Estudiante, cuya

coordinacion y ejecucion esta a cargo de la Junta Nacional de Auxilio Escolar y

Becas, JUNAEB, la cual pesquisa problemas de salud relacionados con

rendimiento escolar y otorga atencion completa a los escolares que presentan

problemas visuales, auditivos y de columna, a través de screening, diagnostico,
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examenes, tratamiento y control; pueden acceder escolares matriculados en

Escuelas Municipales y Particulares Subvencionadas de los niveles Pre-Kinder,

Kinder, Ensefianza Basica y Media, la pesquisa se realiza al inicio del afio escolar

y son derivados a médicos especialistas para su diagndstico y tratamiento. En el

caso de haber sospecha de problemas auditivos, las atenciones estan a cargo de

un médico otorrino. El beneficio incluye el tratamiento del problema encontrado,

entregando audifonos, cintillos 6seos, medicamentos y cirugias. Ademas, se

entregan Implantes Cocleares para un grupo muy focalizado de beneficiaros. Las

gestiones se realizan con el encargado de salud del colegio o coordinador

comunal asignado por la JUNAEB.

El Ministerio de Salud a través del GES, Garantias Explicitas en Salud, el cual es

un sistema que incluye un grupo de problemas de salud, que avala por ley

garantia de acceso, garantia de oportunidad, garantia de la calidad de la atencion

y garantia de proteccion financiera. Esta dirigido a todos los ciudadanos que
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cotizan en el Fondo Nacional de Salud, FONASA, o Instituciones de Salud

Previsional, ISAPRES.

8. GES e hipoacusia:

1. Hipoacusia Neurosensorial Bilateral del Prematuro

Todo Beneficiario Prematuro nacido a contar del 1° de julio de 2005 con menos de

1.500 gramos al nacer o menor de 32 semanas de gestacion, tendra acceso a

screening auditivo, si el screening esta alterado, tendra acceso a confirmacion

diagnodstica; al confirmar el diagnéstico, tendra acceso a tratamiento y

seguimiento. Esto implica adaptar audifonos dentro de tres meses desde la

confirmacion diagnostica y si cumple con el perfil, se derivara para Implante

Coclear, dentro de un ano desde indicacién médica.

2. Implante Coclear

Este programa incorpora solo el diagnéstico de hipoacusia sensorioneural severa

a profunda bilateral, el beneficiario o beneficiaria es derivado al equipo de Implante

Coclear del centro implantador de la red publica de salud; el candidato sera

98



evaluado por un equipo multidisciplinario, quien recopilara informacién de las

areas imagenoldgica, audioldgica, fonoaudioldgica, psicoldgica y social, a fin de

identificar el perfil adecuado para la intervencion. En Chile anualmente se realiza

un numero reducido de procedimientos de este tipo, debido al alto costo

involucrado en el proceso clinico-terapéutico y la prioridad esta centrada mas en

los ninos que en adultos.

3. Hipoacusia Bilateral en personas de 65 afos

Todo beneficiario de 65 afos y mas con confirmacién diagnéstica e indicacion de

audifono, tendra acceso a este tratamiento (audifono) dentro de 45 dias desde la

confirmacion diagnostica.

Podran acceder quienes coticen en el sistema de FONASA y los no cotizantes, en

este caso, persona de escasos recursos, la modalidad de la prestacion sera a

través de la red publica (consultorio y derivacidn a hospital correspondiente a la

comuna de residencia). Para los beneficiarios de ISAPRE, que requieran la

prestacion, deberan cursar su problema de salud a través de la red de su
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institucion aseguradora, en cambio, las unicas personas que no tienen derecho al

GES, son los afiliados o pertenecientes a las instituciones de Seguridad Social de

las Fuerzas Armadas y Carabineros de Chile (DIPRECA O CAPREDENA), ya que

son atendidos en su propio sistema de atencion en salud.

De acuerdo a los antecedentes expuestos, en Chile existe una buena cobertura

para tratar los problemas que trae consigo la discapacidad auditiva, sin embargo,

la realidad in situ, en muy distinta, ya que el sistema de salud publico cuenta con

muy pocos especialistas, en este caso otorrinos, lo que dificulta el acceso

oportuno a un diagndstico, las horas para los examenes auditivos no son

expeditas, lo que en resumidas cuentas, somete a las personas a largas listas de

espera, prolongando un estado de frustracion frente a la imposibilidad de poder

volver a escuchar.

En relacion a la obtencion de los audifonos, los usuarios deben realizar procesos

de postulacion y de admisibilidad en cada uno de los programas mencionados

anteriormente, correspondiendo a la oferta publica que el Estado de Chile propone
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a la ciudadania. Otra alternativa es realizar esta tramitacion alguna institucion que

trabaje en la tematica y que cuente con un Convenio Marco con SENADIS, lo que

permitiria solicitar la Ayuda Técnica indicada por el especialista.

Sera SENADIS quien financie la compra del dispositivo y quien a su vez mediante

licitacion publica tomara contacto con los proveedores y seran estos ultimos

quienes finalmente entreguen los audifonos a los interesados.

9. Corporacién EFFETA, una organizacién de la sociedad civil

“Vivo con los que oyen, me comunico con éellos; vivo con los sordos, me comunico

todavia mejor; es lo normal. Pero el esfuerzo necesario para esta comunicacion

siempre lo tenemos que hacer nosotros. Es cuestion de personalidad, de

educacion, de informacion.” (El grito de la gaviota)

EFFETA es la Corporaciéon de Padres y Amigos de las Personas Sordas. Es una

institucion sin fines de lucro, que busca brindar tanto ayuda social como de

integracion a las personas con alguna pérdida auditiva, orientando y apoyando a

las familias que tienen uno o mas miembros con esta discapacidad sensorial.
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Fundada hace mas de 28 anos, se inicio el 1982 y la personalidad juridica es

otorgada por decreto ley N° 276 del 18 de abril de 1986.

El financiamiento de la organizacion se realiza por intermedio de donaciones,

autogestion y postulacion a diversos proyectos.

Sus objetivos declarados son:

e Atender integramente a las personas con discapacidad auditiva.

e Apoyar a la Integracion educacional de los nifios y jovenes con déficit

auditivo.

¢ Orientar a la familia con uno o mas integrantes con discapacidad auditiva.

La estructura organizacional es la siguiente

e Presidenta: Maria Josefina Prado (Madre de una mujer sorda)

e Vicepresidenta: Katia Rojas (Educadora Diferencial, especialista en

Trastornos de Audicion y Lenguaje).

e Secretaria: Evelyn del Canto (Educadora Diferencial, especialista en

Trastornos de Audicion y Lenguaje).
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e Tesorero: Nelson Flores (Beneficiario de la corporacion y Padre de una nifia

hipoacusica).

Cuenta, ademas, con una planta de trabajadores que desempenan funciones

principalmente de soporte administrativo y profesionales con contrato a honorarios

de distintas areas de intervencion (tecndlogo médico, fonoaudidlogos,

audioprotesista, educador diferencial, asistente social, contador, relacionador

publico).

Las dependencias estan entregadas en comodato por la municipalidad de

Independencia, hasta el afno 2014. En este espacio se encuentran habilitado un

laboratorio audiolégico (toma de examenes y reparacion), salas para terapia

auditiva, salas para reforzamiento académico, oficinas de recepcion y atencion de

publico, bafos, dependencias para descanso del personal, patio interior y juegos

infantiles.
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9.1 Servicios que ofrece

Apoyo escolar, que consiste en entregar apoyo pedagogico individual y

personalizado a nifios y nifias hipoacusicos integrados al sistema de educacion

regular, los cuales deben asistir una vez una o dos horas por semana a

clases con una Profesora Diferencial con especialidad en Trastorno de

Audicion y Lenguaje, esta actividad se desarrolla en dependencias de

EFFETA.

Banco de audifonos usados, esta reserva proviene de dispositivos donados

desde Australia, los cuales son readaptados, reacondicionados y programados

para el uso de las personas con necesidades auditivas, principalmente adultos

mayores de escasos recursos.

Insumos, consiste en proveer pilas y repuestos para audifonos, de buena

calidad y mas econdmicos que en el comercio formal.

Mantencién y reparaciones, servicio de laboratorio, adecuado para realizar

mantencion y reparacion de audifonos.
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Confeccion de moldes a medida, laboratorio equipado para confeccionar

moldes a medida.

Laboratorio de examenes audioldégicos, laboratorio equipado para realizar

audiometria e Impedanciometria.

Gestion de atencidn clinica (consulta diagnostica) para personas de escasos

recursos, mediante convenio interno entre EFFETA y médicos otorrinos que

donan horas de atencion a la corporacion.

Taller de Lengua de Seias, instancia para difundir la lengua materna de las

personas sordas, a cargo de una docente sorda apoyada e interpretada por

una oyente.

Fonoaudiologia, responde a la necesidad de ayudar a las personas con

discapacidad auditiva a lograr la buena fonacion de los vocablos, entendiendo

que todas las personas con discapacidad auditiva, ya sea hipoacusicas o

sordas pueden hablar en forma normal con una buena estimulacion, que se

realiza con la atencién individual y/o en talleres grupales.
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Area social y de contencién, servicio de orientacion, informacién y educacion,
dirigido a personas con discapacidad auditiva, entre otras, guiar a las personas
para su inscripcidon en el Registro Nacional de la Discapacidad y tramitar
beneficios sociales.

Ayudas Técnicas, instancia encargada de tramitar la postulacién de audifonos,
sistemas FM y otras ayudas técnicas, donde EFFETA actua como institucion
intermediaria entre la persona que solicita dicho apoyo y el Servicio Nacional

de la Discapacidad.

9.2 Practica y accion

Corporacion EFFETA cuenta con una identidad propia que la diferencia de otras
organizaciones de la sociedad civil, el trabajo que desarrolla estad orientado
principalmente en la atencion de personas con discapacidad auditiva, lo cual le ha
permitido adquirir experticia en el tema, logrando incorporar, adecuar y reorganizar
sus recursos (materiales, econdmicos y humanos) para hacer frente a las
demandas y necesidades de los usuarios.
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Cabe senalar que mensualmente se realizan en promedio 150 atenciones, a

distintos grupos etareos y de género, de distintas comunas de la region

metropolitana y de distintas regiones del pais. Otro dato a considerar es que

durante los ultimos cuatro anos se han presentado en promedio 230 solicitudes de

Ayudas Técnicas a SENADIS, las cuales ya fueron entregadas en un 100% a los

solicitantes, informacion que esta disponible en el sitio web de la institucion antes

nombrada.

Actualmente EFFETA es una organizacion activa y vigente que, trabaja en la

l6gica de un modelo de Atencion Centrado en las Necesidades de las Personas

con Discapacidad Auditiva y sus Familias ademas, tiene la responsabilidad como

institucion intermediaria entre las personas y SENADIS, de cumplir con el

Convenio Marco existente a la fecha entre ambos organismos, lo que implica,

realizar el proceso en forma integral de la Tramitacion de Ayudas Técnicas, en

virtud de lo dispuesto en la Ley N° 20.422, que Establece Normas para la Igualdad

de Oportunidades e Inclusion Social de las Personas con Discapacidad.
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TERCERA PARTE

Analisis de los Resultados

108



CAPITULO V

LA EXPERIENCIA DEL EJERCICIO MATERNO DE MUJERES HIPOACUSICAS

El siguiente capitulo da cuenta de los principales resultados obtenidos en esta

investigacion, donde se explora la experiencia de mujeres hipoacusicas en torno

al Ejercicio de la Maternidad, cuyas edades fluctuan entre los 21 y 46 afios de

edad, con hijos en etapa escolar, desde el ciclo preescolar hasta la ensefanza

media.

El analisis se realizé rescatando los tdpicos emergentes mas relevantes de las

categorias predefinidas tomando como guia los objetivos especificos. El orden de

analisis fue: A.- Las acfitudes desarrolladas por mujeres hipoacusicas frente a las

dificulfades que se presentan en el cuidado y crianza de los hijos en edad

escolar, B.- Las barreras que enfrentan durante el efercicio de su maternidad; C.-

Los aprendizajes positivos que han rescatado de su experiencia maternay D.- Las

proyecciones y desafios que se plantean respecto a su rol materno.
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A.- Las actitudes desarrolladas por mujeres hipoacusicas frente a las dificultades

que se presentan en el cuidado y crianza de los hijos en edad escolar.

"Estoy pendiente de ellos, si no sirven los oidos, tiene que servir cualquier cosa.”

(Fanny)

Las actitudes observadas y descritas son formas habituales de pensar, sentir y

comportarse de acuerdo a un sistema de valores que se van configurando durante

la vida, las cuales determinan el comportamiento que emplea una persona para

hacer las cosas y las dificultades son los obstaculos o inconvenientes que impiden

o entorpecen la realizacion o logro de una cosa.

Frente a este topico, se da cuenta de las emociones que en algunos momentos

paralizan el accionar o el comportamiento de estas madres, cuando se hace

evidente la deficiencia auditiva frente al ejercicio materno. Se levantan las

primeras sensaciones de rabia, pena, impotencia, culpa y angustia al enfrentar

situaciones principalmente en el ambito de las relaciones humanas,

especificamente en instancias de comunicacién oral (verbal), al no poder escuchar
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bien las conversaciones, recomendaciones, senales de alerta de peligro o riesgo,

por ejemplo, el mas basico al inicio del proceso materno, escuchar el llanto del

hijo/a.

“Me encierro en mi pieza, en mi soledad, me da pena yo sé que mi discapacidad

va estar conmigo siempre, es dificil. Yo me decia ¢;por qué a mi? por que, fodos

los demds escuchan bien, me siento culpable.” (Claudia)

Son frecuentes las expresiones de soledad, aislamiento social y frustracion de las

entrevistadas frente a su situacion de discapacidad y el ejercicio materno, aun asi,

y pese a estos estados animicos se percibe un cambio de prioridades en donde

ellas como mujeres pasan a segundo plano y el hijo/a pasa a tener un rol

prioritario.

"Cuando eran chiquitos siempre queria verlos, tenerlos juntos yo no me daba

cuenta que me faltaba la audicion y yo creia que asi fenia que ser, yo siempre

tenia que estar. No sentia cansancio, es muy lindo ser mama.” (Yolanda)
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La maternidad es una construccién social, que institucionaliza el hecho de ser

madre y las practicas asociadas a ésta. Las practicas se asocian a valores vy

acciones, influyendo asi en el sentido subjetivo de las mujeres, quienes en el

proceso de construccion de identidad reconocen que el rol de madre les da

estatus, con el que consiguen legitimidad en los contextos sociales en los que se

mueven. (Velasquez, 1987)

A partir de este concepto analizaremos las dificultades cotidianas, en donde, la

mayoria de las entrevistadas, manifestaron sentir temor frente a la incertidumbre

del cambio de vida, ya que ser madres implica un cambio de realidad para la cual

no se estaba preparada. Se puede sefalar que en las entrevistadas para esta

investigacion existié una buena disposicidn frente a los cambios que trae consigo

la maternidad, planteandose desde temprano desafios para ejercer su rol materno

y cumplir con las rutinas diarias.

"Cuando yo estaba embarazada no usaba audifonos, tuve que aprender a

escuchar el llanto de mi hja.” (Claudia)
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Las madres con déficit auditivo, recurren con frecuencia al uso auxiliar y

permanente de audifonos.

"Cuando mi hijo era guagtiita usé audifonos de noche.” (Marcela)

Con esta accion se refiere a una de las funciones de la audicion, el estar alerta, la

cual se agudiza con la maternidad, incluso en los momentos de descanso.

"Duermo con el audifono puesto por el bebé, por si se despierta en la noche.”

(Alejandra)

En un contexto social de competencia como lo es la sociedad chilena actual, surge

la preocupacién por el futuro de los hijos e hijas. De alli que deban enfrentarse a

las exigencias que plantea la incorporacion al mundo educativo formal, también

surgen otros temores asociados al bienestar emocional, formacién valorica,

selecciéon de jardin infantil, colegio o liceo; en este contexto perciben la dificultad

de no poder contribuir en forma mas adecuada a la educacion de sus hijos.
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"cuando iba al colegio del Benjamin, porque igual habian cosas que yo no

entendia o que iba a reuniones no alcanzaba a captar o lo que €l me pedia no

alcanzaba a escuchar, escuchaba mal, interpretaba mal las cosas. Me sentia

frustrada de no poder ser como tenia que ser; porque yo era mas callada, cuando

yo iba a reuniones no levantaba la mano me daba vergtienza porque si decia algo,

a lo mejor lo que iba a hablar no es lo mismo que estan hablando ellos trataba de

hacer lo mejor.”(Rosa)

Esto puede ser atribuido a sus dificultades auditivas o a sus dificultades

formativas, ya que las entrevistadas son mujeres con educacion formal basica.

También las entrevistadas en sus respuestas manifiestan en ocasiones actitudes

de automarginacion, como se revela en esta cita.

"Cuando me llama la tia para ver como van sus tareas, como se porta. No me

gusta, no soy de comunicacion, no participo con los demas papas.” (Alejandra)
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De alli que se agudice la falta de comunicacién con los profesores, con los otros

padres o apoderados, las tias e incluso con los propios hijos. En ocasiones no ven

salida respecto de como superar este aislamiento, manifiestan encerrarse mas en

si mismas, restarse a participar de las actividades escolares, conversar con los

profesores o simplemente no entregar alguna idea o aportes.

"Cuando iba a las reuniones, me sentaba de las primeras y no me gustaba ir por lo

mismo, ellos hablaban y hablaban y yo no entendia nada y hasta ahora si no me

sienfo adelante o derecho al profesor no escucho bien pero, ahora voy.” (Yolanda)

Para sobrellevar este tipo de dificultades utilizan estrategias como por ejemplo,

que en ocasiones recurren a los mas conocidos o de mas confianza para que les

expliquen cuestiones del colegio, normativas, tareas, etc. A fin de adaptarse a los

requerimientos impuestos por el entorno y de esta manera suplir la falta de

informacion procesada por si mismas con el aparato auditivo, y asi, cubrir la

necesidad de comunicacion y recepcionar informacion necesaria para apoyar en

las tareas escolares a sus hijos.
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"Yo busco apoyo afuera con los vecinos y amigos, ellos me explicaban las cosas
del colegio que no se, despues, yo les digo a los nifios, pero, con las materias
como fisica y quimica ahi no cacho nada, yo iba donde un amigo yo llevaba a mi

s

hija a la casa de €l.” (Claudia)

Es asi, como el desafio de la maternidad se va conformando a través de la vida y

de toda la historia personal de cada mujer, donde intervienen su condicién de

discapacidad, su estructura subjetiva y también su entorno socio-cultural. Sin

embargo, aun en esa triada, ella como mujer manifiesta vivir y ser para los otros.

Cuando estaban mas chiquitos. La mas chica era enfermiza, el no poder estar con

los tres juntos, de no poder estar alla y aca, el otro chico estaba en el colegio tenia

que hacer comida y no podia faltar al colegio porque, soy una mama que siempre

tienen que ir al colegio, no faltar.”(Yolanda)
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En esta conducta, las mujeres encuentran también la satisfaccion que les dan los

hijos, al permitirles que esa necesidad de maternalizar todo en su entorno la

cumplan en ellos.

"De repente cuando se enferman no se qué hacer pero, no es como dificil, es

como desesperar como cualquier mama.” (Marcela)

Ser madre con discapacidad auditiva, siendo ésta de nacimiento o adquirida

durante la adolescencia o adultez, las hace mas vulnerables, sin embargo, aun

asi, su impetu materno, les permite sobreponerse a las limitaciones

comunicacionales, medioambientes y conductuales.

"Cuando los llevaba a los controles por efemplo me ponia al ladifo de la puerta

para estar cerquita, cosa de escuchar, tratar de estar ahi o le decia a alguien que

me avisara, porque yo no escuchaba, habia genfe que me hacia el favor y otra

no.” (Rosa)
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Para las mujeres hipoacusicas entrevistadas en este estudio, la maternidad es

asumida y vivida como el comun de las madres en general, presentando matices

en los estilos de crianza, de acuerdo a los factores y pautas socio-culturales de

cada familia, por ejemplo:

"Cuando no me hace caso le levanto la voz y le digo que si no me hace caso lo

castigo en la silla, aunque se ponga a llorar, hasta que se le pase.” (Marcela)

Los estilos de crianza presentan variaciones dependiendo del grado de control,

apego y afecto entregado a los hijos e hijas, por lo tanto, se entiende que la

relacion entre madres e hijos, es bi-direccional en donde, las acciones, actitudes

y sentimientos que experimentan las madres se van acomodando y transformando

de acuerdo a las necesidades que sus hijos experimentan en las diferentes

etapas de su desarrollo, esta capacidad de escucha y atencién frente a las

vivencias de los hijos les permite configurar sus formas de pensar y actuar

respecto de su rol materno.
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"Siempre he sido, he tratado de ser atenta y los escucho, se puede decir, premio o

agradezco, de repente, que ellos cumplan, por efemplo, con sus estudios, con sus

responsabilidades, fodo eso, y se le aplaude, una cosa asi. Y {tambiéen

conversamos cuando estan mal, siempre tenemos el tema de la conversacion, a

veces, de repente, medios esquivos, claro porque estan en esa efapa, pero

después, solos llegan asi a mi lado.” (Fanny)

Este estudio da cuenta de cdmo la maternidad es una opcién en la vida de las

mujeres investigadas, por lo tanto, se desarrolla un vinculo entre crianza y apego,

lo que implica una serie de nuevos desafios por parte de las madres con

discapacidad auditiva para fomentar y fortalecer ese vinculo que se crea desde el

nacimiento.

"Yo le entrego harto carinio, lo abrazo, lo beso y cuando puedo darle algo le doy, le

digo anda a comprarte un juego porque le gusta el Play o anda a comprarte una

pelota porque le gusta el futbol pero por efemplo, en la escuela hay talleres de de

futbol y cuando él se porta mal no hay futbol, no hay Play. El también sabe que
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si él quiere algo se lo tiene que ganar y si €/ me falla en algo se le van explicando

las cosas.” (Rosa)

Es decir; criar y acompanar a los hijos desde su nacimiento, estar lo mas proximo

a ellos para cuidarlos en circunstancias que los pueden poner en peligro, por

ejemplo, al comer, al dormir, a ser autobnomos, la compaiia que les brindan, el

amor que les prodigan a ellos y éstos a ellas, como son la sensacién de felicidad y

las vivencias que se dan en los distintos procesos de la cotidianeidad.

De acuerdo a estos estilos de crianza definidos tedricamente para esta

investigacion, podemos inferir que se observa principalmente dos tendencias de

estilos de crianza; el autoritario y el democratico por parte de las madres

entrevistadas, éstos configuran la entrega de estas madres con discapacidad

auditiva, hacia sus hijos, de todos los esfuerzos fisicos, emocionales, de amor,

responsabilidad, respeto, solidaridad tendientes a hacerlos mejores personas vy

companeros de estudios, de trabajo y ciudadanos en general.
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"Cuando no cumplen lo que yo les digo, no tienen salida, no tienen computador.

Por efjemplo, si no me ayudan en la casa y estan echados, yo les digo, me esftoy

sacando la mugre y ustedes haciendo nada, les quito lo que les gusta.” (Claudia)

Estas madres, como cualquier otra madre, si sancionan y reprenden a sus hijos

pero con castigos relacionados a la falta, de caracter correctivo, convirtiendo a los

castigos en algo justo y consistente durante el proceso de socializacion y crianza.

El hecho de mostrar afecto, cuidado y carifio por los hijos no hace que estas

mujeres/madres con discapacidad no exijan buenas conductas o0 que no sean

firmes. Como se menciond en el marco teodrico, los estilos de crianza estan

asociados con los tipos de disciplina, de tal manera, ellas también aplican sus

propios criterios respecto a la disciplina y crianza de sus hijos.

”Le exijo al Benjamin le digo, juega Play en vacaciones ahora entras al colegio, de

lunes a jueves no hay Play tu llegas del colegio comes, haces ftus lareas,

descansas, después ves tele un ratito y eso, el fin de semana juegas Play. Igual yo

le digo poh, saca las sillas y barre y €l me dice ¢porque yo?, y yo le digo porque
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tu papa trabaja y yo hago las cosas de la casa y porque a nosotros no nos alcanza

para contratarte una nana, tu tienes tambien que ayudar, le doy pequerias

responsabilidades, que sepa que las cosas cuestan.’(Rosa)

La crianza autoritativa o democratica esta fuertemente ligada con la disciplina,

conducente a formar buenas personas, convirtiéndose este ultimo enunciado en

uno de los principales ejes del desarrollo y ejercicio de la maternidad de las

mujeres entrevistadas. No obstante, a cada paso, en el desarrollo de la vida

familiar, la madre discapacitada en variadas ocasiones se ve sobrepasada por la

realidad, principalmente cuando ésta (la realidad) no cambia con la celeridad que

se requiere, dado que es un problema relacionado con el cambio de conciencia

social, politica y cultural del entorno de estas mujeres.

"No escuchar influye harto en la comunicacion todo eso, pero, cuando uno quiere

sacar a los hijos adelante igual se puede porque no es un impedimento para ser

mama.” (Rosa)
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Por tanto, podemos establecer que las conductas de estas madres hipoacusicas

entrevistadas en esta investigacion, hacen frente a las dificultades que se les

presentan en el cuidado y crianza de los hijos, asociadas a la imposibilidad de

entender con claridad y nitidez los mensajes hablados, genera en algunas

frustracion, aislamiento social, percepcion de una baja valoracién social,

incomprension de las demas personas oyentes, generandose en definitiva rabia y

en ocasiones autoexclusion por la sensacion de que no cuentan con igualdad de

oportunidades.

"Ahora yo me he integrado con los audifonos porque antes me daba vergliienza

por mefter la pata, ahora defiendo mis derechos y los derechos de mi hijo, ahora

todo ok.’(Rosa)

Sin embargo, pese a todas estas consideraciones, el hijo/a pasa a tomar un lugar

preponderante en su vida. Ello se expresa en las actitudes y comportamiento que

las madres desarrollan, cambiando el orden de las prioridades vy

responsabilidades; se percibe en sus discursos que el hijo/a pasa a ser lo mas
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importante, junto con ello la satisfaccion de su necesidad; ser madre se convierte

en un orgullo como mujer, y se observa en sus planteamientos que conjuntamente

van experimentando y cumpliendo las exigencias que demandan las etapas en la

vida de los hijos/as.

"Yo sé que en el momento que tuve a mi hijo cuando nacio, ahi supe que fuera

como fuera iba a funcionar, o no sé, [gual iba haber una comunicacion pero de

senas, de carifio.” (Alejandra)

En cuanto a las actitudes, estas madres entrevistadas, que viven con una

discapacidad auditiva conforman nuevas formas de organizar sus recursos y

desarrollar habilidades para hacer frente a situaciones de desmedro personal.

"Uno desarrolla ofras cosas, por efemplo, si conversamos los dos yo te miro a los

labios y se mdas o menos lo que eslas diciendo, cuando uno va en la calle no se

poh, uno se va al tiro por la vereda no por la calle para que no te vayan a

atropellar. Cuando a uno le falla algo busca otros medios para cubrir las

necesidades de los hijos.” (Rosa)
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En este proceso es habitual el uso permanente de audifonos en las sujetos de

estudio, a fin de compensar la pérdida auditiva, logran desarrollar la habilidad de

interpretar el sentido y contenido de una conversacion, mediante la visualizacion

del mensaje oral (lectura labio facial), o desarrollar el lenguaje escrito tradicional

(lapiz, papel), logrando de esta manera superar los obstaculos que le produce la

hipoacusia para lograr mas en plenitud la vivencia personal y materna.

B.- Las Barreras que enfrentan durante el ejercicio de su maternidad

Por barrera se entendera a un obstaculo tangible o intangible, que impide u

obstaculiza el desarrollo normal de la vida de los individuos. Cuando esta referido

a los diferentes tipos de barreras que enfrentan las personas con capacidades

distintas, sean estas de acceso, sociales, culturales, materiales o de acceso fisico,

pudiendo incluso ser simbdlicas; en estas circunstancias se enfrentan al

significado de la discapacidad en una sociedad que no considera habitualmente

esta condicion.
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"A veces me tratan como si fuera pobrecita, dicen, ‘fiene problemas de audicion.”

(Alejandra)

La discapacidad en estas condiciones establece un obstaculo en el acceso a los

derechos involucrando a 600 millones de personas discapacitadas en el mundo, o

sea, el 10 por ciento de la poblacibn mundial. Estas personas tienen que

enfrentarse a numerosas barreras dia a dia, lo que implica problemas de

accesibilidad, vivir en una ciudad que no los contempla desde su arquitectura y

transporte publico, un mercado laboral que no se ajusta a sus posibilidades,

desconocimiento y prejuicio social en torno suyo. En este ultimo sentido, las

personas con discapacidad son siempre sospechosas de no ser buenos en

cualquier area del desarrollo humano. Este es el mayor obstaculo que deben

enfrentar los y las sujetos con discapacidad, siendo ellos mismos, quienes en

primer lugar, deben superar este estigma social.

En el caso de los miembros de las minorias linglisticas, sufren desventajas en

comparacién con la poblacion dominante, la oyente. El desconocimiento que tiene
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la ciudadania en torno a las personas con discapacidad, genera conductas vy

comportamientos discriminatorios, por ejemplo, la burla y el rechazo, los cuales

inciden directamente en la autoestima de las personas con discapacidad. Rosa

manifiesta desde su experiencia que;

“Una vez estaba en un trabajo, los companeros se enojaban conmigo porque no

los escuchaba, no podia comunicarme, no podia trabajar porque si me daban una

orden yo no escuchaba.”

Comunmente las personas no saben cuando estan frente a una persona con

problemas de déficit auditivo, ya que a simple vista no se observa ninguna

deficiencia en las estructuras funcionales del cuerpo, esta discapacidad sensorial

pasa casi inadvertida.

" me paso con un ginecologo, tuve ftodas estas citas, todo esto, y como en una

quinta ocasion, el tipo ve el examen del famoso PAP y me hablaba, y me hablaba,

con tal que se para y me dice: te estoy hablando, entonces yo le dije: es que no le

escucho, y como yo estaba en la camilla, perdon tiene audifono, si le dije, se
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disculpo como 5 mil veces y me djjo que nunca se habia dado cuenta que yo no lo

escuchaba, y que nunca le habian dichof...] Tenia cultura, tiene cultura esa

persona, y supo aceptar y se disculpo.” (Fanny)

No obstante, una de las principales barreras para quienes la viven en el mundo del

silencio, son los problemas de comunicacion, ya que por lo general, estos

obstaculos pueden llegar a distorsionar, desvirtuar o impedir parcial o totalmente el

mensaje oral entre las personas.

"Perdi muchas amistades, muchas personas se distanciaban porque conocian a la

Fanny que escuchaba, la de anfes era mas activa.’(Fanny)

Entre los factores que influyen en este proceso, se encuentran el grado de pérdida

auditiva, los ruidos, iluminacion, distancia, falla o deficiencia de los medios que se

utilizan para transmitir un mensaje: teléfono, micréfono, grabadora, television, etc.
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“deje de participar, por efemplo, en fiestas, en cosas adonde hay mucho ruido,

este, no voy porque doy la hora poh, realmente no sé€ para donde va el tren y para

donde viene porque no escucho.’(Fanny)

Tal situacion, afecta a mujeres con déficit auditivo, como lo sefala una

entrevistada.

“Uno de repente habla y te sientes mal, unas personas te entienden pero olras se

burlan porque te miraban como loca, anda despistada o como esforbo y eso me

daba rabia y no es que yo fuera tonta, yo no escuchaba nada las formas de

expresarse de las personas, a uno le duele porque a cualquiera le puede pasar.”

(Rosa)

Producto de este violento entorno, se sienten tratadas como si tuvieran “menos

valor”, es decir, vulnerables. Si ademas se suman los factores de género, etnia u

otro estatus, evidentemente, repercuten en el desarrollo de su autoestima.

"A veces sientfo o sea, siento como mujer y a veces siento como discapacitada, es

que esa palabra de discapacitada es mucho.’(Marcela)
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En el caso de las mujeres con déficit auditivo que son sujetas de este estudio, son

mujeres que no son personas sordas, es decir, son una minoria dentro de otra, en

el area de las discapacidades, lo que dificulta aun mas situarse con pares, en este

caso, se trata de mujeres que viven una exclusion social por su doble condicién de

mujeres y discapacidad, que las incluye en esta categoria de discapacidad, que no

es la suya

‘Hay veces que como no se poh, lo hacen sin querer, me dicen jhacete la sorda!

pero, como tirando tallas.” (Marcela)

De alli que viven una discriminacion multiple: en el caso de esta investigacion su

realidad no es soélo su vida como discapacitada auditiva, sino también como

mujeres, ademas, éstas se enfrentan a la precariedad econdémica, dificultades en

el aprendizaje, discriminacion laboral y social en su rol de madres, etc.

Esta situacion, aunque, dificil, no impide el desarrollo y ejercicio de la maternidad,

ya que ser madre es una de de las tareas mas importantes y a la vez una de las

mas complejas de todas las actividades humanas; se aprende a serlo sin que se
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ensefe de una manera explicita, cada mujer que enfrenta este desafio con o sin

hipoacusia, va desarrollando esta experiencia a lo largo de la vida.

"Cuando me fui al hospital a mejorarme eeh, no escuchaba, cuando me decian

tengo que ponerte esta inyeccion, tenemos que hacerte esfo y yo iba a pregunitar y

la enfermera iba por alla, afecto cuando estabamos en una pieza habia que

conversar con las mamas, yo preferia limitarme porque ahi yo no usaba

audifonos todavia. Uno se limita, uno no habla, uno se cohibe para que no se rian

de uno, igual eso es fuerte.”(Rosa)

Al ser consultadas respecto al apoyo recibido por parte de sus parejas, hijos o

familia, para hacer frente a esta condicion de discapacidad auditiva, ellas

manifestaron que una de las etapas mas complejas de enfrentar es cuando los

hijos(as) son pequeinos y no podian escuchar los sonidos de alerta respecto cubrir

alguna necesidad del hijo(a); esta situacidn generd que los otros integrantes del

grupo familiar tuvieran que acompanarla en estas labores de crianza.
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‘cuando yo no lo escucho en la noche, €l se levanta, cuando llora o cuando le

molesta el pafial o cuando tiene que tomar la papa.” (Alejandra)

Sus parejas, aunque participan de las tareas vinculadas al hogar y crianza de los

hijos, principalmente cumplen el papel de proveedor del hogar, y en la medida que

sus tiempos lo permiten apoyan a sus mujeres en las labores de crianza.

‘mi pareja trabaja todo el dia pero, cuando tiene libre ayuda.” (Marcela)

En cuanto a los hijos de las entrevistadas, se pudo observar que en la

particularidad de su vinculo, estos parecieran tener una mejor aceptacion vy

disposicion a comprender, o sea empatia con la situacion que viven las personas

con déficit auditivo, porque desde pequenos han sido socializados repitiendo los

contenidos del mensaje oral, las veces que sea necesario, en las actividades de la

vida diaria dentro y fuera del hogar, ya que con esta accion aseguran que sus

madres comprendan y descifren el mensaje hablado.

Respecto al acompanamiento que hace la familia extendida para hacer frente a

las dificultades que aparecen con la pérdida auditiva y el ejercicio de su

132



maternidad, manifestaron que recibieron apoyo en los momentos dificiles, tanto

de manutencién como afectivo.

"Mi mama tambien ayuda. Si se enferma mi pareja lo hago yo, cuando se

enferman mis hijos ella me ayuda.” (Marcela)

Las entrevistadas en su mayoria manifiestan, haber enfrentado las mayores

barreras o dificultades en el periodo de educacién formal de sus hijos, pues en

este escenario encuentran las trabas del sistema socio-educativo, el cual carece

de los mecanismos para relacionarse con las minorias discapacitadas

auditivamente u otra discapacidad. En el caso de las entrevistadas se producen

problemas de interpretacion del mensaje hablado, obstaculizando el complejo

entramado de la comunicacion. Empero, la forma de enfrentar estas dificultades

fue o es mediante sus habitos de escucha atenta y de observacion, aliados claves

para adaptarse a este mundo normo oyente.
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"Entre ofras mamdas empezabamos con la tarea (...), como no habia internet, con

[lcaritos, nos juntabamos en mi casa y era para que me ayudaran a mi porque, yo

tampoco entendia.” (Yolanaa).

Estas estrategias y pedir ayuda, les han facilitado la experiencia materna. Sin

embargo, sienten las barreras de la comunicacion verbal en su cotidianidad, tal

como lo manifiesta Claudia.

"Si saben que soy discapacitada, te aislan, te discriminan, la gente te mira raro,

se corren cuando uno quiere conversar, se van pa’ un lado.”

También refieren inseguridades inducidas por su discapacidad, “me frustraba no

poder participar, hablar, de repente uno tiene buenas ideas pero no las dices

porque se puede equivocar. En las conversaciones entre amigas me acercaba a la

mas amiga para saber que pasaba para que a uno le comunicaran lo que uno no

entendia. Toda la gente no se da el tiempo como las amigas y uno no puede estar

pidiendoles a todos saber lo que pasa, ni tampoco andar contandoles a todos lo

que uno tiene. (Rosa)
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Esta falta de consideracién con las individualidades y diferencias, en este caso

con quienes presentan capacidades diferentes al oir o escuchar, sin duda que

tiene efectos en la autoestima.

"Es que la barreras las pone la misma gente, por ejemplo, un dia me vine del

hospital y tomé la micro, le dijje al caballero si salia a Recoleta y le volvi a

preguntar y me grito y me djjo si le djje que si! Enfonces, si, hay genfe que te

entiende, te explica y hay gente que no, te da el corte, piensan que las estas

agarrando pal leseo. La misma gente te discrimina.’(Rosa)

Finalmente las barreras intangibles (conducta y comportamiento) y también las

comunicacionales que transmite la cultura de una sociedad, dominada por un

modelo oyente, son las que principalmente obstaculizan el dia a dia de las

mujeres-madres que viven con hipoacusia. A su vez, ellas y confirmando la

hipdtesis de esta investigacion, desarrollan habilidades y estrategias especificas

en el cuidado y crianza de sus hijos, para hacer frente a las barreras que surgen
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por su condicidon de discapacidad cuando ejercen su maternidad y que compensan

su condicion.

"La mayoria de las veces les pido que modulen mejor, pero cuando no me va bien

¥ no me toman en cuenta, me doy la vuelta mejor, busco ofras puertas.” (Fanny)

Por lo tanto, y aunque, vivir con esta discapacidad conlleva enfrentar obstaculos

y /o barreras sociales, culturales, materiales o inmateriales, las entrevistadas

desarrollaron estrategias de comunicacion con los hijos y su familia, con

caracteristicas mas intimas, como son por ejemplo, miradas, los gestos, los

guinos, incluso acudir al instinto maternal cuando tenian dudas, y en la mayoria de

las ocasiones pidieron ayuda para enfrentar las dificultades de la comunicacion; en

sintesis, resolvieron estos obstaculos buscando soluciones oportunas, como por

ejemplo el uso de audifono o articulos que emitan senales luminosas de alerta que

les permitié sobrellevar estos estados de animo y adaptarse de mejor manera al

mundo oyente y a los propios desafios de ser madre.
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C.- Los aprendizajes positivos que han rescatado de su experiencia materna

La identidad de las mujeres en nuestra sociedad ha sido construida socialmente

en torno a la maternidad, esta basada en una division del trabajo por género; en

esta convencion social la maternidad pasa a ser una condicidon esencialmente

femenina, naturalizandose todas las responsabilidades familiares y sociales

derivadas de ella; en este mismo sentido, también, las tareas domésticas siguen

siendo mayoritariamente una labor de la mujer, cargada de valores simbdlicos

pero sin reconocimiento social.

Como deciamos en paginas anteriores, a ser madre, se aprende. Ninguna mujer

sabe muy bien lo que le espera y como debe actuar durante el ejercicio materno.

Es asi, que el conocimiento adquirido en esta experiencia es el resultado de un

proceso de reconstruccidon que cada mujer hace mediado por su experiencia vital

en un ambiente cultural determinado. En lo esencial, lo anterior pone de manifiesto

que la maternidad (y, por ende, el amor materno) es una funcién construida como

natural y necesaria para un orden cultural y contingente.
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Ser madre cuando se tiene una discapacidad, es una tarea mucho mas ardua y

complicada que sin duda debe pasar por muchos momentos dificiles, algunos de

ellos comunes, sin duda, al resto de otras madres, sin embargo, otros, distintos,

diferentes y singulares, producto de su discapacidad.

” S saben que soy discapacitada, te aislan, te discriminan, la gente te mira raro,

se corren cuando uno quiere conversar, se van pa un lado. En varias partes me he

sentido discriminada, cuando voy a las reuniones de mis hijos, las mamas me

dejaban sola en varias partes. Me encierro en mi pieza, en mi soledad, me da

pena, Yo se que mi discapacidad va estar conmigo siempre, es dificil. Yo me decia

Jpor qué a mi? porque, todos los demas escuchan bien, me siento culpable. Pero

lgual saqué a mis hijos adelante, pero, yo creo que ellos querian una mama que

escuchara mejor.” (Claudia) [...] ” Si, me costaba escuchar a mis hjjos cuando me

hablaban, no entendia, me sentia incomoda, nos acercabamos mas y asi ellos se

acostumbraron al problema que yo tenia. (Claudia)
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Vivir con este déficit auditivo, las enfrenta a vivir situaciones, de desmedro y

discriminacion, producto de su condicion, empero, ellas manifestaron

sobreponerse frente a las adversidades o barreras impuestas por el medio en

donde se desarrollan, motivadas por el hecho de ser madres y donde el bien

mayor es el bienestar del los hijos y la familia.

"La discapacidad no te limita el criar a los hijos y uno se tiene que valorar como

mujer y como persona y respetarse uno, esto es fuerte pero, [gual puede salir

adelante criar a sus hijos y ser parte de esta sociedad.’(Rosa)

De esta textualidad, queda claro que vivir la maternidad no es solo un proceso

bioldgico, sino, también social, que se ejerce individualmente pero que se controla

socialmente, en donde cada mujer expresa en el ejercicio de su maternidad, la

articulacion de su cuerpo en la cultura y la sociedad en la que vive.

“Tener poca audicion no impide que uno crie a los hjjos, por efemplo yo no

escuchaba al Benjamin cuando se subia al sillon y se caia de cabeza, igual
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trataba de estar al lado de €l para evitar que pasen las cosas. Cuando uno tiene

un hijo uno no quiere que pasen cosas.’(Rosa)

Existe cierto consenso en las entrevistadas en su discurso, al manifestar que se

sienten madre como cualquier otra, con los mismos desafios, suenos e ilusiones

respecto a sus hijos, sin embargo en la construccion de sus relatos se aprecian

también prejuicios inversos al compararse con otras madres sin problemas para

escuchar.

” La mama normal no es buena mama y la mama con discapacidad es mejor

porque esta mas atenta, es mejor no mas poh.’(Claudia)

” Yo creo que las mamdas que escuchan bien no cuidan bien a sus hijos y las que

tienen discapacidad auditiva estan mas apegadas, mas preocupadas, las otras los

dejan ser no mas.’(Alejandra)

"Es que la mujer con discapacidad auditiva, yo creo que se empena y se esmera

mas de, por ultimo sentirlo, en este caso, se usa mucho la vista, de mirar que pasa

con los hijos, que de repente, habla mal de la mujer que tiene buenos sus 0idos,
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no se percala y se le escapan, yo creo que eso, aparte de tener que usar todos los

sentidos, si no me sirven los oidos, trato de llegar, por ultimo, con las vista, con el

olfato al nifio.(Fanny)

Desde sus subjetividades, exteriorizan una superioridad en su calidad de madres,

producto de su discapacidad que estaria dada por su cualidad de procurar mayor y

mejor cuidado y atencion a los hijos. Este sentimiento de introyeccion es relatado

por las entrevistadas aludiendo a su autopercepcion de su ser materno.

En este proceso de aprendizaje para ser madres, se sintieron superadas por los

sentimientos de frustracion, depresién, impotencia, rabia que las llevaron a pensar

en acciones autodestructivas, como lo relata una de las entrevistadas.

"Cuando yo ftraté de suicidarme, queria suicidarme con ellos, con los dos. Yo me

aseguraba que los tres, chao pescao. Pero ahi yo empecé a pensar, a pensar que

no poh, esa cuestion, los miraba, yo, durmiendo, yo me acuerdo que estaba en el

auto, y yo pensaba, pucha aqui hay un barranco y..., pero yo me acuerdo que los

miraba y miraba, y dije yo. que era egoista, saber que, cortarle el futuro, y ademas
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que no son sordos tampoco y les voy a cortar la vida. Yo creo que mas me llenaba

de satisfaccion, que ellos crecian y verlos grandes. Ahi dije no, estoy puro

perdiendo el tiempo, voy a tratar de arreglarme.’(Fanny)

Las entrevistadas no actuaron como sujetas pasivas en torno al desarrollo y

ejercicio de su maternidad, si no que por el contrario, y desde su propio relato

revelaron cdémo se adaptaron a los cambios que implicaron ejercer

adecuadamente con su funcion materna.

‘los primeros arnos de vida que tienen el nifio o el bebé, hay una comunicacion, es

asi, es por olores, sonidos, ruidos y, en ese tiempo, cuando ellos eran bebes, yo

tenia audicion. Enfonces, yo hasta la respiracion escuchaba de mis bebés y, eso

era rico para mi. Lo que si, si podria ser que me afecto harto, fue cuando ellos

iban creciendo, nueve o diez arnios, eran sonambulos, enfonces, no los escuchaba,

no podia como rescatarlos, como ayudarlos y sentir cuando ellos tenian que

deambular en la casa o salir a la calle, pero yo no sabia por qué, porque no

escuchaba, tenia que hacer algo, entonces, ahi tuve que recurrir a la famosa
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mascola, dos poodle, ellos eran los que, son mis oidos, entonces, nos

acomodamos al asunto, yo acomodaba la casa con un teléfono, con un timbre con

luz para poder adaptarme, para saber si llego mi hijo, si llegaron ellos, porque,

esas son las cosas, de no poder escucharlos. Pero adaptamos fodo el sistema.”

(Fanny)

En este mismo sentido, superan, de acuerdo a sus condiciones, las dificultades

que les impone la discapacidad en el cumplimiento de su rol materno. Estas

estrategias les han permitido nuevos aprendizajes para la superacion del o los

problemas que, aparte de los propios del género femenino, afrontaron producto de

la discapacidad auditiva.

D.- Las proyecciones y desafios que se plantean respecto a su rol materno

La labor materna en tiempos de modernidad y a lo largo de la historia es

compleja, fundamentalmente porque, como se decia, socialmente se le asigna a

la mujer la capacidad para sostener el entramado familiar. La maternidad

ciertamente es mas que llevar una casa, involucra aspectos como cuidar a los
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integrantes del grupo familiar, educar a los hijos, preocuparse de las tareas

domésticas, mantener unida la familia, cuidar y administrar el presupuesto, velar

por el bienestar de sus integrantes entre otros; en definitiva, en nuestra sociedad

estan entendidos como roles de género propios de las mujeres que determinan

responsabilidades publicas y privadas

Parte de la vida de las mujeres consultadas en esta investigacion, incluye el

formar una familia, tener una pareja, tener hijos/as, también, hacer frente a las

expectativas que la propia familia tiene de ellas, en cuanto a lo que se espera del

“ser una buena madre” y que en este caso, vive con una discapacidad.

En las entrevistas se devela que hay mujeres que conforman familias nucleares y

monoparentales, en donde parte de la muestra indagada revela haber vivido el

proceso de la separacion de la pareja, atribuyéndole a su condicion de

discapacidad auditiva una cuota importante dentro del quiebre de la relacion de

pareja. Sobrellevaron con dificultades el abandono de la pareja, sintiéndose

menoscabadas por su condicion de ser hipoacusicas, debido a que ellas sintieron

que no pudieron cumplir con los patrones establecidos de desempeno de las
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responsabilidades domésticas y/o conyugales y la demanda de atencion que

exigen los hombres por las pautas socio culturales predominantes.

"Me siento mal porque pienso, porque tengo problemas de audicion y me

discriminan por e€so, no sé si el, papa de mi hijjo me discrimind por esto, y se

corrio.” (Alejandra)

"Ahi empezaron los problemas con €/, con mi ex marido porque nunca, nunca
acepto que yo fuera sorda.’l...] “é/ nunca acepto eso, enfonces, tipicos de los
hombres, no sé, del punto de vista que no puede ser y se van a la vida y como
que no aceptan, lo que lo llevo a cometer errores, lo llevo a refugiarse en ofras, en

otfras partes, en otras, no habia dia que no cometia errores, entonces, que lo que

paso que afecto, afecto a la familia, afecto todo el grupo.’(Fanny)

Tener una familia, para las entrevistadas, aunque dificil y adversa, la separacion o

divorcio de la pareja significd iniciar un nuevo ciclo en sus vidas, enfocadas

principalmente en mantener una estructura de familiar tendiente a cuidar y a

proteger a cada uno de sus miembros; a su vez esto significé la reorganizacion de
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las prioridades del nucleo, asignandole a la crianza de los hijos (as) en gran

medida todos sus esfuerzos.

‘mis hijos, ellos experimentaron fodo eso, los tres experimentamos fodo ese

sistema, ese cambio, ese dolor, que es interno, como de familia, enfonces en la

cual decidimos salir los tres adelante.’(Fanny)

En los casos entrevistados, sin importar el tipo de familia que hubiesen constituido,

las entrevistadas se esfuerzan por responder a los patrones culturales e ideales

contemporaneos, de lo que es ser buena madre, por tanto con pareja o separadas

en general destacan su deseo de ser responsables y dedicadas a sus hijos,

quieren ser ellas quienes los crien, formen y entreguen valores, tal como sostiene

Claudia;

"Darle lo mejor poh, que ellos fengan su estudijo, terminen su cuarto medio, su

carrera, que estudien lo que les guste y cuando tengan su hijo(a), que le den lo

mejor, no quiero que terminen como yo que tuve que salir a trabajar, que sean
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algo en la vida, que no dependan de otfras personas, que tengan su carrera, su

casa, lo que a ellos les guste poh, eso.”

Es decir, los cuidados de la familia y de los hijos los resuelven ellas. Ademas de

los trabajos en el ambito doméstico-familiar (ambito privado) y de las practicas de

crianza, en este caso es fundamental la entrega de valores que son compartidos

por la sociedad.

"Ensenarle a valorar la vida, de ensenarle a como ser respetuoso, valerse por si

mismo.” (Fanny) o que también implica, integrarlos socialmente

"Ellos siempre tienen que respetar a las personas. Les djgo portate bien, respeta a

los mayores, en el colegio hay recreos para conversar, el profesor esta hablando

adelante... no, mis nifios son respetuosos.’(Yolanda)

Por medio del quehacer del dia a dia van reforzando en sus hijos(as) valores,

habitos y comportamientos relacionados con la responsabilidad, tolerancia,

paciencia y solidaridad, para convivir de mejor manera en el ambiente en que se

encuentren, principalmente en su entorno familiar y escolar.
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"Que sean simpaticos igual que yo, que sean respetuosos, que saluden a la gente

¥ que si alguien le pregunte si su mama es sorda, que le explique. Yo no tengo

problemas en decirles a nifios si preguntan.’(Marcela)

Finalmente los desafios asociados al ejercicio materno en esta investigacion

suponen proyectos de mejorar calidad y condiciones de vida para los hijos e hijas,

aunque estos traen consigo un conjunto de incertidumbres a la hora de evaluar la

variable econdmica, lo cual repercute de igual manera en cualquier familia en edad

escolar y se piensa en su futuro.

"Para mi seria genial que mi hijo fuera a la universidad, que tuviera una carrera,

seria genial, pero monetariamente no podemos, pero, para mi el logro maximo

que yo espero como mama es que mi hijo sea persona de bien. (Rosa)

En este contexto, las madres con problemas auditivos consultadas de este

estudio, manifestaron vivir una gran incertidumbre, respecto al futuro educativo de

sus hijos, por la condicidn econdémica del grupo familiar. Esta situacién de
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precariedad seria un obstaculo para que sus hijos pudieran continuar estudios

técnicos o superiores en un futuro cercano, sin embargo, frente a esta falta de

recursos y medios econdmicos, resuelven darle énfasis a la entrega de valores

para hacer de sus hijos personas de bien.

"Que ellos hagan sus vidas, que vivan y sean felices, s€¢ que tengo que cumplir e/

rol de mama, criarlos.” (Fanny)

Sin lugar a dudas, para estas madres con discapacidad, la maternidad es una

de las experiencias mas significativas dentro de su ciclo vital, donde se suma el

orgullo por los logros de sus hijos y la satisfaccion personal de ir cumpliendo

etapas y superacion de dificultades producto de su déficit auditivo, al igual que

cualquier otra mama.
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Conclusiones

‘Para quienes perdieron la audicion, el lenguaje deja de ser un puente y

se transforma en una trinchera.” (Coloquio con las Personas Sordas n/d)

La discapacidad auditiva es un término amplio que se utiliza para referirse a todo

los tipos de pérdida auditiva, esta realidad estd compuesta por personas con

sordera profunda (que no pueden escuchar ningun tipo de sonido) y por personas

con distintos grados de pérdida en la audicion (que escuchan con dificultad,

incluso la voz humana).

Esta disminucién en la capacidad para oir claramente debido a un problema en

algun lugar del aparato auditivo se conoce como hipoacusia; en Chile, de acuerdo

a los datos proporcionados por el CENSO 2012, existen 488.511 personas con

sordera o dificultad auditiva discapacitante, incluso usando audifonos. Este déficit

auditivo, puede presentarse en forma unilateral, cuando afecta a un solo oido, o

ser bilateral cuando aqueja a los dos oidos; de este modo se presentan diferentes
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grados o niveles de pérdida auditiva que se clasifican teniendo en cuenta cuanto

hayan descendido los umbrales auditivos. Esta medicién se hace mediante un

examen llamado Audiometria Tonal, que permite identificar el nivel minimo de

sonido que puede percibir el aparato auditivo, se expresa en decibeles (dB).

De acuerdo a los grados de pérdida auditiva la hipoacusia puede tener los

siguientes niveles: lo que significa que a) Leve: la persona que la padece puede

mantener una conversacion frente a frente con una persona o un grupo pequefno

en un ambiente tranquilo aunque presenta dificultades para escuchar en

reuniones, en ambientes ruidosos y a distancia, b) Moderada: aqui existen

dificultades de audicién frente a frente aunque el ambiente sea tranquilo; c)

Severa: no percibe la voz, salvo que ésta sea fuerte, d) Profunda: no percibe la

voz aunque ésta sea fuerte y en el caso de e) Anacusia o Cofosis es la pérdida

total de la audicién.

Como se menciono en el marco tedrico, la hipoacusia se clasifica de acuerdo a la

parte del oido que esté afectada; hipoacusia conductiva o de transmisién: es una
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alteracion del oido externo y/o medio, hipoacusia perceptiva o neurosensorial: es

causa de una lesion en el oido interno y/o las vias nerviosas auditivas y la

hipoacusia mixta: se debe a alteraciones simultaneas en las transmision vy

percepcion del sonido.

Esta condicion de discapacidad se puede manifestar en las personas en cualquier

momento de su vida, sin discriminaciéon de sexo, desde el nacimiento hasta la

adultez, antes o después de la adquisicion del lenguaje, pudiendo ser genética,

congénita, subita o por un accidente y que implica vivir con un déficit en la

recepcion del sonido. No obstante, con la ayuda de la tecnologia y la ciencia se

pueden disminuir sus efectos, mediante la intervencion quirdrgica o adaptacion de

dispositivos audiolégicos que permitan transmitir el sonido, el mas comun y

conocido es el audifono. Esta protesis auditiva permite potenciar los restos

auditivos de las personas y mantener la capacidad de percepcion del lenguaje oral

y los sonidos medioambientales, permitiendo disminuir el impacto de las barreras

tangibles, intangibles y simbdlicas que la sociedad y el mundo oyente imponen.
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En cuanto al uso del lenguaje, para quienes viven con esta pérdida sensorial, la

forma de comunicarse por lo general es la forma oralizada, es decir, mediante el

lenguaje hablado, sin embargo, es durante este mismo proceso de la

comunicacion donde se producen frecuentemente distorsiones en la interpretacion

del mensaje oral, aparecen las dificultades para poder asociar la imagen mental

(que es abstracta) con los sonidos del habla humana, o que comunmente

conduce a errores en la comprension del mensaje producto del déficit auditivo y

que conlleva a vivir experiencias discriminatorias, burlas, prejuicios, conductas de

rechazo, principalmente, por la falta de informacion que la poblacion “oyente”

tiene del tema.

Cuando esta discapacidad se hace presente en la vida de las mujeres, nos

encontramos con dos niveles de discriminacion: género y discapacidad, lo que

evidentemente hace mas dificil enfrentar las situaciones cotidianas, en el caso de

este estudio la maternidad, generando sentimientos de inferioridad, frustracion,

automarginacion y baja autoestima.
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Desde, la mirada de género, ser mujer hoy en dia en una sociedad como la

chilena, significa convivir con un legado cultural e historico que desde sus

origenes se ha organizado conforme a una estructura de tipo patriarcal, la cual

mantiene costumbres, practicas y una legislacion heredada del periodo colonial

espanol, reforzada por el modelo econémico imperante, que con su llegada

profundizé todas las desigualdades heredadas.

Somos herederos de una determinada cultura, también, es indiscutible que hemos

sido testigos de los cambios que se han vivido en las ultimas décadas en torno a

la familia y los roles de género, uno de los mas significativos es la incorporacion

progresiva al mercado laboral de la mujer, y aunque, persiste la precariedad de

ingresos y la desigualdad es una constante, las mujeres han sido capaces de

adaptarse a los nuevos y dinamicos escenarios, adaptando sus tiempos,

conformando nuevas formas de familia, a modo de ejemplo las monoparentales,

donde ellas manejan y aportan sus ingresos, se preocupan de la educacién de sus

hijos y el cuidado de otros, tratando de cumplir adecuadamente con las

expectativas sociales y personales del cumplimiento de su rol.
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Paradojalmente, esta sociedad chilena, al mismo tiempo, se ha caracterizado por

naturalizar el concepto de familia desde la tradicion judeocristiana, promovida por

la iglesia catdlica, lo que en la realidad se plasma en roles bien definidos, donde el

hombre es proveedor y miembro productivo de la familia, mientras que la mujer es

duefia de casa, madre de los hijos, cuidadora del nucleo familiar y de sus

integrantes, teniendo un rol reproductivo y privado, irrenunciable socialmente,

donde a las mujeres se las identifica como productoras de vida y garantes del

orden simbolico heredado de una tradicion cultural determinada.

Esta investigacion nos permitié concluir que ser Mujer y vivir con un déficit auditivo

discapacitante, y ademas, optar por la maternidad, conforma, sin lugar a dudas,

una realidad poco visibilizada; en el caso de las entrevistadas, son un grupo de

mujeres, portadoras de distintos grados de pérdida auditiva (moderada y severa),

muy diversas entre si, aunque comparten el género, la discapacidad y la

experiencia del ejercicio de la maternidad, sin embargo en todas ellas, con sus

diferencias, se logré apreciar que ser madres es una de las tareas mas complejas

de todas las actividades humanas: se aprende a serlo sin que se ensefie de
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manera explicita, es una experiencia intima y personal que se va desarrollando a

lo largo de la vida y es posible que existan distintos modos vivirla y de percibirla,

sin embargo, es en este ejercicio, donde aparecen con mas severidad las

consecuencias del déficit auditivo que abarcan distintos espacios en la vida de las

mujeres hipoacusicas, desde, lo personal, familiar y social.

De acuerdo a los objetivos planteados para esta investigacion, se concluye que

existe una reiteraciéon permanente por parte de las participantes de expresiones de

soledad, automarginacion, frustracion, acompafnadas de sentimientos de rabia,

impotencia, angustia e incomprension principalmente cuando tienen que enfrentar

situaciones de interaccién con otras personas mediante el lenguaje oral o para

escuchar sonidos de alerta habituales en actividades de la vida diaria (llanto,

llamado telefonico, timbres, bocinas, etc.). Se reconoce que uno de los primeros

mecanismos de ayuda para hacer frente a estos obstaculos es usar

frecuentemente y de forma auxiliar el audifono, esta prétesis auditiva les permite

complementar y potenciar la funcién de la audicién, manteniéndolas alerta, incluso

en momentos de descanso, de manera particular, durante los primeros anos de
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vida de los hijos, cuando estos exteriorizan sus necesidades principalmente por la

via del sonido.

Respondiendo a la hipoétesis investigativa, se evidencia que para hacer frente a las

adversidades y/o barreras comunicacionales que el entorno sociocultural oyente

les impone, tienden a desarrollar nuevas estrategias para enfrentar no solo la

discapacidad tal y como se presenta sino también las asignadas a su rol materno.

Estas nuevas estrategias son de caracter practico, relativos a oir el mensaje

hablado e interpretar su contenido, estas habilidades se despliegan para hacer

frente a la disminucién de la funcion del oido y se asocian a las actividades de la

vida diaria, relacionadas con sus quehaceres domésticos y las propias del ejercicio

materno, en las cuales se hace necesario escuchar los sonidos de la

comunicacion entre las personas y las del medio ambiente en donde se

desenvuelven.

Como lo relatan en sus discursos las entrevistadas, recurrentemente deben

solicitar que se repita lo que se esta verbalizando en las conversaciones, a fin de

comprender la informacion y usarla de acuerdo al contexto donde estén
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desenvolviéndose. Un ejemplo de situaciones vividas es cuando se trata de

apoyar en las tareas escolares de los hijos y se hace evidente la pérdida auditiva.

No poder escuchar es un obstaculo para apoyar a sus hijos, por eso recurren a la

pareja, en el caso de tenerla, compartiendo las tareas de crianza, también a la

familia, a amigos o cercanos que apoyan explicando o reproduciendo lo que se

esta diciendo en la conversacion. Otra habilidad desarrollada es la labiolectura,

que consiste en interpretar el mensaje oral segun el movimiento de los labios, esta

forma de comunicacion es directa, ya que se debe estar frente a frente con la

persona que se interactua y en lo posible se debe disminuir la velocidad con la que

se modulan las palabras para comprender el contenido del mensaje, asimilario y

explicarlo si es necesario; también el lenguaje corporal es incorporado como

herramienta comunicativa.

En relacién a la experiencia materna se pudo observar que las participantes de

este estudio enfrentaron los mismos temores que dominan, en general a todas las

mujeres, cuando se trata de cuidar y criar a los hijos, sin embargo, en sus relatos

dejan en manifiesto que se sienten mejores madres que aquellas que escuchan
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bien, puesto que se autoperciben mas preocupadas y dedicadas a tiempo

completo a sus hijos, es asi, que desde su propia subjetividad construyen este

ideal de ser buenas madres, basadas en un prejuicio inverso de este rol, debido a

que producto de su discapacidad debieron redoblar sus esfuerzos en las

actividades cotidianas de crianza y cuidado de los hijos y la familia, estando mas

alerta, incluso en momentos de descanso.

De ellas se podria decir que el principal proposito de sus vidas es sacar adelante a

la familia y sus hijos se convierten en el pilar de sus motivaciones; en la relacion

madre-hijo configuran alianzas para hacer frente a los eventos derivados de la

discapacidad; en esta investigacion se da cuenta también, que son los hijos

quienes tienen una mejor aceptacién y asimilacion frente las necesidades

auditivas de sus madres, pues conocen y conviven a temprana edad con esta

realidad.

A lo largo de la vida, como muchas otras mujeres, enfrentaron situaciones

desconocidas y nuevas, a veces duras y en ocasiones confusas en torno a sus

maternidades, de no saber donde recurrir o a quién preguntar, por vergliienza y por
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miedo, dando como resultado la invisibilidad de sus necesidades auditivas y en

momentos se sintieron sobrepasadas por la celeridad de los cambios sociales y

las exigencias del mundo oyente. Sin embargo, como lo manifestaron en sus

narraciones, ser madres fue una opcion, y esta sola razén les permitid

sobreponerse a sus propias limitaciones auditivas, econdémicas, formativas y

también las de su rol.

Este estudio permiti6 identificar la existencia de un grupo de mujeres con

necesidades especiales, que convive con el mundo normo oyente, y que son ellas,

las entrevistadas, una minoria dentro de otra minoria, la de las discapacidades

auditivas. No se identifican con la comunidad sorda la cual establece como forma

natural de comunicacion la lengua de sefnas, ya que ellas poseen restos auditivos

que les permite oir algunos sonidos o ruidos, que han desarrollado el lenguaje

verbal, siendo la voz es su medio de comunicacion que se complementa con el

uso auxiliar de audifonos. Sin embargo, desde la comprension semantica,

presentan dificultades para percibir e interpretar el mensaje y las nuevas palabras

que se van incorporando; como corolario mencionar que el lenguaje construye
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realidades, por lo que esta condicién de salud en muchos momentos limita su

marco referencial y comprension de la realidad, lo que queda de manifiesto

cuando deben relacionarse con las otras personas en el ambito publico y privado

y se enfrentan a las barreras sociales tangibles e intangibles como falta de

oportunidades laborales y educativas, indiferencia social, rechazo y conductas

discriminatorias.

De acuerdo al discurso de las entrevistadas en gran medida es la sociedad la que

discapacita a las personas al imponer obstaculos materiales y estereotipos

culturales que fomentan dinamicas de exclusion y marginacion; esto genera en

palabras de estas mujeres automarginacion, aislamiento y baja participacion en

actividades del entorno, estos procesos los viven desde el momento en que se

hace evidente su problema en el aparato auditivo, afectando sus interacciones

cotidianas, su identidad social, el adecuado ejercicio de sus maternidades y

aumentan también los prejuicios en torno al buen desempefo de este rol. Ellas,

las entrevistadas, declaran que existe desconocimiento y poca informacién de

cdmo apoyar a las personas que presentan pérdida auditiva y que comunmente
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las encasillan como personas sordas, asociacion que afecta su autoestima vy

genera un desgaste emocional al tratar de validarse como personas oyentes pero

con dificultades para escuchar; expresan, ademas que si bien presentan una

discapacidad sensorial, no se sienten discapacitadas, porque logran realizar,

aunque con algun grado de dificultad, todas sus actividades, principalmente las

vinculadas al cuidado y crianza de sus hijos y se sienten y han sido capaces de

sacar adelante el proyecto familiar con apoyo del entorno o solas.

Es relevante mencionar que la ley N° 20.422 considera en situacion de especial

vulnerabilidad a mujeres con discapacidad; El articulo 9, sefiala que ” el estado

debera adoptar las medidas necesarias para asegurar el pleno goce y ejercicio de

sus derechos en condiciones de igualdad con las demas, en especial lo referente

a su dignidad, el derecho a constituir y ser parte de una familia, su sexualidad y

salud reproductiva”, también, debera impedir situaciones de violencia, abuso y

discriminacion.

SENADIS es la entidad gubernamental que debe contribuir a la autonomia de las

mujeres con discapacidad para facilitar su acceso a los diferentes ambitos de la
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vida social en igualdad de condiciones que el resto de la poblacion, y para ello, el

apoyo que se puede brindar a través del Departamento de Tecnologias Asistivas

es fundamental, considerando que los elementos de apoyo (audifonos) pueden

hacer la diferencia entre asumir un rol activo o pasivo en la sociedad.

Finalmente concluir que la inclusidon sera efectiva si las condiciones sociales

también contribuyen a que una persona con capacidades distintas pueda

desarrollarse plenamente e integrarse en igualdad de condiciones y oportunidades

en todo los ambitos del desarrollo humano, vale decir el econdmico, social, politico

y cultural.
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Hallazgos de la investigacion

En el siguiente apartado se presentan los hallazgos emanados del proceso

investigativo, los cuales permiten dar cuenta de las distintas apreciaciones que

madres que viven con discapacidad auditiva tienen de su rol.

Autopercepcion de la experiencia materna

A partir de la presencia de la discapacidad auditiva en la vida de mujeres que son

madres, es como se van a configurar las formas de sentir y actuar en torno al

ejercicio del rol materno, lo que implica replicar atributos, caracteristicas y

cualidades asignadas al género femenino, y aunque, es una experiencia unica y

particular, esta se moldea de acuerdo a consensos y regulaciones culturales y de

género compartidos por la sociedad occidental.

Durante el desarrollo de la investigacion, quedo de manifiesto en los discursos de

las entrevistadas, que aunque pertenecen al mismo género y que comparten el

modelo maternal hegemodnico, de como ser una buena madre, ellas se sienten

mejores madres que aquellas que escuchan bien, desde sus subijetividades

individuales construyen la imagen de la figura materna ideal, se perciben mas

164



preocupadas, dedicadas y esforzadas, surgiendo sentimientos de superioridad

materna al compararse con madres que no tienen problemas auditivos,

argumentando que debido a que la funcidn auditiva esta disminuida deben

redoblar sus esfuerzos para interactuar con el medio donde se desenvuelven sus

hijos, expresando que dedican mas tiempo a las labores de crianza, en

consecuencia, se califican como madres presentes.

Estos sentimientos de introyeccion tienen sus origenes en el sentido de

pertenencia al género, lo que posibilito el desarrollo de la identidad materna

mediante la imitacion de conductas aceptadas socialmente, con la excepcion de

que estas mujeres con hijos en edad escolar y que viven con una discapacidad

sensorial, debieron enfrentar los desafios propios de la maternidad y también los

que surgieron producto de su déficit auditivo. Ellas sintieron que han dedicado

mas tiempo y atencion a la crianza de sus hijos, incluyendo en muchos momentos

incluso sus periodos de descanso, también, tuvieron que redoblar sus esfuerzos

para integrarse en igualdad de condiciones al entramado social del mundo oyente.
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Aportes del Trabajo Social frente a esta investigaciéon

La discapacidad es un fenémeno que esta tomando relevancia en la sociedad, las

politicas publicas, los servicios, prestaciones, recursos implementados y la

sociedad civil organizada, configuran una red de proteccion social que intenta dar

respuesta a un grupo de la poblacion diverso, con necesidades, inquietudes vy

demandas diferentes.

Desde, la disciplina del Trabajo Social es necesario tener en cuenta que al

intervenir tematicas del ambito de la discapacidad es fundamental disponer del

suficiente conocimiento y visidbn panoramica del contexto sociocultural y politico

donde viven y se desenvuelven las personas que presentan algun grado de

discapacidad, ya que a partir de las condiciones que la sociedad genera, seran las

posibilidades o restricciones que tengan para lograr sus objetivos e integrarse

como sujetos plenos de derechos, también cobra relevancia la actitud de quien

vive con una deficiencia en sus funciones y/o estructuras corporales y por

supuesto la del nucleo familiar, respecto a la elaboracion de la aceptacion, la
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informacion y los recursos con los que cuentan, pues seran estas acciones las

que le permitan salir adelante y desarrollarse integralmente como parte de la

comunidad.

Como profesionales del area social tenemos la obligacion cientifica, ética y politica

de reflexionar y analizar criticamente y en forma permanente nuestras practicas,

nuestras expectativas y nuestros supuestos tedricos, y sobre la base de estas

consideraciones, es que se hace necesario también incorporar a la accion

profesional los distintos enfoques y perspectivas que permitan ampliar los

horizontes de analisis y comprension de la problematica a intervenir. Esta

investigacion preciso incorporar el enfoque de género, enriqueciendo el estudio y

conocimiento del ambito de las discapacidades auditivas que afecta a mujeres que

son madres.

El género no esta desligado del resto de atributos de la identidad y de otras

circunstancias de la vida: raza, nacionalidad, clase social, edad, discapacidad.

Tales circunstancias se encuentran entretejidas de manera compleja afectando las

oportunidades de desarrollo personal y social de modo especifico, existiendo
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desigualdades y situaciones injustas producidas por esa atribucion diferenciada de

roles y oportunidades de género a hombres y mujeres.

Las mujeres como género experimentan situaciones de discriminacion que dan

lugar a problemas especificos explicables por el hecho de ser mujeres. Dentro de

las familias, las mujeres han sido las principales destinatarias de los beneficios y la

dependencia del Estado, a través de las politicas sociales. Mas aun, como madres

en tanto funcién social.

En este sentido, uno de los lugares de desempefio del Trabajador Social es en la

elaboracién, gestion y ejecucion de las politicas sociales, que en el caso de Chile 'y

la tematica de la discapacidad se representa en la Ley N° 20.422 que Establece

Normas sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusion Social de las Personas con

Discapacidad. Desde ahi que la practica social de nuestra profesidon esta centrada

tanto en la persona como en medio social, permitiendo hacer tangible el complejo

articulado de la Ley, facilitando la comprension respecto a sus principales

contenidos, capacitando a las personas para hacer frente a las situaciones

restrictivas producto de su discapacidad y género, también, promover los cambios
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de aquellas situaciones que supongan un obstaculo para el desarrollo humano y la

justicia social, organizando los recursos de la politica publica para hacerlos

concretos y accesibles para los beneficiarios.

Finalmente, algunas consideraciones que se deben conocer a la hora de realizar

intervenciones desde este espacio; se debe conocer y aprender acerca de la

discapacidad auditiva, interiorizarse de las diferencias entre el trato con una

persona sorda y una persona hipoacusica, procurando identificar los recursos con

los que cuenta y de facilitar su movilizacion, teniendo en cuenta las diferencias

individuales, infundiendo confianza y seguridad, en el sentido que puedan ser ellos

los protagonistas de su propia realidad y ser capaces de superar las

complicaciones de los modelos que limitan sus intereses y necesidades.
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Anexo 1

Operacionalizacién de las variables

VARIABLE DEFINICION DEFINICION DIMENSIONES INDICADORES
CONCEPTUAL OPERACIONAL
Es un conjunto de | Es un conjunto ) ) L
e  Actitud proactiva . Participacion
predisposiciones de
. Actitud Pasiva e  Observacion
que implican | predisposiciones
Actitudes
respuestas ante | desarrolladas por e Aislamiento e  Enajenacion
Social
una clase | madres con
especifica de | discapacidad
objetos o personas | auditiva, que
y que adoptan | implica
diferentes formas. | determinadas
(Ramplas y | respuestas frente e Tangibles e  Ambientales
Barrreras,2010:31) | a las dificultades o
Barreras . Intangibles . Comunicacionales

Aprendizajes

Proyecciones

Una barrera es un

obstaculo tangible

o intangible, que
impide u
obstaculiza el

desarrollo en la

vida de los
individuos.
(Ramplas y

Barrreras,2010:34)

que se presentan
durante el
proceso de
cuidado y crianza
de sus hijos y
que adoptan

diferentes

formas.

Una barrera es

un obstaculo
tangible o]
intangible,  que
impide u

. Simbdlicas

. Habilidad
Practica

. Habilidad
emocional

. Habilidad Social

. Culturales

. Superacion

obstaculos

e  Adaptacion a

cambios

de

los

176




Desafio/ Reto

En general, hace

referencia al
proceso o]
modalidad de
adquisicion de

determinados

conocimientos,

competencias,
habilidades o]
aptitudes por

medio del estudio o
de la experiencia.
(Diccionario de
Trabajo

Social,2006:34)

También se
emplea el término
para indicar la
estimacion de una
situacion futura,
fundada en
suposiciones o]
calculos hechos
sobre el rumbo
probable de los
acontecimientos
por venir.
(Diccionario de

Trabajo

obstaculiza el
adecuado
desarrollo del
ejercicio materno
de mujeres con
discapacidad

auditiva.

Proceso de
adquisicion de
determinados
conocimientos,
competencias,
habilidades o
aptitudes que
mujeres con
discapacidad
auditiva han
rescatado de su
experiencia

materna.

La estimacion de
una situacién
futura, fundada
en suposiciones,
sobre el rumbo

probable de los

Personal

Familiar

Social

Sentimiento de
autonomia
Sentimiento de

dependencia

Sentimiento de

integracion
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Social,2006:243)

Supone la fijacién
de objetivos o
metas para las
cuales se deben
desarrollar o poner
en practica
habilidades,
conocimientos,
esfuerzo, u otras
actitudes que
permitan alcanzar
un objetivo.
(Diccionario de la
lengua castellana,

1999: 629)

acontecimientos
por venir y de los
desafios que de
propongan las
mujeres con
discapacidad
auditiva respecto
de su rol

materno.
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Anexo 2

Pauta de entrevista

La siguiente entrevista tiene por objetivo conocer la experiencia que usted ha
tenido en el ejercicio de su maternidad, cuando se tiene discapacidad auditiva y se
enfrenta el desafio de criar y educar a los hijos.

Este instrumento tiene solo fines académicos, lo cual permitira a quien entrevista

la obtencidn del titulo de Asistente Social.

[tem Datos de Identificacion

¢, Cual es su nombre de pila?

¢, Cuantos anos tiene?

¢ Hasta qué curso llego en sus estudios?

¢ Tiene otro tipo de preparacion académica?
¢ Qué actividad realiza actualmente?

¢, Cual es su actual estado civil?

[tem Antecedentes de Salud
¢ Cuantos afos tenia usted cuando le diagnosticaron su problema auditivo?
¢ Usa audifonos?, ¢ Desde cuando y con qué frecuencia?

¢, Qué importancia tiene para usted el uso de este dispositivo auditivo?
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¢Su (s) hijo (s) tiene(n) problemas auditivos u otros problemas de salud
importantes?

¢ Qué pensaba cuando estaba embarazada respecto al futuro de su(s) hijo(s)?

¢, Como abordd este periodo de embarazo?

¢, Tuvo algun tipo de apoyo durante este periodo? ¢ De qué tipo?

[tem Antecedentes familiares

¢,Con quién vive?

¢, Quién es el jefe de hogar?

¢, Cuantos hijos tiene y de que edades?

¢ Quién se encarga de las labores de la casa?

¢ Quién esta a cargo de los cuidados de los integrantes del grupo familiar?

¢, Su familia colabora con la crianza de su(s) hijo(s)? ¢ Cémo?

item Mujer y Discapacidad

¢ Cuales son las barreras sociales que ha enfrentado al ser (o tener) discapacitada
auditiva?

¢, Como resuelve las dificultades de comunicacidon cuando realiza tramites fuera del
hogar?

¢Como siente que la trata la sociedad, en su condicion de mujer con

discapacidad?
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¢De qué forma ha influido su discapacidad auditiva en la experiencia de ser

madre?

[tem Ejercicio de la Maternidad

Respecto de las actitudes frente a la discapacidad:

¢ Considera que su discapacidad interfiere en la crianza de su(s) hijo(s)?

¢ Como le ensena las reglas y normas a su(s) hijo(s)?

¢, Como estimula los logros de su(s) hijo(s)?

¢ Cual ha sido la etapa mas dificil en la crianza de su (s) hijo(s)?

Segun su experiencia ¢Cual cree que es la diferencia entre una mujer con
discapacidad auditiva y otra mujer sin discapacidad, cuando se estan criando

hijos?

Respecto de los aprendizajes:
¢ Cuales han sido los aprendizajes mas significativos de vivir la experiencia de la

maternidad?

Respecto de superacién de las barreras:
¢La discapacidad auditiva afecta la comunicacion con su(s) hijo(s)?, Si la

respuesta es si, ¢,De qué forma?
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¢, Como le ayuda a estudiar a su(s) hijo(s) cuando no comprende (n) asignaturas
escolares?

¢ Participa de actividades del colegio de su(s) hijo(s)? ¢En cuales?, ; Como?

Respecto de sus proyecciones y desafios:
¢, Cuales son sus proyecciones como madre, respecto al futuro de sus hijos?
¢ Cuadles, segun su opinién, son los desafios que enfrentan las madres con

discapacidad auditiva, cuando estan criando hijos?
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Anexo 3

Cuadro resumen de actitudes desarrolladas, barreras que enfrentan, aprendizajes
positivos, proyecciones y desafios que se plantean las mujeres con hipoacusia

respecto de su rol materno.

Muestra Actitudes. Barreras Aprendizajes Proyecciones
Desafios
Fanny ... "Estoy pendiente ... me paso con un ... "Es que la mujer ... /Ahi empezaron

de ellos, si no sirven
Jos oidos, tiene que
servir cualquier

cosa”

... "Siempre he sido,
he tratado de ser
atenta y los escucho,
se puede decir,
premio o agradezco,
de repente, que ellos
cumplan, por
ejemplo, con sus
estudios, con sus
responsabilidades,
fodo eso, y se le
aplaude, una cosa
asi. Y tambien
conversamos
cuando estan mal,
siempre tenemos e/
tema de la
conversacion, a
veces, de repente,
medios esquivos,
claro porque estan
en esa elapa, pero
después, solos
llegan asi a mi lado.”

ginecdlogo, tuve
todas estas citas,
todo esto, y como en
una quinta ocasion,
el tipo ve el examen
del famoso PAP y
me hablaba, y me
hablaba, con tal que
se para y me dice: te
estoy hablando;,
entonces yo le djje:
es que no le
escucho, y como yo
estaba en la camilla,
perdon tiene
audifono, si le djje,
se disculpo como 5
mil veces y me djjo
que nunca se habia
dado cuenta que yo
no lo escuchaba, y
que nunca le habian
dicho que..., pero
ahi, es fome. Tenia
cultura, tiene cultura
esa persona, y supo
aceplar y se

disculpd’.

..."la mayoria de las
veces les pido que
moadulen mejor, pero
cuando no me va
bien y no me toman

en cuenta, me doy la

con discapacidad
auditiva, yo creo que
se empefia y se
esmera mas de, por
ultimo sentirlo, en
esle caso, se usa
mucho /a vista, de
mirar qué pasa con
los hijos, que de
repente, hablar mal
de la mujer que tiene
buenos sus oidos,
no se percaia y se le
escapan, yo creo
que eso, aparte de
tener que usar fodos
los sentidos, si no
me sirven los oidos,
trafo de llegar, por
ultimo, con /las vista,

con el olfato al nifio.”

... ‘cuando yo traté
de suicidarme,
queria suicidarme
con ellos, con los
dos. Yo me
aseguraba que los
tres, chao pescao.
Pero ahi yo empecé
a pensar, a pensar
que no poh, esa
cuestion, los miraba,
yo, durmiendo, yo

me acuerdo que

los problemas con él,
con mi ex marido
porque nunca, nunca
aceplto que yo fuera
sorda.’]...] él nunca
aceplo eso,
entonces, tipicos de
los hombres no sé,
del punto de vista
que no puede ser y
se van alaviday
como que no
aceptan, lo que lo
llevo a cometer
errores, lo llevo a
refugiarse en otras,
en otras partes, en
otras, no habia dia
que no cometia
errores, entonces,
que lo que paso que
afecto, afecto a la

familia, afecto fodo el

grupo.”

..."mis hifos, ellos
experimentaron fodo
eso, los tres
experimentamos
fodo ese sistema,
ese cambio, ese
dolor que es interno
como de familia,
entonces en la cual

decidimos salir los
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vuelta mejor, busco

otras puertas.”

... Perdi muchas
amistades, muchas
personas se
distanciaban porque
conocian a la Fanny
que escuchaba, la
de antes era mas

activa.”

... 'dejé de participar,
por ejemplo, en
fiestas, en cosas

adonde hay mucho
ruido, este, no voy
porque doy la hora
poh, realmente no sé
para donde va el tren
y para donde viene

porque no escucho.”

estaba en el auto, y
Yo pensaba, pucha
aqui hay un barranco
y..., pero yo me
acuerdo que los
miraba y miraba, y
dije yo: que era
egoista, saber que,
cortarle el futuro, y
ademds que no son
sordos tampoco y les
voy a cortar la vida.
Yo creo que mas me
llenaba de
satisfaccion, que
ellos crecian y verlos
grandes. Ahi djje no,
estoy puro perdiendo
el tiempo, voy a

tratar de arreglarme.”

... 'los primeros
anfos de vida que
tienen el nifio o el

bebée, hay una
comunicacion, es
asi, es por olores,
sonidos, ruidos y, en
ese tiempo, cuando
ellos eran bebés, yo
tenia audicion.
Enfonces, yo hasta
/a respiracion
escuchaba de mis
bebés y, eso era rico
para mi. Lo que si, s/
podria ser que me
afecto harto, fue
cuando ellos iban
creclendo, nueve o
diez arnos, eran
sonambulos,
entonces, no los
escuchaba, no podia
como rescatarlos,

como ayudarlos y

tres adelante.”

... "Ensenarle a
valorar la vida, de
ensenarle a como

ser respetuoso,

valerse por si

mismo.”

... "Que ellos hagan
sus vidas, que vivan
y sean felices, sé
que tengo que
cumplir el rol de

mama, criarlos.”
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tenian que
deambular en la
casa o salir a la
calle, pero yo no
sabla por qué,
porque no
escuchaba, tenia
que hacer algo,
enfonces, ahi tuve
que recurrir a la
famosa mascota,
dos poodle, ellos
eran los que, son
mis oidos, entonces,
nos acomodamos al
asunto, yo
acomodaba la casa
con un teléfono, con
un timbre con luz
para poder
adaptarme, para
saber si llego mi hijo,
si llegaron ellos,
porque, esas son las
cosas, de no poder
escucharlos. Pero
adaptamos todo e/

sistema’”.

sentir cuando ellos

Claudia

pieza, en mi soledad,
me da pena yo sé
que mi discapacidad
va estar conmigo
siempre, es dificil.
Yo me decia ;por
qué a mi? por que,
todos los demas
escuchan bien, me
siento culpable.”
... "Cuando yo estaba
embarazada no
usaba audifonos,
tuve que aprender a

escuchar el llanto de

mi hija.”

..."Me encierro en mi

..."Si saben que soy
discapacitada, te
alslan, te
discriminan, la gente

te mira raro, se
corren cuando uno
quiere conversar, se

van pa’ un lado.”

soledad, me da pena

qué a mi? porque,

... En varias partes
me he sentido
discriminada, cuando
voy a las reuniones
de mis hifos, las
mamas me dejaban
sola en varias
partes. Me encierro

en mi pieza, en mi

yo sé que mi
discapacidad va
estar conmigo
siempre, es dificil.

Yo me decia ¢ por

todos los demas

... 'Darle lo mejor
poh, que ellos
tengan su estudio,
terminen su cuarto
medlo, su carrera,
que estudien lo que
les guste y cuando
tengan su hijjo(a),
que le den lo mejor,

no quiero que
terminen como yo
que tuve que salir a
trabajar, que sean
algo en la vida, que
no dependan de

otras personas, que

tengan Su carrera, su
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..."Yo busco apoyo
afuera con los
vecinos y amigos,
ellos me explicaban
las cosas del colegio
que no se, despues,
yo les digo a los
nifios, pero, con las
materias como fisica
Y quimica ahi no
cacho nada, yo iba
donde un amigo yo
llevaba a mi hija a la
casa de él.”
..."Cuando no
cumplen lo que yo
les digo, no tienen
salida, no tienen
computador. Por
ejemplo, si no me
ayudan en la casa y
estdan echados yo les
digo me estoy
sacando la mugre y
ustedes haciendo
nada, les quito lo

que les gusta.”

escuchan bien, me
siento culpable. Pero
lgual saqué a mis
hijos adelante pero,
yo creo que ellos
querian una mama
que escuchara

mejor.”

...” La mamé& normal
no es buena mama y
la mama con
discapacidad es
mejor porque estd
mads atenta, es mejor

no mas poh.”

...” S, me costaba
escuchar a mis hijos
cuando me hablaban

no entendia, me
sentia incomoda,
nos acercabamos
mas y asi ellos se
acostumbraron al
problema que yo

tenia.

casa, lo que a ellos

les guste poh, eso.”

Yolanda

...”Cuando eran
chiquitos siempre
queria verlos,
tenerlos juntos yo no
me daba cuenta que
me faltaba la
audicion y yo creia
que asi tenia que
ser, yo siempre
tenia que estar. No
sentia cansancio, es
muy lindo ser
mama.”

... "Cuando iba a las
reuniones, me

sentaba de las

... Entre otras
mamdas
empezabamos con
/a tarea (...), como
no habia internet,
con lcaritos, nos
Juntabamos en mi
casa y era para que
me ayudaran a mi
porque, yo tampoco

entendia.”

... "Ellos siempre
tienen que respetar a
las personas. Les
digo portate bien,
respeta a los
mayores, en el
colegio hay recreos
para conversar, el
profesor esta
hablando adelante...
no, mis nifios son

respetuosos’...
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primeras y no me
gustaba ir por lo
mismo, ellos
hablaban y hablaban
¥ yo no entendia
nada y hasta ahora
si no me sienfo
adelante o derecho
al profesor no
escucho bien pero,
ahora voy.”
...” Cuando estaban
mads chiquifos. La
mas chica era
enfermiza, el no
poder estar con los
tres juntos, de no
poder estar alla y
acd, el ofro chico
estaba en el colegio
tenia que hacer
comida y no podia
faltar al colegio
porque, soy una
mama que siempre
tienen que ir al

colegio, no faltar.”

Marcela

... ‘cuando mi hijo
era guagtiita usé

audifonos de noche.”

... 'De repente
cuando se enferman
no se qué hacer
PEro, no es como
dificil, es como
desesperar como

cualquier mama.”

... "Cuando no me
hace caso le levanto
la voz y le digo que
s/ no me hace caso

lo castigo en la silla,

... A veces siento o
sea, sienfo como
mujer y a veces
slento como
discapacitada, es
que esa palabra de
discapacitada es

mucho.”

... "Hay veces que
como no se poh, lo
hacen sin querer, me
dicen jhdcete la
sorda! pero, como

tirando tallas.”

... 'Mi mama también

ayuda. Si se enferma

... Que sean
simpaéticos igual que
Yo, que sean
respetuosos, que
saluden a la gente y
que si alguien le
pregunte si su mama
es sorda que le
explique. Yo no
tengo problemas en
decirles a nifios si

preguntan.”




aunque se ponga a
llorar, hasta que se

le pase.”

mi pareja lo hago yo,
cuando se enferman
mis hifos ella me

ayuda.”

Alejandra

..."Duermo con el
audifono puesto por
el bebe, por si se
despierta en la
noche.”

... "Cuando me llama
/a tia para ver como
van sus lareas,
como se porta. No
me gusta, no soy de
comunicacion, no
participo con los

demas papas.”

..."Yo sé que en el
momento que tuve a
mi hijo cuando nacic,

ahi supe que fuera

como fuera iba a
funcionar, o no se
lgual iba a ver una
comunicacion pero
de senas, de

carifio.”)

... a veces me tratan
como si fuera
pobrecita, dicen,
tiene problemas de

audicion.”

...” yo creo que las
mamas que
escuchan bien no
cuidan bien a sus
hifos y las que tienen
discapacidad
auditiva estan mas
apegadas, mas
preocupadas, las
otras los dejan ser

no mas.”

..."Me siento mal

porque pienso,
porque tengo
problemas de
audicion y me

discriminan por eso,

no sé si él, papa de

mi hijo me discrimino

por esto, y se corrio.”

Rosa

...” Eeh, cuando iba
al colegio del
Benjamin, porque
lgual habian cosas
que yo no entendia o
que iba a reuniones
no alcanzaba a
captar o lo que é/ me
pedia no alcanzaba
a escuchar,
escuchaba mal,
Interpretaba mal las
cosas. Me sentia
frustrada de no

poder ser como tenia

...’una vez estaba
en un trabajo, los
companieros se
enojaban conmigo
porque no los
escuchaba, no podia
comunicarme, no
podia trabajar
porque si me daban
una orden yo no

escuchaba.”

... "Uno de repente
habla y te sientes

mal, unas personas

..."La discapacidad
no te limita el criar a
los hijos y uno se
tiene que valorar
como mujer y como
persona y respetarse
uno, esto es fuerte
pero, [gual puede
salir adelante criar a
sus hifos y ser parte

de esta socledad.”

... "Tener poca
audicion no impide

que uno crie a los

..."Para mi seria
genial que mi hijo
fuera a la
universidad, que
tuviera una carrera
seria genial pero
monetariamente no
podemos pero, para
mi el logro maximo
que yo espero como
mama es que mi hijo
sea persona de

bien.”
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que ser; porque yo
era mas callada
cuando yo iba a
reuniones no
levantaba la mano
me daba verglienza
porque si decia algo,
a lo mejor lo que iba
a hablar no es lo
mismo que estan
hablando ellos
trataba de hacer lo

mejor.”

... "Cuando los
llevaba a los
controles por

ejemplo me ponia al
ladifo de la puerta
para estar cerquita,
cosa de escuchar,
tratar de estar ahi o
le decia a alguien
que me avisara,
porque yo no
escuchaba, habia
gente que me hacia

el favor y otra no.”

...”Yo le entrego
harto carifio, lo
abrazo, lo beso y
cuando puedo darle
algo le doy, le digo
anda a comprarte un
Juego porque le
gusta el Play o anda
a comprarte una
pelota porque le
gusta el futbol pero
por ejemplo, en la
escuela hay talleres
de de futbol y
cuando él se porta
mal no hay futbol,
no hay Play. E/

te entienden pero
otras se burlan
porque te miraban
como loca, anda
despistada o como
estorbo y eso me
daba rabia y no es
que yo fuera fonta,
Yo no escuchaba
nada las formas de
expresarse de las
personas, a uno le
aduele porque a
cualquiera le puede

pasar.”

... "cuando me fui al
hospital a mejorarme
eeh, no escuchaba
cuando me decian
fengo que ponerte
esta inyeccion,
tenemos que hacerte
esto y yo iba a
preguntar y la
enfermera iba por
alla, afecto cuando
estabamos en una
pieza habia que
conversar con las
mamas yo, preferia
limitarme porque ahi
yo no usaba
audifonos todavia.
Uno se limita, uno no
habla, uno se cohibe
para que no se rian
de uno igual eso es

fuerte.”

...”me frustraba no
poder participar,
hablar, de repente
uno tiene buenas
ideas pero no las

dices porque se

hijos, por ejemplo yo
no escuchaba al
Benjamin cuando se
subia al siflon y se
caia de cabeza,
lgual trataba de estar
al lado de él para
evitar que pasen las
cosas. Cuando uno
tiene un hijo uno no
quiere que pasen

cosas.”
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tambien sabe que si
él quiere algo se lo
tiene que ganar y si

él me falla en algo se

le van explicando las

cosas.”

..."Le exifo al
Benjamin le digo,
Juega Play en
vacaciones ahora
entras al colegio, de
lunes a jueves no
hay Play tu llegas del
colegio comes,
haces tus tareas,
descansas, después
ves tele un ratifo y
eso; el fin de
semana juegas Play.
Igual yo le digo poh,
saca las sillas y
barre y €l me dice
éporque yo?, y yo le
digo porque tu papa
trabaja y yo hago las
cosas de la casa y
porque a nosotros no
nos alcanza para
contratarte una
nana, tu tienes
también que ayudar,
le doy pequenas
responsabilidades,
que sepa que las

cosas cuestan.”

..."’no escuchar
influye harto en la
comunicacion todo
eso pero, cuando
uno quiere sacar a
los hijjos adelante

lgual se puede

porque no es un

impedimento para

puede equivocar. En
las conversaciones
entre amigas me
acercaba a la mas
amiga para saber
que pasaba para que
auno le
comunicaran lo que
uno no entendja.
Toda la gente no se
da el tiempo como
las amigas y uno no
puede estar
pidiéndoles a todos
saber lo que pasa, ni
tampoco andar
contandoles a fodo

lo que uno tiene.”

... Es que la
barreras las pone /la
misma gente, por
ejemplo, un dia me
vine del hospital y
tome la micro, le djje
al caballero si salia a
Recoleta y le volvi a
preguntar y me grifo
y me dijjo si le djje
que sil. Enfonces, si,
hay gente que te
entiende, te explica y
hay gente que no, te
da el corte, piensan
que las estas
agarrando pal leseo.
La misma gente fe

discrimina.”
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ser mama.”

..."Ahora yo me he
integrado con los
audifonos porque

antes me daba
verglienza por meter
la pata, ahora
defiendo mis
derechos y los
derechos de mi hijo,
ahora todo ok.”

...” no escuchar
influye harto en la
comunicacion todo

eso pero, cuando
uno quiere sacar a
los hifos adelante
lgual se puede
porque no es un
impedimento para
ser mama igual uno
deja de escuchar
pero mirai, te dai
vuelta, eeh uno
desarrolla ofras
cosas por gjemplo, si
conversamos los dos
Yyo te miro a los
labios y se mds o
menos lo que estds
diciendo, cuando
uno va en la calle no
se poh uno se va al
tiro por la vereda no
por la calle para que
no te vayan a
atropellar. Cuando a
uno le falla algo
busca otros medios
para cubrir las
necesidades de los

hijos”.
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Anexo 4

Entrevista N° 1

[tem Datos de Identificacion

P:

R:

P:

P:

R:

¢, Cual es su nombre de pila?
Alejandra

¢ Cuantos anos tiene?

: Veintiuno

: ¢ Hasta qué curso llego en sus estudios?

: Hasta cuarto medio

: ¢, Tiene otro tipo de preparacion académica?
: No

: ¢, Qué actividad realiza actualmente?

: Trabajo de vendedora en comida rapida en un mall, atiendo publico directo

¢, Cual es su actual estado civil?

Soltera

ftem Antecedentes de Salud

P:

R:

P:

R:

P:

¢, Cuantos afnos tenia usted cuando le diagnosticaron su problema auditivo?
A los cuatro afos

¢ Usa audifonos?, ¢ Desde cuando y con qué frecuencia?

Si, desde cuarto basico, todos los dias, dia y noche

¢ Qué importancia tiene para usted el uso de este dispositivo auditivo?
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R: Eh, Para poder escuchar, porque sin audifono no escucho nada o sea sin
audifono solamente me sirve para bafarme pero para todo tengo que usar
audifono para escuchar a mi hijo en la noche cuando llora o cuando se despierta o
en el dia cuando, por si llama alguien a mi. Duermo con el audifono puesto por el
bebe, por si se despierta en la noche

P: ¢Su (s) hijo (s) tiene(n) problemas auditivos u otros problemas de salud
importantes?

R: No, porque cuando yo le hablo siempre me escucha, el médico dice que no
tiene problemas, pero yo lo encuentro que es super hiperactivo, es super inquieto,
los controles sanos bien

P: ¢ Qué pensaba cuando estaba embarazada respecto al futuro de su(s) hijo(s)?
R: Que no queria tener al bebe, porque sentia que no estaba preparada, aparte
como era madre soltera y el padre de mi hijo no quiso responder por eso sentia
que no estaba preparada para hacerlo sola, se veia eso, sentia que no podia
hacerlo porque como lo iba a hacer en la noche, como me podia comunicar con él,
cosas asi

P: ¢ Como abordd este periodo de embarazo?

R: Yo sé que en el momento que tuve a mi hijo cuando nacié, ahi supe que fuera
como fuera iba a funcionar, o no se igual iba a ver una comunicacion pero de
sefnas, de carifo

P: ¢ Tuvo algun tipo de apoyo durante este periodo de embarazo? ¢ De qué tipo?
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R:

Entre mi mama y mi abuela me daban animo

em Antecedentes familiares

P:

R:

¢, Con quién vive?

Vivo con mi pareja, estamos conviviendo solos y arrendamos con mi hijo y mi

hijo tiene dos afos

P:

R:

¢ Quién es el jefe de hogar?

Los dos

: ¢, Cuantos hijos tiene y de que edades?

: Uno, tiene dos afnos

: ¢, Quien se encarga de las labores de la casa?

: Yo

: ¢, Quién esta a cargo de los cuidados de los integrantes del grupo familiar?
: Yo

: ¢, Su familia colabora con la crianza de su(s) hijo(s)? ¢ Como?

: Si, mi pareja, cuando yo no lo escucho en la noche el se levanta, cuando llora o

cuando le molesta el panal o cuando tiene que tomar la papa y ahora mi pareja

esta de vacaciones, pero nosotros ahora estamos buscando una sala cuna, un

jardin. Yo lo cuidaba, yo lo iba a buscar al jardin, estaba en un jardin
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[tem Mujer y Discapacidad

P: ¢Cuales son las barreras sociales que ha enfrentado al ser (o tener)
discapacitada auditiva?

R: Que la gente no me entienda

P: ¢ Como resuelve las dificultades de comunicacion cuando realiza tramites fuera
del hogar?

R: Hablarles fuerte, le repito y si no me entiende le digo a alguien que me ayude

P: ;Como siente que la trata la sociedad, en su condicion de mujer  con
discapacidad?

R: No tengo mucha gente conocida pero, me tratan bien, a veces me tratan como
si fuera pobrecita, dicen tiene problemas de audicion. No tengo amigos pero, la
gente es cariflosa pero, cuando se dan cuenta que tengo problemas auditivos me
miran diferente pero, no me siento tratada diferente. Me senti discriminada en el
colegio cuando era nifia pero ahora no

P: ¢De qué forma ha influido su discapacidad auditiva en la experiencia de ser
madre?

R: Siento que no me ha afectado lo que si, lo encuentro dificil pero no me afecté
item Ejercicio de la Maternidad

Respecto de las actitudes frente a la discapacidad

P: ¢ Considera que su discapacidad interfiere en la crianza de su(s) hijo(s)?

R: No
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P: ¢ Como le ensefia las reglas y normas a su(s) hijo(s)?

R: Le digo que no, que eso no se hace que te podi cortar o te podi quemar, igual
se me pasa la mano...una vez cuando lo pille con un cuchillo no se lo quise quitar
al tiro no me lo pasaba pero cuando se calmo ahi se lo quite

P: ¢ Como estimula los logros de su(s) hijo(s)?

R: Le digo que lo amo mucho, de repente le compro dulces por las cosa que hace,
lo regaloneo harto

P: ¢ Cual ha sido la etapa mas dificil en la crianza de su (s) hijo(s)?

R: Eh, aperrar sola igual hacer todo, yo igual me canso, igual se que mi familia
esta ahi pero igual tengo que seguir adelante, ir a buscarlo. Es criarlo sola cumplir
el rol de mama y papa, porque el padre bioldégico de mi hijo no lo conoce, no lo
quiere, no aparece, entonces toda esa pega de papa la tengo que hacer yo
porque, pucha yo quiero que se vea con el papa, que tenga su visita con él, pero
tengo que hacerlo yo. No tengo mi espacio igual uno desea su espacio igual uno
quiere estar con el hijo todo el rato pero una se estresa se porta mal o se porta
bien, se me hace dificil. Igual la familia siempre estd ahi pero uno tiene que
responder como papa y mama. Me siento mal porque pienso, porque tengo
problemas de audicion y me discriminan por eso, no sé si él, papa de mi hijo me

discrimino por esto, y se corrio
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P: Segun su experiencia ¢Cual cree que es la diferencia entre una mujer con
discapacidad auditiva y otra mujer sin discapacidad, cuando se estan criando
hijos?

R: La diferencia es que yo creo que las mamas que escuchan bien no cuidan bien
a sus hijos y las que tienen discapacidad auditiva estan mas apegadas, mas

preocupadas, las otras los dejan ser no mas

Respecto de los aprendizajes:

P: ¢ Cuales han sido los aprendizajes mas significativos de vivir la experiencia de
la maternidad?

R: Que me ensefio a acompanfar a seguir adelante yo era rebelde y con él, cambio

todo

Respecto de superacién de las barreras:

P: ¢La discapacidad auditiva afecta la comunicacion con su(s) hijo(s)?, Si la
respuesta es si, ¢,De qué forma?

R: A veces siento que ni me entiende que el dia de manana no me va escuchar,
que sea como sea pasan los anos y voy a escuchar menos siento que no va a ser
lo mismo o sea como que €l me va a cuidar a mi, me molesta, me da pena, me da
rabia, por eso aprovecho ahora de ensenarle lo que pueda

P: ¢ Como le ayuda a estudiar a su(s) hijo(s) cuando no comprende (n) asignaturas

escolares?
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R: No le mandan tareas del jardin pero, yo le compro cuadernos y lapices para
que empiece a rayar, a dibujar, aprender colores, animales le repito palabras pero
como es tan inquieto no entiende

P: ¢ Participa de actividades del colegio de su(s) hijo(s)? ¢ En cuales?, ; Como?

R: Para el dia de la mama fui, cuando me llama la tia para ver como van sus
tareas como se porta. No me gusta, no soy de comunicacién, no participo con los

demas papas

Respecto de sus proyecciones y desafios:

P: ¢ Cuales son sus proyecciones como madre, respecto al futuro de sus hijos?

R: Que sea profesional, que siga adelante, que conozca a su papa, que le vaya
bien en la vida y que valore lo que hice por el

P: ¢Cuales, segun su opinion, son los desafios que enfrentan las madres con
discapacidad auditiva, cuando estan criando hijos?

R: Andar en la calle con él, no sé, por los autos, por las bocinas me da miedo
cuando cruzo una calle con él. En la casa todo bien pero, en la calle me da miedo

cuando salgo con mi hijo, tengo que estar acompanada por alguien

P: Es todo, muchas gracias.
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Entrevista N° 2

[tem Datos de Identificacion

P: ¢ Cual es su nombre de pila?

R: Marcela

P: ¢ Cuantos anos tiene?

R: Veintinueve

P: ¢Hasta qué curso llego en sus estudios?

R: Hasta cuarto medio

P: ¢ Tiene otro tipo de preparacion académica?

R: Estudie como un afo Gastronomia pero, lo tuve que congelar. Estudie en
Fontanar que esta en Vicufia Mackenna. Es un instituto como de puras mujeres,
como catdlico, eso

P: ¢ Qué actividad realiza actualmente?

R: Duena de casa y hago mis chocolates para vender aqui en mi casa, dejo un
letrero afuera sino, mi ex compaferos de trabajo; yo voy o ellos vienen. Hago
alfajores, cuchifli, bombones, trufas Aprendi por internet por youtube o en el canal
gourmet, soy como emprendedora. El martes tengo que hacer como un taller de
mujer emprendedora y duefia de casa a través de la municipalidad, hay una
titulacion y dan como un bono de $250000 para tu negocio; una amiga me dijo. Yo
renuncie hace cinco meses, no cachaba nada, trabaje en las comidas del rincén
jumbo
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P: ¢ Cual es su actual estado civil?

R: Soltera, tengo una pareja

ftem Antecedentes de Salud

P: ¢ Cuantos anos tenia usted cuando le diagnosticaron su problema auditivo?

R: Me parece que tenia como cinco afnos. Creo que la pediatria del policlinico le
dijeron que era como de fundia, que yo escuchaba como eran las nihitas y me
mando a otro lado

P: ¢ Usa audifonos?, ; Desde cuando y con qué frecuencia?

R: Si, en los dos lados. Cuando era chica usaba el lado izquierdo porque me daba
verguenza y necesitaba dos, ahi empecé a usar al tiro, use uno hasta como los
veinte anos mas o menos. Empecé a usarlos los dos audifonos cuando me dieron
esos audifonos intracanales y esos se veian poco. Los uso todo el dia, no en la
noche y cuando mi hijo era guaguita use audifonos de noche

P: ¢ Qué importancia tiene para usted el uso de este dispositivo auditivo?

R: Harto, mas por los nifos, por mi pareja es que por todo, por mi familia, por las
formas de hablar, de escucharlos, cuando se rien. El Ari cuando era mas
chiquitito, yo estaba trabajando no lo veia mucho, cuando estaba empezando a
caminar me lo perdi, mi mama lo cuidaba, perdi mucho cuando era chiquitito, para
darle comida, con el Dante para mudarlo. Ahora me acostumbro porque llora

fuerte y ya se los horarios en que despierta
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P: ¢Su (s) hijo (s) tiene(n) problemas auditivos u otros problemas de salud
importantes?

R: No

P: ¢ Qué pensaba cuando estaba embarazada respecto al futuro de su(s) hijo(s)?
R: Que ojala mis hijos no tuvieran el mismo problema mio, pa que no sufrieran lo
que yo sufri en el colegio, siempre pensé en eso

P: ¢ Como abordd este periodo de embarazo?

R: Como mas tranquila. Al Ari le hicimos los examenes en Rondizzoni, ahi
quedamos tranquilos y con el Dante en la Clinica Davila como beneficio, ahi me
quede tranquila. Si me dicen ¢ por qué uso esto?, les digo que escucho poquito.
Me dijo que era para escuchar musica y después entendié que eran para escuchar
mas fuerte y cuando me los pongo me pregunta ¢ escuchas bien?, y si de repente
no escucho el grande me habla al oido o habla mas fuerte, me toca si no escucho
P: ¢ Tuvo algun tipo de apoyo durante este periodo de embarazo? ¢ De qué tipo?

R: Mi mama, mi papa y mi pareja

[tem Antecedentes familiares

P: ¢ Con quién vive?

R: Mis papas, mi pareja y mis dos hijos
P: ¢ Quién es el jefe de hogar?

R: Mi papi y mi pareja ayuda las cuentas y la mercaderias y con los nifios
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P: ¢ Cuantos hijos tiene y de que edades?

R: Dos hijos, uno va cumplir cuatro anos se llama Ariel y el Dante tiene un afo y
quince dias

P: ¢ Quien se encarga de las labores de la casa?

R: Dividimos con mi mama porque, mi pareja trabaja todo el dia pero, cuando tiene
libre ayuda

P: ¢ Quién esta a cargo de los cuidados de los integrantes del grupo familiar?

R: Yo. Mi mama también ayuda. Si se enferma mi pareja lo hago yo, cuando se
enferman mis hijos ella me ayuda

P: ¢ Su familia colabora con la crianza de su(s) hijo(s)? ¢ Cémo?

R: Si, harto. Un ejemplo: cuando quiero hacer chocolate con mi mama sale a jugar
0 van a pasear, le da la comida, mudarlo o hacerlo dormir. El abuelo pasea y juega
con, él es un tata chocho. Mi pareja cuando esta aprovecha

item Mujer y Discapacidad

P: ¢Cuales son las barreras sociales que ha enfrentado al ser (o tener)
discapacitada auditiva?

R: En el trabajo cuando estaba en platos preparados yo atendia mucha gente
afuera, yo siempre leo los labios y si no entiendo vuelvo a preguntar, cuando
usabamos mascarillas les decia jbajate eso, que no te entiendo!, no he tenido
problemas. Hay veces que como no se poh, lo hacen sin querer, me dicen jhacete

la sorda! pero, como tirando tallas pero, yo olvido. Aparte que yo he sido amable
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P: ¢ Como resuelve las dificultades de comunicacién cuando realiza tramites fuera
del hogar?

R: Le vuelvo a preguntar lo que me habla o le digo que me hable un poco mas
fuerte y me habla mas clarito. Yo les digo perddn Qué?, y si alguien me pregunta
si soy sorda yo les digo que si porque, ellos quedan mal. Puedo hacer sola mis
tramites y cuando voy alguna parte por primera vez, un poco de miedo pero, no he
tenido problemas

P: ;Como siente que la trata la sociedad, en su condicion de mujer  con
discapacidad?

R: A veces siento o sea, siento como mujer y a veces siento como discapacitada,
es que esa palabra de discapacitada es mucho. Desde que sali del colegio bien,
no he tenido problemas me adapto al tiro. En el colegio los nifios me gritaban
sorda, no todos los nifios eran asi. Los profesores un siete y mi profesora de
primero a cuarto basico me ayudo pero un montén, y después de quinto a octavo
no entendian mucho. La profesora de ingles me eximio todos los afos, le ayudaba
a borrar la pizarra, a comprar un café. En la media no pescaba mucho pero, igual
me ayudaron

P: ¢De qué forma ha influido su discapacidad auditiva en la experiencia de ser
madre?

R: A veces lo pienso pero, son como un dia normal, no ha sido dificil. Parejito
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[tem Ejercicio de la Maternidad

Respecto de las actitudes frente a la discapacidad

P: ¢ Considera que su discapacidad interfiere en la crianza de su(s) hijo(s)?

R: Ahora no, a lo mejor un poco mas adelante. Depende de la crianza pero, no es
un impedimento

P: ¢ Como le ensefia las reglas y normas a su(s) hijo(s)?

R: Decirles las cosas, que sean mas ordenaditos, que sean nifios pero, parejito.
Cuando no me hace caso le levanto la voz y le digo que si no me hace caso lo
castigo en la silla, aunque se ponga a llorar hasta que se le pase o de repente
juego con él para cambiar el tema

P: ¢ Como estimula los logros de su(s) hijo(s)?

R: Cuando se porta bien lo felicito con una comida que le gusta o un dulcecito, le
doy un premio para mas adelante pero, el no pide cosas

P: ¢ Cual ha sido la etapa mas dificil en la crianza de su (s) hijo(s)?

R: Cuando se enferman, de repente cuando se enferman no se qué hacer pero, no
es como dificil, es como desesperar como cualquier mama. Todo ha sido como

parejito, pensé que iba a ser dificil pero, todo parejito

P: Segun su experiencia ¢Cual cree que es la diferencia entre una mujer con
discapacidad auditiva y otra mujer sin discapacidad, cuando se estan criando

hijos?
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R: Yo creo que no tanto. Yo hablo bien, puede ser que de repente no entiendan
algunas palabras pero, me lo dicen. No le veo como mucha la diferencia aunque,
escucho menos. Poquita la diferencia de no escuchar, si no pudiera hablar ahi me
costaria harto, por ejemplo aca no entienden senas. Por lo que he vivido con

amigas que tienen hijos y no tienen problemas auditivos, no hay diferencias

Respecto de los aprendizajes:

P: ¢Cuales han sido los aprendizajes mas significativos de vivir la experiencia de
la maternidad?

R: Aprender con los nifos, ensefarles, los logros. Ellos estan bien y me entienden
que estoy asi hoy. No son niflos malcriados eso me tiene satisfecha, contenta.

Pensé que iba a ser dificil

Respecto de superacién de las barreras:

P: ¢La discapacidad auditiva afecta la comunicacion con su(s) hijo(s)?, Si la
respuesta es si, ¢,De qué forma?

R: Hasta ahora no me afectado nada yo le digo ¢qué dijiste Ari?, me lo vuelve a
repetir. Ha sido como eso, que lata no puedo escuchar, hablamos claro

P: ¢ Como le ayuda a estudiar a su(s) hijo(s) cuando no comprende (n) asignaturas
escolares?

R: Ari va a escuela de lenguaje. Ahora esta bien, antes decia callon en vez de
camion, conmigo no hablaba mucho porque lo criaba mi mama, era como de
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fundido ahora estd mucho mejor hasta con los companeros, con los nifios se
adapto rapido. Me siento al lado de él si hay que recortar colores azules yo le
pregunto ¢ cuales son los azules?, él los recorta, el los pega. Mi mama ha estado
cuando tenia que pintar. Mi pareja cuando tiene libre lo ayuda, empezamos como
a jugar

P: ¢ Participa de actividades del colegio de su(s) hijo(s)? ¢ En cuales?, ; Como?

R: Hace como dos semanas fue la primera reunién. No es como tanto meterse al
colegio, el jardin es como medio cerrado entonces, va haber otra reunion ahi voy a
saber como esta mi hijo. Para hablar con las tias no he tenido hora porque, ha
estado copado asi que no se sabe todavia. En la reunion hablaron de los
cuadernos rojos y azul para que son, la hora del jardin, si necesitabamos algo que
conversar en un break que son cortitos. En la reunidn me han mirado pero, no me
han preguntado, no me han visto como sorda, soy como una mas, escuche todo.
Aahh! el ano pasado fui a postular al Ariel, me vieron los audifonos y entendieron
al tiro. Cuando no puedo llevar al Ari me dicen vaya no mas, me apoyan harto
Respecto de sus proyecciones y desafios:

P: ¢ Cuales son sus proyecciones como madre, respecto al futuro de sus hijos?

R: Que después que salgan del colegio, si quieren trabajar que trabajen, si quieren
estudiar que estudien, que junten platita, su casita, no directamente a estudiar
porque, uno pierde plata, si quieren estudiar le ayudaremos. Que sean simpaticos

igual que yo, que sean respetuosos, que saluden a la gente y que si alguien le
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pregunte si su mama es sorda que le explique. Yo no tengo problemas en decirles
a ninos si preguntan

P: ¢Cuales, segun su opinion, son los desafios que enfrentan las madres con
discapacidad auditiva, cuando estan criando hijos?

R: Que uno no entienda a los hijos cuando estan hablando. Si tiene problemas con
los hijos que le den consejos, que tenga mas paciencia y explicarle bien el

problema que uno tiene

P: Es todo, muchas gracias.
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Entrevista N° 3

[tem Datos de Identificacion

P: ¢ Cual es su nombre de pila?

R: Rosa Alamos

P: ¢ Cuantos anos tiene?

R: Cuarenta

P: ¢Hasta qué curso llegé en sus estudios?
R: Hasta a tercero medio

P: ¢ Tiene otro tipo de preparacion académica?
R: No

P: ¢ Qué actividad realiza actualmente?

R: Duefa de casa

P: ¢ Cual es su actual estado civil?

R: Casada

ftem Antecedentes de Salud

P: ¢ Cuantos anos tenia usted cuando le diagnosticaron su problema auditivo?

R: Tenia como diecisiete anos, ahi empecé a perder la audicibn como en tercero
medio. Cuando era chica, tenia, eeh, como siete afios a mi me atropellaron,
estuve grave, estuve casi dos meses en el hospital, tengo una cicatriz en la

cabeza y yo pensaba que podria ser por eso; pero cuando fui al otorrino, el me dijo
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si hubiese sido por el accidente, hubiese sido de un viaje no hubiese podido
escuchar nada. Pero hay una cosa que a todos nos va a pasar antes o después,
que a medida que van pasando los anos uno va perdiendo la audicibn como que
se van muriendo las neuronas, algo asi y a mi me empezé esa enfermedad antes,
eso me dijo el médico a mi

P: ¢ Usa audifonos?, s Desde cuando y con qué frecuencia?

R: Si, desde el 2006 cuando me los entregaron, los uso todos los dias, para dormir
no

P: ¢ Qué importancia tiene para usted el uso de este dispositivo auditivo?

R: Son importantes, porque puedo escuchar a mi hijo cualquier cosa que necesite
de mi, lo puedo escuchar, si alguien necesita algo de mi o me esta hablando yo
puedo escuchar y darme vuelta cosa que antes no hacia

P: ¢Su (s) hijo (s) tiene(n) problemas auditivos u otros problemas de salud
importantes?

R: No

P: ¢ Qué pensaba cuando estaba embarazada respecto al futuro de su(s) hijo(s)?
R: Pensaba que iba a ser todo normal porque, eeh, no escuchar influye harto en la
comunicacion todo eso pero, cuando uno quiere sacar a los hijos adelante igual se
puede porque no es un impedimento para ser mama igual uno deja de escuchar
pero mirai, te dai vuelta, eeh uno desarrolla otras cosas por ejemplo, si

conversamos los dos yo te miro a los labios y se mas o menos lo que estas
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diciendo, cuando uno va en la calle no se poh uno se va al tiro por la vereda no
por la calle para que no te vayan a atropellar. Cuando a uno le falla algo busca
otros medios para cubrir las necesidades de los hijos

P: ¢ Como abordd este periodo de embarazo?

R: Cuando los llevaba a los controles por ejemplo me ponia al ladito de la puerta
para estar cerquita cosa de escuchar tratar de estar ahi o le decia a alguien que
me avisara, porque yo no escuchaba, habia gente que me hacia el favor y otra no.
Yo trato de acomodarme por ejemplo, muchas veces lleve al Benjamin al
consultorio o a la posta de repente al Roberto de Rio y me llamaban y no
escuchaba me quedaba pegada y esperaba rato y rato esperando. Estas son
cosas que a uno le van pasando pero ahora con los audifonos es mucho mas facil
para mi. Yo agradezco mucho porque yo vivo ahora para mis hijos y mi nieta y si
necesitan algo yo los puedo escuchar.... ;Como es esa palabra?... puedo
reaccionar .Mi hija era mas independiente porque yo tenia mala relacion con mi
pareja, ella se fue chiquitita a la casa de mi mama. Con el Benjamin cuando mi
marido se iba a trabajar afuera al Benjamin le daban como vomitos en la noche,
tenia reflujo, él preocupado me llamaba y yo dormia al lado de Benjamin, entonces
son otras cosa porque aunque uno no escuche uno tiene que desarrollar otras
cosas para poderse ayudar a uno mismo

P: ¢ Tuvo algun tipo de apoyo durante este periodo de embarazo? ¢ De qué tipo?
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R: Aparte de mi mama y mi marido por ejemplo, para mi hija mayor mi mama. Ella
ahora vive con ellos, ella nunca quiso dejar a mis papas yo me vine a vivir aca por
€so0, por si necesitaban algo o les pasaba algo y Benjamin se crio con nosotros

aca, como mas solitario

item Antecedentes familiares

P: ¢ Con quién vive?

R: Con mi marido y mi hijo

P: ¢Quién es el jefe de hogar?

R: Mi marido

P: ¢ Cuantos hijos tiene y de que edades?

R: Tengo dos hijos, ella tiene veintidés afos mi hija mayor y el Benjamin tiene diez
anos

P: ¢ Quien se encarga de las labores de la casa?

R: Yo

P: ¢ Quién esta a cargo de los cuidados de los integrantes del grupo familiar?

R: Yo

P: ¢ Su familia colabora con la crianza de su(s) hijo(s)? ¢ Como?

R: Eeh, a mi me ayudd mi mama a criar a mi hija, porque mi hija no es de mi
marido es de otra relacion antes pero no funciono, entonces tuve que empezar a

trabajar, trabajaba antes, vendia en la feria no se poh, recogia cartén esas cosas,
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lo que podia hacer, ella me ayudo a criar a mi hija pa yo poder salir a ayudarla a
ella también, porque en la familia el unico que trabajaba era mi papa y no habia
nadie mas. Y a Benjamin nosotros, porque nosotros no tenemos a nadie cerca que
podamos dejar a Benjamin, porque mi mama vive arriba en lo ultimo arriba, en La

Pincoya arriba entonces es mas dificil

ftem Mujer y Discapacidad

P: ¢Cudles son las barreras sociales que ha enfrentado al ser (o tener)
discapacitada auditiva?

R: Es que la barreras las pone la misma gente, por ejemplo, un dia me vine del
hospital y tome la micro, le dije al caballero si salia a recoleta y le volvi a preguntar
y me grito y me dijo si le dije que sil. Entonces, si, hay gente que te entiende, te
explica y hay gente que no, te da el corte, piensan que las estas agarrando pal
leseo. La misma gente te discrimina o iba a comprar y decia cuanto vale esto y yo
preguntaba cuanto y me contestaban le dije tanto!. Hay gente que se enoja
porque, uno cuando no escucha bien hay que batallar no queda otra, cuando
tengo que comprar tengo que preguntar porque tengo que comprar

P: ¢ Como resuelve las dificultades de comunicacion cuando realiza tramites fuera
del hogar?

R: Por ejemplo, la cuestion de tomar la micro le preguntaba a otra persona,

algunas contesta otras no, hay otras que no tienen paciencia. Uno tiene que tratar
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que alguien le ayude. Varias veces estaba en la posta y te decian ¢por qué no
entro? yo les decia que no habia escuchado, hasta me hacian dudar por eso
siempre buscaba a alguien que estuviera, que me ayudara

P: (Como siente que la trata la sociedad, en su condicion de mujer con
discapacidad?

R: Mal, porque yo pienso que la gente no tiene paciencia o hay gente que no tiene
conciencia de que a lo mejor todas las personas no somos iguales. Como yo uso
el pelo asi suelto, entonces no se me ven los audifonos entonces, poco menos
que hay que andar con un cartel diciendo jno escucho bien! para que la gente te
diga las cosas de buena manera. Uno pregunta una cosa y te contestan mal, te
obligan a andar con un cartel que jno escucho bien, soy discapacitada! Entonces,
eso es feo, porque la gente tiene que tener tolerancia, tiene que tener paciencia y
mucha gente no la entiende porque igual es una forma de respeto y yo por eso les
he inculcado harto a los chiquillos el respeto, que respeten a los demas, que
respeten a sus amigos, que respeten a cualquier edad. Igual uno dice pucha cabro
tal por cual pero, que no es la manera, no es la forma y si uno quiere que la
respeten como mujer, como persona hay que respetar pero, mucha gente no lo
entiende o se rie de las demas personas. Uno se siente discriminada, te sientes
mal por la forma que te trata. A la gente hay que decirle que uno tiene un
problema para que la gente pueda contestarte bien porque, no todos somos

iguales y eso no debiera ser asi; de repente la personas que escuchan mucho
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mejor que uno, tienen muchos mas errores que uno entonces uno trata de hacer
las cosas bien y lo mismo que uno le hacen no hacérselo a otras personas por
eso, uno trata de educar a los hijos lo mejor que puede y hay gente que respeta a
los demas.

La discapacidad no te limita el criar a los hijos y uno se tiene que valorar como
mujer y como persona Yy respetarse uno; esto es fuerte pero, igual puede salir
adelante criar a sus hijos y ser parte de esta sociedad.

P: ¢De qué forma ha influido su discapacidad auditiva en la experiencia de ser
madre?

R: Si afecto porque, por ejemplo cuando me fui al hospital a mejorarme eeh, no
escuchaba cuando me decian tengo que ponerte esta inyeccion, tenemos que
hacerte esto y yo iba a preguntar y la enfermera iba por alla, afecto cuando
estdbamos en una pieza habia que conversar con las mamas yo, preferia
limitarme porque ahi yo no usaba audifonos todavia. Uno se limita, uno no habla,
uno se cohibe para que no se rian de uno igual eso es fuerte, cuando me decian
préstame un cojin o, mira la guagulita como esta yo decia si..., ya..., no
comentaba mucho. Con audifonos hubiese participado mas, hubiese estado mas
integrada yo me hubiese sentido mejor, me frustraba no poder participar, hablar,
de repente uno tiene buenas ideas pero no las dices porque se puede equivocar.
En las conversaciones entre amigas me acercaba a la mas amiga para saber que

pasaba para que a uno le comunicaran lo que uno no entendia. Toda la gente no
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se da el tiempo como las amigas y uno no puede estar pidiéndoles a todos saber

lo que pasa, ni tampoco andar contandoles a todo lo que uno tiene

item Ejercicio de la Maternidad

Respecto de las actitudes frente a la discapacidad

P: ¢ Considera que su discapacidad interfiere en la crianza de su(s) hijo(s)?

R: Si, interfiere un poco, tener poca audicion no impide que uno crie a los hijos
por ejemplo yo no escuchaba al Benjamin cuando se subia al sillon y se caia de
cabeza, igual trataba de estar al lado de él para evitar que pasen las cosas.
Cuando uno tiene un hijo uno no quiere que pasen cosas

P: ¢ Como le ensefia las reglas y normas a su(s) hijo(s)?

R: Le exijo al Benjamin le digo, juega Play en vacaciones ahora entras al colegio,
de lunes a jueves no hay Play tu llegas del colegio comes, haces tus tareas,
descansas, después ves tele un ratito y eso; el fin de semana juegas Play. Igual yo
le digo poh, saca las sillas y barre y él me dice ¢ porque yo?, y yo le digo porque
tu papa trabaja y yo hago las cosas de la casa y porque a nosotros no nos alcanza
para contratarte una nana, tu tienes también que ayudar, le doy pequefas
responsabilidades, que sepa que las cosas cuestan

P: ¢ Como estimula los logros de su(s) hijo(s)?

R: Yo le entrego harto carino, lo abrazo, lo beso y cuando puedo darle algo le doy,

le digo anda a comprarte un juego porque le gusta el Play o anda a comprarte una
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pelota porque le gusta el futbol pero por ejemplo, en la escuela hay talleres de de
futbol y cuando él se porta mal no hay futbol, no hay Play. El también sabe que
si él quiere algo se lo tiene que ganar y si €l me falla en algo se le van explicando
las cosas

P: ¢ Cual ha sido la etapa mas dificil en la crianza de su (s) hijo(s)?

R: Eeh, cuando iba al colegio del Benjamin, porque igual habian cosas que yo no
entendia o que iba a reuniones no alcanzaba a captar o lo que él me pedia no
alcanzaba a escuchar, escuchaba mal, interpretaba mal las cosas. Me sentia
frustrada de no poder ser como tenia que ser; porque yo era mas callada cuando
yo iba a reuniones no levantaba la mano me daba verglienza porque si decia algo,
a lo mejor lo que iba a hablar no es lo mismo que estan hablando ellos trataba de
hacer lo mejor. Uno de repente habla y te sientes mal, unas personas te entienden
pero otras se burlan porque te miraban como loca, anda despistada o como
estorbo y eso me daba rabia y no es que yo fuera tonta, yo no escuchaba nada las
formas de expresarse de las personas, a uno le duele porque a cualquiera le
puede pasar, mi hijo no se burla, trato que sea una persona de respeto con sus
compaferos, con su tio, con su primo, que sea una persona que respete

P: Segun su experiencia ¢Cual cree que es la diferencia entre una mujer con
discapacidad auditiva y otra mujer sin discapacidad, cuando se estan criando

hijos?
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R: Es que al escuchar, eeh, uno escucha todo del bebe cuando esta llorando,
tosiendo cuando son pequenos; cuando son chiquititos apenas se escucha el
llanto, en eso influye harto el no estar siempre atento, siempre hay algo que te
limita un poco, pero no es algo que no se pueda hacer uno puede, a uno le cuesta
mas pero puede. Hay gente que tiene todo para criar a sus hijos y no lo hacen vy
no los cria, por eso yo estoy orgullosa porque, a pesar de mi discapacidad termine
cuarto medio con 6.3, 6.4 de promedio en el colegio todos los afios y a pesar de
todo usted ve como vivo, puedo ahorrar. Si alguien me regala una polera para el
Benjamin yo voy a buscarla, yo aprecio siempre busco el provecho. Si una
persona no tiene una mano no se va a quedar haciendo nada, uno desarrolla otras
cosas yo no tengo buena audicidn pero si veo bien. Yo le agradezco a dios que
tengo mis dos manos buenas, porque hago las cosas bien, puedo criar a mi hijo, ir

a tomar en brazo a mi nieta, a mi hija entonces ,puedo hacer hartas cosas igual

Respecto de los aprendizajes:

P: ¢ Cuales han sido los aprendizajes mas significativos de vivir la experiencia de
la maternidad?

R: De escuchar a los niflos cuando recién hablan, cuando dan sus primeros pasos
eeh, todo es importante es todo el dia y yo a mi hijo lo quiero aprovechar al
maximo, a mi nieta incluso en los malos momentos cuando se enferman uno le

saca provecho, lo valora
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Respecto de superacion de las barreras:

P: ¢La discapacidad auditiva afecta la comunicacion con su(s) hijo(s)?, Si la
respuesta es si, ¢, De qué forma?

R: Ahora no porque como yo uso audifonos. Antes cuando Benjamin me decia
mama pasame la pelota o pasame el cuaderno, pasame esto o lo otro yo no lo
pescaba y él se enojaba y mi marido igual se enojaba y yo después le gritaba, le
hablaba fuerte porque cuando uno no tiene audifonos uno no sabe el volumen de
la voz habla fuerte, mi marido me decia que no gritara, a veces me sentia
reprimida porque mi marido me decia no griti!!!

P: ¢ Como le ayuda a estudiar a su(s) hijo(s) cuando no comprende (n) asignaturas
escolares?

R: Eeh, el Benja es como bien, igual hay cosas q yo no entiendo pero el Benja
tiene buenas notas y cuando mi marido esta en casa le ayuda y el Benja dice, no
la profesora dijo que era de esta forma, no es como antes y a veces vamos de
con una nifa que el ano pasado salié del mismo colegio y ella nos ayuda o cuando
voy al colegio a dejarlo le pregunto a la profesora como se hace la tarea porque
después de tanto anos a uno se le olvida. Con mi hija ella tiene una prima de la
misma edad, se ayudaban mutuamente a estudiar

P: ¢ Participa de actividades del colegio de su(s) hijo(s)? ¢ En cuales?, ; Como?

R: Voy a reuniones, a veces no se poh, el colegio del Benjamin es chiquitito, todos

los anos celebran el cumpleanos del colegio le hacen algo a los nifios, a los
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papas. Ahora yo me he integrado con los audifonos porque antes me daba
verguenza por meter la pata, ahora defiendo mis derechos y los derechos de mi

hijo, ahora todo ok

Respecto de sus proyecciones y desafios:

P: ¢ Cuales son sus proyecciones como madre, respecto al futuro de sus hijos?

R: Que sean unas buenas personas. Para mi seria genial que mi hijo fuera a la
universidad, que tuviera una carrera seria genial pero monetariamente no
podemos pero, para mi el logro maximo que yo espero como mama es que mi hijo
sea persona de bien, como mi hija ella, trabaja no estudia pero, trabaja, le ayuda a
mi mama, no tiene que recurrir a otras cosa para comprarles sus cosas a su hija,
sacarla adelante para mi, seria un gran premio que mi hijo sea una persona de
bien

P: ¢Cuales, segun su opinion, son los desafios que enfrentan las madres con
discapacidad auditiva, cuando estan criando hijos?

R: Cuando uno los llevaba a medico, cuando los nifios estan enfermos y les pasa
algo. Otro desafio ir al colegio con ellos. Muchas veces sali a buscar trabajo y no
me resultaba; una vez estaba en un trabajo, los comparieros se enojaban conmigo
porque no los escuchaba, no podia comunicarme, no podia trabajar porque si me
daban una orden yo no escuchaba. Después conoci al papa de Benjamin, el me

entendio, el me decia yo trabajo de lo que sea, de cartero o lo que sea por eso, yo
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le agradezco todo el apoyo que me dio porque de estar con una persona que no te
da el apoyo uno tiene que estar aguantando y sintiéndose cohibida, en vez de

decir lo que uno siente o quiere

P: Es todo, muchas gracias.

Entrevista N° 4

[tem Datos de Identificacion

P: ¢ Cual es su nombre de pila?

R: Claudia

P: ¢ Cuantos anos tiene?

R: Cuarenta y cuatro anos

P: ¢Hasta qué curso llego en sus estudios?

R: Primero medio

P: ¢ Tiene otro tipo de preparacion académica?
R: Peluguera, en el Centro de Estética La Cisterna, un curso intensivo de tres
meses

P: ¢ Qué actividad realiza actualmente?

R: Peluqueria y costura

P: ¢ Cual es su actual estado civil?

R: Separada

220



[tem Antecedentes de Salud

P: ¢ Cuantos afos tenia usted cuando le diagnosticaron su problema auditivo?

R: Cuando tenia ocho afios

P: ¢ Usa audifonos?, s Desde cuando y con qué frecuencia?

R: Si, desde los veintiun anos, todo el dia, en la noche no los uso

P: ¢ Qué importancia tiene para usted el uso de este dispositivo auditivo?

R: Para escuchar bien a las personas que me hablan, cuando me golpean la
puerta de la casa, para trabajar cuando voy a las reuniones de colegio y ahora
estoy aprendiendo a manejar para escuchar los ruidos y todo eso

P: ¢Su (s) hijo (s) tiene(n) problemas auditivos u otros problemas de salud
importantes?

R: Manuel, a los tres afnos y medio, estuvo hospitalizado como seis meses, tuvo
un accidente, tiene problemas para escuchar, usa dos audifonos, él no mas

P: ¢ Qué pensaba cuando estaba embarazada respecto al futuro de su(s) hijo(s)?
R: Es que tienen que ser cada dia mejor, trabajar. Darle lo mejor de lo que tenia
antes. Que sean mejor que yo, que sean profesionales

P: ¢ Como abordd este periodo de embarazo?

R: Cuando yo estaba embarazada no usaba audifonos, tuve que aprender a
escuchar el llanto de mi hija. Con los demas hijos fue mejor porque, ya usaba
audifonos, podia escuchar el llanto cuando eran guaguitas, no usaba audifono de

noche porque dormia con ellos
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P: ¢ Tuvo algun tipo de apoyo durante este periodo de embarazo? ¢ De qué tipo?

R: Mi mama me ensefaba que hacer con ellos

item Antecedentes familiares

P: ¢Con quién vive?

R: Sola, con mis tres hijos

P: ¢ Quién es el jefe de hogar?

R: Yo

P: ¢ Cuantos hijos tiene y de que edades?

R: Cinco, la mayor Claudia tiene veinticuatro afos, el Manuel tiene veinte afos, la
Maria tiene dieciocho afos, la Alejandra tiene catorce anos y el Jaime tiene once
afnos

P: ¢ Quien se encarga de las labores de la casa?

R: Yo

P: ¢ Quién esta a cargo de los cuidados de los integrantes del grupo familiar?

R: Yo

P: ¢ Su familia colabora con la crianza de su(s) hijo(s)? ¢ Como?

R: Si, eeh cuando estaba mal econdmicamente y estaba sola mis papas me
ayudaban en la alimentacion, estaban pendientes llevaban al colegio a las nifias,

siempre estan pendientes de mis hijos hasta el dia de hoy
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[tem Mujer y Discapacidad

P: ¢Cuales son las barreras sociales que ha enfrentado al ser (o tener)
discapacitada auditiva?

R: Yo igual salgo pa afuera, ando en el metro. Cuando estaban chicos era mas
dificil ir al centro, ir a hacer los tramites me costaba porque, no escuchaba, la
gente no me entendia porque con mi problema no hablo como las personas
normales, me dicen que soy extranjera, te discriminan un poco

P: ¢ Como resuelve las dificultades de comunicacion cuando realiza tramites fuera
del hogar?

R: Volver a repetir lo que necesito, busco ayuda con otras personas les digo ah
perddn no le escuche o me acerco y le pregunto ¢qué me dijo?, y no me molesta
ya estoy acostumbrada pero a la gente le molesta repetir, me ha pasado

P: ¢iComo siente que la trata la sociedad, en su condicibn de mujer con
discapacidad?

R: Si saben que soy discapacitada, te aislan, te discriminan, la gente te mira raro,
se corren cuando uno quiere conversar, se van pa un lado. En varias partes me he
sentido discriminada, cuando voy a las reuniones de mis hijos, las mamas me
dejaban sola en varias partes. Me encierro en mi pieza, en mi soledad, me da
pena yo sé que mi discapacidad va estar conmigo siempre, es dificil. Yo me decia

¢por qué a mi? porque, todos los demas escuchan bien, me siento culpable. Pero
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igual saqué a mis hijos adelante pero, yo creo que ellos querian una mama que
escuchara mejor

P: ¢De qué forma ha influido su discapacidad auditiva en la experiencia de ser
madre?

R: Eeh hay cosa malas y buenas, ellos me hablan y no escucho lo que me dicen,
ellos se enojaban, después volvian y esperaba que me explicaran bien, influyo en
la comunicacion. Ellos me decian mama tienes que escuchar tranquila, ellos creen
que no los pesco a veces me dan ganas de no escuchar nada que no me

convenga

[tem Ejercicio de la Maternidad

Respecto de las actitudes frente a la discapacidad

P: ¢ Considera que su discapacidad interfiere en la crianza de su(s) hijo(s)?

R: No, porque ellos sabian el problema que yo tenia, cuando yo no escuchaba
ellos me repetian, me apoyaban

P: ¢ Como le ensefia las reglas y normas a su(s) hijo(s)?

R: Cuando no cumplen lo que yo les digo, no tienen salida, no tienen computador.
Por ejemplo, si no me ayudan en la casa y estan echados yo les digo me estoy
sacando la mugre y ustedes haciendo nada, les quito lo que les gusta

P: ¢ Como estimula los logros de su(s) hijo(s)?
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R: Yo les digo felicidades y que tienen que ser cada dia mejor y, veces le doy
premio, las cosas que le gustan por ejemplo, si se sacaban buenas notas les
regalaba el celular que les gustaba

P: ¢ Cual ha sido la etapa mas dificil en la crianza de su (s) hijo(s)?

R: Con Manuel, porque se enfermo, tuve que sacarlo adelante con el apoyo de mi
mama y mi papa. El tuvo el accidente, yo estaba embarazada de un bebe que se
murié a los siete meses de embarazo, el matrén me dijo que mi guagua no se
movia, fui a maternidad y ahi me dijeron que mi guaguita estaba muerta y que era
lo mejor porque la guaguita venia con problemas en su carita Yo deje esa pena de
lado pero, siempre la llevo en mi corazén, para apoyar a Manuel mis papas me
ayudaron mucho, esa fue la etapa mas dificil. Después vinieron mis otros hijos que
nacieron todos sanos

P: Segun su experiencia ¢Cual cree que es la diferencia entre una mujer con
discapacidad auditiva y otra mujer sin discapacidad, cuando se estan criando
hijos?

R: La mama normal no es buena mama y la mama con discapacidad es mejor

porque esta mas atenta, es mejor no mas poh

Respecto de los aprendizajes:
P: ¢Cuales han sido los aprendizajes mas significativos de vivir la experiencia de

la maternidad?
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R: Estar siempre con ellos, de la forma que soy, ser cada dia mejor mama, darle

mas carifo y mas amor y estar al lado de ellos

Respecto de superacién de las barreras:

P: ¢La discapacidad auditiva afecta la comunicacion con su(s) hijo(s)?, Si la
respuesta es si, ¢,De qué forma?

R: Si, me costaba escuchar a mis hijos cuando me hablaban no entendia, me
sentia incomoda, nos acercabamos mas y asi ellos se acostumbraron al problema
que yo tenia

P: ¢ Como le ayuda a estudiar a su(s) hijo(s) cuando no comprende (n) asignaturas
escolares?

R: Bueno, yo busco apoyo afuera con los vecinos y amigos ellos me explicaban
las cosas del colegio que no se, después, yo les digo a los nifios, pero, con las
materias como fisica y quimica ahi no cacho nada, yo iba donde un amigo yo
llevaba a mi hija a la casa de él

P: ¢ Participa de actividades del colegio de su(s) hijo(s)? ¢ En cuales?, ; Como?

R: En las convivencias, participé en la directiva del curso, no me senti aislada, sin

ningun problema

Respecto de sus proyecciones y desafios:

P: ¢ Cuales son sus proyecciones como madre, respecto al futuro de sus hijos?
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R: Darle lo mejor poh, que ellos tengan su estudio, terminen su cuarto medio, su
carrera que estudien lo que les guste y cuando tengan sus hijo que le den lo
mejor, no quiero que terminen como yo que tuve que salir a trabajar, que sean
algo en la vida, que no dependan de otras personas, que tengan su carrera, su
casa, lo que a ellos les guste poh, eso

P: ¢Cuales, segun su opinion, son los desafios que enfrentan las madres con
discapacidad auditiva, cuando estan criando hijos?

R: Varias cosas, al salir a la calle y enfrentar a la sociedad de repente tu vas a
una parte con mi problema auditivo y la gente cree que uno se hace la sorda.

Dentro de la casa no porque ellos saben el problema que yo tengo

P: Es todo, muchas gracias.

Entrevista N° 5

item Datos de Identificacion

P: ¢ Cual es su nombre de pila?

R: Fanny.

P: ¢ Cuantos anos tiene?

R: 40

P: ¢Hasta que curso llegé en sus estudios?

R: Quinto, quinto comercial.
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P: ¢ Tiene otro tipo de preparacion académica?

R: Estoy en cuarto semestre de Educacion Diferencial, en la Universidad
Metropolitana.

P: ¢ Qué actividad realiza actualmente?

R: Labores de casa.

P: ¢ Cual es su actual estado civil?

R: Separada.

item Antecedentes de Salud

P: ¢ Cuantos afos tenia usted cuando le diagnosticaron su problema auditivo?

R: Mmm, treinta y tres

P: ¢ Usa audifonos?, s Desde cuando y con qué frecuencia?

R: Si, desde los treinta y tres anos y, todo el dia, todo el dia ando con el audifono
P: ¢ Qué importancia tiene para usted el uso de este dispositivo auditivo?

R: Muchisima, porque con él puedo escuchar poh, sin él, o sea mi sordera es
profunda, severa, profunda y, es progresiva, entonces, me ayuda demasiado el
audifono

P: ¢Su (s) hijo (s) tiene(n) problemas auditivos u otros problemas de salud
importantes?

R: Mi hija, ningun problema, mi hijo tampoco, solamente, supe ahora, desde que

llegamos a Santiago, una dermatitis severa, esta en control
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P: ¢ Qué pensaba cuando estaba embarazada respecto al futuro de su(s) hijo(s)?
R: Primero, sabia que me podia afectar, del hecho que la enfermedad que yo
tengo, en mi audicion, es la Osteoporosis, una enfermedad que avanza o se
desarrolla mas con los embarazos porque es una especie de huesecillos que se
juntan en la parte central de oido. Y tenia miedo de que esto avanzara o se
desarrollara poh, porque mi enfermedad es congénita

P: ¢ Como abordd este periodo de embarazo?

R: Cuando quedé, la verdad, horrible. Asi embarazada, me descuidé un poco, si.
El primer embarazo estuvo bien, tuve una pérdida del 15%, que eso es normal
para una persona, en audicion. Pero el segundo embarazo, yo dije, dos hijos por el
asunto de que esa enfermedad podia avanzar. Pero también habia una pérdida,
después yo tuve a mi hija, tuve una pérdida de un veintitanto por ciento, que
también era considerado normal

P: ¢ Tuvo algun tipo de apoyo durante este periodo de embarazo? ¢ De qué tipo?
R: Eeeeeh, solamente controles, controles que se hacian de comienzo del

embarazo y después del parto, que era cuestién de audiologia

[tem Antecedentes familiares
P: ¢Con quién vive?
R: Con mis dos hijos

P: ¢ Quién es el jefe de hogar?
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R: Yo poh

P: ¢ Cuantos hijos tiene y de que edades?

R: Tengo un joven de dieciséis afos y, mi lola de catorce anos

P: ¢ Quien se encarga de las labores de la casa?

R: Los tres hacemos, nos coordinamos para hacer las labores

P: ¢ Quién esta a cargo de los cuidados de los integrantes del grupo familiar?

R: Yo

P: ¢ Su familia colabora con la crianza de su(s) hijo(s)? ¢ Como?

R: Eeeeeh, el papa, pero solamente con el asunto de la pensién, y el apoyo que
tengo de mis papas poh, por ejemplo, en las vacaciones, yo se los mando a
Calama y ellos se encargan de cuidarlos y darles sus vacaciones, o sea, en eso y,
a veces, la abuela que viaja aca a verlos, en ese tipo de apoyo, porque de

repente, ellos me ayudan a mantenerlos y, yo también aprovecho de descansar.

item Mujer y Discapacidad

P: ¢Cuales son las barreras sociales que ha enfrentado al ser (o tener)
discapacitada auditiva?

R: Perdi muchas amistades, muchas personas se distanciaban porque conocian a
la Fanny que escuchaba, la de antes era mas activa. Luché, o sea, me hice a un
lado, nunca tanto si, porque también era muy apoyada por mis hijos, entonces ese

asunto de alla que, si, dejé de participar, por ejemplo, en fiestas, en cosas adonde
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hay mucho ruido, este, no voy porque doy la hora poh, realmente no sé para
donde va el tren y para donde viene porque no escucho. Ahi empezaron los
problemas con él, con mi ex marido porque nunca, nunca aceptdo que yo fuera
sorda, incluso en esa ocasion, yo me operé dos veces de un oido, la primera
operacion, recuperé audicion. Entonces, después de un ano, nuevamente volvi a
perder audicidn, volvieron a operarme del mismo oido derecho, y él nunca aceptd
eso, entonces, tipicos de los hombres no sé, del punto de vista que no puede sery
se van a la vida y como que no aceptan, lo que lo llevé a cometer errores, lo llevo
a refugiarse en otras, en otras partes, en otras, no habia dia que no cometia
errores, entonces, que lo que pasd que afecto, afecté a la familia, afectd todo el
grupo. Entonces, ahi hubo distancia, entonces, eso fue lo que me afectd bastante,
entonces, yo tenia un problema de separacion, y aparte de eso, de tratar de hacer
una vida yo y mis hijos. Aunque él, es fome decirlo, pero después que quedd la
embarra, a una la valorizan, pero ya lo hecho, hecho esta poh, entonces nos se
puede volver, y también ahi esta, el que mis hijos, ellos experimentaron todo eso,
los tres experimentamos todo ese sistema, ese cambio, ese dolor que es interno
como de familia, entonces en la cual decidimos salir los tres adelante, ... asunto
porque yo en un momento, llegué, pensé hasta en suicidarme porque sin audicion,
0 sea, sin una pareja que de repente, a veces, uno se apoya en la pareja,
entonces, eso de que estai puro hinchando. Empecé a perder, también, una parte

de trabajo, ya no llegaba de varios trabajos; yo trabajaba en faena, entonces, ya
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no podia salir a faena porque no escuchaba, entonces empezaron a cerrarse las
puertas, ya, por lo menos, estaba en la pura oficina que ni el teléfono me servia
porque no podia contestarle si la persona que hablaba, ya habia mucha
deficiencia, faltaba a muchas cosas, entonces, eso me fue hundiendo, me fue
hundiendo. Psicdlogos, psiquiatras, yo creo que fueron como dos afnos, tuve que
ver hasta una sefiora homeodpata, a mi se me vino todo el mundo encima.
Entonces, ahi yo vi la lucecita que tuve, que era mis hijos porque yo, realmente,
por donde miraba, yo no encontraba nada, o sea, no habia resultados, yo creo
que..., vi unos cinco psicélogos, dos psiquiatras que era llenarme de pastillas,
para qué, si hubo momentos que ni las pastillas me mantenian tranquila, o sea me
miraban y yo lloraba. Entonces, qué decidi, de ahi fueron mis hijos que me dijeron
que no, que como mi mama que ella tiene esa enfermedad, ella igual hace las
cosas y toda la cuestion, y yo, o sea somos cuatro hermanas super comprensivas
con mi mama, apoyando, o sea, si habia que venir a Santiago por sus audifonos
para sus oidos, lo haciamos. Entonces, yo creo que eso miraban ellos. Porque,
incluso, cuando yo traté de suicidarme, queria suicidarme con ellos, con los dos.
Yo me aseguraba que los tres, chao pescao. Pero ahi yo empecé a pensar, a
pensar que no poh, esa cuestion, los miraba, yo, durmiendo, yo me acuerdo que
estaba en el auto, y yo pensaba, pucha aqui hay un barranco y..., pero yo me
acuerdo que los miraba y miraba, y dije yo: que era egoista, saber que, cortarle el

futuro, y ademas que no son sordos tampoco y les voy a cortar la vida. Yo creo
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que mas me llenaba de satisfaccion, que ellos crecian y verlos grandes. Ahi dije
no, estoy puro perdiendo el tiempo, voy a tratar de arreglarme. De ahi empecé los
tratamientos psicoldgicos, de ahi, vi yo el apoyo, el apoyo de ellos, porque ellos
aparte de eso, también estaban con psicélogo, a mi hijo le afecté mucho la
separacion porque él miraba el ejemplo de su papa y su mama, mi hija era mas
chiquitita. Estaba en la estimacion, su papa, que echaba de menos a su papa en
ese aspecto. Pero yo veo que como hermano mayor enfrenta ser como el padre, el
hombre de la casa, yo me acuerdo que ellos se acercaron, y ahora estoy aca en
Santiago. Porque de ahi salié, mama porque no estudiai porque no buscai algo
que a ti te sirva, de ellos, si nos vamos, nos vamos a Santiago, pero no nos vamos
todos. Entonces, por eso, de ellos fue el apoyo fundamental porque yo no hubiera
estado todavia, quizas, no hubiera estado

P: ¢ Coémo resuelve las dificultades de comunicacién cuando realiza tramites fuera
del hogar?

R: Cuando veo que, ya, la persona o las personas que me van a atender, hablan
bajo, yo les digo, que si por favor, pueden hablar mas fuerte, yo uso audifonos, a
veces hay comprension, hay veces que hay un ahh, ya, y a uno la derivan no mas,
la derivan, me he sentido pésimo, pero también a veces, me he sentido muy bien,
pero ahi tengo que usar, si me va mal, ya, de repente he tenido que ir con mis
hijos a hacer mis tramites porque realmente las personas, o sea, no entienden que

una persona sorda no escucha, por mas que hable para otro lado, el pasillo 0 no
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me mire, realmente el chileno no sabe hablar, y no puedo hacer los tramites. Por
ejemplo, cuando yo estaba haciendo los tramites para cotizar..., la atencidon era
pésima, era pésima...entonces, el hecho que a uno le ponian un micréfono, uno
no escucha, como decirle a la persona que uno no escucha, claro me sacan el
audifono yo no escuchaba nada, pero yo le decia, no, pero como no escucha,
como no escucha. Entonces, mi hijo o mi hija le decia: oiga, no escucha mi mama,
esta mal en eso, o de repente, le decia: no. Entonces sabe que, a uno le sacan el
aparato y no escucha, y siguen hablando, siguen hablando, entonces yo los
miraba, y mis hijos me decian: mama, dicen esto, entonces yo leia los labios de
mis hijos, no al 100%, pero al menos yo sabia. O en un tramite bancario, igual, lo
mismo, me acuerdo de un caso que me paso en Calama, en una financiera, yo no
escuchaba por la ventana, me acercaba, y le decia, si yo no escucho, ahi estaba
con una hermana, y el hombre me dijo una cosa, Alo, mijita, no sé qué cuestion,
pensando que yo lo estaba hinchando. Entonces, viene de ahi, mi hermana salto,
saltd y ella, tal por cual. Entonces, yo todavia sin entender que me habia dicho,
fue algo que ha ella no le gust6 y escuchd entonces. Lo mismo también que un
Carabinero me paro, entonces cuando yo le mostré el audifono, me dijo: aaah, se
disculpo, y hablé muy fuerte, que me dolié también cuando me hablo, pero la
mayoria de las veces les pido que modulen mejor, pero cuando no me va bien y

no me toman en cuenta, me doy la vuelta mejor, busco otras puertas
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P: ¢(Como siente que la trata la sociedad, en su condicibn de mujer con
discapacidad?

R: Uy, le falta mucho, le falta mucha conciencia, le falta mucho aceptar a las
personas discapacitadas, tomar conciencia, no aceptan, no saben, realmente, ver
que es una dificultad para que pueda haber una comunicacién, entonces
encuentro que esta malo, es fome, aparte que también las apariencias enganan.
Incluso me pasd con un ginecdlogo, tuve todas estas citas, todo esto, y como en
una quinta ocasion, el tipo ve el examen del famoso PAP y me hablaba, y me
hablaba, con tal que se para y me dice: te estoy hablando; entonces yo le dije: es
que no le escucho, y como yo estaba en la camilla, perdon tiene audifono, si le
dije, se disculpdé como 5 mil veces y me dijo que nunca se habia dado cuenta que
yo no lo escuchaba, y que nunca le habian dicho que..., pero ahi, es fome. Tenia
cultura, tiene cultura esa persona, y supo aceptar y se disculpd. A veces, engano,
por ejemplo, yo tengo licencia de conducir, y hunca he dado la... nunca he dicho
que... porque se van a demorar como un afno, pero también me he tomado la
molestia, de estar bien cerca, miro el este, veo el este, y a veces, le digo: perdén
no escucho, igual ellos hacen su trabajo y vuelven a repetir, y como estan con
tanta gente, gritan. Para mi excelente. También te podria decir que tengo..., veinte
afos, mas de veinte anos, licencia, (risas)

P: ¢De qué forma ha influido su discapacidad auditiva en la experiencia de ser

madre?
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Eeh, no tener la disposicion, cuando uno realmente quiere escuchar pero no,
mas me duelen otras cosas, otras experiencias, pero las de los hijos, yo creo que
esa sera mi satisfaccion y mi consuelo y, la cual me ha ayudado a salir adelante,
el gran apoyo que he tenido ha sido ellos. A ver, el rol materno, es que lo que pasa
que los primeros afios de vida que tienen el nifo o el bebé, hay una comunicacion,
es asi, es por olores, sonidos, ruidos y, en ese tiempo, cuando ellos eran bebés,
yo tenia audicidn. Entonces, yo hasta la respiracion escuchaba de mis bebés vy,
€so0 era rico para mi. Lo que si, si podria ser que me afecté harto, fue cuando ellos
iban creciendo, nueve o diez ainos, eran sonambulos, entonces, no los escuchaba,
no podia como rescatarlos, como ayudarlos y sentir cuando ellos tenian que
deambular en la casa o salir a la calle, pero yo no sabia por qué, porque no
escuchaba, tenia que hacer algo, entonces, ahi tuve que recurrir a la famosa
mascota, dos poodle, ellos eran los que, son mis oidos, entonces, nos
acomodamos al asunto, yo acomodaba la casa con un teléfono, con un timbre con
luz para poder adaptarme, para saber si llegdé mi hijo, si llegaron ellos, porque,

esas son las cosas, de no poder escucharlos. Pero adaptamos todo el sistema

item Ejercicio de la Maternidad
Respecto de las actitudes frente a la discapacidad

P: ¢ Considera que su discapacidad interfiere en la crianza de su(s) hijo(s)?
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R: Eeeh, cuando los hijos, o sea, ahora ellos estdn en una etapa de la
adolescencia, de repente, hay unas conversaciones, en que yo no estoy atenta, o
sea no escucho, entonces, de repente, hay un cierto, un cierto malestar por parte
de ellos, pero reaccionan rapido, reaccionan rapido de que ya, mama déjalo asi no
mas. Pero, es lo que te digo que es la comprension que hay entre nosotros, hay
una rica relacion. Mi preocupacién es que no los escuche cuando ellos, realmente,
necesiten de mi, que no esté atenta porque, de repente, eso de estar atenta, es
que siempre tratamos de tener un ambiente, desde que sucedié esto, ellos
también hicieron un cambio en su vida, ellos de la puerta hacia adentro son todo,
yo creo que son muy protectores. Incluso me cuidan de la puerta hacia afuera, si
yo salgo, ellos estan, se turnan de repente, pero no me dejan sola, si estoy sola,
siempre estan llamando, preguntando, los mensajes, mi mama esta bien, siempre
hay una preocupacion.

P: ¢ Como le ensefia las reglas y normas a su(s) hijo(s)?

R: La palabra fuerte, no golpear a mis hijos, creo que son cortas las veces, de un
tirdbn de pelo, un coscorrén, pero siempre hemos sido, o sea, ellos han dicho que
mas les duele cuando yo pongo el caracho, asi, me enojo, un grito, a que de
repente, ni se imagina que yo voy a levantarle la mano, siempre hay una
conversacion

P: ¢ Como estimula los logros de su(s) hijo(s)?
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R: Siempre he sido, he tratado de ser atenta y los escucho, se puede decir, premio
0 agradezco, de repente, que ellos cumplan, por ejemplo, con sus estudios, con
sus responsabilidades, todo eso, y se le aplaude, una cosa asi. Y también
conversamos cuando estan mal, siempre tenemos el tema de la conversacion, a
veces, de repente, medios esquivos, claro porque estan en esa etapa, pero
después, solos llegan asi a mi lado.

P: ¢ Cual ha sido la etapa mas dificil en la crianza de su (s) hijo(s)?

R: Eeeeeh, la perseverancia, esto fue cuando mis hijos tenian nueve y siete afos,
de que ellos, se acostumbraron de que tienen que repetir las palabras, decir o
darse cuenta que mama no escuchaba. Fue todo un cambio porque, ahi, vino
también el asunto de la separacion del matrimonio. Tengo fortaleza por ambos
lados.

P: Segun su experiencia ¢Cual cree que es la diferencia entre una mujer con
discapacidad auditiva y otra mujer sin discapacidad, cuando se estan criando
hijos?

R: Es que la mujer con discapacidad auditiva, yo creo que se empena y se esmera
mas de, por ultimo sentirlo, en este caso, se usa mucho la vista, de mirar qué pasa
con los hijos, que de repente, hablar mal de la mujer que tiene buenos sus oidos,
no se percata y se le escapan, yo creo que eso, aparte de tener que usar todos los
sentidos, si no me sirven los oidos, trato de llegar, por ultimo, con las vista, con el

olfato al nifo...el nino que de repente se me escape, quizas, soy muy, quizas
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hostigosa con ellos, pero estoy pendiente de ellos, si no sirven los oidos, tiene que

servir cualquier cosa.

Respecto de los aprendizajes:

P: ¢ Cuales han sido los aprendizajes mas significativos de vivir la experiencia de
la maternidad?

R: El de ensenarle a valorar la vida, de ensefarle a como ser respetuoso, valerse
por si mismo, y tener sus amistades. No toco madera, pero si gracias a Dios, he
tenido unos buenos hijos, muy pasivos, y si ha habido arrebatos, algo asi, o sea,
ha sido por parte del papa de los nifios, que incluso con él no se le da, o sea, en
este momento, hay una buena relacion, el viene a verlos, todo ese asunto, pero no
hay distancia, y también saben mantener ese respeto a su papa, mal estuvo, mal,
todo el asunto, pero, aprendieron hacerlo, con tratamiento psicoldgico, todo ese
asunto, pero aprendieron aceptar los que nos pasdé a nosotros y también en
cuanto le afectd a ellos, ya pasaron, creo que ya pasaron aceptar una sociedad,
que quizas en el futuro, algo les llega a golpear, ellos separan mucho las cosas de
lo que es la casa, la mama o la familia, pero ellos tienen que darse cuenta cuales
son las cosas, las realidades. Son bien realistas. Yo creo que una de ser madre y
mujer es una experiencia rica que puede tener uno con la gente y, que a uno le
ayuda a desarrollarse en las etapas de la vida, sentir algo que es de uno y, mas

aun cuando lo que esta entendiendo, lo que estd haciendo como camino,
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ensefando a ese arbolito, esta bien, o sea me siento super bien con ellos. He
estado, desde el hecho de ensenarles valores, todo eso y que ellos hayan
rescatado, que ellos hayan aprendido, yo creo que es lo mas importante, y lo otro

que es la contencion, no podria quejarme de ellos, hasta el momento.

Respecto de superacién de las barreras:

P: ¢La discapacidad auditiva afecta la comunicacion con su(s) hijo(s)?, Si la
respuesta es si, De qué forma?

R: En cierta parte, si. Pero yo creo, que va mucho en los valores que uno ensefna
a los hijos, en el caso de mis hijos, fue como una sorpresa y algo que no
esperaban, pero si, al mismo tiempo, ellos tenian esa frustracion porque ellos,
resulta que tenia esta enfermedad, yo siempre les he hablado, y ellos tenian a mi
mama, que ella tenia su sordera, sabian el problema que tenia ella, o sea, ya al
menos tenian una mirada de como se podia presentar, presentarse a mi

P: ¢ Como le ayuda a estudiar a su(s) hijo(s) cuando no comprende (n) asignaturas
escolares?

R: Eeh, no, hay una buena conversacion, ellos suben el nivel de su voz, en el cual
yo los pueda escuchar y también ellos me escuchan poh, y buscamos siempre un
ambiente cdémodo, donde no haya ruido

P: ¢ Participa de actividades del colegio de su(s) hijo(s)? ¢ En cuales?, ; Como?
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R: Emm, ...en Santiago, en Calama participaba harto, bastante porque ese era, ya
un ambiente que yo tenia, y el entorno que tenia, sabia de esa enfermedad mia,
entonces, era una cooperacion entre los apoderados y los hijos, me desenvolvia
bien en ese entorno. Aca, no, no he participado en nada porque realmente soy
persona nueva, entonces, tampoco, ahi hay un poco de timidez, me da verglienza,
de repente, decirle, sabe que no escucho, prefiero..., incluso apenas, donde
estudio, apenas asisto a las reuniones, si trato de participar en todo lo que se
pueda. Y lo otro porque mis hijos también, es como una especie de escudo, ahi no

mas, mama, nosotros nos encargamos

Respecto de sus proyecciones y desafios:

P: ¢ Cuales son sus proyecciones como madre, respecto al futuro de sus hijos?

R: Que ellos hagan sus vidas, que vivan y sean felices, sé que tengo que cumplir
el rol de mama, criarlos. Ahora son muy protectores conmigo, pero no quiero que
sean protectores para toda la vida porque ser nifios es una etapa, que yo voy para
vieja y ellos van para jovenes. Quizas, mi hija también pueda tener lo mismo, pero
también quiero que aproveche su vida o mi hijo puede que tenga también, no sé
poh, a cualquiera de los dos puede tener lo mismo que yo, pero quiero que ellos
aprovechen y tampoco quiero que se encarguen de mi o que sean protectores de

toda la vida, aunque siempre se los he dicho

241



P: ¢Cuales, segun su opinion, son los desafios que enfrentan las madres con
discapacidad auditiva, cuando estan criando hijos?

R: De noooo, de no escuchar cuando, realmente, ... ser escuchado, de no, es que
esta vida es tan loca, tan apresurada, que pasa tan rapido, y el desafio mas
grande es que uno no pueda, de no poder escuchar y no estar en ese momento,
cuando, realmente, los hijos te necesitan, ese es el desafio, y estar atento poh
porque, los nifios pasan muchas etapas, que realmente, si uno no esta atento, se
le va, como dicen, por el camino chueco. Entonces, cuando ya hay cierta
discapacidad, como te digo, yo uso todo, todo lo que tenga a mi alcance lo uso
para estar cerca de ellos, para estar encargandome en el momento justo en que

ellos me necesitan

P: Es todo, muchas gracias.

Entrevista N° 6

item Datos de Identificacion
P: ¢ Cual es su nombre de pila?
R: Yolanda

P: ¢ Cuantos afnos tiene?

R: Cuarenta y seis anos

P: ¢Hasta qué curso llego en sus estudios?
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R: Hasta sexto pero, después termine octavo cuando adulto
P: ¢ Tiene otro tipo de preparacion académica?

R: No, solo peluqueria

P: ¢ Qué actividad realiza actualmente?

R: Peluqueria

P: ¢ Cual es su actual estado civil?

R: Casada, separada

ftem Antecedentes de Salud

P: ¢ Cuantos afos tenia usted cuando le diagnosticaron su problema auditivo?

R: Mas o menos como veintisiete o veintiocho anos, ahi recién me di cuenta que
me faltaba algo, que no escuchaba bien, que se yo. Fui a un otorrino sola, y ahi
trate de comprar unos audifonos porque, era mucha la audicién que yo tenia y me
acuerdo en ese entonces que compramos unos audifonos y después empezamos
a probarlo. Fue una etapa muy especial porque, realmente escuchaba todos los
sonidos que no me daba cuenta yo habia perdido Es una etapa especial en lo
emocional, como persona, era salir a otro mundo cuando tiene los audifonos ahi,
uno se da cuenta de la audicion que tenia.

P: ¢ Usa audifonos?, s Desde cuando y con qué frecuencia?

R: Si, los dos, los uso de los treinta afios mas o0 menos. Los uso todo el dia. Sin

mis audifonos no soy nada
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P: ¢ Qué importancia tiene para usted el uso de este dispositivo auditivo?

R: Mucho, el hecho es, que parece que estoy como en silencio realmente no
siento nada, a lo mejor un zumbido de auto pero, como una tele prendida no
siento, cuando me bano no escucho nada. Cuando los uso, todos los sonidos,
como que uno vuelve a la realidad; imaginese no tener mis audifonos es como no
tener vision. Aqui el espejo me ayuda cuando me hablan. La mayoria de la gente
no sabe que eso audifonos

P: ¢Su (s) hijo (s) tiene(n) problemas auditivos u otros problemas de salud
importantes?

R: Hasta el momento no y no he hecho chequeo médico. Todos sanitos

P: ¢ Qué pensaba cuando estaba embarazada respecto al futuro de su(s) hijo(s)?
R: Es que en ese momento no pensaba que me faltaba la audicién. Me embarace
a los 22 anos, ahi no sabia nada, empecé a darme cuenta cuando los niflos me
decian: jmama te estoy hablandoj pero ya habian nacido los tres

P: ¢ Como abordd este periodo de embarazo?

R: Trabajé. Yo siempre he trabajado, vendia plantas, vendia juguetes pero, no me
despreocupaba de los nifos. Cuando se juntaron 2 guaguas era un sacrificio al
final, yo dia a dia seguia el ritmo de ellos, no tenia tiempo para mi. Si tuve una
depresion no me di cuenta. Mi hija cuando guagua era enfermiza, pasaba
resfriada, pasaba en el hospital, tenia asma cronica pero, con el tiempo se paso

P: ¢ Tuvo algun tipo de apoyo durante este periodo de embarazo? ¢ De qué tipo?

244



R: Tan solo cuando mi guagua lloraba sangraba de la nariz yo iba donde mi vecina
para que me cuidara a los otros nifos y si quedaba hospitalizada venia mi suegra
y mi marido en ese entonces. De mi familia nunca tuve ayuda, no se cada uno

tiene sus cosas, no recibi ayuda de ellos

item Antecedentes familiares

P: ¢ Con quién vive?

R: Con mis hijos y con mi marido que de repente llega y a veces no

P: ¢ Quién es el jefe de hogar?

R: Para la casa yo corro con los gastos y el papa les de la mensualidad a los hijos
P: ¢ Cuantos hijos tiene y de que edades?

P: ¢ Cuantos hijos tiene y de que edades?

R: Tres. La menor Camila dieciséis, el segundo diecisiete Carlos y veinte uno
Carla

P: ¢ Quien se encarga de las labores de la casa?

R: Yo, solo yo

P: ¢ Quién esta a cargo de los cuidados de los integrantes del grupo familiar?

R: Yo también

P: ¢ Su familia colabora con la crianza de su(s) hijo(s)? ¢ Como?

R: No, en ningun momento
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[tem Mujer y Discapacidad

P: ¢Cuales son las barreras sociales que ha enfrentado al ser (o tener)
discapacitada auditiva?

R: La gente no tiene paciencia para escuchar a las personas que no tenemos
audicion. Tengo que mirarlos a los labios, escucho su voz pero, no entiendo lo que
dicen incluso con audifono. Siempre el miedo de preguntar algo, hacer un tramite,
cuando hablo por teléfono suena el pitito, a mi me pasa tipico que, las personas
adultas son sordos, la gente no sabe cdmo hablarles, me gustaria estar ahi para
decirles como le tienen que hablar sin burlarse de la persona

P: ¢ Coémo resuelve las dificultades de comunicacién cuando realiza tramites fuera
del hogar?

R: Yo le digo jme puede mirar o hablarme a la cara porque yo estoy aquij o, por
favor si eres tan amable hablame a mi. Yo no les digo que tengo problemas
auditivos o pongo la oreja en la ventanilla. Y si alguien me pregunta ¢si estoy
sorda?, ahi le digo

P: ;iComo siente que la trata la sociedad, en su condicibn de mujer con
discapacidad?

R: Siento que no tienen paciencia y si no saben cémo responder, decirnos dos o
tres veces para entender. No puedo ir diciéndoles a todos que tengo problemas

auditivos. Cuando la gente viene para aca antes de empezar a cortarse el pelo,
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nos miramos al espejo y le pregunto qué es lo que quiere?, ¢ cual es su estilo?,
yo aqui en la peluqueria pregunto y me comunico, afuera es diferente

P: ¢De qué forma ha influido su discapacidad auditiva en la experiencia de ser
madre?

R: Teniendo los audifonos me siento igual que los demas. Aqui me cuesta decir
que uso audifonos, quiero pasar piola como se dice. Yo me siento como que me
daria verglienza, es como algo tonto de uno, me sentiria mirada. Cuando llega
gente con audifonos, se lo sacan escondiditos y yo les digo que no se preocupe

que yo también uso audifonos

[tem Ejercicio de la Maternidad

Respecto de las actitudes frente a la discapacidad:

P: ¢ Considera que su discapacidad interfiere en la crianza de su(s) hijo(s)?

R: No, yo digo que no. Bueno a lo mejor si yo no tuviese los audifonos ahi si. Sin
audifonos seria aislada, no sé como lo haria con los hijos, me sentiria aislada
porque, yo creo que en un momento x me aislaba. Esa seria mi preocupacion

P: ¢ Como le ensefia las reglas y normas a su(s) hijo(s)?

R: Les quito lo que mas le duela el internet, no permiso. Estan en la edad de que
quieren salir

P: ¢ Como estimula los logros de su(s) hijo(s)?
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R: Yo les digo cuando veo que les va bien yo les digo jve que usted puedej y
cuando les va mal les digo jeso les pasa por flojosj La caja del internet me la
traigo para aca pero igual me la pillan

P: ¢ Cual ha sido la etapa mas dificil en la crianza de su (s) hijo(s)?

R: Cuando estaban mas chiquitos. La mas chica era enfermiza, el no poder estar
con los tres juntos, de no poder estar alla y aca, el otro chico estaba en el colegio
tenia que hacer comida y no podia faltar al colegio porque, soy una mama que
siempre tienen que ir al colegio, no faltar

P: Segun su experiencia ¢Cual cree que es la diferencia entre una mujer con
discapacidad auditiva y otra mujer sin discapacidad, cuando se estan criando
hijos?

R: No, ninguna diferencia. Yo digo que de escuchar no po, porque, yo escucho
bien, no el 100% pero, escucho. Yo crie a mis hijos como llegaron. Puede que
haya una diferencia, si yo no tenia audifonos quiza. Yo no escuche todo, yo no me

di cuenta y si el nino gemia cuando estaba mamando, yo no lo escuché

Respecto de los aprendizajes:

P: ¢ Cuales han sido los aprendizajes mas significativos de vivir la experiencia de
la maternidad?

R: El tener unos hijos respetuosos. Mis hijos no sé, de poder yo criarlos y ver a

unos hijos maravillosos, respetuosos, de repente un poquito flojos pero, ahi esta la

248



mama para decirles y les digo que esfuercen que estudien. El mas chico esta en
tercero el del medio esta en cuarto y la nifa esta en la universidad estudiando

Ingeniera Comercial, me tiene orgullosa

Respecto de superacion de las barreras:

P: ¢La discapacidad auditiva afecta la comunicacion con su(s) hijo(s)?, Si la
respuesta es si, ¢,De qué forma?

R: Yo creo que puede que haya afectado. Yo los retaba y ellos me decian: jpero
mama yo ya le dijej y empezabamos a discutir no era tan grave y después se
pasaba. Cuando tenia 30 anos y me puse los audifonos, la chica tenia 10 afos
mas o menos, ahi se dieron cuenta. Cuando eran chiquitos siempre queria verlos,
tenerlos juntos yo no me daba cuenta que me faltaba la audicion y yo creia que asi
tenia que ser yo siempre tenia que estar. No sentia cansancio, es muy lindo ser
mama

P: ¢ Como le ayuda a estudiar a su(s) hijo(s) cuando no comprende (n) asignaturas
escolares?

R: Entre otras mamas empezabamos con la tarea... de que se trata, como no
habia internet, con Icaritos nos juntdabamos en mi casa y era para que me
ayudaran a mi porque, yo tampoco entendia, eran como dos o tres mamitas. Yo no

les podia decir que yo no termine la ensefianza media, yo les decia tengo muchos
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recortes y no s€ como pegarlos. Y cuando la mayor fue creciendo le fue ayudando
a los chicos pero, después se aburrio

P: ¢ Participa de actividades del colegio de su(s) hijo(s)? ¢ En cuales?, ; Como?

R: Cuando iba a las reuniones, me sentaba de las primeras y no me gustaba ir por
lo mismo, ellos hablaban y hablaban y yo no entendia nada y hasta ahora si no me
siento adelante o derecho al profesor no escucho bien pero, ahora voy

Respecto de sus proyecciones y desafios:

P: ¢ Cuales son sus proyecciones como madre, respecto al futuro de sus hijos?

R: Que sean profesionales, luchadores, obedeciendo hacer una tarea completa.
Después la casa esta abierta, apoyandolos. Si se reciben y no encuentran trabajo,
hay que hacer otra cosa, tienen que ser luchadores, ser alguien en la vida

P: ¢Cuales, segun su opinion, son los desafios que enfrentan las madres con
discapacidad auditiva, cuando estan criando hijos?

R: De no poder escuchar el 100%. Supongamos que estamos en la cocina y el
nino estaba en la cama no poder escuchar me da angustia porque, no me di
cuenta antes. Con sus preguntas de eso, uno ahora se da cuenta de cosas que no

hacia y no escuche a la guagua y no me daba cuenta

P: Es todo, muchas gracias.
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