ARTICULOS DE INVESTIGACION CLINICA O EXPERIMENTAL

Experiencia vivida de las
personas con discapacidad
auditiva durante la atencion
sanitaria

Lived Experience of People with Hearing
Disabilities During Health Care

A experiéncia vivida por pessoas com

deficiéncia auditiva no setor de saude

Alondra del Rocio Fuentes Chiquito, BSN'#*

Natalie Vazquez Veldzquez, BSN*?

Ana Sofia Gutiérrez Veldzquez, BSN'?

Brenda Fernanda Flores Raygoza, BSN'?

Hatsumi Tenorio Martinez, BSN2

Estefania Vivero Acosta, BSN*?

Ramiro Altamira Camacho, RN, MSN, PhD(c)+4°
Recibido: 23 de mayo de 2023 * Aprobado: 3 de septiembre de 2024

Doi: https://doi.org/10.12804/revistas.urosario.edu.co/revsalud/a.13287

Para citar este articulo: Fuentes Chiquito AdelR, Vazquez Velazquez N, Gutiérrez Velazquez AS, Flores Raygoza BF, Tenorio Martinez
H, Vivero Acosta E, Altamira Camacho R. Experiencia vivida de las personas con discapacidad auditiva durante la atencion sanitaria.
Rev Cienc Salud. 2024;22(3):1-15. https://doi.org/10.12804/revistas.urosario.edu.co/revsalud/a.13287

Resumen
Introduccion: la comunicacion representa un pilar fundamental al brindar atencién sanitaria, lo que
permite identificar y tratar las necesidades de las personas que la solicitan. Al presentarse algun grado
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Experiencia vivida de las personas con discapacidad auditiva durante la atencién sanitaria

de discapacidad auditiva, se interponen barreras en la relacion de cuidado. El articulo busca explorar la
experiencia vivida de las personas con discapacidad auditiva durante la atencion sanitaria. Materiales y
métodos: estudio cualitativo fenomenolégico hermenéutico. Muestreo por método de cadena de referen-
cia hasta alcanzar la saturacién de informacién. Se solicit6é autorizacién a los participantes para relatar,
mediante una entrevista fenomenolégica, las vivencias respecto a la atencién sanitaria que han recibido.
Se consideré un rigor ético y metodolégico basado en la validez, credibilidad, transferibilidad, consisten-
cia, empleo de consentimiento informado, confidencialidad y manejo de riesgos. Resultados: se conté con
la participacién de 6 personas con discapacidad auditiva, 3 del sexo femenino y 3 del sexo masculino,
cuya edad oscilaba entre los 26 y los 46 afios. Se obtuvieron 18 temas que se agruparon en 5 unidades de
significado: la interpretaciéon como necesidad bdsica, el sistema de atencion sanitaria como generador
de discriminacién, reformando la atencién sanitaria, estado de &nimo ante la discriminacién y Sorge ante
la discriminacion. Conclusion: la experiencia vivida de las personas con discapacidad auditiva indica la
privacion al derecho de la atencion sanitaria de calidad.

Palabras clave: experiencia vivida; discapacidad auditiva; atencién sanitaria.

Abstract

Introduction: Communication represents a fundamental pillar when providing health care, which
makes it possible to identify and treat the needs of the people who request it. When presenting some
degree of hearing disability, barriers are placed in the care relationship. The objective of this paper is
to explore the lived experience of people with hearing disabilities during health care. Materials and
methods: Hermeneutic phenomenological qualitative study. Sampling by reference chain method until
information saturation is reached. Authorization was requested by the participants, to report through
a phenomenological interview, the experiences regarding the health care they have received. Ethical
and methodological rigor was considered based on validity, credibility, transferability, consistency, use
of informed consent, confidentiality, and risk management. Results: A total of 6 people with hearing
disabilities participated, three female and three males, whose age ranges between 26 and 46 years.
Eighteen themes were obtained that were grouped into five meaning units: Interpretation as a basic
need; The health care system as a generator of discrimination; Reforming Health Care; State of mind in
the face of discrimination and Sorge in the face of discrimination. Conclusion: The lived experience of
people with hearing disabilities indicates the deprivation of the right to quality health care. The need to
remove barriers that contribute to the creation of fair and equitable conditions for all is stressed.

Keywords: life experiences; hearing impairment; health care.

Resumo
Introducdo: a comunicacdo representa pilar fundamental na prestacdo de servicos de saude, permitindo
que as necessidades das pessoas que buscam atendimento sejam identificadas e tratadas. Com algum
grau de deficiéncia auditiva, sdo colocadas barreiras na relacdo de atendimento. O objetivo deste artigo
é explorar a experiéncia vivida por pessoas com deficiéncia auditiva durante o atendimento de saude.
Materiais e métodos: estudo qualitativo fenomenoldgico hermenéutico. Amostragem pelo método da
cadeia de referéncia até atingir a saturacdo de informacées. Aos participantes foi solicitada permissao
para relatar, por meio de entrevista fenomenoldgica, suas experiéncias com o atendimento de saude
que receberam. O rigor ético e metodoldgico foi considerado com base na validade, na credibilidade,
na transferibilidade, na consisténcia, no uso do consentimento informado, na confidencialidade e no
gerenciamento de riscos. Resultados: seis pessoas com deficiéncia auditiva, trés do sexo feminino e trés
do sexo masculino, com idades entre 26 e 46 anos, participaram do estudo. Dezoito temas foram obtidos
e agrupados em cinco unidades de significado: interpretacdo como uma necessidade bdsica; sistema de
atencdo a saude como gerador de discriminacdo; reforma da aten¢do a saude; estado de espirito diante
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da discriminacdo e Sorge diante da discriminacdo. Conclusdo: a experiéncia vivida pelas pessoas com
deficiéncia auditiva indica a privacéo do direito a assisténcia médica de qualidade.

Palavras-chave: experiéncia vivida; deficiéncia auditiva; assisténcia médica.

Introduccion

n la Antigiiedad, las personas que carecian de la audicion eran marginadas y no eran
Econsideradas dignas de derechos. Fue a partir del siglo xvi cuando iniciaron los primeros
intentos para erradicar la discriminacion y la ignorancia, por medio de la ensefianza del
habla y la comunicacion. Un ejemplo de ello fue la publicacion del alfabeto demostrativo,
creado por Juan Pablo Bonet, donde cada letra era expresada mediante una figura en la
mano. Tiempo después, fue sustituido por el sistema aleman, elegido en el Congreso de
Milan de 1880, que priorizaba el oralismo, la lectura labiofacial y la articulacion de pala-
bras (1,2).

En plena tercera década del siglo xxi, en el mundo hay 1500 millones de personas (mas del
5%) que viven con algun grado de pérdida de audicion, debido a causas genéticas, complicacio-
nes durante el parto, enfermedades infecciosas, entre otras. Un 60 % de ellas son complicaciones
congénitas que pueden prevenirse con medidas de salud publica e intervenciones clinicas rea-
lizadas a lo largo de la vida de la poblacion (3,4). En el estado de Aguascalientes (México), mas
de 245000 personas, correspondiente al 17.2 % de la poblacion, presentan alguna discapacidad
que limita las actividades cotidianas. De ellas, casi 45000 personas (18.2 %) manifiestan disca-
pacidad auditiva, aun usando algun aparato auditivo, donde solo el 17% puede beneficiarse
de portar uno (5).

En la literatura acerca de las personas con discapacidad auditiva dentro del contexto
del cuidado se ha indicado que existe una atencion sanitaria inadecuada, que culmina en la
exclusion del paciente con discapacidad auditiva en el proceso de atencidon (6); que se nece-
sitan intérpretes, manejo de la lengua de sefias y tomar en cuenta los sentimientos producto
dela discriminacion por su condicion (7). Ademas, el cuidado se ve limitado por tres factores
principales: barreras de comunicacion, barreras de acceso y entender la discapacidad (8).

Durante el Consejo Internacional de Enfermeras en 1961, Virginia Henderson describio
en su obra Principios bdsicos de los cuidados de enfermeria las catorce necesidades de salud.
En la décima hace referencia a la necesidad de comunicar emociones, necesidades, temores
y opiniones. Asi es como enfermeria es capaz de promover y motivar la comunicacion sanay
adecuada con el paciente (9). La comunicacion es la base para el desarrollo fisico, psicoldgico,
social y cultural de todo ser humano; esta es una habilidad que refleja la capacidad del hombre
para simbolizar lo que observa y sentir el entorno que lo rodea, a través de un lenguaje (10).
Dentro de laslimitaciones fisicas mas comunes se encuentran las auditivas. En particular, estas
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representan unreto para el cuidado enfermero, ya que la comunicacion es un pilar fundamen-
tal, pues ayuda a identificar las necesidades del paciente. De ahi que sea indispensable en el
resto de interacciones profesionales, necesarias para llevar al individuo a un estado de salud
Optimo; entonces, al presentarse algun grado de discapacidad auditiva, se interponen barreras
en la relacion terapéutica enfermera-paciente que pueden entorpecer la atencion sanitaria.

En un momento en que el cuidado se ha visto industrializado y reducido a la ejecucion
de intervenciones, las ciencias naturales y bioldgicas, que son mayormente inspiradas en el
desarrollo y el uso de la tecnologia, se ven favorecidas por sobre las ciencias humanas, que por
el contrario se enfocan en el estudio de la subjetividad humana, la cual viene de la persona
y que, a su vez, es el principal sujeto de estudio de la enfermeria (11,12). Asi pues, al actuar
desde una enfermeria vista como ciencia humana y del cuidado, se da paso a un sentimiento
de empatia hacia la persona y permite estudiar la situacion desde una perspectiva distinta a
la propia, puesto que la experiencia vivida en el cuidado de la salud es percibida de distinta
manera y estd sujeta a la subjetividad de cada uno (13,14). Por dicha razon, y dado el numero
de personas con alguna limitacidn auditiva, se vuelve una necesidad pensar en acciones que
permitan la comunicacion con ellos durante el encuentro conlos profesionales de servicios de
salud, donde enfermeria, sin duda, se encuentra implicita en dicha interaccion. De igual forma,
se vislumbra la interrogante sobre como es la experiencia de las personas con discapacidad
auditiva en México, al no encontrarse una investigacion previa sobre este tema en dicho pais.

Peggy Chinn y Maeona K. Kramer (15), en su teoria integrada y desarrollo de los conocimien-
tos en enfermeria, empleada como referente tedrico, plantean que para que la disciplina de
enfermeria se mantenga en un constante avance, requiere que estén integrados los cinco
patrones que componen su conocimiento (empirico, personal, estético, ético y emancipatorio).
El patrén emancipatorio tomado en cuenta para esta investigacion se enfoca en comprender
las dinamicas de poder que favorecen ciertos grupos poblacionales por sobre otros, e invita
a cuestionarlos. Se hace hincapié en la necesidad de reconocer las condiciones sociales y el
contexto general en que se ubica un paciente, el cual mayormente se escapa de su control y
que sirve como un factor determinante parala mejora o decadencia del servicio sanitario que
le es brindado.

Por lo anterior, el objetivo fue explorar la experiencia vivida de las personas con disca-
pacidad auditiva durante la atencion sanitaria, quienes crecieron en un contexto en el que su
familia les ensefio a vocalizar, hasta cuando posteriormente aprendieron la lengua de sefias
mexicana, lo que los convirtid en personas sordas bilingties, pues adoptaron ambas formas de
comunicacion (16). Ademas de lo anterior, también se busco identificar los aspectos en los cuales
es preciso intervenir, asi como conocer y difundir la situacion de los pacientes con discapacidad
auditiva en el estado de Aguascalientes (México).
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Materiales y métodos

a investigacion corresponde a un estudio de tipo cualitativo, con enfoque fenomenologico
Lhermenéutico 7).

El estudio se llevo a cabo entre agosto de 2021 y marzo de 2023, en las instalaciones de la
Universidad Auténoma de Aguascalientes. Los participantes con discapacidad auditiva se selec-
cionaron con el método de cadena de referencia, hasta alcanzarla saturacién dela informacion. La
eleccion de los dos primeros fue mediante una intérprete de lengua de sefias mexicana, quien
tiene una relacion mas estrecha con la comunidad de personas con discapacidad auditiva.
Para ello, se establecieron como criterios de seleccidn: personas con discapacidad auditiva de
nacimiento o que la hayan adquirido en la primera infancia (personas sordas prelocutivas),
de sexo indistinto, en un rango de edad de 18 a 59 afios y con conocimiento de lengua de sefias
mexicana, que alguna vez hayan recibido atencion sanitaria.

La técnica para recolectar la informacidn fue la entrevista fenomenoldgica (17), cuya pre-
gunta orientadora fue: ;como ha sido tu vivencia al recibir consulta por parte de un profesional
de salud?, que en lengua de sefias mexicana se estructuro en ;como tu vives consulta con
personal de salud? El flujo de comunicacion durante las entrevistas iniciaba con el investiga-
dor planteando una pregunta, que el intérprete reestructuraba en lengua de sefias mexicana
para transmitirla al participante, quien, a su vez, respondia al intérprete para que este lo
comunicara al investigador (figura 1).

© 2

o

Pregunta fenomenolégica
que realiza la investigadora

PARTICIPANTE

Pregunta fenomenolégica
en lengua de sefias

Respuesta del participante
en lengua de sefias

Respuesta interpretada

1171

Figura 1. Escenario y flujo de la comunicacion durante las entrevistas
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Posterior a cada entrevista, se transcribio palabra por palabra la interpretacion dada por el
facultativo en lengua de sefias mexicana. Después esto se tradujo de la lengua de sefias mexicana
al espafiol, y nuevamente se transcribio. Finalmente, se llevo a cabo el andlisis de la informacion
de manera artesanal, donde a partir de fragmentos significativos y comentarios iniciales, se
obtuvieron subtemas que, por ultimo, se clasificaron en unidades de significado.

Con el fin de asegurar la calidad de la investigacion, se consideraron criterios de rigor
metodoldgico: validez, credibilidad, transferibilidad y consistencia, al asegurar un correcto
analisis e interpretacion de los resultados mediante la triangulacion de la informacion con los
participantes e investigadores. Ademas, criterios éticos, como el empleo de consentimiento
informado, la confidencialidad, el manejo de riesgos y la aceptacion del estudio por parte de
la Academia de Investigacion del Departamento de Enfermeria de la Universidad Autonoma
de Aguascalientes (18).

Resultados

E n total, se realizaron 6 entrevistas a personas con discapacidad auditiva a quienes, para su
identificacidn, se les asignd un seudénimo. Se encontraban dentro del rango de edad 18-59
afnos; 3 participantes eran del sexo femenino, y 3, del sexo masculino (tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los participantes

Seuddénimo Sexo Edad Tipo de discapacidad auditiva
Apus Hombre 26 Sordera profunda bilateral
Lyra Hombre 39 Sordera profunda bilateral
Phoenix Mujer 46 Sordera profunda bilateral
Pyxis Hombre 46 Sordera profunda en el oido derecho + hipoacusia moderada

en el oido izquierdo

Sordera profunda en el oido izquierdo + hipoacusia media-

Cepheus Mujer 46 severa en el oido derecho

Sordera profunda en el oido izquierdo + hipoacusia severa en

Volans Mujer 27 el oido derecho

Una vez analizada la informacion de las entrevistas fenomenoldgicas, se obtuvieron 18
subtemas que, a su vez, se clasificaron en 5 unidades de significado (tabla 2).
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Tabla 2. Unidades de significado encontradas

Unidad de significado Subtema

1.1. Necesidad/dependencia de terceros (familiar/intérprete)

1. Lainterpretacién como necesidad basica 1.2. El profesional se refiere al tercero por facilidad

2.1. Sentimientos desagradables por la desigualdad en la cali-
dad de la atencioén sanitaria

2.2. Violacién a la privacidad y confidencialidad del paciente

2.3. Discriminacién

2.4, Falta de ética profesional

2.5. Falta de promocion sanitaria hacia la comunidad sorda

2.6. Negligencia a la salud

2.7. Dificultad de la comunicacién por uso de equipo de pro-
teccién personal

2. Elsistema de atencién sanitaria como genera-
dor de discriminacion

3.1. Incorporacion de la lengua de sefias mexicana al sistema
de salud

3.2. Sensibilizacion sobre la diversidad de pacientes

3.3. Creacion de espacios digitales para la promocion de la sa-
lud

3.4. Estrategias de comunicacién alternativa

3. Reformando la atencién sanitaria

4.1. Discriminacion sentida y normalizada
4. Estadode animo ante la discriminacién 4.2. Sentimientos desagradables asociados con la dificultad en
la comunicacion

5.1. Preferencia hacia el sector privado, por la eficacia de la
atencion

5.2. Documentacion en temas de salud por medios digitales

5.3. Solicitud de servicio médico hasta haber la urgencia

5. Sorge ante la discriminacion

En la primera unidad de significado se expreso la necesidad y dependencia de terceros
durante el acercamiento alos servicios de salud, debido a que el proceso comunicativo es el
aspecto que mas genera disconformidad al recibir atencion sanitaria. Al encontrarse obs-
taculizado, se ven en la necesidad de llevar a un intérprete o familiar a las consultas, para
que este funja como facilitador de la comunicacion y la informacion sea mas clara y segura:

Si es algo ligero, pues mi mama me acompafia, o yo voy solo, me comunico, y anoto y
demas, pero si ocupo intérprete cuando es mas grave, para que sea mas segura la comu-
nicacién y mas clara. (Apus, parr. 31)

Para mi, mas o menos, pero no me gusta la atencién en hospitales, en el 1ssTE no me gusta
porque algunos doctores y enfermeras nunca se comunican... Falta una persona para comu-
nicarse en lengua de sefias. (Pyxis, parr. 17)

Cuando empecé a enfermarme, me acompafiaba mi mama, yo no entendia a las enfer-
meras, nada, mi mama me acompafiaba, me llevaba por eso. A veces que me dolia algo,
el estdmago o algo, mi mama. (Phoenix, parr. 18)

Derivado de la necesidad de que haya un tercero en la consulta, los entrevistados
expresaron sentirse molestos y disgustados, debido al escaso o nulo contacto visual entre
profesional-paciente, puesto que el personal de salud se refiere al tercero por facilidad:
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El doctor le explicé a mi mamad y pues yo tenia la duda: ;qué siento? ;Qué quiere? Que
me diga a mi. Mi mama le explicaba si tenia problemas. Ahora, si es molesto porque yo
necesito que me digan a mi, o sea, le decia a mi mama: “Dime a mi, yo estoy enfermo”.
(Apus, parr. 61)

El doctor no me miraba a mi, le hablaba a mi mama. —Yo soy la que esta enferma, yo
soy la que estd herida— pero los doctores, los enfermeros, siempre preguntaban a mi
mama... Siempre a ella. (Volans, parr. 34)

Eldoctor es... ve a intérprete, intérprete me dice a mi, ¢si me explico? (Cepheus, parr. 34)

Continuando con las unidades de significado, desde la subjetividad de los participantes,
emergieron emociones y sentimientos desagradables, como tristeza, enojo, desesperacion
y estrés, debido a la desigualdad en la calidad de la atencidn recibida y a la dificultad en el
proceso comunicativo:

La verdad, yo me siento triste porque... —;Quién me ayuda a interpretar? Aqui en
Aguascalientes son muy pocos. (Lyra, parr. 70)

Triste y desesperada, y estrés, mucho estrés. —¢El hospital?, no, no tengo ganas de ir,
me siento estresada. (Phoenix, parr. 106)

Si, muy feo, muy groseros. Se enojan mucho. Porque no me gusta la forma, como que se
enojan, que no quieren anotar o algo, pierden tiempo. (Pyxis, parr. 135)

Se indica que la presencia forzosa de un tercero provoco una violacion a la privacidad
y la pérdida al derecho a la intimidad y confidencialidad:

Si, pero, me da mucha pena, no puedo, mejor con el doctor, mas confianza, no puedo...
—Ajd, incdmoda, no puedo decir nada, mejor callo. —Si, no, bien, todo bien. Necesita
mas claro pues con el doctor o las enfermeras. (Phoenix, parrs. 135y 137)

Algunas mujeres embarazadas se sienten muy tristes porque no se comunican las
enfermeras, siempre me avisan a mi para comunicarse. Pero si, pues da mucha pena.
Porque se ve sus pechos, a todo el cuerpo, se ven desnudos, por lo mismo que estan pues
en parto. (Pyxis, parr. 44)

Site acompafia un intérprete, pues al sordo le da pena de que sea como: “Ay si, tu estas
enfermo”. No, 0 sea, es muy importante que sea solo el doctor y la persona para que se
interprete mds claro. (Lyra, parr. 49)

Se expusieron sentimientos de discriminacion por parte de las personas sordas hacia el
profesional de salud, como consecuencia de la falta de suficiencia y vulnerabilidad que la
misma discapacidad genera. Ello da como resultado una atencion injusta, al ser considerados
diferentes a los demas por los profesionales de salud:
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Aveces sime siento discriminado por la forma en que no se comunican, me siento preo-
cupado de que estan alla y no se comunican, pues yo aqui... ¢ La informacién?, yo necesito
pararme. Dime, an6tame o algo, podemos comunicarnos, si se puede. (Apus, parr. 106)

Siempre va a haber la discriminacion... Siempre, siempre, porqué jamas, jamas, frente
de una persona sorda, porque la persona sorda vemos todo, leemos el lenguaje corporal,
las expresiones faciales vemos, te puede mal interpretar. Yo he visto muchos enfermeros,
haciendo chisme, burla, todo hacia la persona sorda. (Volans, parr. 95)

Nome gustan los hospitales, hay mucha discriminacién a sordos y es muy dificil. (Phoenix,
parr. 34)

Los participantes refirieron una importante carencia en las obligaciones morales y
en un trato social adecuado, elementos que forman parte de la prestacion de servicios del
profesional; sobre todo, se trata de una falta al trato profesional y social:

Ni te ponen atencion, no saben, nada mas dicen: “estoy muy ocupado, no entiendo”...
Muchos problemas. (Apus, parr. 127)

Si yo tengo problemas como: del estémago, mucho vomito, colicos, le digo a mi hija
grande que vayamos, y les muestra que soy sorda. Les dice: “Mira, tiene discapacidad”.
Y ya rapido: “Si ahorita, espérate alla afuera”. Pasan como tres horas, y pasa gente, y
pues yo no escuchaba... Tenia problemas. (Phoenix, parr. 109)

Cuando el doctor es buena persona si entiendo, a veces si son doctores muy sangronesy
hablan rapido a propdsito, no les entiendo. ¢ Las enfermeras?, también; buenas y malas,
de las dos. (Lyra, parr. 98)

Es mediante la promocion a la salud que las personas sordas pueden incrementar el
control de su propia salud y, a la par, mejorar dicho estado. Sin embargo, la falta de promo-
cion sanitaria se volvié una necesidad no satisfecha, segun lo expresaron los entrevistados:

Cancelan los programasy ya no los abordan. Pero hay mamas de hijos sordos, que nece-
sitan de otras personas sordas que se preocupen por las mujeres jovenes que necesitan
informacidn de relaciones sexuales sanas, cuidados... No tomar, no pelearse, no consumir
drogas. Si es muy importante, pero quién les ensefia? (Lyra, parr. 108)

Mira tu tienes diabetes. “;Qué es diabetes? ;Cémo le explico? No, no, no azucar, bueno no
sirve azucar, no puede beber refresco, no puede comer paleta, no puede comer helado porque
tiene mucho dulce, azucar, no puede, no puede”. Ah, ok, no, no puedo, es peligroso. “Si td no
te cuidas, te puedes morir”. Ah, ok. Pero la persona no entiende, ok, ok. “¢Cémo le explico?”.
Conimégenes. “Paleta esta, t no refresco, porque puede lastimarte mucho, no”. Iméagenes...
verdura, fruta, ensalada, uva. “Tu puedes comer, si puedes comer agua, ejercicio 30 minutos,
diario, diario, diario, eso si puedes”, “;si me explico?”... Explicar, explicar, explicar, lo que
puedas. (Volans, parr. 91)

Rev. Cienc. Salud. Bogotd, Colombia, vol. 22(3): 1-15, septiembre-diciembre de 2024



Experiencia vivida de las personas con discapacidad auditiva durante la atencién sanitaria

No. Cuando iba a las vacunas, me preguntaba pues... ;para qué es la vacuna?; también
me preguntaba ;como protegerte?... Cdmo de infecciones sexuales. Pues no me acuerdo
que me hayan explicado, o sea, no, nada. (Phoenix, parr. 74)

Las personas con discapacidad auditiva perciben negligencia, debido a que el personal
sanitario no brinda la informacion suficiente y oportuna respecto a los procedimientos o
tratamientos indicados. Probablemente, esto podria conducir a mayores problemas de salud:

Eldoctor: “¢Quiere cesarea o natural?”. No, pues, no entiendo. “;Cesarea? Ah, okay”. Entonces
ya le hicieron segunda cesarea, pero el doctor y mi hermana se confundian. (Lyra, parrs.
133y 134)

Cuando tu fuiste para que te vacunaran del covid, que estas en la fila, te explicaron, ;qué
teiban a poner? ;Qué hacer? ;Cémo cuidarte? ¢ Te explicaron algo? Nada. (Pyxis, parr. 51)

Ademas de la brecha existente en la comunicacion por el desconocimiento y falta de
dominio de la lengua de sefias mexicana, asi como del empleo de otras estrategias, existe
dificultad en el proceso de intercambio de informacion, debido al uso del cubrebocas y la
escasa disposicion del profesional para retirarselo durante la atencion:

Por el coronavirus usan siempre cubrebocas y es muy dificil, los doctores se sienten que
no se pueden comunicar. “¢Puedes quitartelo? No”. Entonces a veces si pueden, a veces no
pueden, depende los doctores que hagan. (Apus, parr. 67)

Para mi, en mi opinién, yo tengo que respetar a ustedes porque estdn cuidando a la
salud, yo no tengo problema de ir al hospital y ver muchas personas con los cubrebocas,
yo entiendo. Yo no entiendo o hablo lengua de sefias, 0 no sé. Imagenes, ¢si me explico?
Pero si tu quieres decirme algo, “Oye, podemos hablar afuera. ¢Te puedes quitar el
cubrebocas?”. Ah, si, claro que si afuera del hospital. Practicar, practicar, explicar esto.
(Volans, parr. 91)

Porque algunos doctores siempre usan cubrebocas, pues no entiendo, como se comuni-
can, pues no entiendo. “Por favor, pues quitate el cubrebocas”, pues para entenderle, o
sea las palabras, que no sea muy pesado... Pues por eso si es mejor que me acompafie
mi hija a comunicar. (Pyxis, parr. 127)

Enrelacion conlatercera unidad de significado, la falta de dominio de lalengua de sefias
repercute en la inconformidad de los usuarios por la deficiencia de herramientas para la
comunicacion. Por ello, los entrevistados indican la necesidad de incorporar la lengua de
sefias mexicana al sistema de salud:

Eldoctor hablaba, pero yo no le entendia nada. Faltan sefias para comunicarse, para que
sea mas claro y que yo pueda entender... Me daba medicina para la mafiana, la tarde
y la noche. Todo eso yo no lo entendia porque no me explicaban bien. (Lyra, parr. 12)
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Necesito sefias. Yo pido, suefio que enfermeras aprendan lengua de sefias y también
doctores. (Phoenix, parr. 42)

La falta de sensibilizacion respecto a la diversidad de pacientes afecta directamente la
atencion, puesto que, al no reconocer las necesidades de la persona con discapacidad audi-
tiva, el personal se encuentra limitado para poder brindar los servicios pertinentes. Esta
problematica llega al extremo de que los usuarios prefieren evitar la asistencia sanitaria,
aun cuando esta es necesaria:

Dije: “Ay, Dios mio, ayudame, si no me va a mandar la fregada”. Dije: “no, es que para

que me entienda porque soy diferente, yo tengo discapacidad auditiva, claro que tengo
cinco sentidos, aunque uno fallo, la audicion”. (Cepheus, parr. 7)

Si tienes algun sordo, pues como no saben lengua de sefias, mejor lo apartan para que
espere. (Lyra, parr. 52)

Tuve problemas con enfermeras, les decia: “,me ayudan?”, y respondian: “no, no en-
tiendo”. (Phoenix, parr. 18)

Asimismo, se refirig la falta de participacion y conocimiento en actividades de promocion
de la salud; por lo que los participantes sugirieron la creacion de espacios digitales que den a
conocer a la comunidad sorda, informacién relacionada:
Para mi si seria importante, que fuera del mvss, del issstE, de la uaa, como para avisar la
informacidn, por ejemplo: que hablen y tengan ahi su intérprete para saber o que tam-

bién tengan subtitulos para que sea mas importante, pues con sefias o con subtitulos o
intérprete. (Apus, parr. 115)

Si, sime gustaria, para que algunas personas sordas sepan y vean, aparte de la tele, sepan
y vean como funciona la sexualidad, las enfermedades... las infecciones. (Pyxis, parr. 97)

Ademas de ello, se plantearon diversas sugerencias para mejorar el proceso de comunica-
ciony tratar de minimizar los efectos de la barrera que existe en dicho proceso. Al respecto, los
participantes refieren que las estrategias pueden abarcar la articulacion lenta de las palabras,
el uso de dibujos, imagenes u otros medios visuales; sin embargo, todos concuerdan en que la
mejor estrategia serd que el personal sanitario aprenda lengua de sefias mexicana.

La cuarta unidad de significado muestra las expresiones que denotan sentimientos de
discriminacion. Por otra parte, en algunas situaciones, la constante exposicion a la exclusion
ha llevado a que se acostumbren a ello, o bien, a que no lo perciban:

Todas las enfermeras, pues no me ponian atencion de nada y todas oyentes. Una: “;qué
paso?”. No, pues, soy sordo. (Puedes mover los labios lento? “Si. Espérame, ahorita,

ahorita”. Y ya se iban, y como que me discriminaban, pues ya, como que pasaban otros,
entonces yo esperando. (Lyra, parr. 15)
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No, nunca nada de discriminacion. (Pyxis, parr. 65)

Si cambian las emociones, yo ya me acostumbré. (Apus, parr. 65)

La falta de herramientas del personal implica una dificultad en la comunicacidon para
la atencion terapéutica, y esto a su vez, genera sentimientos desagradables en la persona, lo
cual se ve expresado en lo siguiente:

Siento “equis”, siento ignorada, siento sola, siento nada... Vacia. (Volans, parr. 36)
Me siento triste, muy desesperada, porque si sufrimos mucho. (Phoenix, parr. 71)

M4ds o menos, si triste porque si falta mas personas para comunicarse. (Pyxis, parr. 33)

Finalmente, en la quinta unidad de significado los participantes exteriorizaron las medi-
das que tienen que emplear para ser atendidos dentro de los centros médicos. Se encontrd
principalmente que optan por acudir al sector privado, con el fin de minimizar las dificultades
que implica asistir a los establecimientos publicos:

Yo no voy al hospital, yo voy al consultorio porque cuando me siento mal no tengo que
esperar hasta que me toque. (Apus, parr. 72)

Yo tengo seguro social, pero yo estoy acostumbrada a ir al hospital privado, no publico.
(Volans, parr. 30)

Y en un particular pues... cuando llegas si tienen tu informacidn, te dan tu cita... Cuando
llegas el doctor, ya te deja entrar. (Lyra, parr. 52)

Ademads, refieren documentarse por si mismos en cuanto a temas de salud, o bien reciben
informacion de un familiar, pues no reciben promocion sanitaria por parte de profesionales:

Siconozco del tema... pero me acostumbré de que los temas fueran claros, pues no, no
entendi; si tenia dudas pues yo preguntaba a mi mama4, a mis comparieros o a mis amigos
para yo entender, qué significa tal. (Apus, parr. 87)

Entiendo, pero... ;Quién nos ensefia? Nadie. (Lyra, parr. 108)

Me lo ensefié mi hermana. ¢El doctor y las enfermeras?, pues no, no explican nada.
(Phoenix, parr. 100)

Por ultimo, se hizo mencion de que se acude a los servicios sanitarios hasta presentarse
una urgencia, lo cual compromete la salud de la persona:

Me senti mal de una infeccién... y me preocupé, me acompafié al doctor un alumno de
Lsm. Fuimos al doctor, me interpreto, estaba muy nervioso. “Oye, ¢qué crees? Tienes
cancer en las anginas... en la garganta. (Lyra, parr. 139)
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Discusion
S e coincide con Da Silva et al. (6) en que existe una exclusion de las personas sordas durante el
proceso de atencion sanitaria, lo cual se encuentra ligado a la dificultad de la comunicacién
directa con el personal de salud. Durante las entrevistas se encontrdé que a esta misma se le
suma la falta de privacidad durante la atencidn, derivada de la necesidad de la presencia de
un tercero que funja como intérprete, lo que genera en los entrevistados sentimientos como
tristeza y temor, devenidos de la discriminacion por su condicion.

En su estudio, Madero-Zambrano et al. (7) hacen hincapié en la necesidad de intérpretes
y el manejo de la lengua de sefias por parte de los profesionales del area de la salud. Ello
concuerda con la expresion de esta misma idea por parte de la totalidad de los participantes
durante la narracion de sus vivencias.

Asimismo, Rodrigues et al. (8) obtuvieron que el cuidado brindado se ve limitado por tres
principales factores, dos de los cuales, las barreras en la comunicacion y las barreras para
entender la discapacidad, coinciden con la presente investigacion. La primera de las barreras,
conviniendo con Rodrigues et al. (8), limita el acceso de la persona con discapacidad auditiva
a un servicio de salud de calidad, e incluso, tal y como se descubrid durante las entrevistas,
dificulta aun mds obtener informacion acerca de temas afines, debido a la poca informacion
en los medios. Esto, por si mismo, representa un problema sanitario, puesto que, ademas de
impedir el acceso temprano a un servicio de salud, genera un desprovisto de promocion a la
salud en la comunidad sorda. Como tal, la segunda barrera se halla expresada durante las
entrevistas como una necesidad de sensibilizar sobre la diversidad de pacientes que acuden
al servicio de salud.

En lo que respecta con Chinn y Kramer (15), en el patréon emancipatorio de su teoria se
coincide con la necesidad de reafirmar y comprender los procesos sociales que favorecen la
creacion de condiciones injustas. Dicha situacion estd denotada por la atencién sanitaria, en
su trato con los pacientes con discapacidad auditiva, como desviar la atencion a un tercero,
por la falta de incorporacion de la lengua de sefias mexicana al sistema de salud. Asi pues,
ambos obstaculos incumplen con el derecho del acceso a la atencidn sanitaria.

Se concluye asi que, de acuerdo con la experiencia vivida de las personas con discapaci-
dad auditiva, se hace evidente la privacion de su pleno derecho a la salud; en consecuencia,
a la minoria que representan socialmente. Por lo anterior, se reitera que, para lograr una
atencion sanitaria justa y equitativa, es necesaria la sensibilizacion hacia la diversidad de
pacientes, la creacion de espacios digitales para la promocion de la salud y el empleo de estra-
tegias de comunicacion alternativa, asi como la incorporacion de la lengua de sefias mexicana
al sistema de salud.
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