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INTRODUCCION

1. Historia intelectual del problema

Los implantes cocleares son sistemas electronicos de tecnologia de punta que
se utilizan como tratamiento médico quirurgico de rehabilitacién de la sordera o de
las pérdidas auditivas severas y/o profundas, ya sea por patologia congénita
(sordos prelinguales, infantes que no oyen y por lo tanto no pueden desarrollar
lenguaje oral) o adquirida (poslinguales, personas que oyeron y han desarrollado
el lenguaje oral, pero, a posteriori perdieron la audicién). Para que el implante
coclear sea exitoso, los candidatos deben cumplir a cabalidad los protocolos
exigidos, especialmente después del procedimiento quirdrgico, y asi completar
una rigurosa rehabilitacion auditiva y del lenguaje, sobre todo en los pacientes

prelinguales (Pefaranda, 2007).

La tecnologia ha alcanzado el campo de la medicina en todas sus dimensiones.
Ha logrado verdaderos milagros para recuperar funciones vitales importantes que
mejoran la calidad de vida y alargan la existencia. Estas tecnologias, unas mas
que otras, consiguen rapida y facilmente sus objetivos. Los implantes cocleares
son una tecnologia ambiciosa para adquirir o recuperar la audicidn y, en
consecuencia, posibilitar el lenguaje oral. Sin embargo, el paciente por si solo no
puede lograrlo, es necesario educar al paciente sordo y por eso la existencia de

los protocolos y la importancia de que estos se cumplan a cabalidad.

Los diferentes protocolos de atencion encontrados en los articulos: “Guia de
practica Clinica. Implante Coclear. Rehabilitacion de personas en situacién de
discapacidad por hipoacusia sensorioneural severa a profunda bilateral” (Ministerio
de Salud de Chile, s.f.) y “Guia de practica clinica. Hipoacusia neurosensorial
bilateral e implante coclear Evidencias y Recomendaciones” (Instituto Mexicano
del Seguro Social, s.f.), insisten en el hecho de que los pacientes que necesitan de
implantes cocleares, deben tener un manejo psicosocial, que comprenden los

aspectos personales, familiares, econdémicos y sociales en el manejo integral de



cada paciente. En la presente investigacion, se indaga la influencia de los
aspectos éticos y bioéticos que surgen en el manejo de pacientes que se someten

a implante coclear.

Hottois (2007), expresa que nuestros sentidos sensoriales y nuestro cuerpo son
cada dia mas cibernéticos, los implantes son un buen ejemplo de ello, ya que, si
se logra el objetivo completo, la adaptacion al aparato hace que los limites entre lo
natural y lo artificial sean cada vez mas borrosos. De ahi que los problemas que
surgen de estas operaciones deben ser n ser considerados en bioética. Lo natural
y lo artificial cada vez tienen limites mas borrosos. De igual manera, se puede caer
en un reduccionismo, ya que “La Medicina tecnolégica, tan avanzada, hace
énfasis en el reduccionismo bioldgico, consagrando una desviacion epistemoldgica

de lo que ha sido, es y debe ser la Medicina humana” (Escobar, 2001, p. 35).

La teoria principialista de Beauchamp y Childress (2009), ha sido una corriente
tedrica de gran relevancia dentro de la bioética. La sordera y su tratamiento con
implantes cocleares ameritan un analisis bioético que esté acorde con los
principios bioéticos de beneficencia y no maleficencia que corresponde al manejo
médico en su obligacion de curar cuando se pueda, sin causar mayores
problemas; al principio de respeto a la autonomia del paciente, que interpreta la
libertad y libre decisidon, en su ambicién de acceder o no a estos beneficios
tecnolégicos, y al principio de justicia que debe reflejar a la sociedad, a través
del Estado, en el papel que le corresponde para brindar a todos los que la

necesiten en forma oportuna y equitativa la tecnologia existente (Escobar, 2001).

El propdsito de esta investigacion es conocer a posteriori del implante, los
dilemas y conflictos bioéticos que puedan surgir en los pacientes, familiares y su
entorno en general, asi como en el personal de salud. De igual manera, se busca
contribuir a enriquecer, en este aspecto bioético, algunos de los vacios que dejan
estos procedimientos de alta tecnologia médica, en relacion con los asuntos

bioéticos.



En el desarrollo de la investigacion se aporta los dilemas y conflictos bioéticos
que surgen al vulnerarse los principios de beneficencia, el de no maleficencia, el
de respeto a la autonomia y el de justicia, sin descartar otros principios o valores
bioéticos que puedan aparecer a través de la investigacion, en pacientes ya

implantados.

En atencion a lo anterior, se plantea la siguiente pregunta: s Cuales son los
dilemas y conflictos bioéticos que surgen del manejo médico quirurgico de los
pacientes con implantes cocleares?

La hipotesis de trabajo de esta investigacion parte de la idea de que, en el
manejo de pacientes con sordera sometidos a implante coclear, no son suficientes
los cuidados biomédicos con la ayuda de los avances cientificos, ni las ayudas
técnicas. En otras palabras, la tecnologia por si sola deja grandes vacios, puesto
que se requiere de otros aspectos ya identificados, como llegar a tiempo y en la
forma adecuada, asi como los aspectos relacionados con los dilemas y conflictos
bioéticos que emergen del manejo de estos pacientes con el fin de mejorar su
calidad de vida. Para la categorizacidn y analisis de esta investigacién, se tienen
en cuenta algunos parametros que se consideran en las unidades de observacion

y analisis.

Dentro del campo de la unidad de observacién se analizan varias categorias
que se relacionan con: a) la sordera y/o la hipoacusia severa y profunda, como
una situacién normal o patoldgica; b) la salud integral y la sordera; c) deberes del
personal de salud que maneja implantes cocleares (médicos, fonoaudidlogas,
trabadoras sociales y psicélogos), d) el paciente sordo y su entorno familiar y

social; e) personal administrativo de las aseguradoras.

La unidad de analisis nos mostrara los conceptos de dilemas y conflictos como
también la bioética y la interpretacién de la teoria principialista y sus cuatro

principios bioéticos basicos involucrados en la presente investigacion. Teniendo en



cuenta las unidades de analisis y las de observacion, sus categorias y
subcategorias con los objetivos propuestos, se adapta el modelo de la profesora
Constanza Ovalle (2012), quien propone para estos casos el abordaje de la
investigacion en forma inductiva e interpretativa en dos etapas: una empirica y otra

teodrica.

Se averigua los antecedentes de las investigaciones sobre este tema. No es
florida la literatura en este topico, pero se revisaron y seleccionaron articulos a
partir del afno 1990 hasta la fecha. Se us6 como descriptor o palabras claves:
implantes cocleares y bioética. Se revisaron 165 articulos y se escogieron 20 por
su aproximacién al tema de esta investigacion. Estos se agruparon de acuerdo a
su contenido y la relacién con los principios de la teoria bioética de Beauchamp y
Childress (2009).

En un primer momento, se realizé6 un analisis de los articulos con el cual se
quiso identificar cada uno de los aspectos médicobioldgicos, los psicolégicos, los
sociofamiliares, culturales, los legales y econdmicos de los pacientes con
implantes cocleares y sus familiares cercanos. Sin embargo, fue dificil enmarcar
cada uno de estos aspectos dentro de un determinado principio de la teoria
principialista. Se observé que las situaciones descritas involucran varios principios.
Por esto, en el recuento del estado de la cuestidn, se discriminan las relaciones
directas del contenido fundamental del articulo con el principio bioético que mas
involucra. Se describen a continuacion los mas relevantes en cuanto a cada

principio.

En referencia de los principios de No Maleficencia y Beneficencia, vale describir
varios articulos, entre ellos, el de Escobar (2009) en la Revista Colombiana de

Bioética en el que plantea que:

La interaccion de la investigacion y el desarrollo tecnocientificos
continuos y sus aplicaciones en los seres humanos con la evolucién

multicultural en la sociedad actual, plantea problemas para la bioética que



requieren reflexiones y deliberaciones plurales y pluridisciplinarias. Con el
objetivo de aclarar estos problemas, se presenta una revision acerca de las
transformaciones que genera la investigacion cientifica y tecnoldgica sobre la
vida humana y que cuestionan conceptos acerca del cuerpo, de la dignidad y
la libertad de los seres humanos, asi como de los fines mismos de la
medicina, que se debaten, en la actualidad, entre la necesidad y el deseo. La
pluralidad de valores, visiones y perspectivas académicas, publicas y

vivenciales requiere una aproximacion desde la bioética.

Es un analisis razonado de la importancia de la tecnologia como parte de una
beneficencia y la necesidad de revisar los efectos adversos y riesgos que estas

tecnologias pueden producir en los humanos.

Otros, como Correa (2010), abogan para toda la poblacion sorda el poder
acceder a un lenguaje alternativo como la logogenia o lenguaje oral, e invita a
pasar de la reflexion a la accién a la vez que expresa la gran responsabilidad de la
Bioética en el ambito de la Biopolitica y el derecho, a una accién reflexiva, la
solidaridad y el compromiso en el cumplimiento, de todo aquello que la cultura de

los derechos exige.

En la Acta de Otorrinolaringologia & Cirugia de Cabeza y Cuello Colombiana,
Martinez y Blanco (2011) analizan no sélo la mejoria de la audicion y el habla en
usuarios con implante coclear sino también otros aspectos psicoldgicos y sociales
que generan cambios en la calidad de vida, necesarios para la integracion a la
vida social. El costo beneficio de la cirugia del implante coclear es positivo para la
adquisicion del lenguaje, para la relacién del entorno familiar, la vida social, asi

como en la autoestima y la escolaridad.

Nunes Riu (2001), de la Escuela de Medicina de la Universidad de Oporto,

expresa en un articulo de su autoria lo siguiente:



La dimension ética de esta tecnologia esta estrechamente relacionada
con un nivel social, la calidad de vida y la incertidumbre de los resultados
globales del implante coclear. La sordera debe ser considerada como una
desventaja. Por lo tanto, la sociedad debe proporcionar los medios para la
satisfaccion de las necesidades especificas de un nifio sordo. Si los padres
de nifios sordos no se deciden de implantar, su decision debe ser respetada.
La mayoria de los nifios sordos son nacidos de dos padres que oyen.
Probablemente, no van a tener que adoptar la cultura de los sordos, por lo
que se puede deducir que el implante coclear es bienvenido con una
rehabilitacion auditiva y oral para reintegrarse a la comunidad oyente. Por lo
tanto, estos procedimientos deben ser considerados como necesarios para
lograr el derecho del nifio sordo a un futuro abierto. Si la tecnologia del
implante coclear proporcionara a todos los nifios sordos la capacidad para
desarrollar aceptables habilidades comunicativas orales - cualquiera que sea
el estado de la audicidn, situacion familia y cultura del entorno, la

rehabilitacion auditiva sera un imperativo ético.

Hyde (2006), describe que los implantes deben considerarse como un bien
social, por que potencialmente abren mas opciones para las familias y los
individuos que sufren de sordera. Sin embargo, hay una serie de importantes
cuestiones éticas que siempre es necesario abordar. Estas incluyen el desarrollo
de protocolos mejor elaborados; un detallado consentimiento informado;
informacion compartida desde el inicio de los procesos y el desarrollo de los
mismos entre los profesionales de la salud con los padres de los pacientes
implantados, como insiste en la informacién de los riesgos y beneficios de estos
tratamientos, incluyendo los aspectos relacionados con las dimensiones
personales y educativas. Considera importante mejorar las relaciones con la
comunidad sorda, para un entendimiento, de modo que algunos de los efectos de

la corriente que pueden simbolizar oposicidn se reduzcan.
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Esta misma autora (2005), interpreta los cambios significativos de conducta que
surgen con la utilizacion de este dispositivo y la adaptacion a una nueva vivencia
del mundo, a través de los cambios psicoldgicos, linguisticos y cognoscitivos que
puedan conllevar. Ella analiza en una poblacion de 37 nifios implantados, 10 nifios
pendientes de cirugia o de completar estudio y 21 nifios excluidos del programa,
los motivos de exclusion de dichos candidatos y los problemas bioéticos
implicados en dicha seleccion. También explica la decision de no implantar en
nifos pequenos de padres oyentes, con problema cultural de las comunidades de
sordos, problema del "menor maduro" y adolescentes, ademas de los problemas

socioculturales, patologias asociadas, y responsabilidad del equipo de implantes.

En algunos articulos, como el de Lane y Grodin (1997), del Instituto Kennedy de
Bioética, se describen conflictos en nifios con implantes cocleares y los resultados
de estas cirugias. Lane es audiologo y personaje controvertido como vocero de
la comunidad sorda, es un critico severo de los implantes cocleares, ya que
defiende a las personas sordas desde su condicion, lo cual significa que no habria
motivos para el acceso a las tecnologias y la consecuente “normalizacion” de su

discapacidad.

Los profesores Saenz y Fazio (2011), analizan y revisan el Programa Nacional
de Deteccibn Temprana de Hipoacusias (su legislacién, gestion vy
funcionalizacion), determinando la importancia de una adecuada informacién a los
padres o responsables del nifio hipoacusico, la perspectiva de la cultura sorda y la
perspectiva de la oralizacidn de pacientes sordos mediante el implante coclear en
la infancia. En conclusion, los autores sefialan que parte de la variabilidad en los
resultados de los implantes cocleares que tienen largos periodos de desarrollo, se
relacionan con el entorno familiar. Esto se debe a que el entorno familiar puede

ser modificado y mejorado por la terapia o la educacion.

El principio que mas esta en peligro de vulnerabilidad es el de Respeto a la

Autonomia en los menores de edad, porque las decisiones a tomar no se pueden
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aplazar, si se quieren alcanzar los resultados que se desean. Aunque la
autonomia es indelegable, la responsabilidad absoluta es para los padres o
tutores. Algunos comentarios se han dilucidado en los articulos ya mencionados
aunque no se encuentran con frecuencia, posiblemente porque se refieren a las

decisiones que se deben tomar sobre menores de edad.

Santos (2002), en el articulo “Aspectos bioéticos en implantes cocleares
pediatricos”, hace referencia a los aspectos bioéticos en implantes cocleares
pediatricos y manifiesta como objetivo encontrar unas bases y metodologia
bioéticas para intentar responder a los diferentes problemas encontrados en su
practica. En pacientes implantados, candidatos a implantes y rechazados analiza
los problemas por los cuales se tomaron esas decisiones. Describe los aspectos
bioéticos implicados en la decision de realizar un implante coclear en un nifio y los
hechos que surgen en la utilizacion de este dispositivo, que puede cambiar
significativamente el modo de estar en el mundo a través de las modificaciones
psicoldgicas, linguisticas y cognitivas que pueden conllevar. El principal aspecto
de controversia en este tema es quién tiene el derecho a tomar la decisién de un

implante coclear en un menor.

En el principio de Justicia, que interpreta el campo de actuar de la sociedad
como una expresion del Estado, se detallan las siguientes referencias. Existen
varios dilemas en torno a los implantes cocleares y su relacion con el principio de
justicia. Las audidlogas venezolanas Valles y Morales (2010), por ejemplo,
tomando en cuenta los principios bioéticos, manifiestan que la atencién de las
necesidades de la poblacién con deficiencias auditivas en Venezuela no sigue una
adecuada orientacion ética, pues en la actualidad no se cuenta con una politica
publica que garantice: 1) el bienestar de la mayoria de la poblacién infantil; 2) la
consideracion de elementos relacionados con la identidad de las personas sordas
y sus necesidades reales en educacion y salud; 3) el respeto de los derechos del

Sordo y 4) el uso seguro y equitativo de las tecnologias. Estas consideraciones se
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hacen dentro del marco politico de salud de ese pais, en la fecha que se lo

escribe.

En la revista Panamericana de Salud Publica, Peharanda (2012), desde el
punto de vista econdmico, evalua el costo-beneficio (CB), costo-utilidad (CU) vy
costo-efectividad (CE) de la implantacion coclear, comparandola con el uso de
audifonos en niflos con hipoacusia sensoneural profunda bilateral. Como
resultado, el autor sefala que el implante coclear genera beneficios econdmicos
para el paciente. También produce utilidades en salud dado que se encontré una
relacion positiva de CU (ganancia en decibeles) y CE (ganancia en discriminacion

del lenguaje).
2. Relevancia y pertinencia de la tesis

Han pasado casi 50 afos después de que Van Rensselaer Potter (1971)
reinventara la palabra bioética, con el fin de buscar un puente que interpretara la
necesidad de una sinergia entre la ciencia y la tecnologia con los valores
humanos; hoy este campo tiene el mismo y quizd mas pertinencia que entonces,
como ya Hottois y Escobar lo han expresado anteriormente. De la ciencia y la
tecnologia se genera el implante coclear para corregir un defecto organico de los
seres humanos. A diferencia de otros implantes que actuan mecanicamente, el
implante coclear, para su éxito, necesita ademas de la actuacién bidtecnoldgica
en la persona, de la esencia sensorial y espiritual del ser humano y su entorno.

Este procedimiento es un ejemplo vivo de la interpretacion de la bioética.

Descontamos la calidad que presenta el implante coclear, pues cada vez se
ofrece con mejor tecnologia, para adentrarnos en la patologia de la sordera como
discapacidad reversible, sus complicaciones y consecuencias; la interpretacién de
la persona sorda a nivel psicolégico, emocional, social y cultural; También se
persigue con esta investigacion reflexionar sobre las posibilidades de cambiar a
otras realidades, a través de la medicina. En este sentido, el médico y el personal

sanitario, desafortunadamente, por un camino tortuoso, dificil, pero ambicioso, se
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comprometen con los principios basicos de la bioética, por lo cual es preciso

conocerlos mejor en nuestro medio.

La presente investigacidn, entonces, trata de identificar cuales son los dilemas y
conflictos bioéticos que surgen del manejo médico de pacientes con implantes
cocleares. El estudio se realiza con las familias y los pacientes con implante
coclear residentes en Pasto, con procedimientos realizados en esa ciudad u otras
ciudades del pais. Se realizaron entrevistas en profundidad con el personal de
salud, médicos otorrinolaringélogos, audidlogas y terapistas del lenguaje y otros
trabajadores que intervienen en el desarrollo de la rehabilitacion de estos

pacientes, de varias ciudades del pais.

Segun la OMS (2019), la sordera es la pérdida total de la audicion en uno o ambos
oidos. La pérdida de la audicidén se refiere a la pérdida de la capacidad de oir, bien
sea total o parcial. La mayoria de las personas con pérdida moderada a grave de la
audicion vive en paises de ingresos bajos y medios. Para entender el problema de la
sordera y su incidencia poblacional es necesario conocer algunas estadisticas,
que si bien hasta la fecha, la patologia auditiva no es un problema de salud
publica, puede afectar a todos los grupos etarios con las consecuencias

inherentes a ella, segun la severidad del caso.

La misma OMS (2019) expresa estos datos estadisticos:

e 466 millones de personas en todo el mundo padecen pérdida de

audicion discapacitante, de las cuales 34 millones son nifos.

e Se calcula que, en 2050, mas de 900 millones de personas —es

decir, una de cada 10— sufrira una pérdida de audicion discapacitante.

e La pérdida de audicion puede deberse a causas genéticas,
complicaciones en el parto, algunas enfermedades infecciosas, infecciones

14



cronicas del oido, el empleo de determinados farmacos, la exposicion al

ruido excesivo y el envejecimiento.

e EI 60% de los casos de pérdida de audicion en nifios se deben a

causas prevenibles.

e Los casos desatendidos de pérdida de audicion representan un coste
mundial anual de 750 000 millones de dolares internacionales. Las
intervenciones destinadas a prevenir, detectar y tratar la pérdida de
audicibn no son caras y pueden resultar muy beneficiosas para los

interesados.

e La situacion de las personas que padecen pérdida de audicion
mejora gracias a la deteccién temprana, a la utilizacion de audifonos,
implantes cocleares y otros dispositivos de ayuda, asi como con el empleo
de subtitulos, el aprendizaje del lenguaje de signos y otras medidas de

apoyo educativo y social.

Segun el INSOR (2018), se estima que por cada 1000 nacidos vivos, uno nace
sordo. La poblacién sorda en Colombia, con proyeccion para el ano 2018, se
informa con un total de 637.669 nacidos vivos, es decir, para el afio 2018, se

estiman 638 infantes como posibles candidatos a implantes cocleares.

Desde la tradicion, aquello que no es una manifestacién vital regular es
considerado anormal. Si se evalua de esta manera, la sordera, como parte de la
salud, es un estado que debe ser restablecido cuando el organismo, por las
razones que sea, se encuentra en un estado morbido (Battan, 2008). Foucault
(1999), expresa que las discapacidades se han entendido desde la dicotomia

normal—-anormal y, por lo tanto, una persona discapacitada se asume como una
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persona que no es normal. Para el filésofo, los no normales no estan en un campo
de oposicion, sino de degradacion de lo normal a lo anormal. Este término se liga

al funcionamiento de un poder que el autor llama “poder de normalizacion”.

Es importante tener en cuenta que la sordera es una disminucién unica, no
visible fisicamente, sin embargo, sus implicaciones son insospechadas con
respecto al desarrollo emocional, familiar, social y educacional del individuo. El
aislamiento que puede sufrir una persona por la incapacidad de establecer un
contacto libre y normal con otros seres humanos, es una barrera para su total
participacion en la vida, lo que en muchos casos produce grandes frustraciones.
Es inevitable que la sordera aisle e incomunique a la persona de la realidad en
que esta inmerso, y esto lleva frecuentemente a acrecentar un sentimiento de
soledad (Pabdn, 2009).

Nos recuerda este autor, que con la audicion percibimos los sonidos de fondo o
ruidos ambientales; nos sirve como seial de alerta y es posible expresar
sentimientos, emociones y pensamientos. La falta de audicion inhibe el desarrollo
emocional y social del nifio y adulto sordos, viéndose limitados a la expresion de
sus ideas y sentimientos y a la comprension de su entorno. Entender y
comprender la situaciéon de las personas sordas y la de sus familias debe
complementarse con una informacion adecuada de las posibles soluciones, de los

peligros y problemas que se suscitan alrededor de esta patologia.

Ademas de los problemas analizados, la OMS (2019) calcula que las
consecuencias economicas de los casos desatendidos por pérdida de audicion
representan un coste mundial anual de 750 000 millones de USD. Dicha cifra
incluye los costes del sector sanitario (excluyendo el coste de los dispositivos de
ayuda a la audicion), los costes del apoyo educativo, la pérdida de productividad y
los costes sociales. En los paises en desarrollo, los nifios con pérdida de audicion
y sordera rara vez son escolarizados. Asimismo, entre los adultos con pérdida de
audicion la tasa de desempleo es mucho mas alta. Una gran proporcion de los que
tienen empleo ocupan puestos de categoria inferior en relacion con la fuerza de

trabajo en general.
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Con las consideraciones anteriores, se puede aseverar, que la hipoacusia y la
sordera son patologias y no las podemos considerar ni clasificar como algo
normal, producen discapacidad, por lo tanto, son validamente susceptibles de ser

superadas o corregidas a través de tratamientos médicos o quirurgicos.

Si consideramos la alteracion de la salud como enfermedad del cuerpo, este no
puede entenderse unicamente como cuerpo biolégico, pues no se trata de
establecer donde se da la alteracién, sino que es necesario tener en cuenta sus
otras dimensiones y caracteristicas de la realidad humana, aquellas que se
manifiestan cuando una persona trata de realizar su libertad. El uso y posibilidad
de esa libertad se da en las estructuras personales, sociales y econdmicas
(Escobar, 2001).

Siguiendo a Pfeiffer (2006), el estar sano depende de la constitucion genética,
bioldgica e incluso psicolégica de alguien, y también depende, en mayor o menor
medida, de factores hereditarios y constitutivos con los que la comunidad no tiene
nada que ver. La enfermedad no es un hecho inmutable que depende de factores
fijos y predeterminados. Hoy, tanto la salud como la enfermedad son condiciones
transformables que han dejado de depender, como sucedia en muchas culturas,

del destino o de la culpa o incluso de la naturaleza.

La salud integral es considerada como un derecho, asi esta consagrado en el
articulo 26 de la Declaracion de los Derechos Humanos. Por esto, al hablar de
derecho a la salud, hay que dejar de entender la salud como ausencia de
enfermedad, para considerarla como un estado de bienestar y capacidad para
proyectar un futuro. El ser humano no es un ente biolégico solamente, y estar vivo
no significa simplemente tener un sistema organico que funciona correctamente
como una maquina bien aceitada. Un ser humano también es una persona en el
desarrollo de sus capacidades fisiobioldgicas; por lo tanto, tiene su realizacion
tiene que ver con sus capacidades culturales, relacionales, sociales, historicas,

proyectivas y morales (Pfeiffer (2012), citado en Urbano (2017).
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De modo que, para el caso, oir, escuchar y desarrollar un lenguaje significa
mucho mas que mantener funcionando los 6rganos y los sistemas bioldgicos,
significa vivir sanamente, bajo condiciones que permitan desarrollar todas las

capacidades con que cuenta cada uno, sean estas muchas o pocas.

La razén de ser del ejercicio de la medicina en relacion con el bien y la
beneficencia se ha fundamentado desde la medicina hipocratica. Las éticas
hedonicas encuentran en la busqueda del bien, la justificacion de las conductas
humanas. (Pfeiffer) Pero, en este mundo de la medicina moderna, que Mainetti
(1990) ha denominado la “Medicalizacién de la vida”, paciente y médico estan

subyugados por el imperativo tecnologico:

La mayoria de las veces las decisiones tanto de uno como de otro pasan
por esa fascinacion. EI médico debe ser responsable en el ejercicio de esta
medicina y ser consciente de los limites de la ciencia, de los peligros que
entrafa entregarse a procedimientos que se miden segun la tecnologia, que
implican y que exacerban la apropiacion de la vida por parte de la medicina
(1990).

El bienestar, desde el punto que hemos analizado, debe empezar por la
defensa del derecho a la salud, lo cual implica mucho mas que el derecho a la
atencion en la enfermedad, pues debe permitir a las personas ejercer sus
derechos para poder vivir sanamente. No cabe ninguna duda, que el respeto a los
derechos del paciente: vivir en salud, ser curado cuando la pierde y participar en
ambos actos, debe ponerse en practica sin condiciones, ya que esto puede
traducirse en un bien absoluto para el ser humano. En la mayoria de los casos, el
enfermo busca curarse, pero lograr esto requiere de un medio externo que le
proporcione comprension, compromiso moral con su situacion. Por ello, el primer

mandato es el de cuidado.
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En Colombia, las EPS brindan la salud a través del Plan de Atencion Basica,
PAB (1996), que brindan los beneficios en salud a los cuales tienen derecho todos
los afiliados al Sistema de Salud. Este PAB, antiguo POS, si bien ha avanzado a
través de los afos en el acceso a los procedimientos que tienen derecho los
afiliados al sistema de salud, no los cobija en su totalidad. Por ejemplo, los
implantes cocleares estan autorizados hasta los tres afios de edad, esto significa
que se discrimina a otras personas que |lo necesitan y deben tener acceso a dicha

tecnologia.

Por este motivo, los interesados deben recurrir a la accién de tutela, como se
denomina al mecanismo previsto en el articulo 86 de la Constitucién Politica de
Colombia (Corte constitucional, 2014) que busca, proteger los Derechos
constitucionales fundamentales de los individuos "cuando quiera que éstos
resulten vulnerados o amenazados por la accién o la omision de cualquier
autoridad publica”. Aunque ha cambiado en parte, el tratamiento obligatorio de
estas patologias auditivas, ha sido a través de la tutela, que se han conseguido la
mayoria de las autorizaciones para los tratamientos que requiere la ultima
tecnologia auditiva, ratificada por la Corte Constitucional en numerosas

sentencias, y que ya hacen concepto de ley.

Aunque las sorderas que requieren el implante coclear no estan consideradas
como enfermedades de alto costo, este es un procedimiento de un valor
economico elevado, que implica una rehabilitacidon con una duracion de varios
anos, controles médicos, como también el mantenimiento y la reparacién de los
elementos de uso. Estos factores sobre agregados elevan los costos del implante
y conllevan a que la autorizacion por parte de las EPS para realizar este
procedimiento no se otorgue en forma facil y oportuna; ademas, la EPS tiene
casi nulo interés en los controles y resultados finales de sus afiliados a quienes se

les autorizé estos procedimientos.

Teniendo como base mi conocimiento médico y mi formacion bioética, la visidon
sobre los pacientes de implantes cocleares debe ir mas alla de la concepcién y de

la formacion de un modelo biomédico que corresponderia a un especialista de
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esta rama de la medicina. Mirando el panorama desde dos angulos diferentes, el
meédico y el bioético, se aprecia el vacio que deja la ausencia de conocimiento
bioético acerca de las implicaciones del manejo médico en estos pacientes, razon

por la cual se hace necesaria este tipo de investigacion.

3. Desarrollo metodolégico

Segun un estudio en Espana (Manrique, et al., 2006), los mejores resultados de
implantes cocleares en niflos sordos (prelinguales), se encontraron en infantes
entre los 0-3 afnos de edad. Alcanzaron una mejoria del 90 al 95 por ciento en
audicion y lenguaje. Entre el 80 y el 90 por ciento de estos niflos desarrollaron una
capacidad auditiva y del lenguaje como la de los nifios con audicidon normal. Entre
los adultos (poslinguales), el 80% habia mejorado su capacidad auditiva en
relacion con la identificacion de sonidos medio ambientales, control de la voz,
comprension del habla y actuacibn en una conversaciéon interactiva. Se
encontraron algunas limitaciones en entornos ruidosos. Aun asi, la mayoria de
estos adultos experimentaron una mejora en su calidad de vida, salud mental y

vida social.

Estos resultados nos sirven de parametro para indicar la utilidad del implante
coclear en aquellas personas sordas que han llenado a cabalidad los requisitos de

los protocolos y han cumplido sin reservas el tratamiento de rehabilitacion.

En los protocolos ya descritos para candidatos a implantes cocleares estan
explicitos los muchos y necesarios examenes que se solicitan para el estudio
médico y el diagndstico de la patologia auditiva, como también para la evaluacién
y los resultados de la audicién y el lenguaje. Sin embargo, es poco lo que se aplica
con respecto a los aspectos socio familiares, psicoldgicos, educativos y aun mas,
con relacién a los aspectos bioéticos de la persona sorda y su nucleo familiar,
factores que se desean investigar, por cuanto la hipotesis al respecto es que son
basicos y necesarios, y requieren ser tenidos en cuenta, de igual manera que los
otros examenes médicos, con el fin de poder impactar positivamente en la calidad

de vida de estos pacientes sordos.
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Recalcadas estas premisas, se identifican estos objetivos:

Objetivo general:

e Identificar los dilemas y conflictos bioéticos que surgen del manejo
meédico de pacientes con implante coclear en la ciudad de Pasto, y en

proyeccion los de Colombia.

Objetivos especificos:

¢ l|dentificar los conflictos bioéticos entre los principios de respeto a la
autonomia, no maleficencia, beneficencia y justicia en el manejo de los
pacientes sordos rehabilitados con implantes cocleares.

e Conocer el grado de bienestar de los pacientes sordos, tratados con
implantes cocleares.

e Impactar sobre el manejo adecuado en la exigencia estricta de los
pacientes candidatos a implante coclear, buscando el éxito de estos v,
evitar el desprestigio que por el mal manejo pueda ocurrir.

e Proyectar implicitamente en la educacién sanitaria a nivel de las
areas correspondientes del manejo de los implantes cocleares.

e Sugerir propuestas de cdmo podria ser el manejo de los implantes a
nivel nacional.

e Enriquecer la escasa produccion bibliografica bioética que sobre

estos temas de biotecnologia médica en humanos existen en el pais

La presente investigacion es de tipo cualitativo, en atencién a que afronta sus
problemas de validez externa a través de diversas estrategias y es multimetddica
en el enfoque interpretativo, naturalista hacia su objeto de estudio. Esto significa
que se estudia la realidad en su contexto natural, intentando interpretar los
fendmenos de acuerdo con los significados para las personas implicadas. Se
generan asi datos descriptivos: las palabras de las personas, habladas o escritas,
y la conducta observable, construyendo el conocimiento, en torno al problema

investigado.
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Como se ha expresado con anterioridad, se pretende identificar los dilemas y
conflictos bioéticos que surgen del manejo médico de pacientes sordos, a quienes
se les ha practicado implantes cocleares para la recuperacion de su audicion. El
estudio se realiza con las familias y/o los pacientes con implante coclear
residentes en Pasto, a través de entrevistas en profundidad (ver anexos); con el
personal de salud, médicos otorrinolaringdlogos del pais, audidlogas y terapistas
del lenguaje de Bogota, Cali y Pasto, quienes intervienen en el desarrollo de la
rehabilitacion de estos pacientes. No fueron posibles las entrevistas con
psicologas, porque no existen para este propdsito y la unica encontrada fue
imposible de ubicar. De igual manera, no fue posible contactar con el personal
administrativo de las EPS, con el alegato de que si bien se autorizaba el proceso,

desconocian la evolucion del mismo.

También se expreso que la hipodtesis de trabajo de esta investigacion parte de la
idea de que ni los cuidados biomédicos con la ayuda de los avances cientificos, ni
las ayudas técnicas o la tecnologia por si solas, son suficientes en el manejo de

pacientes con sordera y sometidos a implante coclear.

Para determinar el universo de trabajo se dispone de un registro propio del
investigador de los pacientes a quienes se les realizd implante coclear. Se previd
consultar los registros de la entidad CEHANI en donde supuestamente se
realizaban los procesos de rehabilitacion de pacientes implantados en otras

ciudades del pais.

Como criterios de admisién a la investigacion se tomaran aquellos pacientes a
quienes se les haya realizado implante coclear y sus familiares, residentes en el
Departamento de Narifio, excluyendo unicamente aquellos que no puedan ser
localizados.

Para la recoleccion de la informacion se realizaran entrevistas estructuradas y
semiestructuradas a pacientes, familiares y profesionales involucrados en el

proceso, motivo de esta investigacion (ver Anexos).
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Se tiene en cuenta las unidades de analisis y la de observacion, sus categorias
y sub categorias con los objetivos propuestos, ya descritos, y se adaptan al
modelo de la profesora Constanza Ovalle (2012) quien propone el abordaje de la
investigacion en forma inductiva e interpretativa en dos etapas una empirica y otra

tedrica, el siguiente cuadro indica este modelo.

Tabla 1: Categorizacién y analisis de la informacién

Categorias Subcategorias Confrontacion con
los Principios

Bioéticos

Sordera: Prelingual Beneficencia
Poslingual No Maleficencia

Justicia

Salud Integral Oir Respeto a la

Lenguaje Oral autonomia. Justicia

Beneficencia. No
No maleficencia

Deberes del personal de Meédico Respeto a la
salud Fonoaudioéloga autonomia
Psicdloga Beneficencia
Trabajadora Social No maleficencia
Justicia.

Paciente sordo y su Justicia
entorno Beneficencia
No Maleficencia
Respeto a la
autonomia

Personal administrativo Justicia
de las aseguradoras Beneficencia
No Maleficencia
Respeto a la
autonomia

Ademas de lo anterior, para el analisis de la informacién es necesario tener en
cuenta consideraciones como las expuestas por el profesor Serbia (2007), de la
Universidad Nacional de Zamora, en su articulo “Disefio, muestreo y analisis en la

investigacion cualitativa”, sobre como entender, por ejemplo, que los fendmenos
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sociales se construyen desde lo profundo de la significacién social, y que los
problemas no deben adaptarse a las exigencias de los métodos estadisticos, sino
por el contrario, que los métodos cientificos deben estar disponibles para ajustarse
y utilizarse de acuerdo a las complejidades implicitas en el problema. Desde esta
perspectiva, el analisis de los datos no es una instancia predeterminada, puede o
no ser una etapa posterior a la técnica, ya que puede hacerse efectiva durante la

consecucion de la informacion.

Lo anterior nos sirve para manifestar que no es posible obtener un determinado
procedimiento estadistico para analizar la informacién recolectada, sino que cada
caso amerita un tratamiento casi individual, para que el investigador, pueda
interpretar esa realidad y sacar sus propias conclusiones, las cuales seguramente
van a contribuir a formular nuevas hipétesis o a definir un derrotero a seguir para
afrontar situaciones similares en el futuro, en relacién con los implantes cocleares.

Este enfoque se orienta hacia el desarrollo de una comprensiéon en profundidad
de las motivaciones, prejuicios 0 inhibiciones subyacentes a ciertos

comportamientos y escenarios sociales

4. Desarrollo de la tesis

4.1. Analisis de resultados

En el desarrollo del trabajo de campo en pacientes, familiares y profesionales

involucrados en el proceso, se obtuvo los siguientes resultados.

4.1.1. Entrevistas con otorrinolaringélogos u otélogos

Se solicita la colaboracion al grupo poblacional elegido, a quien se le explica
previamente que el contenido de la investigacion tiene por objeto informar sobre
su practica profesional médica en los procedimientos de los implantes cocleares.

El consentimiento informado no lo consideran necesario firmarlo los entrevistados,
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puesto que la informacion sera confidencial. Se hace la entrevista tomando el
modelo anexado al proyecto de investigacion.

Se toma la muestra al azar de siete médicos otorrinolaringélogos, la mayoria de
ellos entrevistados en un congreso de la especialidad, quienes realizan implantes

cocleares. Estos son los resultados:

Los siete especialistas consultados tienen estructurados programas de implante
coclear. Cinco de ellos contestan que el implante coclear es institucional, en dos
de ellos es personal. En cuanto al tipo de protocolo que manejan, todos contestan
qu los protocolos toman como base los lineamientos internacionales, adaptados al
medio, segun las circunstancias y al modelo de salud colombiano. Ante la
pregunta sobre el tiempo de experiencia que llevan realizando implantes, las
respuestas oscilan entre los diez y los 30 afos. En este sentido, el numero de
implantes cocleares que han realizado va de 25 a 343 casos. Para los casos en
que los implantes realizados son institucionales, se les pregunta si se someten a
los protocolos instaurados, dos contestan que si se someten a sus protocolos
personales, cinco responden que, ademas de los institucionales, realizan
implantes fuera de los protocolos institucionales, es decir, solo realizan el

procedimiento quirurgico.

A continuacién, la entrevista requiere una valoracién en términos de bueno,
regular, deficiente y malo (B= 80% o mas, R= 50% — 79%, D= 30%- 49%, M=
menor de 30%), esto con el fin de investigar sobre los resultados obtenidos en el
mejoramiento de capacidad auditiva y del lenguaje, dado a que no hay parametros
para la medicion de las ganancias auditivas y del lenguaje. En pacientes
poslinguales, los especialistas responden que, de acuerdo a sus registros, el
resultado del implante coclear en pacientes pos linguales es bueno en un 90%

aproximadamente.

En cuanto a los pacientes prelinguales, el resultado de mejoria en la capacidad

auditiva es diferente. El promedio de las respuestas entre los siete encuestados
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ofrece la siguiente informacion: se considera bueno en un 75%, regular en un

15%, deficiente en 8% y malo el 2%.

Los meédicos otorrinolaringélogos entrevistados mencionan los siguientes
dilemas meédicos o bioéticos que les ha tocado enfrentar con los pacientes de
implante coclear:

e Barreras de autorizacidon del implante por las EPS (3).

e Barreras de acceso a centros especializados para la rehabilitacion de
los pacientes implantados (5).

e Incorrecta seleccion de los pacientes (por edad tardia, o falta de
suficiente informacion a los padres sobre el implante coclear) (3).

e Autorizacion de implante por las EPS a destiempo.

A la pregunta sobre los problemas bioéticos que han enfrentado con los

pacientes de implante coclear responden lo siguiente:

e Multidiscapacidad de los pacientes (3).

e Falta de implantacién bilateral (1).

e Expectativas diferentes a la indicaciéon médica (1).

o Dificil seguimiento de los pacientes (1).

e Si éticamente es valido ser sélo cirujano del implante. (1)

¢ Dilemas de implantar o no por orden de tutela, cuando ellos han
solicitado

e el tratamiento, pero la autorizacion es tardia (2).

e Recomendar la tutela como parte de tratamiento (2).

e Ninguno (1).

4.1.1.1. Conclusiones de las entrevistas a otorrinolaringélogos

A partir de la informacién obtenida con las entrevistas se puede afirmar que los

entrevistados manejan con suficiente experiencia los procedimientos de implantes
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cocleares. Si bien muchos de ellos manejan los protocolos del programa de
implantes en las instituciones que laboran, no lo hacen en sitios en donde el

meédico otorrinolaringdlogo u otdlogo practican simplemente el acto quirurgico.

El resultado de los implantes cocleares en pacientes poslinguales es bueno en
un 90%, lo cual coincide con las cifras tomadas de la informacion previa a la
investigacion. En el caso de los pacientes prelinguales, en términos generales, los
encuestados manejan unos resultados del 75%, como buenos, desde el punto de
vista de la audicién y el lenguaje. ElI 25% restante no es satisfactorio. Estos

resultados estan en casi un 25% menos del parametro tomado como base.

Se puede inferir, a partir de la informacion sobre los dilemas y problemas tanto
médicos como bioéticos que las dificultades para alcanzar un nivel bueno se
deben a las barreras para la rehabilitacion especializada y la mala escogencia de

los pacientes, como también autorizacion demasiado tarde de parte de EPS.

Se puede notar que los conflictos a los que se ven abocados los entrevistados
estan relacionados con: la decisidn respecto de si la implantacion es bilateral o no;
tomar la decisién de implantar en los multidiscapacitados; implantar fuera de la
edad ideal, por autorizacion tardia de la EPS; cuestionar ser solamente actor
principal quirdrgico del implante y de implantar a un paciente como alternativa de

audicion solamente.

4.1.2. Resultados de entrevistas a fonoaudidélogas
Se solicita la informacién a doce fonoaudidlogas entre las cuales se encuentran

audidlogas, terapistas del lenguaje, especialistas en rehabilitacion de pacientes
con implantes cocleares y otras al azar. La mayoria pertenecen a instituciones que
tienen programa de implante coclear. Todas fueron receptivas a estas encuestas y
participaron activamente. La mayoria firmaron el consentimiento informado, otras

no lo consideraron necesario. Estos fueron los resultados.
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De las doce profesionales de la salud, diez pertenecen a programas de implante
coclear, solo dos respondieron que no. El tiempo que llevan en ejercicio de
implantes cocleares oscila entre 3 y 25 afnos, en el que es variable el numero de
casos atendidos. Ante la pregunta de si valoran fonoaudiologicamente a los
pacientes de implantes cocleares, once respondieron de forma afirmativa y una
manifestd que lo hacia ocasionalmente, ya que ella es la que realiza la terapia
auditiva verbal. En cuanto a la valoracion posquirurgica de los pacientes
implantados, la mitad de las encuestadas responden que hacen control del
paciente desde el funcionamiento del encendido, control, programacién y manejo
del implante, pero no participan en la rehabilitacion, puesto que otras profesionales

fonoaudidlogas se encargan de esto.

Dada su experiencia, se les pregunta los criterios fonoaudiolégicos que tienen
en cuenta a la hora de recomendar el implante coclear, estas son las respuestas:
e Edad (Menores de 3 afios).
e El diagndstico audiologico.
e Algunas patologias asociadas.
e Si ha recibido estimulacion auditiva previa.
e Compromiso de los padres.
e Localidad donde reside.

e Expectativas positivas del implante.

Asi mismo, los criterios fonoaudiolégicos que tienen en cuenta para no
recomendar el implante coclear son los siguientes:
e Edad. Mayores de 3 afios.
e Poco compromiso familiar
e Pacientes que viven en zona rural, de dificil acceso a los sitios de
rehabilitacion, no se recomienda el implante (2).

e Expectativas negativas para el implante.
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Se les pregunta si consideran que el implante sirve a los pacientes con
multidiscapacidad, y en sus respuestas se observa que se presentan algunos
dilemas cuando se trata de multidiscapacidad, puesto que, si bien no se va a
conseguir una relacién audicion—lenguaje, los pacientes mejoran el estado de
alerta y la calidad de vida. Otras de las encuestadas manifiestan estar de acuerdo
en todos los casos donde se pueda mejorar la comunicacion con el mundo
exterior. En este sentido, se puede afirmar, que no sirve en todos los casos, por lo
cual es una decisién que es discutible y es la que finalmente adopta la junta de
implantes, en la que deben estar especialistas de otras areas como pediatria,

neuropediatria y otras.

A la pregunta del tiempo minimo de rehabilitacion, estas especialistas
consideran que el tiempo que debe durar la rehabilitacion es variable, ya que
depende de muchos aspectos del entorno: autorizacion de la EPS, la edad del
paciente implantado (lo ideal es que sea hasta tres afnos), en ocasiones, puede
durar hasta diez afos. Consideran también que el implante sirve como
rehabilitacion de la audicion y el lenguaje, siempre y cuando el paciente haya
seguido todo el protocolo y lleve a cabo la rehabilitacion. Asi, el implante cumple
su objetivo: posibilitar la audicién y el habla del paciente. Algunas especialistas
reafirman la idea de que es recomendable para los casos en que esta indicado,
dado que es el unico tratamiento contra la sordera, aunque se debe tener en

cuenta que no sirve en todos los casos.

Los conflictos que han tenido las profesionales de la salud encuestadas con los
pacientes implantados estan relacionados con la falta de continuidad en el
proceso. Uno de los principales problemas consiste en que las EPS niegan la
continuidad de la rehabilitacion con los centros especializados, ya sea porque se
acaba el contrato o porque los envian a otras entidades que no tienen experiencia
en la rehabilitacion de pacientes con este tipo de implantes. Sefalan, también, la
necesidad de hacer la rehabilitacion auditiva y del lenguaje, asi como de los

controles de la ganancia auditiva del implante.
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Se manifiesta que las EPS no tienen conciencia de lo que significa interrumpir
un proceso de este tipo porque no comprenden las caracteristicas del paciente
con sordera, de ahi que se ignore la importancia y la obligacion de la
rehabilitacion. Si el paciente no consigue rehabilitarse, el paciente desarrolla el
lenguaje de sefias, u otros lenguajes, por lo que el implante termina olvidado, con
la consecuencia adicional de que el paciente y su familia tendran la idea de que es
el implante el que no sirve y no lo recomendaran a otros pacientes. No obstante,
por la inclusion del implante a menores de edad en el POS, las EPS agotan los

pretextos para no autorizarlos

Otro aspecto es el compromiso de los padres, puesto que muchos se cansan o
no tienen tiempo para llevar a sus hijos a la rehabilitacion. Sucede en ocasiones,
que los padres no cuenten con el dinero del transporte, cuando el lugar de

residencia es retirado del centro de rehabilitacion.

En la escogencia de los pacientes, se olvida en muchos casos el cumplimiento
de los protocolos, cuyo hecho significa desvirtuar a futuro el objetivo del implante,
lo cual puede estar motivado por otros intereses. Es importante el numero de
pacientes que no logran una rehabilitacion adecuada, de ahi que algunas
empresas que suministran los implantes, incluyen en el paquete de venta, hasta

dos anos de rehabilitacion.

Ante la pregunta sobre el perfil de los profesionales que deben conformar el
programa de implantes, la mayoria de las fonoaudidlogas mencionaron estas
especialidades: otorrinolaringdlogo, terapista auditiva, terapista del lenguaje,
psicologa a necesidad. Es importante anotar que ninguna mencioné trabajo social.

Respecto a la pregunta del porcentaje de éxito, de acuerdo a la experiencia de
las encuestadas, es del 90 al 100% para pacientes poslinguales, ya que por su

educacion oral se auto rehabilitan. En pacientes prelinguales, para quienes existe
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un programa de implantes con una rehabilitacién especializada, si esta se puede
realizar sin los agravantes sefalados, el porcentaje de éxito puede ser de 70%. En
los casos en que solo se realiza el implante, sin el apoyo de un programa no se

tienen buenos resultados, aunque esta informacion no estda documentada.

4.1.2.1. Conclusiones de las entrevistas a fonoaudiélogas

Del grupo poblacional elegido, diez pertenecen a grupos de implantes cocleares
institucionales. Dos no pertenecen a estos grupos, pero indirectamente tienen
relacion con ellos. Hay fonoaudidlogas que valoran prequirurgicamente al paciente
y controlan el encendido, programacion y dan mantenimiento del implante. Otro

grupo, generalmente se encarga de la rehabilitacion auditiva verbal.

La experiencia de las profesionales especialistas en la rehabilitaciéon de
pacientes con implantes cocleares varia entre los 3 y 25 anos. Los criterios que
toman para recomendar o no la colocacion del implante coclear son:

o Edad del paciente (menor de 3 afios).

e El diagndstico audiologico.

e Estimulacion auditiva previa.

e Compromiso forma de los padres o familia.
e Localidad donde reside.

e Expectativas del implante.

Todas las encuestadas afirman con especial entusiasmo que el implante
coclear sirve como rehabilitacién de la sordera y del lenguaje en pacientes sordos
que llenan adecuadamente los protocolos. Para otros fines, como
multidiscapacidad, enfermedades auditivas previas, podria tener valor, y ayudar a

mejorar la calidad de vida. No lo justifican para otros objetivos.

Los problemas que han tenido estas profesionales en la rehabilitacion de los
pacientes implantados se pueden sintetizar en que se trata de pacientes mal

escogidos para el implante. El incumplimiento por parte de los padres, ya sea
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voluntario o pasivo, con la rehabilitacion del paciente, sumado al olvido de los
protocolos para los implantes cocleares, lleva a que se desvirtue el objetivo del

implante, lo cual puede estar motivado por otros intereses.

De otro lado, las EPS no tienen conciencia de su responsabilidad frente a los
pacientes sordos. Es su obligacion acompanfar al paciente hasta su rehabilitacion.
Sin embargo, buscan a toda costa negar esta parte del proceso. La composicion
de los programas de implante son de meédicos otorrinolaringdlogos, terapistas
especializadas en lenguaje y audicion. La psicologa hace parte ocasional del

grupo. No se menciona a la trabajadora social como parte del grupo.

El resultado de éxito en los pacientes poslinguales implantados esta entre el 90
y 100%. El resultado de éxito en los pacientes prelinguales implantados es
variable. En los centros con programa de implantes es de aproximadamente el
70%. En los sitios donde no existe programa de implante no hay datos para

valorar, pero se cree que es casi nulo.

4.1.3. Revision de historias clinicas y encuesta a pacientes de implante
coclear

En el proyecto de investigacidon se contempld la posibilidad de recolectar
informacion de los familiares o pacientes de la ciudad de Pasto, con implante
coclear, realizados en otras ciudades del pais y habian recibido rehabilitacion en el
Centro de Habilitacidon del Nifio (CEHANI). Sin embargo, al solicitar la informacién
de estos pacientes para localizarlos, tanto en la institucidn, como con la persona
que realizaba la rehabilitacion auditiva verbal, no fue posible contactarlos por la
inexistencia de datos sobre estos tratamientos. Indagando con otro personal
allegado, tampoco se logré su localizacion. Se supone que todos estos pacientes
implantados en otras ciudades, como se obtuvo con la informaciéon anterior,

terminaron en un gasto inutil e innecesario, con implante fracasado.
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La informacion a consideracion es realizada a partir de las historias clinicas del
investigador, quien sirvi6 de mediador para la realizacion de implantes cocleares,
a través de un programa de implante coclear conformado a instancias de un grupo
de implantes de la ciudad de Bogot4, el cual capacité al otorrino y a la audidloga
para el manejo del implante coclear, desde un programa que incluia la asesoria,
tutoria y realizacién del implante. Este grupo no conté al inicio ni posteriormente,

con psicologa ni trabajadora social.

La informacion se clasifica de acuerdo a si los pacientes son poslinguales o
prelinguales. Los primeros son cuatro pacientes del investigador y uno implantado
en otro sitio, para un total de cinco pacientes poslinguales y seis prelinguales. Se
informa el resumen y/o los resultados de la entrevista, previo el consentimiento
informado correspondiente de los pacientes o familiares de los pacientes

encuestados y la historia clinica de cada caso.

4.1.3.1. Pacientes poslinguales
1. Masculino, 69 anos. Residencia: rural facil acceso a rehabilitacion.

Estrato econdmico 3-4.

Diagndstico: Hipoacusia neurosensorial profunda bilateral. Manejo de los
audifonos sin utilidad. Buen lenguaje.

Valoracion y aprobacion pre implante por parte del grupo de implante.

Acceso al implante: tutela.

Colocacion de implante coclear unilateral.

Rehabilitacion: si durante dos meses.

Calificacion de la audicion post implante: 4/5. Calificacion de mejoria del

lenguaje 5/5, Porcentaje de mejoria en calidad de vida: 80%.

2. Femenino, 25 afios. Residencia: Cabecera municipal, facil acceso a
rehabilitacion. Estrato econdmico 3-4. Diagndstico: Sordera neurosensorial
severa en el oido derecho. Hipoacusia neurosensorial severa a profunda
con proétesis auditiva que soluciona en parte sus problemas auditivos. oido

izquierdo sordera profunda, sin discriminacion.
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Valoracion y aprobacion pre implante por el grupo de implante.
Acceso al implante: tutela. Colocacién de implante en el oido izquierdo.
Recibié rehabilitacion durante dos meses. Calificacién de la audicion
pos implante de 5/5. Calificacion de mejoria del lenguaje 5/5. Porcentaje
de mejoria en calidad de vida: 90%. “Felicidad casi completa porque me

volvié a la vida.”

3. Femenino, 13 afos. Residencia en pais extranjero.

Diagnéstico: Hipoacusia neurosensorial profunda oido izquierdo, sin
discriminacion. Oido derecho hipoacusia neurosensorial severa a profunda
con protesis auditiva. Calidad de lenguaje: aceptable. Valoracion vy
aprobacion pre implante por el grupo de implante. Se coloca implante
unilateral hace 10 afios.

Control para encendido y programacion. La terapia de rehabilitacion se la
suministra un familiar cercano en el pais que reside. No asiste a control. Al
inicio del ano 2019, el padre solicita informacién sobre un centro donde
puede hacerse revisidn de implante y partes externas. Se proporciona lo
solicitado. La informacion paterna indica una mejoria notable de la audicion
y el lenguaje en sus estudios y posteriormente en su trabajo como

profesional. Calidad de vida mejoria del 80%.

4. Masculino, 35 afos. Residencia: rural. Dificil acceso a rehabilitacion y
a luz eléctrica para cargar las baterias. Estrato econémico 1. Diagndstico.
Cofosis bilateral post traumatica. Valoracion y aprobacion pre implante por
el grupo de implante. Acceso al implante: tutela. Colocaciéon de implante
coclear unilateral. Rehabilitacion: tres sesiones. Un afio de audicion normal
con lenguaje recuperado y calidad de vida en su medio del 100%.

Al afno el paciente presenta dafo en el receptor externo, cable, cargador
y baterias. Pese a la tutela, la EPS no atiende a las solicitudes del paciente.

El paciente no regresa a control. En concepto del investigador el implante
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se perdié por falta de mantenimiento del implante y residencia de dificil
acceso.

5. Femenino, 23 afos. Residencia: cabecera municipal a una hora de
la capital. Estrato econdmico 3. Paciente implantada en Pasto, diferente al
grupo de implante. Diagnédstico: Sordera unilateral. Hipoacusia
neurosensorial severa oido contralateral con prétesis auditiva. Colocacion
de implante coclear unilateral. Consulta para pedir retiro del implante por
cefaleas marcada y molestias en oido, aun sin uso del implante. Implante

perdido.

4.1.3.2. Pacientes prelinguales

1. Femenino, 5 anos. Residencia: cabecera municipal dos y medio
horas del centro de rehabilitacion. Estrato econdmico. 3 — 4. Valoracion
preimplante por el grupo de implante. No tuvo estimulacion auditiva previa.
Diagndstico: Sordera congénita. Valoracion y aprobacién pre implante por
grupo de implante. Acceso a implante: tutela. Se coloca implante coclear
unilateral hace 15 afos. (Primer implante del grupo). La paciente asiste a
control y a rehabilitacién por tres meses. Los padres alegan que en la
localidad en que residen, la paciente recibe terapia del lenguaje. La
paciente nunca mas regresa a control, pese a los requerimientos. Implante

perdido.

2. Femenino, 5 afnos. Residencia capital, acceso facil a rehabilitacion.
Estrato econdémico 0. Valoracién y aprobacion pre implante por el grupo de
implante. Diagnédstico: Sordera congénita. Sin estimulacion auditiva previa.

Acceso implante: tutela. Presién judicial. Se coloca implante coclear
unilateral hace 14 afos. La madre de la nifia atendié dos veces a control.
Nunca mas regreso. Fue imposible localizarla. Implante perdido.
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3. Masculino, 3 anos. Residencia capital. Acceso facil a la
rehabilitacion. Estrato econémico 3. Valoracion y aprobacion por el grupo
pre implante. Diagndstico: Hipoacusia neurosensorial profunda bilateral,
pos meningitis. Sin estimulacion auditiva previa. Acceso implante: tutela.

Se coloca implante unilateral hace 10 afnos. Terapia y controles por un
ano. La madre se desespera por el resultado minimo del implante. No

regresa a control. Implante perdido.

4. Femenino, 3 afios. Residencia: cabecera Municipal, Regular acceso
a la capital por transporte dificil, a dos horas. Estrato econdémico 3.
Valoracion pre implante por grupos de implante. (Cali y Pasto) Aprobado.
Diagnostico: Sordera congénita. Acceso implante: tutela. Sin estimulacion
auditiva previa. Se coloca implante coclear unilateral, hace 10 afios.
Controles y rehabilitacion por tres afios en forma adecuada. La paciente
presenta problema de comportamiento.

La madre ya no asiste a controles y rehabilitacion. Se descubre manejo
de lenguaje de sefias como parte de la educacidén escolar que recibe. No

regresa a control. Implante perdido.

5. Femenino, 4 afios. Reside en cabecera municipal a 4 horas de viaje
de la capital. Estrato econdmico 3. Grupo familiar: no bien conformado.
Valoracion y aprobaciéon preimplante por el grupo de implante. Diagnostico:
Sordera congénita. Acceso a implante: tutela. Un ano de espera para
cumplirla por parte de la EPS. Sin estimulacion auditiva previa. Se coloca
implante coclear unilateral hace 10 afios.

Pese a la distancia, el padre de la nifila cumple tratamiento de
rehabilitacion por un afio. Posteriormente manifiesta que la nifa tiene
problemas familiares y esta aprendiendo lenguaje de sefias. No regresa a

control, pese a requerimientos. Implante perdido.
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6. Masculino, 4 afios. Reside cabecera municipal a una hora de la
capital. Facil acceso. Estrato econémico 3. Valoracion y aprobacion
preimplante por el grupo de implante. Diagndstico: Sordera congénita.

Acceso a implante; tutela. Con estimulacion auditiva previa. Se coloca
implante coclear unilateral hace 4 afios.

Ha cumplido rehabilitacion en los dos primeros afios. No ha seguido por
falta de autorizacion por parte de la EPS.

Regresa a control por dafio en el receptor externo. Dice que hay
satisfaccion por la audiciéon, pero poco por el lenguaje. Le obligan a
aprender lenguaje de sefas. La EPS no ha autorizado la terapia de
rehabilitacion especializada.

A concepto de la madre ha mejorado su calidad de vida, pero no lo

esperado. Resultado: regular.

4.1.3.3. Conclusiones de algunos pacientes implantados en la ciudad de
Pasto
De los implantes cocleares en los pacientes poslinguales, se puede afirmar que

el resultado es similar a los resultados de otros grupos de implante. El caso
excepcional del paciente que vive en lejanias, falla por esta misma razén. Si bien
el resultado del implante fue exitoso, sin embargo, lo fue mientras el implante
funciondé. Se presenta otro caso de paciente no implantado por el grupo, del cual

no sabemos la causa de su fracaso.

En el grupo de implantes prelinguales de este grupo, vale la pena considerar los

siguientes aspectos:

o Edad promedio de cuatro anos por fuera de la edad ideal
propuesta.

o El estrato econdmico varia entre 0 y 3.

o De los seis implantes realizados, cinco son malos. Es decir, el

objetivo del implante no funcioné. Existe un caso con resultados en

audicion aceptables, pero muy pobres en el lenguaje. Se analizan el
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relativo fracaso por falta de rehabilitacion por no aprobacion por pare de
la EPS.

o Solo un caso tuvo estimulacion auditiva previa.

o Todos los casos se realizan, previa valoracion del grupo de
implantes, por accion de tutela.

o La edad. Si bien a excepcidn de los dos primeros casos, no es
la ideal, se realizaron por presiones de tipo judicial y para la época en
que se realizaron los implantes, no se tenia como norma la edad minima
de 3 anos, como esta contemplado en las actuales normas del POS. Los
otros pasan la edad ideal, mas por demora en la autorizacion por parte
de la EPS, que por la aprobacion del grupo de implante.

o Cuatro de los pacientes de este grupo no residen en la capital,
sede del grupo. Viven en regiones de facil acceso, en dos casos y en
otros dos en sitios de dificil acceso al centro de rehabilitacion.

. De los cinco casos, tres practicamente renuncian a la
rehabilitacion y a los controles del implante. Tres asisten por un tiempo,

pero finalmente se cansan o no pueden seguir en la rehabilitacion.

o Ausencia de valoracidn psicologia del paciente y grupo
familiar.
o Ausencia de valoracion del entorno familiar y social de los

pacientes por parte de trabajo social.

En la descripcion de la metodologia del proyecto de esta investigacion, se

tienen en cuenta algunos parametros que se consideran importantes. Estos

consisten en: valorar desde el punto de vista bioético, como parte de la unidad de

observacion a los pacientes de implantes cocleares, el entorno familiar y social de

estos, ademas de los médicos y el personal de salud que participa en el desarrollo

de este tratamiento.
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Como unidad de analisis, se tienen en cuenta los dilemas y conflictos, por un
lado, como también los principios bioéticos ya enunciados anteriormente. Dentro
de la unidad de andlisis, los dilemas y conflictos, para Beauchamp y Childress
(2008), la unica forma de cumplir con una obligacion es infringir otra obligacion.
Independientemente de cual sea el camino elegido, alguna de las obligaciones
debera ser incumplida. Seria incorrecto y engafioso decir que, por las
circunstancias estamos obligados a realizar ambas acciones. Hay que cumplir con
la obligacion que, de acuerdo con las circunstancias, prevalece sobre lo que

habriamos estado totalmente obligados a realizar, si no hubiera existido conflicto.

Teniendo en cuenta las unidades de analisis y las de observacion, asi como sus
categorias y subcategorias con los objetivos propuestos, se integran dentro del
modelo expuesto anteriormente, con el fin de abordar la investigacion en forma
inductiva e interpretativa. Esto se realiza en dos etapas: una empirica y otra

tedrica, tal como se muestra en los siguientes cuadros:

Tabla 2: Resultados médicos otorrinolaringélogos u otélogos

UNIDAD DE UNIDAD DE ANALISIS
OBSERVACION
Categorias Subcategorias Confrontacién
personal involucrado Dilemas y conflictos c_on_lo_s
Principios
Bioéticos
MEDICOS Manejan con suficiente Beneficencia.
OTORRINOLARINGO- experiencia los , No
LOGOS U OTOLOGOS: procedimientos de implantes maleficencia.
cocleares.
Justicia.
Informar los beneficios
y posibles eventos no
deseados del implante, Manejan los protocolos del Beneficencia.
posibilidades sinceras de programa de implantes en Justici
. SRR usticia.
recuperacion de la las instituciones que laboran.
capacidad auditiva y del
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lenguaje y compromiso
conjunto de vigilar y
cumplir la rehabilitacion.

Tomar la decision de
realizar el implante
coclear.

Ser parte vital del
proceso de rehabilitacion
0 ser, unicamente, el
cirujano del implante
coclear.

No lo hacen en sitios, en
donde el médico otorrino u
otélogo practica unicamente

No
maleficencia.

C Justicia.
el acto quirurgico.
El  resultado de |los Beneficencia.
implantes  cocleares en No

pacientes poslinguales es
bueno en un 90%.

maleficencia.

Justicia.
Autonomia.
El resultado de los Beneficencia.
implantes cocleares en No

pacientes prelinguales es
bueno en un 75% y no

maleficencia.

satisfactorio en un 25%. Justicia.
Respeto a la
autonomia.
Respeto a la
Mala escogencia de los autonomia.
pacientes para implante. No
maleficencia.
Justicia.
Barreras para el Justicia.
”ata”?'.e ntc.J,de la . Beneficencia.
rehabilitacion especializada.
No
maleficencia.
Respeto a la
autonomia.
Conflicto con implante Justicia.
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bilateral o unilateral;
recomendar tutela o ser soélo
cirujano del implante.

Beneficencia.

No
maleficencia.

Respeto a la
autonomia.
Conflictos de implantes en Justicia
multidiscapacitados. . ,
Conflictos por implante tardio Beneficencia
por no autorizacién de EPS a No

destiempo.

maleficencia

Respeto a la
autonomia

Conflicto por recomendar Beneficencia
implante con tutela. Justicia

Conflicto por Implantes sin
relacién audicion lenguaje.
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Tabla 3: Resultados audidlogas y terapistas del lenguaje

Categorias Subcategorias Confrontacién
. . con los
personal Dilemas y conflictos Principios
involucrado o
Bioéticos
Justicia
Todas las entrevistadas Beneficencia
tienen relacién con programas N
o]

AUDIOLOGAS Y
TERAPISTAS DEL
LENGUAJE,

ESPECIALIZADAS
EN IMPLANTES
COCLEARES

Estas son sus
funciones:

Ceiirse al protocolo

de implantes cocleares.

Valorar e interpretar
las condiciones de la
audicion y el lenguaje,
el compromiso de la
familia y su entorno, el
estrato econémico y
recomendar o no el
implante.

Posquirargicamente,
encender el equipo y
configurar el implante
para la audicion,
mantenimiento y

de implante coclear.

maleficencia

Respeto a la

autonomia
Justicia
Experiencia en implantes Beneficencia
de 3 a 25 afnos. No

maleficencia

Respeto a la
autonomia
Para recomendar implante Beneficencia
diagnostico audioldgico. No
maleficencia.
Importante: implantes Beneficencia
hasta maximo 3 afos.
No
maleficencia
Justicia
Para implante estimulacion Beneficencia
auditiva previa. No

maleficencia

Respeto a la
autonomia
Compromiso formal de los Beneficencia
padres y/o familia para la No

rehabilitacion.
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control del implante.

Rehabilitacion oral y
auditiva hasta por cinco
afos. Detectar, fallas
en rehabilitacion.

maleficencia

Autonomia
Justicia
Beneficencia
Lugar de residencia, cerca No
o lejos al lugar de maleficencia

rehabilitacion.

Respeto a Ia

autonomia

Expectativas del implante.

Justicia
Beneficencia

No
maleficencia

Respeto a la

autonomia
Definitivamente el implante -
A Justicia
coclear si sirve para la
rehabilitacion de la sordera y Beneficencia
el lenguaje cuando se N
o}

cumplen protocolos.

maleficencia

Respeto a la

autonomia
Justicia
El implante coclear puede Beneficencia
tener valor en
multidiscapacidad, previa No
aprobacion grupo médico. Maleficencia

Respeto a la

autonomia
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Justicia

No justifican implante en Beneficencia
otras indicaciones que no
estén en el protocolo. No
Maleficencia
Justicia
Pacientes mal escogidos Beneficencia
para el implante coclear.
No
Maleficencia
Justicia
Cambios de centros de Beneficencia
tratamiento retrasan la
rehabilitacion. No
Maleficencia
Las EPS no autorizan en Justicia
forma.c.:um.pllda la terapia de Beneficencia
rehabilitacion.
No
Maleficencia
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Tabla 4: Resultados Pacientes y familiares

Categorias Subcategorias Confrontacién con
personal Dilemas y IOSBI.:”,T.C'p'OS
involucrado conflictos loeticos
Edad promedio del Beneficencia
grupo implantado Pasto No maleficencia
4 afnos.
Estrato econdmico Beneficencia
deOa3. No maleficencia
Justicia
Sélo un caso tuvo Beneficencia
estimulacién previa. No maleficencia
Cuatro residian lejos Beneficencia
del ~ centro  de No Maleficencia

PACIENTES O habilitacion. o
INFORMACION DE Justicia
FAMILIARES’ O Todos los casos: no Beneficencia
REVISION HISTORIA s .

. asistio, renuncio a ella : ,
CLINICA DE . No Maleficencia
PACIENTES o la EPS no la autorizé.

Justicia
IMPLANTADOS EN
PASTO Desde el punto de
vista médico, todos los Beneficencia

casos fueron valorados
previamente por el
comité de implantes.

No maleficencia

85% del resultado
del implante fracaso,
(uno, 16%) regular.

No maleficencia

Beneficencia

Los pacientes
implantados informan
que en la educacion
escolar les ensenan
lenguaje de sefas.

No maleficencia
Beneficencia

Justicia
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No hay informacién
de la rehabilitacion de

pacientes implantados No maleficencia

en o_tras ciudades. Se Beneficencia
considera que esta no o
existio, es decir Justicia.

implantes fracasados.

Ausencia de Beneficencia
va!ora'cm_)n , de No Maleficencia
psicologico del paciente
y su grupo familiar. Respeto a la

autonomia
Justicia.
Ausencia de Beneficencia

valoracion del entorno

. . No Maleficencia
familiar y social por

parte de trabajadora Respeto a la
social. autonomia
Justicia.

En el analisis bioético de los dilemas y conflictos, confrontados con los
principios bioéticos se tiene como base la teoria principialista de Beauchamp y
Childress (2009). En el resultado de la investigacion se observa cdémo los
diferentes dilemas y conflictos éticos expresados en las diferentes entrevistas
afectan a todos los principios bioéticos, pero fundamentalmente los de
Beneficencia y no maleficencia, por lo que se puede y se debe hacer, como

también lo que se puede hacer pero no se debe hacer. .

5.1. Principio de no maleficencia
Si se mira la actuacion médica, desde el punto de vista médico quirurgico, no

se observa no maleficencia, sino beneficencia ya que es personal entrenado para
estos procedimientos. El cuestionamiento estaria cuando no se usa en forma
adecuada la totalidad de los requisitos del protocolo, o pasa a ser simplemente el
operador de la colocacion del implante, sin saber si el paciente a implantarse es el
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candidato adecuado para implante coclear y si la indicacibn médica es correcta.
La toma de la decision de efectuar o no el implante, marcara definitivamente al

paciente en su futuro.

La no maleficencia se debe entender como la obligacién de no ocasionar un
dafo, es decir, debe ser previa a la de causar un beneficio, ya que una accion
benéfica no siempre toma lugar luego de un acto de no causar dafo. La no
maleficencia requiere, no solamente, el abstenerse de acciones intencionales de
dafo, y en la beneficencia toman lugar acciones de prevenir, evitar el dafio y
promover el bien. El concepto de “debido cuidado” consiste en atender lo
suficiente y adecuadamente como para evitar el dafio, de acuerdo con una
evaluacion razonable y prudente de las circunstancias. Este analisis podria
referirse a tomar decisiones sin llenar los requisitos que sefalan los protocolos,
que son la mayoria de los conflictos encontrados en el producto de esta

investigacion.

Para Beauchamp y Childress (2009), la no maleficencia, se tiene en cuenta en
la toma de decisiones sobre tratar o no. Desde el punto de vista moral, el aspecto
mas importante a tener en cuenta, debe ser si el tratamiento puede ser
beneficioso 0 mas bien agobiante para quien se someta al implante coclear. Se
debe reflexionar en torno a si una accion intencional, puede traer como
consecuencia un efecto adverso que es previsible. En ese caso, se debe
considerar también las motivaciones para el acto que pueden ayudar a resolver su

intencionalidad.

Pero aun el dafio involuntario puede significar una responsabilidad ética en
tanto que, por ejemplo, participen la falta de prevision, los errores evitables,
negligencia, ignorancia o fraude. Colocar este compromiso sobre todo, antes que
nada y primero que nada, hace énfasis en la paradoja frente a una profesion que
tiene el propdsito de hacer el bien y sin embargo, pueda resultar daiina, hasta el

punto de que a veces es preferible no intentar hacer el bien, si al hacerlo se
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pudiera generar dafio, que es lo que sucede, en este caso de los implantes,

cocleares cuando no se ajusta estrictamente a los protocolos.

5.2. Principio de beneficencia
Los dilemas éticos que se presentan en los implantes cocleares, se

encuentran moralmente justificados, pero las circunstancias y actuaciones que
se dan en ellos deben estar regulados a través de las leyes o0 normas, en este
caso, los protocolos que los regulan. Sin embargo, el principio de beneficencia
debe también debe tenerse en cuenta, la consideracién de lo mas adecuado
en términos del beneficio, los riesgos y los costos que implican la atencién de
las personas en salud, lo cual debe ser ponderado. El beneficio se refiere a
valores como la salud o la vida que puede tener una accién, pero también a
disminuir o evitar riesgos. El riesgo es concebido como el dafio que se puede
causar a futuro y entorpecer el bienestar, la salud o la vida de las personas.
La postura debe ser el principio de utilidad y la proposicion de tres
herramientas usuales dentro de las politicas en salud, la investigacion, el uso
de tecnologia médica y el analisis de costo beneficio, que en el lleno de los
protocolos poco se tiene en cuenta. De acuerdo con la investigacidon, se
violarian muchos conceptos de este principio, sobre todo, por la mala

seleccion de los pacientes para el implante.

Para Beauchamp y Childress (2009) el principio de beneficencia es una
obligacion moral de hacer el bien a otras personas, contemplando que, aunque no
todos los actos de beneficencia son de ineludible cumplimiento, si existen algunas
formas que lo son. Existe una distincion entre la beneficencia positiva, que es la
obligacién de proporcionar un beneficio, y el principio de utilidad en el cual se
revisan los riesgos y ventajas de una actuacion. Esto se debe a que las acciones
beneficientes pueden tener resultados negativos. Por lo cual, las decisiones que
se tomen deben medir las dificultades que se pueden presentar y asi realizar
aquello qué es lo mas conveniente. Estas afirmaciones pueden influir en la toma

de las decisiones de realizar implantes cocleares. En estos casos, los actos
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beneficientes del personal en salud, tienden a realizar lo que a su juicio es lo mas
adecuado para el paciente, integrando acciones que pueden sobrepasar los

deseos de los pacientes y no respetar la autonomia a la que tiene derecho.

5.3. Principio de respeto a la autonomia
Hasta hace cuatro décadas, las personas que nacian o adquirian sordera por

diversas patologias tenian minimas posibilidades de salir adelante en su parte
auditiva. A estas personas generalmente se les llama sordos o discapacitados
auditivos. Actualmente, segun sus criterios o autonomia de padres o tutores, unos
luchan por alcanzar a través de la tecnociencia la normalidad, otros manejan la

sordera de comportamientos diferentes.

En el Articulo Il de la Declaracion de los Derechos del Sordo, que fue
promulgado durante el VI Congreso Mundial de Sordos que se celebr6 en Paris,

en el Palacio de la UNESCO se expresa:

Tanto en el campo internacional como en el nacional se deben adoptar
medidas encaminadas a permitir un moderno tratamiento de los problemas
inherentes a la sordera, eliminando superadas opiniones sobre las
posibilidades limitadas de las personas Sordas, que estan basadas en
viejas actitudes debidas a prejuicios que han demostrado ser erroneos
(2006, s.p).

Por otro lado, en el capitulo VI referente a “Los derechos humanos del sordo y
sordociego y la integracion de su familia”, de la Ley 982 de 2005, expresa el

articulo 21:

Respetando su particularidad linguistica y comunicativa la persona sorda
y, sordociega, tendra el derecho inalienable de acceder a una forma de
comunicacion, ya sea esta, el oralismo o la Lengua de Senas Colombiana
como las dos formas con las cuales se puede rehabilitar una persona;

respetando las caracteristicas de la pérdida auditiva y posibilidades ante la
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misma. Aunque se trate de un menor de edad, el Estado velara que nadie lo

prive de este derecho. (Congreso de la Republica de Colombia, 2005, s.p.)

Los niflos sordos, como los discapacitados tienen sus derechos proclamados, y
para que estos se materialicen, es fundamental la libertad del individuo, pero no

podra existir si la sociedad no la considera vulnerable.

Los menores sordos no tienen la autonomia ni la capacidad legal para tomar
esa decision. Cabe necesariamente a los padres o tutores asumir esta gran
responsabilidad. La mayoria de los nifios sordos no nacen en el mundo de los
sordos, por lo tanto, el nivel de interés de ellos o de sus tutores es razonable v,
como personas prudentes, eligen pertenecer al mundo de los seres audio
parlantes, buscan con desespero la esperanza de lograrlo hasta conseguirlo, o
hasta iniciar este objetivo (Nunes, 2001). Pero, ante el fracaso de no obtener lo
esperado, por los multiples factores ya presentados, pierden el rumbo de esa

autonomia o la cambian antes de luchar contra lo aparentemente imposible.

Es diferente cuando un nifio nace en el mundo de los sordos, porque sus
padres son sordos y estos consideran que su sordera es basica para su educacion
y para hacer parte de la cultura que ellos manejan. Es cierto que el mundo de los
sordos es una cultura minoritaria, se trata de una linguistica de minorias y también
puede ser considerada como una minoria étnica, debido a la existencia de lazos

familiares entre las personas sordas (Santos, 2002).

Los implantes cocleares que se realizan en menores de edad, o menores que
son candidatos a estos implantes, son las personas mas vulnerables al respeto de
este principio, por lo que podriamos preguntarnos: ;estan en juego o no los
derechos de los nifios sordos, cuando sus padres o tutores deciden en favor o en
contra de las recomendaciones del personal de salud? (paternalismo juridico)
(Feinberg, 2005). En el mundo de la audicién, la comunicacion, el hablar y el
percibir sonidos son instrumentos esenciales para las relaciones sociales, por lo

tanto, nadie tiene derecho a limitar la capacidad fisica de forma indefinida, asi se
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trate de un nifio nacido en comunidades de sordos o cualquiera que sea la razon

que se esgrima.

Todos los nifos tienen derecho a su autonomia y la sociedad debe otorgar los
medios para hacer efectivo el derecho a un futuro abierto. El problema de la
proteccion de estos derechos en los nifios sordos, radica en la necesidad de hacer
el implante con posibilidades de éxito en menores de tres afos, pues es algo que
esta demostrado. La defensa de los derechos hacia el futuro no tendria valor. Las
decisiones, asi sean de los padres como tutores, es juridica, pero no de
autonomia, y de esto nace que, el alcance de las decisiones futuras de los nifios
requiere ser protegida. Considero que, en esto, el papel del personal sanitario

tiene una importancia fundamental en defensa de los intereses del nifio sordo.

Este principio de Respeto a la Autonomia debe marcar la definitiva ruptura de la
medicina tradicional o paternalista con la medicina concertada o contratada, pero,
resulta paraddjico que en los implantes cocleares de la presente investigacion este

principio genera problemas en su interpretacion y desarrollo.

El principio de Respeto a la Autonomia es definido por Beauchamps y Childress
(2009) como norma que establece la necesidad de respetar la capacidad de las
personas auténomas para tomar decisiones. La autonomia, por tanto, implica la
posibilidad de ser independiente en las elecciones y autogobernarse, actuando en
consecuencia con la propia voluntad, sin la influencia de otros. Para los pacientes
de implante coclear poslinguales, el manejo de la autonomia no tiene muchos
problemas, porque generalmente se trata de personas mayores de edad que

comprenden su libertad y la toma de sus propias decisiones.

A pesar de que la autonomia es el reconocimiento de la capacidad del individuo
para autogobernarse, también presenta algunas dificultades en su aplicacién,
debido a que las condiciones de autocontrol no se encuentran siempre presentes,
como en los conflictos que con este principio se suscitan generalmente en lo

menores de edad que requieren el implante coclear. En estos casos, las
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decisiones no tendran tanta autonomia, debido a que la informacion vy
circunstancias no posibilitan su comprension. Es necesario agregar que la
autonomia se ejercita en un marco social, cuyos valores estan definidos
culturalmente y en los que existen practicas sociales y relacionales, por lo que la
naturaleza misma del concepto debe involucrar la consideraciéon de cuidado y

respeto por las personas.

5.4. Principio de justicia

En los resultados de esta investigacion, aparecen los siguientes actores que
afectan este principio. Las decisiones médicas positivas para realizar el implante
afectan este principio en forma negativa el presupuesto de salud, cuando no se
concilian en forma adecuada los protocolos y por lo tanto no se consiguen los
objetivos esperados. Ya se habia analizado en el principio de beneficencia este
aspecto, cuando se definia en término de costos econdmicos 0 recursos
requeridos para alcanzar supuestamente un beneficio, afectando el principio de

costo beneficio. Expresa Mainetti (1990):

La aceptacion incondicional de la tecnologia que estamos padeciendo,
genera dos efectos: el primero y principal pone un mediador ineludible en la
relacion médico-enfermo que se hace cada vez mas tiranico y demandante
y en segundo lugar una dependencia de la aparatologia y la farmacologia
que va generando injusticia. Este es el segundo gran abismo entre meédico y
enfermo: el de las inequidades en la atencién. En efecto se da hoy una
diferencia abismal entre la atencién médica sostenida sobre la aparatologia
y la que carece de ella, tanto en la percepcion del médico como en la del
enfermo. ¢ Significa esto que debemos multiplicar la aparatologia llevando a
limites impensables el encarecimiento de la atencién médica? (p.57)

Un actor pasivo serian los pacientes, a través de sus padres o tutores, cuando
renuncian o abandonan el programa de implantes cocleares en la fase de
rehabilitacion. Estas actitudes frustrantes, ya han afectado los presupuestos para

la atencion de la salud.

52



Otro actor fundamentalmente activo es el que se encuentra directamente en las
EPS, en el no cumplimiento de sus obligaciones, como se evidencia en los casos
analizados, ya que se debid recurrir a la accion de tutela. También se da cuando
dilatan perversamente el tiempo para que se cumplan los tres afios y sea valido
recurrir al pretexto de que esta fuera de la norma. Por otro lado, son las EPS,
culpables por la no vigilancia y aprobacion adecuada y oportuna de la
rehabilitacion especializada, como también del mantenimiento y reparacion

oportuna y de por vida de los implantes cocleares.

El Estado colombiano, para brindar a sus conciudadanos la proteccion de sus
derechos, reformé la Constitucion y acepta la salud para todos los colombianos
como un derecho fundamental, de protecciéon a la vida y crea por la accién de
tutela la proteccioén, entre otros, de este derecho vital. Con base a esta reforma se
crea el Sistema de Seguridad Social que en teoria da proteccion integral a todos
los colombianos. Ademas, en la Ley 982 de 2005, capitulo V, articulo 14, se
expresa: “El Estado facilitara a las personas sordas, sordociegas e hipoacusicas el
acceso a todas las ayudas técnicas necesarias” (Congreso de la Republica de

Colombia, 2005). Esto esta por cumplirse.

La interpretacion que hacen Beauchamps y Childress (2009) del principio de
Justicia como “imparcialidad, equidad y adecuado tratamiento a la luz de lo que es
debido o deber para las personas” (p. 241), se refiere al término de justicia
distributiva para reconocer “la imparcial, equitativa y adecuada reparticion,
determinada por normas justificadas que se estructuran en los términos de la

cooperacion social” (p.241).

Este principio interpreta el campo de actuar de la sociedad como una expresion
del Estado, en cumplimiento a las normas constitucionales de un estado social de
derecho, respetuoso, defensor y cumplidor de los derechos humanos consignados
en la carta fundamental de la nacién y consignatario de los protocolos

internacionales.
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6. Reflexiones, discusién y conclusiones

6.1. Reflexiones.
He tenido la fortuna de ser médico y especialista en el area de

otorrinolaringologia. Me apasion¢ la patologia del oido y hasta esta hora, la de mi
retiro, he podido recibir los ultimos avances de la otologia, como también la
oportunidad de compartir y participar con distinguidos colegas nacionales y
extranjeros, que me llevaron hasta formar y participar en el selecto tratamiento de

la sordera con implante cocleares, lo maximo en estos momentos de la otologia.

Pero, ademas, la vida me ha brindado algo mas maravilloso, culminar el
doctorado de Bioética. Estas dos realizaciones de mi carrera médica, me han
hecho mirar, reflexionar y cambiar el pensamiento meramente clinico, que se
maneja desde una vision exclusivamente biomédica, sin mirar ni contemplar el

entorno que nos rodeas y, que menos lo podemos entender ni comprender.

Esta oportunidad unica, me llevo a buscar las causas y respuestas, del porqué
de tantos fracasos en los resultados de los pacientes sordos prelinguales
comparados con el exitoso de los pos linguales y, con los resultados de las
estadisticas extranjeras, si la tecnologia es la misma y la técnica quirurgica tan

depurada que se maneja es similar o mejor que la de otros lares.

La hipotesis de trabajo de esta investigacion inicia de la idea de que, en el
tratamiento de la sordera con implante coclear, no son suficientes los cuidados
biomédicos con la ayuda de los avances cientificos, ni las ayudas técnicas. En
otras palabras, la tecnologia por si sola deja grandes vacios, puesto que se
requiere saber de otros aspectos ya identificados y encontrar las otras causas que

dejan estos pesimistas resultados.

Es posible que para los implantes cocleares manejemos criterios similares a las
otras latitudes mas avanzados que los nuestros y eso sea una de las causas del
fracaso que se observa. De esta investigacién se ha podido establecer, que en
nuestro pais, que por el mediocre estado social y del sistema de salud actual, ,
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hay ausencia de circunstancias y elementos que impiden a que todos los que

necesitan el acceso a estos tratamientos puedan culminarlos exitosamente.

La investigacion demuestra ademas, la ausencia en los grupos de implantes
mas sofisticados del pais, del estudio psico social, familiar y del entorno
educacional, cultural y econdmico de la mayoria de los pacientes sordos que se
rehabilitan con el implante coclear, como si esa no fuera parte del personaje mas
importante como lo es el nifio sordo. Que podemos esperar de los resultados de
otros sitios, en donde el diagnostico y el tratamiento quirdrgico es unicamente

médico.

Al repasar el estado de la cuestion de los diversos articulos, sobre todo
anglosajones, se analiza los aspectos relacionados con la autonomia y el choque
con la cultura sorda, aunque algunos autores hacen énfasis a las circunstancias a
las que nos hemos referido. Es de suponer que las circunstancias de los paises

latinoamericanos sean similares a las nuestras.

Espero que esta investigacion sirva para cambiar el rumbo de los protocolos pre
implante en los pacientes sordos prelinguales candidatos a implantes cocleares y
podamos mostrar estadisticas que satisfagan el intimo deseo de brindar una

audicion a quien no la tiene o la ha perdido.

6.2. Discusion ..
En el proyecto de esta investigacion se analizdé que la hipoacusia profunda y la

sordera son patologias que no se pueden considerar ni clasificar como algo
normal, producen discapacidad, por lo tanto, son validamente susceptibles de
mejorarlas o corregirlas a través de tratamientos médicos o quirurgicos. De igual
manera, se expreso que oir, escuchar y desarrollar un lenguaje significa mucho
mas que mantener funcionando los érganos y los sistemas bioldgicos; significa
vivir sanamente, es decir, bajo condiciones que permitan desarrollar todas las

capacidades con que cuenta cada uno, sean estas muchas o pocas.
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Por otro lado, se manifestd que la obligacion moral del médico y el personal de
salud en estos casos, se interpreta como una actitud dispuesta a incentivar un
clima de participacion activa, que incluya los valores y el proyecto existencial del
paciente sordo. Esto solo es posible cuando en la relacion del médico con el
paciente hay suficiente informacion, tanto del médico y, a través de este, con el
personal de salud al paciente, como de un estudio personal, familiar y del entorno
del paciente. En esta obligacion moral, la actitud del médico debe ir mas alla del
simple acto operatorio, puesto que debe vigilar la evolucion de quien fue parte

esencial de un proyecto que ayudo a crear y a realizar.

También se formuld que entender y comprender la situacion de las personas
sordas y la de sus familias deben complementarse con una informacion adecuada
de las posibles soluciones, de los peligros que acechan a los derechos de las
personas sordas, buscar la ayuda que otras disciplinas puedan brindar, con el
unico fin desinteresado de resolver los problemas que se suscitan alrededor de
esta patologia. El papel del personal de salud sera de primordial importancia en la

solucién de estos problemas.

Ademas de lo anterior, si es del caso, para el analisis de la informacion, se hace
necesario tener en cuenta algunas consideraciones, como las expuestas por el
profesor Serbia (2007), de la Universidad Nacional de Lomas de Zamora, en su
articulo: “Disefio, muestreo y analisis en la investigacion cualitativa”, en tanto se
debe entender que los fendmenos sociales se construyen desde lo profundo de la
significacién social, dado que los problemas no deben adaptarse a las exigencias
de los métodos estadisticos, sino que por el contrario los métodos cientificos
deben estar disponibles para ajustarse y utilizarse de acuerdo a las complejidades
implicitas en el problema. Por lo tanto, desde esta perspectiva, el analisis de los
datos no es una instancia predeterminada, puede o no ser una etapa posterior a la

técnica, ya que puede hacerse efectiva durante la consecucién de la informacion.
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Lo anterior nos sirve para manifestar que no es posible predecir un determinado
procedimiento estadistico para analizar la informacién recolectada, sino que cada
caso ameritara un tratamiento casi individual, para que el investigador, pueda
interpretar esa realidad y sacar sus propias conclusiones, las cuales van a
contribuir a formular nuevas hipotesis o a definir un derrotero a seguir para
afrontar situaciones similares en el futuro, en relacién con los implantes cocleares.
Este enfoque se orienta hacia el desarrollo de una comprensién en profundidad de
las motivaciones, prejuicios o inhibiciones subyacentes a ciertos comportamientos

y escenarios sociales.

A partir del trabajo de campo se lleva adelante una comparacion y
diferenciacion sistematica y constante entre los datos emergentes, por lo que se
despliega una serie de opciones de analisis de la informacién, tales como: analisis
de temas, analisis de actitudes, elaboracion de tipologias, analisis de
motivaciones, analisis de los atributos del producto, analisis de atribucion vy
frecuencias, analisis de habitos y estilos de vida, analisis de comunicacion verbal y
no verbal. Todo ello determinado por los objetivos del estudio y la finalidad que
pretende (Serbia, 2007).

6.2. Conclusiones
El implante coclear es un procedimiento médico quirirgico que brinda la

audicion a las personas que no la han tenido (pacientes prelinguales), o la
recupera a quienes la han perdido (pacientes poslinguales). Este procedimiento
de alta tecnologia se inicié en la ultima década del siglo pasado en varias
instituciones médicas de las principales ciudades de Colombia, las cuales crearon
programas de implante coclear con protocolos y normas pre y posquirurgicas para

obtener buenos resultados.

Con el transcurrir del tiempo, este procedimiento se ha masificado por ser de
facil realizacion, casi siempre ambulatorio y sin complicaciones graves especificas,

que permite al médico otorrino u otdlogo, la colocacién del implante, sin otra
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responsabilidad pre o posquirurgica del caso. Esta generalizacidon del implante trae
implicaciones diferentes a las iniciales, sobre todo a la fundamental, la correlacién

de audicion y lenguaje.

Si bien el implante coclear no esta clasificado como tratamiento en enfermedad
de alto costo, el valor econémico del implante, las configuraciones, controles y
mantenimiento de las partes externas implican la inversion de varios millones de
pesos, que de una u otra formas afectan el presupuesto de la prestacion del

servicio de salud.

La nueva reglamentacion del antiguo POS, hoy PAB, incluye exclusivamente al
implante coclear como tratamiento para menores, hasta los tres afos.
Aparentemente, si las EPS lo cumplen, se ha dado un paso hacia adelante en el
tratamiento de la sodera de tipo congénito, porque se elimina una barrera para el

ingreso a esta tecnologia a los menores que lo requieran.

Para evitar el diagndstico tardio de las sorderas congénitas, las entidades a las
que corresponda, deben hacer cumplir la Ley 982 de agosto 2 de 2005, que en

sus articulos respectivos rezan asi:

ARTICULO 42. Todo nifio recién nacido tiene derecho a que se estudie
tempranamente su capacidad auditiva y se le brinde tratamiento en forma
oportuna si lo necesitare.

ARTICULO 43. Sera obligatoria la realizacion de los estudios que
establezcan para tal efecto las normas emanadas por el Ministerio de la
Protecciéon Social conforme al avance de la ciencia y la tecnologia para la
deteccidon temprana de la hipoacusia, a todo recién nacido, antes del primer
ano de vida.

ARTICULO 44. Autorizase al Gobierno Nacional para crear el Programa
Nacional de Deteccién Temprana y Atencién de la Hipoacusia en el ambito

del Ministerio de la Proteccion Social, que tendra los siguientes objetivos,
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sin perjuicio de otros que se determinen por via reglamentaria (Congreso de
la Republica de Colombia, 2005).

Si bien se elimina la tutela para estos sordos congénitos, para quienes antes
era el unico camino con el que podian acceder a esta tecnologia, queda abierta
como recurso de tratamiento de rehabilitacion para los sordos poslinguales,
quienes paraddjicamente, como queda demostrado en esta investigacion,
presentan resultados entre 90 y 100% de satisfaccion. Por lo anterior, todas las
siguientes consideraciones haran referencia exclusivamente a los pacientes

prelinguales.

Las instituciones hospitalarias, generalmente universitarias, cuentan con
programas de implantes cocleares que incluyen en el equipo al médico otdlogo, al
personal en audiologia y terapia verbal especializado para el manejo de los
pacientes con implante coclear. No obstante, llama la atencion que el personal de
psicologia y trabajo social no se encuentren en este equipo para pacientes con
implante coclear, lo que muestra que no tienen la prevalencia e importancia que
deberian tener, si se considera el alto niumero fracasos relacionados con aspectos
que manejan estas profesiones en la terapia de rehabilitacion, tal como fueron
detectados en esta investigacion. Este personal admite que hay fallas en la mala
escogencia de los pacientes, sobre todo, en lo relacionado con pacientes que
viven lejos del centro de rehabilitacion, muchas veces por la falta de compromiso

de las familias y el incumplimiento de las EPS.

No se tiene conocimiento de programas de implante coclear que llenen los
requisitos anotados anteriormente, aun si estos existen, como en el caso de Pasto,
donde manejan adecuadamente los protocolos que deben seguirse. En el caso de
pacientes a quienes se les practica implantes en otras ciudades lejanas de sus
sitios de vivienda, generalmente sucede que quedan bien implantados, pero no

logran una rehabilitacién, interrumpiendo el proceso.
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Se ha detectado que uno de los problemas en el fracaso de la rehabilitacién del
paciente con implante coclear es la lejania del paciente y los problemas para
acudir a la terapia de rehabilitacion. En estos casos no se debe tener en cuenta el
implante coclear como unica opciéon. Si bien desde el punto de vista médico un
paciente puede ser candidato a implante coclear, en dichas circunstancias, no se
puede decir lo mismo desde el punto de vista bioético. No se trata de negar este
derecho al paciente, pero el fracaso es evidente, y la mejor manera de evitarlo es
prevenirlo, sin que esto signifique no buscar otras alternativas de comunicacion,
como la comunicacion labio lectura o el lenguaje de sefias. No todo nos debe
conducir al implante coclear. Aqui juega un papel importante la psicologa vy la

trabajadora social.

Otro factor que se detecta es el estrato econdmico y nivel cultural, casi siempre
el uno consecuente del otro. Como en el caso anterior, el fracaso esta previsto y
no debe ser causa de implantar ante una presion judicial, como tampoco un
sentimentalismo social mal interpretado. Es mas la maleficencia que le podemos
causar, que el beneficio que el paciente puede obtener. Otro aspecto en el que el

trabajo de la psicologia y el trabajo social desempenan un rol fundamental.

Los familiares del paciente no alcanzan a visualizar lo complejo de la
rehabilitacion del implante, si no hay una excelente y clara explicacion del
compromiso que adquieren con la responsabilidades y obligaciones a cumplir, es
mejor desechar el deseo de hacer oir al nifio sordo. Generar esta conciencia,
también es competencia de la psicologia y el trabajo social, lo cual muestra una

vez mas la necesidad de su presencia.

No pueden disimular las especialistas en la rehabilitacion de la audicidon y
lenguaje las expresiones de satisfaccion de los cambios de conducta en aquellos
pacientes multidiscapacitados. Habria que adentrarse un poco mas en estos
resultados, pero, como lo expresara alguna especialista en rehabilitacion, esto

merece un comité amplio con otras especialidades médicas. Yo agregaria también
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que el comité de bioética institucional debe ayudar a solucionar los dilemas que se

crean.

Se trata de buscar otras indicaciones médicas para el uso del implante coclear.
Sin faltar al respeto de estas decisiones meédicas, mientras no haya claridad sana
de los beneficios y la no maleficencia que pueda causar esta tecnologia, los
actores del implante deberian buscar en los comités de bioética médica las

respuestas a sus inquietudes.

Con el resultado de esta investigacion, se vislumbra que los objetivos
propuestos con el implante no dan como resultado lo esperado. Como al inicio se
expreso, estamos llegando al reduccionismo tecnoldgico, sin tener en cuenta otros
aspectos tan basicos de la sordera, como son: el paciente sordo en toda su
dimension, sus padres o tutores, su entorno familiar y social. Todos estos
aspectos ameritan un replanteamiento del manejo de los implantes cocleares en el

pais, con los entes que les debe corresponder esta tarea.

De ninguna manera se trata de desmitificar el fin de la profesion médica, como
tampoco el papel que desempenan el médico y el personal de salud, en el
propdsito de conseguir una salud integral a sus pacientes. Pero, como
investigador y a la vez actor en los campos de la otorrinolaringologia y la bioética,
después de analizar y conceptualizar los resultados expuestos, dejo transcritas
estas conclusiones finales, con el Unico fin de contribuir y brindar la oportunidad
de hacer escuchar a las personas sordas, para que puedan acceder a este
procedimiento y lo logren. No es loable quedarse con las meras satisfacciones e

intenciones de tratar de hacerlo.

7. Recomendaciones

a. El Ministerio de Salud a través de la dependencia respectiva debe

manejar como programa especial los implantes cocleares.
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b. EI Ministerio de Salud debera reglamentar a la mayor brevedad el
tamizaje auditivo obligatorio para los recién nacidos en cumplimiento de la
Ley 982 de 2005.

c. El Ministerio de Salud en conjunto con la Asociacion Colombiana de
Otorrinolaringologia, ACORL y la Sociedad Colombiana de Otologia, deben
constituir un protocolo unico a nivel nacional basado en las
recomendaciones expuestas en esta investigacién u otras que puedan

considerarse.

d. EIl Ministerio de Salud debe acreditar y autorizar a las instituciones
que deseen realizar implantes cocleares, para acceder a los recursos por

estos procedimientos, previo el lleno de los requisitos correspondientes.

e. Las instituciones hospitalarias acreditadas y autorizadas para este fin
deben manejar y acatar el protocolo unico nacional de implantes cocleares,
Ademas debe conformar el grupo de implante, que debe contar, como
minimo, con un profesional médico otorrinolaringdlogo u otélogo, terapista
auditiva, terapista del lenguaje, psicdloga y trabadora social, especializadas

en manejo de pacientes con implantes cocleares.

f. Las EPS bajo podlizas de responsabilidad y cumplimiento se
comprometen por un minimo de cinco afnos, para que el nifio implantado
reciba, ojala en la misma institucion que realiza el implante, la rehabilitacién
auditiva y verbal correspondiente, o en una institucion acredita por el

ministerio de Salud para este fin.

g. Las empresas que fabrican los implantes cocleares o0 sus

subsidarias, bajo pdlizas de responsabilidad y cumplimiento, deben
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comprometerse cada cinco afos, bajo el pago respectivo, con la EPS
correspondientes, a facilitar y realizar el cumplimiento de las garantias,
como el mantenimiento, reparacion y cambio de los componentes del
implante, que garanticen el correcto funcionamiento del implante mientras

viva el paciente implantado.

h. Cada afno las instituciones acreditadas y autorizadas para implantes
cocleares, deberan presentar todas las estadisticas que se refieran al

manejo de los implantes cocleares, ante el ministerio de salud.

i. El Estado debe prohibir la financiacién de implantes cocleares que no

sean autorizados con el cumplimiento de estas normas anteriores.
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9. Anexos

Anexo 1. Formulario de consentimiento paciente y/o familiares

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA RECOLECTAR INFORMACION
PERSONAL PARA EL TRABAJO DE INVESTIGACION: DILEMAS Y
CONFLICTOS BIOETICOS EN EL MANEJO DE PACIENTES CON IMPLANTES
COCLEARES

Yo, mayor de edad identificado
(a) con c.c. de , actuando en nombre propio
0 como representante legal de identificado

(a) con No.
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DECLARO:

Que he recibido toda la informacién clara y concreta por parte del doctor FABIO
URBANO BUCHELI, el dia ___ del mes de delafio | sobre el
trabajo de investigacion que sobre DILEMAS Y CONFLICTOS BIOETICOS EN EL
MANEJO DE PACIENTES CON IMPLANTES COCLEARES realizara a su cargo,

para recolectar la informacion que requiera y le suministre de acuerdo al

formulario previamente presentado y explicado por él, sobre mi participacion,

como paciente o como tutor legal de , sobre la sordera y

a todo el entorno pre, intra y post quirurgico del implante coclear realizado como

tratamiento de esta patologia.

Me ha advertido que en la revision de la informacion suministrada, o en la
investigacion en que participo, en ningin momento se hara publico mi nombre y/o
documento de identificacion, como tampoco saldran a la luz publica hechos
relacionados que puedan identificarme y sobre los cuales se guardaran siempre y
en todo momento del estudio, todas las reservas y discrecionalidades
correspondientes. Me ha explicado y he comprendido satisfactoriamente la
naturaleza y propésito del estudio aludido y de las posibles implicaciones que
podria tener. He podido preguntar mis inquietudes al respecto y recibido las

respuestas y explicaciones en forma satisfactoria.

También se me ha informado de mi derecho a rechazar esta autorizacion o
revocarla cuando asi yo lo requiera.
He sido interrogado (a) sobre la aceptacion o no, de esta autorizacién para
este estudio, por lo tanto,
AUTORIZO
En forma libre y voluntaria para que el doctor FABIO URBANO
BUCHELI utilice la informacion recibida por un tiempo de diez meses, a partir de

hoy (fecha), en que se firma el presente documento.
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Firmas de quienes participan

Anexo 2. Formulario consentimiento profesionales de la salud

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA RECOLECTAR INFORMACION
PERSONAL PARA EL TRABAJO DE INVESTIGACION: DILEMAS Y
CONFLICTOS BIOETICOS EN EL MANEJO DE PACIENTES CON IMPLANTES
COCLEARES

Yo, mayor de edad identificado
(a) con c.c. de , actuando en nombre propio
DECLARO:

Que he recibido toda la informacion clara y concreta por parte del doctor FABIO
URBANO BUCHELI, el dia ____ del mes de del afo , Sobre

69



el trabajo de investigaciéon que sobre DILEMAS Y CONFLICTOS BIOETICOS EN
EL MANEJO DE PACIENTES CON IMPLANTES COCLEARES, realizara a su
cargo, para recolectar la informacién que requiera y le suministre de acuerdo al
formulario previamente presentado y explicado por él, sobre mi participacion,
como profesional sobre el manejo en la rehabilitaciéon de la sordera
realizado en pacientes con implantes cocleares.

Me ha advertido que en la revision de la informacion suministrada, o en la
investigacion en que participo, en ningun momento se hara publico mi nombre y/o
documento de identificacion, como tampoco saldran a la luz publica hechos
relacionados que puedan identificarme y sobre los cuales se guardaran siempre y
en todo momento del estudio, toda las reservas y discrecionalidades
correspondientes. Me ha explicado y he comprendido satisfactoriamente la
naturaleza y propésito del estudio aludido y de las posibles implicaciones que
podria tener. He podido preguntar mis inquietudes al respecto y recibido las
respuestas y explicaciones en forma satisfactoria.

También se me ha informado de mi derecho a rechazar esta autorizacién o

revocarla cuando asi yo lo requiera.

He sido interrogado (a) sobre la aceptacion o no, de esta autorizacion para
este estudio, por lo tanto,
AUTORIZO
En forma libre y voluntaria para que el doctor FABIO URBANO BUCHELI
utilice la informacion recibida por un tiempo de diez meses, a partir de hoy

(fecha), en que se firma el presente documento.

Firmas de quienes participan.
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Anexo 3. FORMULARIO N° 1

ENTREVISTA A PACIENTE CON IMPLANTE COCLEAR Y/O FAMILIARES

Fecha de entrevista:
Dia Mes Aifio

Edad Afos y Residencia Urbano
Rural
E
Tipo de Familia | Madre soltera | | Nucleada | | Extensa |
Numero de hermanosl:l Lugar que ocupa entre los hermano:
Nacié sordo| Recibi6 terapia auditiva previa |
NO

71



NO

éRecibid informacion completa de las diferentes etapas pre y post quirurgicas del implante?

N NO

Fecha del implante Edad cuando fue intervenido

Ciudad donde fue realizado el implante

Motivo del implante: Iniciativa propia

Orden Médica

Accidn de Tutela |:|

. e g - . . sl NO
éFue sometido a rehabilitacion auditiva después del implante?
éPor cuanto tiempo?
éTuvo controles médicos por parte del profesional que realizé el implante? SI | | NO| |

Resultado del implante: satisfactorio I:I Medianamente satisfactorio I:I Insatisfactorio I:I

Actualmente esta utilizando el implante  SI NO

En la escala de 1 a 5 en cuanto mejoro su audicion

En la escala de 1 a 5 en cuanto mejord el lenguaje oral
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Anexo 4. FORMULARIO N° 2
ENTREVISTA A MEDICO QUE PRACTICA IMPLANTES COCLEARES

Fecha de entrevista:
Dia Mes Aiio

éUsted tiene estructurado un Programa de Implantes cocleares? | S NO

éQué protocolo maneja usted?: Personal I:I

Institucional |:|
Otro I:I

Cual
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éCual es su casuistica en colocacién de implantes cocleares?

éCuanto tiempo de practica en implantologia?

éRealiza implantes fuera del Progran NO

éEsos paciente pertenecen a un Programa o usted solo realiza el acto quirdrg g

NO

éDe acuerdo a sus registros qué porcentaje de éxito ha obtenido?: Bueno____ 80 a 100%
Regular ____ 60a79%
Deficiente ____ 40 a 59%
Fracaso ____ menos de 40%

éCudles son los dilemas bioéticos que se le han presentado con los pacientes con implantes
cocleares?:

éQué conflictos bioéticos ha tenido que enfrentar con pacientes de implante coclear?:
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Anexo 5. FORMULARIO N° 3

ENTREVISTA A FONOAUDIOLOGO

Fecha de entrevista:
Dia Mes Aiio

éPertenece usted a un Programa de implantes Cocleares?  Si

No

éHace cuanto tiempo?

éValora los pacientes antes de la realizacion del Implante Coclear?: Si

NOD

¢Qué criterios fonoaudiologicos aplica para recomendar el implante coclear?
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¢Qué criterios fonoaudiologicos aplica para no recomendar el implante coclear?

éQué tiempo promedio de rehabilitacidn necesita un paciente de implante coclear?

¢En su concepto el implante coclear sirve como rehabilitacion de la audicién y el lenguaje?

éDe acuerdo a su criterio fonoaudiolégico, recomendaria a un paciente el implante coclear?

Si

No
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Anexo 6. FORMULARIO N° 4
ENTREVISTA A PSICOLOGO

Fecha de entrevista:
Dia Mes Aifio

éPertenece usted a un Programa de implantes Cocleares? S

No

éHace cuanto tiempo?

Realiza valoracion Psicolégica Al paciente

La familia

[]
Ambos ]
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Qué criterios psicologicos aplica para recomendar el implante coclear

Qué criterios psicologicos aplica para no recomendar el implante coclear

éControla desde el punto de vista psicolégico al paciente y la familia después de la realizacién
del implante coclear? Si

NOD

¢Qué tiempo promedio de atencion psicoldgica necesita un paciente de implante coclear?

éConsidera usted valioso el implante coclear, desde su visidn psicolégica? Si

NOD

éPersonalmente recomendaria el implante coclear al paciente indicado? Si

No
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Anexo 7. FORMULARIO N° 5
ENTREVISTA A TRABAJADOR SOCIAL

Fecha de entrevista:
Dia Mes Aiio

éPertenece usted a un Programa de implantes Cocleares?  Si

No

éHace cuanto tiempo?

Realiza valoracion social Al paciente

La familia D
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Ambos

¢Qué criterios profesionales aplica para recomendar el implante coclear?

¢Qué criterios profesionales aplica para no recomendar el implante coclear?

éControla desde el punto de vista de su profesidon al paciente y la familia después de la

realizacién del implante coclear? Si
vo [ ]

¢Qué tiempo promedio de control social necesita un paciente de implante coclear?

éConsidera usted valioso el implante coclear, desde su visidn profesional?

NOD

éPersonalmente recomendaria el implante coclear al paciente indicado?

No
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Anexo 8. FORMULARIO N° 6
ENTREVISTA A DIRECTIVOS DE EPS

Fecha de entrevista:
Dia Mes Afio

éTiene Programa estructurado de implantes Cocleares? S

No

éContratan con entidades que tengan Programa estructurado de implantes Cocleares? Si
No

éSimplemente autoriza el acto quirdrgico cuando se requiere? Si
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No
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