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Resumen

En la prestacion de servicios de salud a personas con diversidad funcional auditiva se pueden
presentar hechos que desencadenen un “acto maleficente”. El principio de No Maleficencia
impone la obligacion de no hacer dafio y ello implica al profesional de la salud. En el marco de
esta situacion problemadtica se plante6 como objetivo de esta investigacion, comprender las
representaciones sociales del principio bioético de No maleficencia que emergen en la
interaccion de personas con diversidad funcional auditiva y los profesionales de la salud en la
consulta. Sirvieron las referencias de representaciones sociales (RS) segiin Moscovici, la
discapacidad desde el modelo de la diversidad, el principio de “No-maleficencia de Beauchamp
y Childress y el de maltrato formulado por Etxeberria et al. La naturaleza de este estudio se
enmarc6 en el paradigma interpretativo, visto desde la perspectiva del interaccionismo simbolico
y se contd con una muestra representativa de 20 personas con diversidad funcional auditiva
pertenecientes a la Asociacion de sordos de Sucre (Asorsuc) y siete médicos que prestan sus
servicios en Instituciones prestadoras de salud (IPS) del departamento de Sucre. La metodologia
comprendié la realizacion de entrevistas semiestructuradas en profundidad y la técnica de
asociacion libre y la informacion se analizo a través del software Nvivo 11 apropiado para datos
cualitativos. Los resultados concluyen que en el contexto clinico que involucra personas con
diversidad funcional auditiva se afecta el principio de No maleficencia, lo cual se evidencia en
las RS de las practicas y comportamientos, los significados que construyen en la interrelacion
clinica del dafio, buena atencion en salud y No maleficencia, y los componentes simbdlicos que
emergen en el encuentro.

Palabras clave: Principio de No maleficencia, persona con diversidad funcional auditiva,
profesionales de la salud, practicas, significados, sentimientos.



Abstract

During provision of health’s services to people with hearing impairment, may emerge some
situations that triggers a ‘maleficent act’. The no maleficence principle impose the obligation of
not hurting in the health professions. This research had as main purposes to understand the social
representations of the bioethics no maleficence principle that appear in interaction with students
with auditory function deficit in clinical appointments. We used as theoretical framework The
Moscovici social representations model (SR), the diversity impairment model, the Beauchamp
and Childress’ no maleficence principle and Etxeberria’s maltreatment construct. This study
was done from an interpretative research perspective using symbolic interaction. The participants
were 20 patients with hearing impairment who were part of the deaf association of Sucre
(ASORSUC) and seven medical doctors working for an institute of health service. A semi
structure interview and a free association technique were used as data gathering tools and data
was analyzed using Nvivo 11. The result show that in a clinical context the patients with auditory
function deficit are affected by no maleficence principle being this corroborated by the social
representation practices and their behaviors, the meaning that are constructed in the
interrelationship of the clinic damages, the no maleficence, the symbolic components that
emerge in interaction and the good health care attention.

Keywords: Nonmaleficence principle, person with hearing disability, health professionals,
behaviors, significances, feelings.
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INTRODUCCION

En el manejo de los problemas éticos de las personas con discapacidad adquiere un peso
significativo la perspectiva o modelo desde donde se visibilice y conceptlie; de ahi que para esta
investigacion se partio del concepto de “persona con diversidad funcional” que imprime nuevos
conceptos que los definidos en el Modelo Social!, pero que sigue siendo correspondiente con
este. La diversidad funcional represent6 un cambio en el paradigma tanto en el trato como en la
denominacion de las personas con discapacidad, dado que el eje teodrico es la dignidad de las

personas, que es inherente a todos los seres humanos y que no esta vinculada a la capacidad.

Desde la concepcion de Palacios y Romafiach (2008) la diversidad se concibe en este
modelo como una realidad que, ademads, aporta riqueza a una sociedad formada por personas que
son funcionalmente diversas y que perciben como a diario aumenta el nimero de personas
discriminadas por su propia diversidad. Por tanto, la diversidad funcional es parte de la

diversidad humana y la dignidad inherente a todos los seres humanos.

Esta concepcion, reafirma la postura paradigmatica de esta investigacion, tal como se
menciond, se basa en el modelo de diversidad. Para Vidal (2015) la nociéon de persona con
discapacidad desde el modelo de la diversidad se concibe desde los derechos humanos, en tanto,
que son aquellas libertades, facultades, instituciones o reivindicaciones relativas a bienes
primarios o basicos que incluyen a toda persona, por el simple hecho de su condicion humana,
para la garantia de una vida digna. En este sentido, la persona desde este modelo se concibe
como al ser dotado de dignidad propia, independiente de cualquier diferencia fisica, mental,

sensorial, etc.

1 El modelo social plantea que las causas que originan la diversidad funcional no son religiosas, ni
cientificas, sino sociales. El modelo considera que las personas con diversidad funcional contribuyen en la misma
medida a la sociedad que personas sin diversidad funcional, partiendo de la premisa de que toda vida humana es
igualmente digna y lo que puedan aportar a la sociedad las personas con diversidad funcional dse encuentra
intimamente relacionado con la inclusidn y la aceptacién de la diferencia.
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De manera general, “la salud y el bienestar de las personas en todo el mundo dependen de
manera critica del desempefio de los sistemas de salud que las atienden” (Harlen como se cita en
de Lorenzo, 2003) eventos ampliamente referenciados por la OMS en sus informes mundiales,
que dan cuenta de problemas de orden sanitario en distintos contextos geograficos, que se
vuelven mucho mas complejos cuando se tratan de los grupos més vulnerables como: personas

mayores, discapacitadas, con escasos recursos econdmicos, entre otros.

El bienestar de las personas con diversidad funcional depende de su realidad social, lo
que no obedece solo a acciones particulares, sino a gestiones conjugadas entre el Estado, la
voluntad politica del gobierno, la pertinencia de ofertas institucionales para sus necesidades y la
construccion de politicas publicas para mejorar sus condiciones, disminuir los riesgos de

exclusion y hacer posible el disfrute pleno de sus derechos.

La atencion sociosanitaria brinda la posibilidad del encuentro entre personas con
diversidad funcional y los profesionales, encuentro que abarca muchas problematicas referentes
al trato, la relacion, la comunicacion, la satisfaccion de las necesidades, el reconocimiento, entre
otros, que comprometen el principio bioético de la No maleficencia; aspectos todos que fueron la
fuente de inspiracién del desarrollo de la siguiente tesis y que permitidé el aporte no solo la
comprension de la tematica, sino la exploracion de las voces de los propios participantes (médico

y pacientes con diversidad funcional auditiva).

De igual forma, se parti6 de la impresion de un desconocimiento del contenido preciso de
la prestacion de los servicios sanitarios en personas con diversidad funcional, especificamente en
lo que concierne a las practicas, comportamientos, significados y aspectos simbolicos que se
generan en la participacion de los actores sociales y que se conjugan con la No maleficencia, por
tanto, resulté imprescindible la aproximacidon bioética a esta necesidad, en mora de conceder

nuevas comprensiones y aportes €ticos en esta tematica.

Esta investigacion inicia con una revision, principalmente, con base en desarrollos conceptuales

de la disciplina de la bioética de temas relacionados con el area del conocimiento: principio

13



bioético de la No-maleficencia y, de modo asociado, el abordaje de la diversidad funcional desde
este contexto en la atencion en salud. Se utilizaron bases de datos en espafiol e inglés facilitadas
por la Universidad El Bosque y otras de libre acceso tales como: Scielo, Medline, Library
Genesis, Pubmed, Ebsco, entre otras. La revision de la literatura permiti6 identificar las nociones
mas recurrentes sobre el concepto de la atencion en salud de personas con diversidad funcional
relacionadas con derechos en la atencion en salud para personas con diversidad funcional y las
percepciones en la atencidén en salud, asi como los vacios referidos especialmente con las
representaciones sociales del principio de la No maleficencia que comprenden la atencion en
salud que involucra a personas con diversidad funcional, y plantear el presente proyecto

investigativo, el cual consta de seis capitulos:

En el primero se refiere al area problemadtica, alli se conceptualiza brevemente el
panorama de la atencion en salud de personas con diversidad funcional auditiva y las diferentes
problematicas que vivencian estas personas, que permitio llegar a las preguntas y la justificacion
de la investigacion. Se continta con los antecedentes de investigacion y los objetivos de

investigacion.

En el segundo capitulo se relaciona el contexto tedrico, el cual estd dividido en cinco
grandes apartes: el primero relacionado con el concepto de las representaciones sociales como
nudo articulador. El segundo con la exploracion de concepciones tedrico — filosoficas de persona

siguiendo los aportes desde el personalismo, gradualismo, derecho, calidad de vida y dignidad.

El tercero enmarca la concepcion de “persona con discapacidad” desde los diferentes
modelos, para continuar con una aparte cuarto que desarrolla el principio bioético de No-
maleficencia y sus referentes asociados: dafio, cuidado debido y maltrato. Por ultimo, se
desarrolla el quinto concepto que guarda relacidon con la teoria de la comunicacién humana y las

particularidades de este aspecto en personas con diversidad funcional auditiva.

En el tercer capitulo se presenta el paradigma comprensivo-interpretativo, el enfoque
cualitativo y la perspectiva epistemoldgica del Interaccionismo simbolico como los elementos

constitutivos del disefio metodoldgico utilizado para el desarrollo del estudio, que permitieron

14



dar respuesta al problema de investigacion y a los objetivos planteados. Se describen los
fundamentos teorico metodologicos que apoyan la investigacion enmarcados en Schiitz y
Goffman y los principales componentes que se siguieron para enfocar la investigacion: fases del
estudio, unidad de observacidon o participantes, técnicas utilizadas para la produccion de las
entrevistas y los lineamientos éticos que guiaron esta empresa. De igual manera, se describe el
procedimiento para el andlisis e interpretacion de los resultados, la implicacion personal del

investigador en el proceso y los criterios de rigor metodoldgico que guiaron el presente estudio.

En el cuarto capitulo se presentan los hallazgos y resultados que resultaron de las
derivaciones interpretativas de la evidencia empirica de las entrevistas en profundidad y técnica
de asociacion libre. El andlisis de los resultados siguid la técnica de analisis de contenido
fundamentada en la propuesta de Mayring (2000) que delimita un curso metodolégico que parte
de una postura teodrica, un preanalisis basado en la estadistica computacional, una construccion
del dato y la definicion final de las categorias emergentes. Los hallazgos se presentan en el curso

de la enunciacion de cada categoria.

En el quinto capitulo, a partir de los hallazgos obtenidos en esta investigacion mediante el
analisis de contenido, leidos a la luz de algunos referentes tedricos e investigativos, se presentan
las reflexiones que ganaron mayor fuerza argumentativa e interpretativa, que permiten dar

respuesta a las inquietudes planteadas en la investigacion.

Finalmente, el capitulo seis constituye el analisis que la autora aporta como tesis central
de su investigacidon que permitird entender el problema investigado desde la perspectiva bioética.
La tesis se desarrolla desde el titulo “el paciente soy yo” y busca argumentar como la
“objetivacion” de la persona con diversidad funcional auditiva durante la atencidn clinica, es la
principal causa de una practica clinica maleficente. Se describen aspectos como la visibilidad de
una practica médica paternalista enmarcada en la “hiperproteccion” del paciente, la invisibilidad
de las personas con diversidad funcional auditiva en el entorno de la atencion en salud y el reto
bioético para atender esta problematica; para en ultima instancia enmarcar unas reflexiones

concluyentes.

15



CAPITULO 1. AREA PROBLEMATICA

1.1 Planteamiento del Problema y Justificacion

El problema que se investigd se ubico en el area de la salud, atendiendo que pretendid
aportar conocimiento a la interpretacion comprensiva de las representaciones sociales del
principio Bioético de “No-maleficencia” que han construido los sujetos sociales que intervienen

en la relacion clinica de personas con diversidad funcional auditiva.

El contexto del problema se desarroll6 en la relacion clinica o relacion médico-paciente,
entendida esta, como la que tiene lugar entre alguien que considera que su salud estd amenazada,
y un profesional sanitario, que demanda no solo del logro de los mejores condiciones de salud
del paciente, sino del favorecimiento de la experiencia del mismo cuando entra en contacto con
los servicios de salud; aspecto que debe ser coherente con las respectivas reglamentaciones en la
prestacion de los servicios? y los derechos y deberes® definidos para cada uno de los participantes

en dicha relacion, sin distincion alguna.

En lo que respecta a la diversidad funcional, se conoce que la magnitud estimada para
ella, es que existen en el mundo cerca de 600 millones de personas con diversidad funcional de
cualquier indole (cerca del 10%). Seglin el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica
(DANE, 2005), la tasa de prevalencia sobre diversidad funcional para el total de la poblacion
colombiana fue de 6,3%, siendo mayor en hombres (6,6%) que en mujeres (6,1%). Para el
departamento de Sucre se reportd un total de 40.743 personas con deficiencias severas y una
prevalencia 5,4%, de los cuales el 15,1% presenta diversidad funcional auditiva, pero segin el

“Registro para la localizacion y caracterizacion de las personas con discapacidad” (DANE,

2 En Colombia la prestacién de servicios de salud se encuentra reglamentada por la Politica Nacional de
Prestacidn de Servicios de Salud (Ley 1122 de 2007 y sus decretos reglamentarios). http://www.minsalud.gov

3 En Colombia los deberes y derechos de la relacidn profesional de la salud-paciente se encuentran
definidos en la “carta de derechos y deberes” y la “carta al buen trato” coherentes con reconocimiento, definicidn
y proteccion del “derecho a la salud” contemplado en el articulo 12 del Pacto Internacional de Derechos,
economicos, sociales y culturales de Naciones Unidas del 2000: “El derecho al disfrute del mas alto nivel posible de
salud”. 11/08/2000. E/C.12/2000/4. http://www.minsalud.gov.co/salud/CAS/Paginas/deberes-derechos-salud.aspx
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2010), el departamento de Sucre reportd 24.921 personas con diversidad funcional de los cuales

2.714 personas presentaban diversidad funcional auditiva.

En lo referente a la situacion de salud de la poblacion con diversidad funcional en el
departamento de Sucre se conoce por el informe de “Discapacidad en Colombia: Reto para la
Inclusion en Capital Humano™ de la Fundacion Saldarriaga Concha (2010) que los porcentajes de
exclusion en salud para Sucre corresponden a un 24% para nivel medio, 32% para nivel medio
alto y 12% con nivel alto definidos en indicadores como diagndstico oportuno, atencion en salud
en el Ultimo afio; informacion sobre el manejo de la diversidad funcional; ordenamiento y uso de
ayudas técnicas, protesis, medicamentos; necesidad de ayuda de otra persona; percepcion de
recuperacion; asistencia al servicio de rehabilitacion, cobertura o no del servicio de

rehabilitacion; entre otros.

Relacionado con lo anterior, la Secretaria Municipal de Santiago de Cali (Alcaldia de
Santiago de Cali, 2009), determiné que dentro del inventario de barreras de acceso a los servicios
de la salud de las personas con diversidad funcional se circunscriben las de aseguramiento y las
de prestacion de servicios, siendo una de estas la poca accesibilidad a la informacion, falta de
intérpretes o guias (para poblacion sorda y ciega), deterioro de la claridad en los procedimientos

y tratamientos, entre otras.

De igual forma, segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y el Banco Mundial
(2011) en el “Informe Mundial sobre la Discapacidad”, las personas con diversidad funcional
tropiezan con una gran variedad de obstaculos en su entorno tales como: politicas y normas
insuficientes, actitudes negativas, prestacion insuficiente de servicios, problemas en la prestacion
de servicios, financiacion insuficiente, falta de accesibilidad, falta de consulta y participacion y
falta de datos y pruebas. Respecto a la prestacion de servicios de salud se describen barreras
relacionadas con el entorno fisico inaccesible, carencia de equipos médicos, oferta limitada de
servicios y aptitudes y conocimientos inadecuados del personal sanitario, fallos en la
comunicacion, limitaciones en el tiempo de atencion y fragmentacion en la remision a servicios

especiales.
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Todos estos referentes, circunscriben una idea muy clara que la demanda del principio
bioético de la justicia se encuentra inmersa en el contexto de la atencion en salud de las personas
con diversidad funcional, de ahi que obstaculos como la oferta de servicios, la disponibilidad de
recursos terapéuticos (ayudas auditivas), la accesibilidad y los bajos recursos son aspectos
comunes que ampliamente se han indagado; sin embargo, se precisan otras dificultades que
tienen que ver con el trato inadecuado, los fallos en la comprensién de la informacion y la
comunicacion, las actitudes inapropiadas y el desconocimiento de las particularidades, que
motivo a través de investigacion para indagar jhasta qué punto estas barreras pueden afectar a
esta poblacion desencadenandoles “dafio” o “mal” mediante aspectos relacionados con la
atencion en salud? En otras palabras, ;estas barreras tienen inmerso una vulneracion del

principio bioético de No-maleficencia?

Respecto a las barreras actitudinales se conocen datos para Colombia expresados por la
Fundacién Saldarriaga Concha (2010) en el informe de “Discapacidad en Colombia: Reto para la
Inclusion en Capital Humano”, que confirman que cerca del 22,6% de las personas con
diversidad funcional perciben actitudes negativas por parte de otras personas. Por grupos de edad
quienes se ven mas afectados con esta situacion son los menores de 10 a 14 afios (35%), los
nifios de 5 a 9 afios (33%), las personas de 15 a 44 afios (28%), los nifios de cero a 4 afios y las

personas de 45 a 59 afios (20%), y con menor frecuencia los mayores de 60 afios (16%).

Asimismo, en materia de salud en este mismo informe se develaron datos que confirman
fallos en la accesibilidad, de ahi que el 72,7% de las personas con diversidad funcional en
Colombia estan afiliadas al Sistema de Salud, es decir, una de cada tres personas, se encuentra
excluida de los servicios de salud y por tanto presentan una mayor vulnerabilidad respecto al
total de la poblacion. Concomitante a ello, se suman tasas altas de diagndstico inoportuno

(31,8%) y amplia percepcion en poca recuperacion de su problematica en salud (77,3%).

Para contextualizar esta problemdtica se relacionaron como evidencias algunas
reclamaciones algunas reclamaciones reales derivadas de la atencion en salud a personas con

diversidad funcional auditiva. En dichas quejas, los pacientes o sus familiares manifiestan
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algunas percepciones que dieron cuenta de “incomodidades™ durante la atencion en salud,
extraidas del buzon de Peticiones, Quejas, Reclamos y Sugerencias (PQRS) de una IPS de la
ciudad de Sincelejo (Sucre), que llevaron a preguntarse si ;estas incomodidades son una

afectacion del principio de No-maleficencia?

La OMS y el Banco Mundial (2011), afirman que en los centros sanitarios puede haber
barreras de acceso relacionadas con informacion insuficiente (carteles inadecuados o ausencia de
ellos). Segun la experiencia personal en el departamento de Sucre se pudieron observar
obstaculos relacionados con la falta de sefialética para personas con diversidad funcional
auditiva, tropezando con barreras de informacion y coordinacién en la prestacion del servicio, asi
los usuarios suelen hacer observaciones como las siguientes: [“Obstaculos en la consecucion de
citas con diferentes servicios, asi como barreras de comunicacion telefonica o personal a la hora
de solicitarlas demandando muchas veces intérpretes o intermediarios para sentirse mejor
atendidos” (R 8 Servicio medicina); “Pérdida de citas porque no se entiende cuando toca” (R7
Servicio de Medicina) PQRS CDM 2015, Ver anexo 1]; situaciones que podrian conducir a alto

riesgo de deterioro o pérdida de la salud y que ameritan ser investigadas.

Las dificultades de comunicacidn entre las personas con discapacidad y los prestadores de
los servicios se suelen sefialar como un problema que puede surgir cuando aquellas
intentar concertar una cita al prestador, explicar los antecedentes médicos, describir sus
sintomas, o comprender lo que se les explica acerca del diagnodstico y el manejo de la
condicion. (OMS & Banco Mundial, 2011, p. 80).

Para subsanar esta situacion, el Ministerio de tecnologias de la Informaciéon y de las
Comunicaciones (MinTIC) de Colombia, a finales del afio 2015 invit6 a los hospitales, centros

de salud, EPS y consultorios médicos a hacer uso de los centros de relevo como servicios

4 Se utilizé el término de incomodidades porque a través del buzdn de peticiones, quejas, reclamos y
sugerencias el usuario o persona pone de manifiesto su incomodidad, inconformidad con la actuacién de una
entidad o de un funcionario o con la forma y condiciones en que se preste o no un servicio, asi como hace una
solicitud o sugerencia para mejorarlo.
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tecnologicos para atender usuarios sordos; sin embargo, desde la experiencia personal® en el
departamento de Sucre, se pudo constatar que en la mayoria de las IPS se carece del uso de esta
herramienta, sumado al dificil acceso a internet o, en algunas veces, a la presencia del intérprete
en lengua de sefas al momento de la atencion, lo que puede exponer al paciente a erradas
interpretaciones de la informacion, escasa retroalimentacion comunicativa con el profesional de
la salud, que podrian traducirse en un “dafio” o falta del “cuidado debido” de la salud, que

justifico ser investigado a profundidad.

Consecuente con lo anterior, segin la OMS y el Banco Mundial (2011) la falta de
comunicacion entre prestadores también puede verse comprometida, dado que «cuando los
profesionales de atencidén primaria derivan a un paciente con diversidad funcional auditiva a un
especialista, es comun que suministren informacidén insuficiente. Al mismo tiempo, los
profesionales de atencion primaria muchas veces reciben informes incompletos de los
especialistas» (p. 81). La experiencia personal constatd que en el contexto de Sucre se presentan
obstaculos de comprension y comunicacion, de tal manera que algunos usuarios afirman lo
siguiente: [“El profesional no sabe, no entiende a las pacientes” (Q5 servicio de medicina); “El
profesional no habla, solo me revisa, pero no explica nada” (Q9 servicio de medicina); “No hay
intérprete de sefias, se necesita que consigan uno para las personas sordas, se sugiere contratar

uno” (RPS 13 IPS) PQRS CDM 2015 Ver anexo 1].

Para la OMS y el Banco Mundial (2011), las consultas de atencién en salud de personas
con diversidad funcional pueden llevar mas tiempo que aquellas con personas sin diversidad
funcional, cuando las consultas son breves, el tiempo puede ser escaso para que los profesionales
de la salud puedan comprender y satisfacer las necesidades de atencion, a veces complejas, de

los pacientes con diversidad funcional.

Al respecto, en Colombia la estructura del sistema de salud a pesar que establece una

atencion integral, en las Instituciones Prestadoras de Salud se establecen reglas informales que

5 Visita y observacidn de la investigadora a seis (6) IPS de la ciudad de Sincelejo (Sucre) abril 2016-junio
2016.
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imponen limite de atencidon de aproximadamente 15 minutos por consulta, lo que podria traer
como consecuencia dificultades a la hora de explicar el seguimiento y las recomendaciones
basicas para la adherencia de los tratamientos y generarse una descompensacion de su
enfermedad, exponiendo al paciente con diversidad funcional a un riesgo o dafio en su salud, que
convendria estudiarlo exhaustivamente. Segun la experiencia personal, en el departamento de
Sucre se han podido observar barreras relacionadas con el tiempo de atencion por parte del
profesional de la salud, asi los usuarios suelen hacer observaciones como las siguientes:
[“atencion corta, el doctor se dedico a escribir y llenar historia” (Q3 servicio de medicina) PQRS

CDM 2015 Ver anexo 1].

Por ultimo, segiin la OMS y el Banco Mundial (2011), algunas de las barreras mas
comunes son las actitudes, conocimientos y aptitudes de los profesionales de la salud, de esta
forma las personas con diversidad funcional pueden ser reacias a recurrir a los servicios de salud
por temor a los estigmas y la discriminacion. De acuerdo a la experiencia personal se puede
inferir que la atenciéon en salud debe tener en cuenta la especificidad de las personas con
diversidad funcional, lo que demanda la procura de un trato digno y respetuoso a sus
particularidades, de esta forma los usuarios hacen algunas observaciones como las siguientes:
[“el personal que atiende es grosero e irritable porque no entienden, en lugar de comunicarse, no
hacen nada, no responden” (Q1IPS) PQRS CDM 2015 Ver anexo 1]. La presencia de barreras
(actitudinales y cognitivas) que encuentran las personas con diversidad funcional auditiva en el
servicio de salud, pueden representar “maltrato” o discriminacion, que implica un dafo injusto,
lesion o violacion de los legitimos derechos de la persona, que requirieron ser investigadas para

conocer sus causas o comprender por qué se presentan.

Si bien es cierto, que segun la OMS existen datos que sugieren que se estd vulnerando el
principio de “No-Maleficencia”, en esta investigacion se busco corroborar las narrativas de los
pacientes con diversidad funcional auditiva y del personal médico, con la finalidad de conocer
sus voces, sus percepciones, sus sentimientos, desde donde se podria direccionar las

representaciones sociales, para de esta manera comprender e interpretar el problema desde una
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perspectiva situada en la realidad de las practicas de la atencion en salud en Colombia y en la

region de Sucre en particular.

Asimismo, en la descripcion del problema se evidencid suficientemente que se estd
afectando el principio de “No-Maleficencia”, pero el enfoque suele centrase en la mirada del
profesional de la salud; por consiguiente, se requirid6 de esta investigacion para escuchar y
revelar las voces de los sujetos con diversidad funcional, que en lo posible permita ser tenidas en

cuenta a la hora de plantear alternativas que permitan una mejor atencion en la salud.

Entendiendo el problema desde una perspectiva bioética, se partio de lo expuesto por
Fuentes (2006) quien afirma que “la relacidon clinica con personas se inspira en el primer
principio de la sindéresis: “bonum faciendum est, malum vitandum est” (hay que hacer el bien y
evitar el mal)” (p.47), que en su aplicabilidad define la interaccion de los principios de
“Beneficencia” y “No-Maleficencia” en la practica clinica. En la atencion en salud de personas
con diversidad funcional el comportamiento es igual, y en materia de “No-Maleficencia” exige
de parte del profesional de la salud como minimo no hacer dafio, en ese sentido, no aumentar el
sufrimiento del paciente. La aplicacion mas especifica al campo de la bioética de este principio
se puede expresar en “la necesidad de valorar y respetar de modo absoluto la persona humana”

porque el bien integral tiene como fundamento el bien de la misma existencia y su naturaleza.

Segun Frankena (como se citdé en Beauchamp y Childress, 1999) el principio de No
Maleficencia Impone la obligacion de no hacer dafio, que consiste en la obligacion de: no matar,
no causar dolor ni sufrimiento, no incapacitar, no privar a otros de bienes de la vida, no imponer
riesgos de dafos. Asi al profesional de la salud el principio de No Maleficencia lo guia en su
praxis, que se traduce en buenas practicas clinicas. Esto es, la exigencia de un cuidado debido del
paciente por parte del profesional de la salud, el cual debera vigilar sus actos y misiones en su
practica las cuales no pueden en ninglin caso incurrir en negligencia, iatrogenia, imprudencia o

impericia.
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Estas practicas clinicas suelen estar al amparo, por un lado, de las habilidades que el
profesional de la salud tenga, y por otro, por el control que se hace por parte de otros
profesionales, de los pacientes, de las politicas y normatividades. Esta investigacion resultd ser
importante porque busco exponer las voces de los pacientes con respecto a la manera como son
atendidos por parte de los profesionales de la salud, con el propdsito de develar en conjunto las

practicas, los saberes, los comportamientos y los sentimientos al respecto.

Para Etxeberria (2005), el profesional, por su responsabilidad contractual, esta obligado a
tener un tipo de iniciativas con la persona con diversidad funcional que supongan el minimo de
no hacer el mal hasta el maximo que es lograr el bien de ésta, hasta un punto casi inalcanzable,
pudiendo traer supuestos sobre el bien del otro y considerar a su vez el derecho involuntario a su
imposicion (por su propio bien), sobre todo si no se cuenta con la comunicacién, comprension y
reconocimiento del otro, lo que podria ocasionar el desconocimiento de la autonomia; y que a la

vez puede inferirse como una vulneracion al principio de la “No-maleficencia”.

Para Beauchamp y Childress (1999) los cuatro principios bioéticos, estan en relacion
unos con otros; por tal razén, en esta investigacion se busco determinar, también ;cudl era la
relacion que tenia la afectacion de la No-Maleficencia con los otros principios (Justicia,

Beneficencia y Autonomia)?

El acceso universal a las prestaciones sanitarias al que se orienta el sistema de salud
colombiano, hace que los médicos y los profesionales deban tratar con personas diversas, lo que
enriquece el contexto de la relacion clinica. Segin Etxeberria et al. (2013), el hecho que nuestras
sociedades consideren la diversidad funcional un disvalor hace que se establezca un entorno en el
que es mas probable situaciones de maltrato, que desde el punto de vista ético se puede
conceptualizar como un “dafio” o un acto “maleficente”. Al respecto puntualizan que la relacion
con personas con diversidad funcional intelectual y otras diversidades no vulnera el principio de
no “No-Maleficencia” en los casos en que “no suponga un dafio que afecte su integridad y

dignidad: el maltrato en este sentido, es una conducta maleficente” (p.9-10).
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Para Nussbaum (2007), la afectacion de las personas con diversidad funcional se
desencadena, porque dentro del entorno de atencion en salud, se puede distinguir un problema
grave de justicia social, que consiste en que estas personas necesitan disposiciones sociales
atipicas, formas de asistencia sanitaria también diferentes, que permitan su integracion proactiva
dentro del sistema de salud. Pero, muchas veces el sistema no responde a sus particularidades,
repercutiendo no solo en la persona con diversidad funcional y sus familias, sino en el actuar y

sentir del profesional de la salud que lo atiende en el servicio.

El problema detallado llevdé a plantear la siguiente pregunta problema ;Cuales son las
representaciones sociales de la No-Maleficiencia que emergen en la interaccion de personas con

diversidad funcional auditiva y los profesionales de la salud?

La anticipacion de sentido de este proyecto consistid que en el contexto clinico que
involucra personas en situacion de diversidad funcional auditiva se afecta el principio de No-
Maleficencia y las representaciones sociales de los profesionales de la salud apuntan a un
paternalismo enmarcado en una hiperproteccion del paciente que puede llegar hasta su
objetivacion, lo que afecta no solo la calidad o bienestar de ellos, sino que ademads la practica
clinica se torna maleficente. Por otra parte, las representaciones sociales de las personas con
diversidad funcional auditiva apuntan a la prioridad del buen trato del profesional como

determinante de bienestar y cuidado debido.

1.2 Objetivos

1.2.1 Objetivo general

Comprender las representaciones sociales del principio bioético de la No Maleficiencia
que emergen en la interaccion de personas con diversidad funcional auditiva y los profesionales

de la salud.
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1.2.2 Objetivos especificos

. Describir los comportamientos, acciones y practicas de los profesionales de la

salud y pacientes, que se manifiestan en las RS de la No- Maleficencia

. Develar los significados y saberes de los profesionales y pacientes, en el trato

interpersonal que comprende la relacion clinica.

. Describir las representaciones simbolicas de la No-maleficencia que emergen en

la interrelacion clinica de sus actores.

1.3 Antecedentes de investigacion

La revision de los antecedentes se hizo a través de bases de datos tales como: MEDLINE,
PUBMED, ERIC, PROQUEST, FLACSO. El andlisis de la pesquisa sobre las representaciones
sociales de la No-Maleficencia en la practica de la atencion en salud de personas con diversidad
funcional, se hizo en base a descriptores como: atencion salud, diversidad y No-Maleficencia,
arrojandose resultados que se organizaron en los siguientes grupos de andlisis: diversidad
funcional y situacion en salud, diversidad funcional y derechos en salud; diversidad funcional y

negligencia y percepciones de dafio en salud, que se detallan a continuacion:

1.3.1 Investigaciones sobre la atencion en la salud de personas con diversidad funcional

(programas y servicios)

Los aportes de Mufioz y Marin (2005), Blanco (2015), Muiloz, Maeso, Belinchon y
Tamarit (2010) contribuyen a las investigaciones correspondientes a la atencion de salud de las
personas con diversidad funcional. Los autores coinciden en valorar cualitativamente dentro del
contexto espaiiol los servicios de salud de las personas con diversidad funcional intelectual,
utilizando métodos como: técnica Delphi, revision de historias clinicas y observacion; Encuesta
Nacional de Salud (ENS), respectivamente. Los resultados coinciden en lo siguiente: ademas de
los problemas en acceso a los servicios en salud, las personas con diversidad funcional

intelectual se enfrentan a problemas relacionados con: atencioén diagnostica inadecuada, la falta
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de formacion especializada en el personal de salud para llevar a cabo programas preventivos y de
salud que atienda sus necesidades, dificultades en la comunicacion, escasez en el apoyo
multidisciplinar. De igual forma, las unidades de atencién en salud de mayor dificultad fueron las
de neurologia y neumologia y el colectivo tiene mayor demanda en la atencidon hospitalaria en

los servicios de urgencias.

Casey (2015) compar6 la tasa de necesidades de atencion de salud no cubiertas entre
personas con y sin diversidad funcional mayores de 15 afios, mediante un estudio longitudinal en
ciclos entre los afios 1994/1995- 2008/2009, tomando como fuente la Encuesta de Salud de la
poblacion de Canada. Sus resultados mostraron que los encuestados con diversidad funcional
tienen 2 a 3 veces mayor la tasa de necesidades de salud insatisfechas, con relacién a
encuestados sin diversidad funcional, siendo las mujeres y los ancianos la poblaciéon mas
vulnerable. Las personas con diversidad funcional reportaron indices altos en: atencion
insuficiente, servicio muy ocupado, molestias para movilizarse en el servicio, aversiones al
médico o temor, decisiones de salud inapropiadas, tiempo inapropiado en la atencion, problemas

en el lenguaje, etc.

Balogh et al (2016) y Faride (2015) enfocaron sus estudios realizando analisis de la
atencion de salud referidas a los modelos de atencion y tipos de intervencion que reciben. Los
primeros, realizaron una revision de la literatura para evaluar los efectos de diferentes formas de
organizar la atencion salud de las personas con diversidad funcional intelectual tomando como
muestra siete ensayos (347 participantes) que tenian en comun diferentes intervenciones, que
fueron analizados mediante un Manual de Revisiones Sistematicas de Intervenciones siguiendo
una guia especifica, elaboradas por el grupo de investigacion. Luego del analisis, y teniendo en
cuenta que las intervenciones implementadas por esos ensayos variaron, fueron agrupadas en los
siguientes criterios comunes: intervenciones que aumentaron la intensidad y la frecuencia de la
prestacion de servicios (Coelho 1993; Hassiotis 2001; Martin 2005; Oliver 2005), terapia
conductual basada en la comunidad (Hassiotis 2009) y tratamiento de extensiéon (Van Minnen
1997). Otro estudio compard dos brazos activos: asesoramiento tradicional y una intervencidon

integrada para el duelo (Dowling 2006).
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El andlisis de los resultados arrojo, respecto a los problemas de comportamiento, que no
quedo claro si el aumento de la frecuencia e intensidad de la prestacion de servicios y el
tratamiento de extension disminuye esos problemas (dos y uno estudios respectivamente,
evidencia de certeza muy baja). La terapia conductual especializada basada en la comunidad
puede disminuir ligeramente los problemas de conducta de las personas con diversidad funcional
intelectual (un estudio, evidencia de baja certeza). Para la carga del cuidador, aumentar la
frecuencia e intensidad de la prestacion de servicios probablemente hace poca o ninguna
diferencia (dos estudios, evidencia de certeza moderada) y no es seguro de si el tratamiento de
extension tiene algun efecto (un estudio, evidencia de certeza muy baja). La organizacién de los
servicios de salud puede hacer poca o ninguna diferencia en los costos de atencion médica para
las personas con diversidad funcional intelectual. Ninguno de los estudios incluidos inform¢ el

efecto de las intervenciones organizacionales sobre la salud fisica o los eventos adversos.

Las conclusiones del estudio arrojaron que las intervenciones organizacionales tienen el
potencial de mejorar los resultados de salud de las personas con un diagnodstico dual, es decir
trastornos co-currentes con problemas mentales, pero no hay evidencia de que el tratamiento
comunitario asertivo sea superior al tratamiento comunitario estdndar como se practica en paises

como Inglaterra.

Faride (2015) hizo una investigacion cualitativa que buscd identificar y describir las
semanticas sobre diversidad funcional presentes en las comunicaciones de las organizaciones
representantes de los sistemas de salud y de educacion en Chile, utilizando como técnica el
andlisis de contenido para la interpretacion de los relatos obtenidos a través de entrevistas
semiestructuradas y revision de documentos oficiales. El muestreo fue cualitativo, utilizando
informantes clave en contextos relacionados con la diversidad funcional, de ahi que fueron
tenidos en cuenta, participantes en el area publica, gestores de leyes y politicas publicas,
trabajadores tanto de contextos funcionales de salud, como educativos, asi como especialistas
investigadores en el tema. Se utilizo el criterio metodolégico de la saturacion, entendiendo que
¢ste alude al punto maximo de descripcion de un tema y/o variable investigativa, dada la

repeticion de la informacion recogida y la muestra fue dirigida y no probabilistica.
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Los resultados encontrados distinguen tanto inclusion como exclusion en el sistema de
salud y educacion. Dentro de la observacion del Sistema de Educacion, la distincion
exclusion/inclusion pone el foco en los procesos que incluyen y excluyen a partir del disefio e
implementacion de los programas de integracion escolar (PIE), de sus actores y de la relacion
entre los mismos, de ahi que, existen caracteristicas que denotan exclusion tales como: falta de
consistencia en los relatos sobre las distinciones entre diversidad funcional y NEE (necesidades
educativas especiales), los/as nifios/as con diversidad funcional se asocian con rendimientos
negativos en asignaturas, se establecen diagndsticos clinico-médico, en el Sistema Educacional
de Chile, lo que limita las posibilidades del quehacer educativo con ese/a nifio/a y esa comunidad
escolar y en vez de abrir oportunidades de trabajo educativo, que favorezcan la visibilidad de la
importancia de la inclusion social para el proceso de ensefianza-aprendizaje dentro y fuera del
aula, ausencia y/o falta de capacitacion y especializacion docente en relacion a la diversidad

funcional e Inclusion Escolar, entre otras.

En el sistema de salud se revisan las distinciones de inclusion/exclusion, que caracterizan
a la diversidad funcional, centrandose primordialmente en los modelos de atencion desde un
analisis teorico y desde el ambito practico de las organizaciones, (Centros de Rehabilitacion
Comunitarios). En este sentido se observan caracteristicas de exclusion tales como: la diversidad
funcional es enmarcada desde los modelos biomédico y biopsicosocial, entendiéndose que el
primero tiene factores asociados a exclusion e inclusion y el segundo, se constituiria como un
factor indiscutible para la inclusion. Sin embargo, de manera operativa se pone relevancia la
especializacion técnica de los funcionarios que atienden a las personas que viven en situacion de
diversidad funcional, pero a su vez, son enmarcados en diagnosticos médicos, centrado en el
déficit y la falta de funcionalidad. De igual forma, son visibles en el contexto chileno
fundaciones de solidaridad/caridad (Teleton) impactando en un Estado que evade su

responsabilidad, tanto en la generacion de oportunidades, como en el adecuado trato y atencion.

Kung, Tsai y Li (2012) y Leturia, Diaz, Sannino y Martinez (2014) realizaron estudios
que buscaban comprender el uso y los factores influyentes en los servicios de salud para

personas con diversidad funcional en contextos de Taiwan y Espafia respectivamente.
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El primero tuvo como objetivo comprender el uso de los servicios de salud preventivos y
los factores que influyen en ella. Para ello, se incluyeron a personas con diversidad funcional
registradas en una base de datos de Ministerio del Interior en 2008 (un total de 785,746 adultos
que cumplen las condiciones para ser fisica o mentalmente discapacitados y el uso de los
servicios de salud preventivos), datos que fueron fusionados con la base de datos de 2006-2008
de la Oficina de Promocién de la Salud en la salud preventiva y la base de datos del seguro de
salud 2006-2008 publicado por el Instituto Nacional de Investigacion en Salud. El estudio fue de
analisis descriptivo y bivariado, y se utiliz6 un andlisis de regresion logistica para investigar los

factores que influyen en el uso de los servicios de salud preventivos para adultos.

Los resultados mostraron que 15,81% de los adultos con diversidad funcional fisica y
mental utiliza los servicios de salud preventivos. La tasa de uso entre las mujeres fue
significativamente mas alta que la tasa entre los hombres y las tasas fueron mayores entre los
residentes de zonas relativamente menos urbanizadas. Las tasas de uso también fueron
universalmente mds altas entre los que sufren de enfermedades crénicas. Sin embargo, las
diversidades funcionales mas graves tuvieron tasas de utilizacion inferiores. A partir del analisis
de regresion logistica, se comprobd que los factores que influyen en el uso de los servicios de
salud preventivos fueron sexo, edad, nivel de urbanizacion, salario mensual, el estado de los
hogares de bajos ingresos, condicion de aborigen, enfermedad catastrofica / estado lesiones,
enfermedades cronicas, Tipo de la diversidad funcional, y la gravedad de la diversidad funcional.
La principal conclusion del estudio es que, aunque el Departamento de Salud de Taiwan ha
proporcionado servicios de salud preventivos gratuitos durante mas de 15 afios, la tasa de uso de
este tipo de atencion de los discapacitados sigue siendo baja. caracteristicas demograficas, estado
de salud y tipo de diversidad funcional son los principales factores que influyen en el uso de los

servicios de salud preventivos

Leturia et al (2014) por su parte, luego de hacer un estudio documental que buscaba
analizar la atencidn sanitaria de personas con diversidad funcional, encontraron que aunque la
mayoria de personas con diversidad funcional no son, ni se sienten enfermas y deben ser

atendidas en los sistemas normalizados e integrados de atencidon sanitaria, como el resto de
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ciudadanos, muchas de ellas necesitan una atencion de salud més frecuente e intensa que el resto
de la poblacion, por presentar mayor prevalencia de determinadas enfermedades y por riesgo de
comorbilidad. Los problemas que prevalecen en el sector sanitario espafol se resumen en:
dificultades en la accesibilidad, infradiagnostico e incluso sobretratamiento y en el sector del
sistema publico de salud se adolece de servicios preventivos, de diagndstico y de tratamiento que

obtengan similares resultados que con el resto de la poblacion.

Los autores africanos Visagie y Swartz (2017) y Foti et al (2017) exploraron los aspectos
sociodemograficos y conceptuales de las personas con diversidad funcional en los contextos de

Sudafrica y Cameruan.

Visagie y Swartz (2017) realizaron un estudio que tuvo como objetivo explorar la
conceptualizaciéon de la diversidad funcional por personas que residen en la zona rural de
Sudafrica. El disefio fue cualitativo y se baso en la reunioén de ocho estudios de caso de personas
con diversidad funcional, cuya muestra fue seleccionada deliberadamente. La técnica de
recoleccion de la informacion fue la entrevista semiestructurada y los datos se analizaron de
acuerdo a los principios de la fenomenologia interpretativa.

Los hallazgos mostraron que los participantes no se visibilizan como personas con
diversidad funcional, dado la percepcion peyorativa de esta dentro del contexto asociada a la
falta de control, dependencia y carencia de valor. El enfoque individual de la diversidad
funcional es comunmente asociado hacia un modelo global de impedimentos, las causas
asociados a la enfermedad, asi como a caracteristicas misticas. De igual forma, existen altos
indicadores sociales de exclusion: dificultades en transporte, vivienda salud, educacion, acceso a
la informacién restringido; y en materia de salud, carecen de acceso a la atencion sanitaria y
tanto su salud como los resultados de la integracion de la comunidad, suelen ser abandonados a
creencias invalidantes sobre la diversidad funcional, la casualidad y las condiciones personales,

por consiguiente, sufren de marginacion y pocas posibilidades de recuperacion.

Por su parte, Foti et al (2017) realizaron un estudio descriptivo de corte transversal
realizado en junio de 2013 entre personas que viven en el Distrito de Salud de Dschang, en la

region oeste de Camerun, para recopilar informacion sobre aspectos sociodemograficos y los
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determinantes de la salud de los sujetos con diversidad funcional fisica. Los determinantes de
la salud hacen referencia al conjunto de factores tanto personales como sociales, economicos y
ambientales que determinan el estado de salud de los individuos o de las poblaciones. Los datos
fueron recolectados usando un cuestionario estandar en francés y la muestra consistio en 159

sujetos con diversidad funcional fisica.

Los resultados mostraron la prevalencia de problemas ortopédicos (45.8%),
enfermedades infecciosas (29.1%) y diversidades funcionales neurologicas (principalmente
hemiplejia (33.3%), hemiparesia (23.8%) y monoplejia (23.8%). Las principales causas de la
diversidad funcional fueron los traumatismos debidos a accidentes de trafico (17,8%) e
intervenciones médicas inapropiadas (14,5%). La diversidad funcional se relacion6 con la edad y
el 50% de los participantes experimentaron discriminacion social. En materia de salud, los
sujetos discapacitados de bajos ingresos (de 50,000 a 200,000 Francos africanos- XAF) debian
pagar la atencion de rehabilitacion (entre 10,000 a 100,000 XAF), y hasta el 83% habia

solicitado una mejor calidad de la medicina de rehabilitacion.

1.3.2  Investigaciones sobre los derechos de la atencion en salud para personas diversidad

funcional (acceso, cobertura, calidad, impacto)

Dentro del segundo grupo se destacan Figueroa-Saavedra (2008), Mahmoudi y Meade
(2015), Smith (2008) y Gulley y Altman (2015). Los primeros autores se aproximaron a evaluar
en el contexto mexicano la accesibilidad a la informacion digital para las personas con diversidad
funcional en los servicios de informacion de salud. Se trat6 de un estudio exploratorio de
seleccion de casos, que tomo como muestra 17 sitios web, utilizando la técnica evaluativa con el
Test de accesibilidad Web (TAW) con criterios ajustados a las pautas de accesibilidad al
contenido en la red 1.0 desarrolladas por la web Accesibility Iniciative (WAI). Los resultados
dejaron ver que las entidades publicas del sector salud presenta menos errores de accesibilidad
que las privadas y los errores en accesibilidad se enmarcaron en fallos en comunicacion por
omision de informacion, escasa informacion al explicar tablas, imdgenes y cuadros, paginas web

que se desconectan con facilidad y pocos portales que cumplen la accesibilidad para personas
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con diversidad funcional, por consiguiente, concluyeron que se obstaculiza el acceso a los

servicios de salud.

Mahmoudi y Meade (2015) y Smith (2008) coinciden en estudiar las disparidades en
salud en personas con diversidad funcional fisica y mujeres con diversidad funcional en el
contexto estadounidense. En las conclusiones los primeros reportan que el hecho de tener
diversidadades funcionales fisicas aumenta las probabilidades de que las necesidades de atencion
de salud no sean cubiertas y ello se evidencia en el sentido que un 75% (p <0.0001), un 57% (p <
0.0001) y un 85% (p <0.000) tienen mayores probabilidades de tener acceso a la salud, necesitar
medicamentos y cubrir recetas dentales, respectivamente. En este sentido la segunda autora,
afirma que las mujeres con diversidad funcional tienen menor acceso a la atencion en salud, que
las mujeres que no tienen diversidad funcional, de esta forma diversidad funcional y género son
predictivas en la falta de acceso a la salud en una relacion de 2,26 a 3,76 veces mas de

probabilidades.

Enfocando la problematica de equidad en los servicios de salud y derechos con grandes
grupos poblacionales, se destacan Gulley y Altman (2008) quienes, a través de un analisis
multivariado, compararon las medidas de cuatro aspectos: acceso, calidad, satisfaccion y el
servicio de médicos de cabecera para los usuarios con diversidad funcional canadienses y
americanos. La conclusion de su estudio evidencid que las personas con diversidad funcional
reportan niveles mas altos de necesidades insatisfechas en salud, sin encontrarse diferencias
significativas entre las naciones. Sus hallazgos connotan dificultades para el acceso a
medicamentos (65%) y para la disponibilidad de médicos de cabecera para ambos paises (60%),

pero las calificaciones de calidad son mas bajos en los encuestados canadienses (55%).

Huete (2012) y Batauk (2007) analizaron la diversidad funcional desde la percepcion
social en Espafia. El primer investigador realizé un estudio que buscé la caracterizacion global
del fenémeno de la discriminacion por causa de diversidad funcional en diversos contextos
sociales (empleo, salud, provision de apoyos, participacion social). Los resultados concluyeron
que existe una relacion bidireccional entre diversidad funcional y exclusion social. En materia de

salud se hace visible esta relacion en la medida en que las personas que viven en contextos de
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privacion y malnutricion se encuentran sometidas a un riesgo mas alto de adquirir una diversidad
funcional; y a la vez, la circunstancia de diversidad funcional funciona como un factor precursor
de exclusion, ya que las oportunidades de acceso a la atencion sanitaria son menores. El segundo
autor busco conocer la percepcion social en el territorio de Vizcaya utilizando una encuesta
dirigida a agentes sociales de las administraciones publicas, asociaciones, centros especiales de
empleo, familias, etc. La informacion obtenida a través de este analisis revela, que existe un
desconocimiento social sobre la diversidad funcional y sus derechos y en materia de salud son
menos conocidas las diversidades funcionales mentales y sensoriales, al igual que su atencion

sanitaria.

Algunos estudios se han enfocado desde la percepcion de los derechos segun los
cuidadores y los prestadores de los servicios. Es el caso del estudio transversal hecho por Vohra,
Madhavan, Sambamoorthi y St Peter (2014) quienes analizaron el acceso, la calidad y el impacto
en la atencion de salud de nifios con autismo reportado por sus cuidadores. Utilizaron la Encuesta
Nacional de Nifios con Necesidades Especiales de Salud 2009-2010 de Estados Unidos y
relacionaron las necesidades del nifio con las variables: acceso a los servicios, la calidad de la
atencion e impacto familiar. Los resultados concluyeron que los cuidadores de nifios con
trastornos del espectro autista tuvieron significativamente mas probabilidades de reportar
dificultad para usar los servicios, falta de fuente de atencion, cobertura de seguro inadecuada,
falta de decisiones compartidas y coordinacion de cuidado, y impacto familiar adverso en
comparacion con cuidadores de nifios con diversidades funcionales de desarrollo, Condiciones de

salud mental, o ambos.

Diaz y Prieto (2014) realizaron un estudio de caso que buscé caracterizar la
representacion social de prestadores de servicios de salud sobre las personas en situacion de
diversidad funcional auditiva, atendidas en un hospital de Cuba. La muestra consisti6 en 33
prestadores de servicio de salud y se utilizaron como técnicas la asociacion libre de palabras y
entrevista en profundidad. Los resultados concluyeron que la se caracterizo la representacion
como conflictivo-evasiva, en virtud de la evasion que exhiben los prestadores ante el conflicto
que experimentan entre la compasion por el dafio bioldgico que poseen estos pacientes y los

sentimientos de rechazo y discriminacion que provocan algunos de sus comportamientos.
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Gomez, Verdugo, Arias y Irurtia (2011) realizaron un estudio exploratorio de la
implementacién de los derechos de las personas con diversidad funcional intelectual en Espana,
cuya muestra consistio en 586 participantes y empleando técnicas de observacion y auto informe
utilizando dos escalas objetivas. Los resultados permitieron concluir que se siguen produciendo
situaciones de abuso y negligencia en cuanto al cumplimiento de sus derechos, destacando la

vulneracion de la intimidad, escasez de informacion y exclusion social.

En los contextos centroamericano y suramericano, se encontraron dos aportes
significativos. Cordoba (2005-20007) buscod analizar el fenomeno social de la diversidad
funcional, especificamente su relacion con la exclusion social, mediante un estudio de caracter
exploratorio, descriptivo y analitico que combind técnicas cualitativas y cuantitativas. Con
respecto a la situacion de salud el estudio concluyd que solo el 52% de la poblacion
discapacitada mayor de 10 afios tienen seguridad social en salud; es decir, reciben el suministro
de las prestaciones médicas por la Caja de Seguros sociales (CSS), la mayoria de las personas

excluidas pertenecen a zonas rurales e indigenas de las cuales el 1,91% tiene seguro social.

En el contexto colombiano Gomez, Gonzalez y Herndndez (2003-2013) aportaron un
antecedente significativo en el que evalud la magnitud de la exclusion social en salud en
personas con diversidad funcional, a partir de 5 niveles de exclusion, asi: nivel 1 - bajo (limites
entre 0 - 47.9%); nivel 2 — medio bajo (48- 56,9%); nivel 3 — medio (57. 59,9%); nivel 4 — medio
alto (60 -65,9%) y nivel 5 — alto (66-100%). Sus resultados arrojan que en promedio las personas
con diversidad funcional registradas se encuentran excluidas del derecho a la salud el 30,98%.
De las 33 entidades departamentales, el 21,21% se encuentran en el nivel bajo de exclusion; el
12,12% en el nivel medio bajo; el 33,33 en el nivel medio; el 15,15% en el medio alto; y el 18,18
en el nivel alto. Bogota posee el indicador mas bajo de exclusion en salud (12,12%), y Vaupés el
mas alto (61,9%). En promedio, una de cada tres personas se encuentra excluida de los servicios
de salud, no obstante, la sola afiliacion a la seguridad social no garantiza el acceso a la totalidad
de los servicios. Los datos se acercan a la medicion en las disparidades de acceso, de quienes,
aunque tienen derecho a los servicios de salud (estan afiliados), en la practica no cuenta con

ellos. Se observan altas coberturas en el régimen subsidiado en aquellos municipios que
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muestran mayor exclusion en salud (niveles 4 y 5), sin embargo, se evidencia que mientras el
80% de las personas residentes en los municipios del nivel 1 recibid atencién general en salud
durante el ultimo afio, en los municipios del nivel 5, s6lo la mitad de la poblacion recibid

atencion.

Torres (2013) hizo un estudio empirico — analitico de tipo descriptivo, para caracterizar la
diversidad funcional del municipio de Nobsa (Boyaca), cuya muestra consistio en 177 personas
con diversidad funcional. Los resultados determinaron que el aseguramiento en salud de la
poblacion se distribuye: 70.6 % para el régimen subsidiado, 27.7 % del régimen Contributivo y
1.7 % al régimen especial, entre los cuales el 82,8% participa de programas sociales relacionados

con la salud.

1.3.3 Investigaciones sobre percepciones de la atencion en salud (negligencia, maltrato, dario)

Temelkovski y Callaghan (2010) realizaron un estudio para analizar la informacion
reciente publicada por el comisionado de salud y diversidad funcional, en el contexto de los
dominios del Consejo de competencia médica de Nueva Zelanda, con el fin de indagar posibles
relaciones. El estudio fue retrospectivo de 100 investigaciones recientes del Comisionado de
Salud y Discapacidad (HDC) y publicadas en linea independientemente del veredicto y que
comprometiera por lo menos a un médico o a algin otro profesional de la salud. La muestra se
recogid dentro de la cobertura de 31 de enero de 2008 a 7 de julio de 2004 y el analisis de la
informacion se organiz6 de acuerdo a los d&mbitos de competencia establecidas por el Consejo
Médico de Nueva Zelanda. El total de los médicos investigados fueron 113, requeridos por
varios aspectos de su competencia, el dominio de competencia mayoritariamente investigado fue
la experticia médica (92,9%), seguido del de la comunicacion (48,7%) y colaboracion al paciente

(23,9%).

Los resultados concluyen que las habilidades en conocimientos médicos y la
comunicacion conforman las areas predominantes en que se soportan las quejas del publico con

diversidad funcional. De los 105 médicos que fueron investigados por los asuntos relacionados
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con los conocimientos médicos, se determind que en un 69,9% se presentd violacion el codigo
médico y se relaciona con temas tales como: evaluacion y examen médico adecuado, remisiones,
toma de decisiones, disponibilidad en la consulta, competencia para establecer el diagnoéstico,
utilizacion de recursos técnicos, suministro de informacién al paciente, prescripcion del

tratamiento y confianza y atencion al paciente.

De los 55 médicos que fueron investigados por los asuntos relacionados con competencia
en comunicacion, la HDC identificé que en el 71,9% se habia producido una violacion de la
Cddigo. Los temas relacionados con estos aspectos fueron: la comunicacion con el paciente y su
familia, la informacion acerca de la condicion/tratamiento/prondstico, informacién comprensible,
informacion relacionada con los servicios de salud y suministro de informacién cuando se

producen dafos.

Saliba, Isper, Hissako, Leal y Cunha (2008), Gonzéalez (2013) y Araya, Bustos, Merino,
Ulloa y Araya (2014) evaluaron la percepcion de la atencion odontoldgica de personas con
diversidad funcional en diferentes contextos. Los primeros evaluaron las percepciones de
discapacitados auditivos respecto a su atencion odontologica. La muestra consistio en 27
participantes a los que se les aplico una encuesta. Los resultados arrojaron que el 46,15%
afirmaron haber sufrido discriminacion. De éstos, el 66,68% sefialaron como causa, la dificultad
en la comunicacion, y los demas mencionaron la deficiencia auditiva, la exclusion y el dentista
conversando con su boca tapada por la mascara protectora. La gran mayoria de los entrevistados
(92,3%) relatd haber sido atendido por el equipo de profesionales, sin embargo, solo el 30,7%
afirmo haber sido comprendido. El hecho de tener barreras comunicativas empeor6 la situacion.
En el 46.6% de consultas se us6 un intérprete en lengua de sefias, mientras que, en los otros
casos, los profesionales optaron por interpretar los gestos manuales y faciales de los pacientes de

manera arbitraria.

Gonzélez (2013) por su parte realizé un estudio instrumental de casos con metodologia
cualitativa, utilizando como técnica la entrevista semiestructurada a profundidad aplicada a
usuarios con diversidad funcional fisica con la finalidad de indagar acerca de la percepcion de

atencion dental con y sin reclinador en silla de ruedas. Los resultados concluyeron que la

36



atencion odontoldgica sin la instrumentacion adaptativa (reclinador) a su condicioén generd en los
usuarios experiencias negativas en la atencion y falta de autonomia, inseguridad y comodidad

para el usuario.

Araya et al (2014) aportaron un estudio observacional, transversal y descriptivo con la
finalidad de evaluar la calidad del servicio odontologico en una poblacion chilena. La muestra
consistié en 405 hogares de personas sin diversidad funcional y 20 con diversidad funcional a los
que se les aplicé un cuestionario disefiado y validado basado en el sistema de medicion
SERPERF y que incluy6 criterios de tangibilidad, fiabilidad, capacidad de respuesta, seguridad y
empatia en el servicio. Los resultados mostraron niveles de valoracién con diferencias
estadisticamente significativas para los pacientes con diversidad funcional. El criterio con menor
calificacion fue la empatia dentro del cual se circunscribe la comunicacion y la comprension del
usuario aspectos que se demarcan como una falencia en el estudio, al igual que el tiempo en la

atencion.

Saez (2014) y Padilla, Sarmiento-Medina y Ramirez-Jaramillo (2014) evaluaron la
seguridad, la calidad y la satisfaccion de los servicios de atencion en salud para personas con
diversidad funcional en Espafa. El primero hizo un estudio combinado de cohortes y
epidemioldgico observacional analitico de caracter retrospectivo para analizar y valorar la
calidad asistencial y la seguridad clinica brindada a personas adultas con y sin diversidad
funcional intelectual, tomando una muestra de 93 pacientes respectivamente y usando como
fuentes de analisis las historias clinicas y un protocolo epidemiologico y clinico. Se concluyd
que los pacientes de la cohorte de diversidad funcional, es decir, las personas con d diversidad
funcional intelectual o del desarrollo padecen mas efectos adversos en relacion con la exposicion
a la Atencion asistencial hospitalaria, siendo la administracion de medicamentos el evento mas

significativo.

Padilla, Sarmiento-Medina y Ramirez-Jaramillo (2014) realizaron un estudio cualitativo
interpretativo que buscd comprender las fortalezas y dificultades la comunicacion entre
profesionales y familiares con personas con diversidad funcional. se realizaron preguntas guias

con base en categoria deductivas, grupos focales y encuesta y se concluyd que los participantes
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ven como fortalezas el trabajo en equipo por parte de los profesionales, la disposicion para la
atencion, la suficiencia en la informacion recibida y el uso de estrategias para ensenar
procedimientos y aclarar dudas. Como dificultades comunicativas sefialaron que el profesional

haga presunciones pronosticas negativas o asuma actitudes de distancia o superioridad.

Ihalainen-Tamlander, Vdhédniemi, Loyttyniemi, Suominen, y Vilimiki (2016); Mella y
Gonzalez (2007) y Esser y Rojas (2006) se interesaron por investigar las actitudes de los
profesionales y futuros profesionales de la salud hacia las personas con diversidad funcional en
Finlandia, Chile y Venezuela. Los primeros, hicieron un estudio descriptivo para determinar las
actitudes de las enfermeras hacia las personas con diversidad funcional mental y examinar los
factores asociados en centros de atencion primaria. Tomaron como muestra 264 enfermeras y les
aplicaron un cuestionario que posteriormente analizaron mediante estadistica descriptiva y
analisis de covarianza de multiples vias. Los resultados mostraron en su mayoria actitudes
positivas hacia los pacientes, a excepcion de profesionales recientemente egresados quienes

denotaban estigmatizacion y temor.

Los autores chilenos hicieron un estudio del mismo tipo con estudiantes de la salud,
tomando como muestra 258 participantes de 7 escuelas de la facultad de medicina de la
Universidad de Chile a los que se les aplic6 una Escala de Actitudes hacia las personas con
diversidad funcional. Los resultados concluyeron que entre futuros profesionales solo
demostraron actitudes positivas los Terapistas ocupacionales en lo relacionado con la
interaccion, el reconocimiento de los derechos y la atribucion de rasgos de personalidad.
Coincidente con este los autores venezolanos hicieron un estudio cualitativo para abordar las
representaciones sociales de la diversidad funcional en colectivos universitarios de las ciencias
de la salud y en usuarios de servicios de salud, arrojando como resultados respuestas de los
estudiantes universitarios y usuarios de servicios de salud agrupadas en representaciones sociales

relacionadas con enfermedad, inutilidad, tragedia, maleficios y lastima, entre otros.

Yafiez (2013) se interesd por conocer de la voz de pacientes con diversidad funcional
mental sus percepciones respecto al tratamiento médico, a través del paradigma cualitativo

tomando como técnicas entrevistas y relatos de vida. Los resultados denotaron atribuciones
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enmarcadas en un contexto mas bien tefiido por el desconocimiento y la participacion de otros a
lo que los pacientes describen en sus relatos como ‘“dafio” y percepciones negativas al

profesional de la salud enmarcadas en referencias de “maltrato”, “desinterés” y “rechazo”.

En sintesis, la revision de las investigaciones denota grandes vacios gnoseologicos, dado
que la mayoria de los estudios se centran en la situacion de salud y su problemética; pero muy
pocos en lo referente a la atencion sanitaria, teniendo en cuenta la complejidad que connota las
singularidades de este colectivo durante la atencion en salud. Ademas, se desconoce de estudios
que hayan indagado las representaciones sociales del principio de “No maleficencia” construido
por los sujetos que participan en la atencion en salud y que ademds involucra personas en
situacion de diversidad funcional; y son escasos los estudios que abarquen la problematica desde

la voz de las personas con diversidad funcional.

Lo anterior, reafirmo la necesidad de la realizacion de este estudio que permita llegar a
conocer la realidad desde una perspectiva comprensiva de las representaciones sociales del
principio bioético ya mencionado, en las practicas existentes en la atencion en salud, integrando
las voces conjuntas de pacientes y profesionales. Por consiguiente, esta investigacion busca
llenar el vacio de conocimiento precisado en el parrafo anterior, asi como los vacios discursivos

provenientes de los sujetos sociales involucrados.
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CAPITULO 2. CONTEXTO TEORICO

Esta investigacion tratd acerca de las representaciones sociales de la “No- maleficencia”
de personas con diversidad funcional auditiva y los profesionales de la salud que surgen de la
atencion clinica. Se consideraron enfoques tedricos relevantes las representaciones sociales, la
discapacidad auditiva desde el modelo de la Diversidad, el principio de “No-maleficencia” y el

concepto de “justicia social”.

2.1 El concepto de representaciones sociales como nudo articulador

La percepcidn que un grupo social expresa hacia un asunto determinado se manifiesta por
medio de actitudes, creencias, valores, imaginarios o representaciones, que presentes en la
cultura de un grupo social, determinan el trato entre y hacia sus diferentes grupos y
organizaciones sociales. En el proceso de formacion de percepciones e ideologias, el grupo
asimila las ideas del exterior y les otorga sentido para poder justificar sus acciones y
comportamientos. En este sentido, para Moscovici (como se citd en Bautista, 1995), las
representaciones sociales (RS) son forjadas a partir de las interacciones e intercambios sociales.
De este modo, les asigna las funciones de formacion de comunicaciones y conductas,
participacion en la construccion de la realidad, utilidad como signo de especificidad de los

grupos, e instrumento por medio del cual el individuo o el grupo aprehende su entorno.

En otras palabras, las RS planteadas segun Moscovici (como se cita en Materan, 2008)
“no son simples opiniones sobre, o0 imagenes de, o actitudes hacia, sino teorias [...] destinadas a
descubrir la realidad” (p. 244). Por consiguiente, comprende sistemas de valores, ideas,
comportamientos que les permite a los individuos orientarse e interactuar en el medio social; en
otras palabras, aunque en RS sociales confluyan elementos cognitivos, simbolicos, afectivos,

actitudinales, valorativos, de las personas, en realidad forman parte del comportamiento social.

La tesis de Moscovici (como cita Mora, 2002), partié6 como objeto de estudio, del interés
que tuvo en conocer las representaciones del psicoanalisis por parte de la sociedad francesa de la

época, de donde derivo el andlisis de las RS. En su libro En su libro “El psicoanalisis su analisis
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y su publico” mostr6 la forma en que la ideologia del colectivo, las representaciones sociales
afectan la interpretacion que la persona hace de la realidad, determina los juicios sobre las
personas y objetos y es el origen de emociones que guian comportamientos. Ademas, la
propuesta tedrica de Moscovici esboza un planteamiento metodologico interesante y renovador
dentro de lo cotidiano y del andlisis del sentido comun dado en conocimiento, ideas y practicas
elaboradas socialmente compartidas, podra valorarse como una explicacion util en el estudio de
la construccidn social de la realidad y ha ido avanzando como constructo teérico en el devenir

del tiempo.

Segun Mora (2002) el modelo de las RS de Moscovici, presenta tres dimensiones que
permiten analizar las representaciones en relacion a un campo didactico y empirico, las cuales
corresponden a la informacidn, el campo de la representacion y la actitud. La informacion se
refiere a la organizacion o suma de conocimientos que posee un grupo con respecto a un hecho o
acontecimiento de caracter social. El campo de representacion hace referencia a la organizacion
de los conocimientos de una forma jerarquizada, ya sea entre grupos o internamente y la actitud

supone una orientacion favorable o desfavorable hacia el objeto de la representacion social.

Segun Jodelet (como cita en andnimo, s.f.), las RS poseen tres elementos fundamentales,

a saber:

I- Contenido e informacion. Hace referencia al conjunto de informaciones, nociones y
conocimientos relativos al objeto social, de ahi que contiene una dimension simbolica y
figurativa donde el lenguaje tiene un papel fundamental y una dimension afectiva
relacionada con la valoracion positiva o negativa del objeto social.

2- Objeto. El contenido tiene que ver con un objeto social, que se constituye en el elemento
central de las representaciones sociales. Las representaciones sociales siempre van
dirigidas hacia algo, son una vertebracion de los significados y teorias de sentido comun
con relacidn a una situacion, un hecho, un personaje, un lugar, un concepto, etc.

3- Sujeto. La RS es siempre de un sujeto (individuo, familia, grupo, clase...) con relacion a
otro sujeto. Un sujeto, individuo o grupo, es el que percibe el objeto social y elabora

sobre el mismo los contenidos.
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Para Moscovici (como se cita en Perera, 2003) las RS concebidas como una produccion y
elaboracion del carécter social, no son impuestas y mantienen un dinamismo enmarcado en el
tiempo y la fluidez que las comprenden, por consiguiente, pueden conformarse desde tres

tipologias:

1- Representaciones hegemonicas. Se caracterizan por tener un tipo alto de consenso entre
los miembros del grupo.

2- Representaciones emancipadas. No tienen un caracter hegemonico, ni uniforme, emergen
de subgrupos especificos, portadoras de nuevas formas de comportamiento social.

3- Representaciones polémicas. Surgen de grupos que atraviesan por situaciones de
conflicto o controversia social respecto a hechos u objetos sociales relevantes y entre los

cuales encuentran formas de pensamiento divergente.

Desde un punto de vista personal, se abordara en este estudio las RS porque posibilita
entender la dindmica de ellas y tener claro los "determinantes" sociales que se imprimen en la
relacion sanitaria, dado que en la interaccion social convergen la representacion, el discurso y la
practica. De lo anterior, se deriva la importancia de descubrir, conocer y cuestionar el nucleo
figurativo del principio de la No maleficencia en la atencidén en salud, en sus participantes
(paciente y profesional), cuando en el contexto involucra personas con diversidad funcional,
pues ello ayudara a entender si se encuentra modificada su representacion y por ende permea una

practica social maleficente.

2.2 Concepto de persona.

El concepto de persona es construido desde diferentes enfoques siendo los mas
representativos: el personalismo, el gradualismo, el derecho, la calidad de vida y la dignidad. El
personalismo, desde la perspectiva de Dolby (2006) elabord su concepto a partir del pensamiento

antropoloégico cristiano, aportando la idea del hombre como imagen divina y asi mismo
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reconociendo a cada ser humano como persona, por lo tanto, capaz de separarse de otras cosas,

de ser unico y diferente de todos los de la misma especie.

Segun Marti (2005) el concepto gradualista agrega el principio de substancia y
subsistencia a la persona, es decir distingue también un concepto corporeo que le permite la
capacidad de raciocinio e intelecto ademas de un conjunto de actos psiquicos como:
autoconciencia (Elosegui, 1997) autorrealidad (Castilla y Cortazar '°°”), autoorganizacion (Balbi,
1997), proyectividad al futuro (Gonzalez, 2013), etc., que describen una ontogénesis gradual o
progresiva en la que se requieren ciertas capacidades racionales que solo se adquieren

evolutivamente (Andorno, 1997).

Para Corral (1990) el concepto del derecho esté ligado a nociones legales en la medida en
que hace alusion a su status (vinculado al estado civil), su capacidad (con igualdad juridica con
todos los seres), su titularidad (sujeto de derechos) y como instrumento normativo (sujeto del

derecho aplicado a normas y deberes).

El concepto de calidad de vida hace distincion del concepto de persona y la vida
bioldgica humana, denotando estrictamente a la persona la competencia y la categoria moral para
ser autoconscientes, libres de eleccion, capaces de juicio moral con principios de propiedad y
autoridad politica (Ferrer y Alvarez, 2005), a diferencia de los embriones, nifios, dementes

homologables con los animales, por lo tanto, carentes de derechos (Polo, 2004).

El concepto de persona desde la dignidad se relaciona al valor interno e insustituible que
le corresponde al hombre en razon de su ser (Jiménez, 2006), a pesar de ser un valor intrinseco y
universal, depende del reconocimiento contextual por los seres humanos, por lo tanto, es

susceptible de gradacion o supresion (Hottois, 2013).

2.3 La concepcion de “persona con discapacidad” desde el modelo de la Diversidad.

Para Romafach (2009), se distinguen grandes modelos en los que se ha enmarcado el

concepto de la diversidad funcional: el Modelo Médico o individual, el Modelo Social y el
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Modelo de la Diversidad. Desde la filosofia del primero, se considera que las causas que originan
la diversidad funcional son cientificas, por lo tanto, percibe a la persona con diversidad funcional
como victima de una circunstancia determinada que le llevd a tal estado y que requiere de un
proceso de adquisicion o readquisicion de habilidades para el ejercicio de las actividades de la
vida cotidiana. En este modelo, la cura es el objetivo y las personas deben esperar pacientemente
a que ésta llegue de mano del avance cientifico. Mientras llega, la sociedad las aparca en
instituciones o en sus familias, negandoles la posibilidad de una vida equiparable al resto de la

ciudadania.

El segundo modelo, segin Palacios (2008) considera la causa de la diversidad funcional
como social, la nocién de persona con diversidad funcional desde este modelo se basa, més alla
de las dificultades de las personas, en las limitaciones de la propia sociedad. Al tomarse
conciencia de los factores sociales que integran el fenomeno de la diversidad funcional, las
soluciones no apuntan a la individualidad de la persona afectada, sino mas bien que se dirigen
hacia la sociedad, o tiene presente el contexto social en el cual la persona desarrolla su vida. A
partir de dichas premisas, el modelo social redefine la rehabilitacion o normalizacién,

estableciendo que éstas deben tener como objeto el cambio de la sociedad, y no de las personas.

Desde esta perspectiva, ciertas herramientas, como el disefio para todos y la accesibilidad
universal cobran una importancia fundamental como medio de prevencion de situaciones de
diversidad funcional y se preconiza y defiende el término “personas con discapacidad” para

definir al colectivo.

En este modelo, la vida de una persona con diversidad funcional tiene el mismo sentido
que la vida de una persona sin diversidad funcional. Se plantea como herramientas idoneas para
la diversidad funcional la seguridad social y el trabajo ordinario, y s6lo excepcionalmente se
acepta el protegido. En lo que respecta al tratamiento social del que son objeto las personas con
diversidad funcional, éste se basa en la blisqueda de la inclusion a través de la igualdad de
oportunidades, para ello se requiere de la accesibilidad universal de los derechos, el disefio para

todos y la transversalidad de las politicas en materia de diversidad funcional.
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El tercer modelo, propuso un cambio de eje, en el que la dignidad pasa a ser el
fundamento, la bioética se muestra como elemento clave en la elaboracion de dicho modelo, que

se denomino modelo de la diversidad.

Palacios y Romafiach (2006) afirman que con el modelo de la diversidad se propone un
cambio hacia una terminologia no negativa, ni basada en la capacidad, sobre la diversidad
funcional, propuesta que parti6 de personas que viven esta condiciéon. Con el modelo, se
pretendi6 ir mas alla del modelo social, planteando que la “diversidad funcional” es algo
inherente al ser humano y que, en muchas ocasiones, puede ser de cardcter transitorio o
circunstancial, por lo que aflora su caracter de conflicto social que, de forma directa, indirecta,

transitoria o definitiva, alcanza a todos los seres humanos.

Con el concepto de diversidad funcional se logré un cambio en la estructura conceptual
de esta categoria, dado que, se consiguid la desmedicalizacion del concepto y se elimind la
vision médica y negativa de quienes son diferentes, introduciendo desde la perspectiva de la

diversidad funcional: la dignidad.

Seglin Palacios y Romanach (2006) centrar el eje del discurso en la dignidad, significo un
cambio importante en el desarrollo tedrico y practico a seguir en la lucha social por la diversidad
funcional, ya que influy6 en lo mas basico del ser humano: la vision que tiene de si mismo, la
vision que tiene sobre el valor de su propia vida, la percepcion de su propia dignidad respecto a
la de los demads. Por tanto, la concepcion de la persona con diversidad funcional, desde este

modelo se fundamenta en que un ser valioso en si mismo por su diversidad.

2.4 El principio de ética biomédica de “No-Maleficencia”

Para Beauchamp y Childress (1999), el principio de no maleficencia obliga a no hacer
dafio intencionadamente. En ética médica, este principio esta intimamente relacionado con la
maxima primum non nocere: “En primer lugar, no hacer dafio”. La concepcion de este principio,
nacié inmerso dentro de la “beneficencia”, como en las obligaciones definidas por Frankena

(como se citd en Beauchamp y Childress, 1999) y posteriormente fue delimitado por los autores
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como el aspecto conceptual que, sin establecer un orden normativo, ni una estructura jerarquica,

que se expresa de la siguiente forma:

No maleficencia:

1. No se debe causar dafio o mal.
Beneficencia:

2. Se debe prevenir el dafio o el mal.

3. Se debe evitar o rechazar el dafio

Figura 1. Conceptualizacion de la “No-Maleficencia” y la “Beneficencia”

Fuente: Beauchamp y Childress (1999), p.181

Las tres formas de beneficencia implican ayudar activamente, previniendo el mal y
proporcionando el bien, mientras que la “No-maleficencia” implica simplemente abstenerse
intencionalmente de realizar acciones que puedan causar dafo. Por lo tanto, las reglas de este
principio tienen el formato de “no haras X, es decir, se trata de prescripciones negativas que
prohiben una determinada accion, sin embargo, segtin Ferrer y Alvarez (2005) estas no tienen el
caracter absoluto que tienen por ejemplo otras ensefianzas morales, como, por ejemplo: los

preceptos religiosos de la ley natural en la iglesia catdlica.

Gracia (como se cita en Ferrer y Alvarez, 2005), afirma que el principio de “No
maleficencia” es el fundamento de la ética médica y que, por ello, es el principio basico de todo
el sistema moral, dado que lo mas fundamental y riguroso en la vida moral es la obligacion de

evitar el mal.
El término no maleficencia se utiliza a veces de una manera amplia para incluir la
prevencion del dafio y la supresion de condiciones lesivas. Sin embargo, requiere de la

abstraccion de ciertas concepciones, a saber:

2.4.1 Dario.
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Para Beauchamp y Childress (1999) el concepto de “No-Maleficencia se explica
normalmente utilizando los términos de dafio e injuria. Injuria significa tanto dafo como
injusticia, violaciébn o agravio, mientras que dafio tiene una ambigiiedad similar. Agraviar
implica violar algin derecho, mientras que hacer dafio no necesariamente. En palabras de estos

autores, se cita:

Para explicar el principio de no maleficencia utilizaremos so6lo el segundo significado,
normativamente neutral, de la palabra dafio, es decir, obstaculizar, dificultar o impedir que se
cumplan los intereses de una de las partes por causas que incluyen las condiciones autolesivas

y los actos (intencionados o no) de la otra parte (p.183).

Por tanto, interferir con los intereses de otros causando dafio puede no ser incorrecto o

injustificable, pero siempre es prima facie incorrecto.

Las definiciones de dafio son amplias que incluyen actos que obstaculizan o alteran la
propiedad, la reputacion, la intimidad o la libertad, por consiguiente, la clasificacion de los dafios
es tanto fisica, como psicoldgica, econdmica, juridica, etc. Beauchamp y Childress (1999) se
sitian en los dafos de orden fisico, que incluyen el dolor, las incapacidades y la muerte, pero no

le restan importancia a los demas.

Para Beauchamp y Childress (1999) el hecho de haber muchos tipos de dafio el principio

de “No-maleficencia” da lugar a una serie de reglas morales especificas:

1. No mataras.

2. No causaras dolor o haras sufrir a otros.
3. No incapacitaras a otros.

4. No ofenderas.

5. No privaras a los demas de los bienes de la vida.

Para Etxeberria et al (2013), los dafios en personas con diversidad funcional se

contextualizan desde todas las variaciones, los cuales se solapan firmemente en el maltrato hacia
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este colectivo. Estos autores definen el dafio como cualquier tipo de trato indigno y maltratador a
las personas con diversidad funcional, cuyo impacto depende de las conexiones de unos con

otros y la conducta de quien lo causa.

2.4.2 Cuidado debido.

Para Beauchamp y Childress (1999), el principio de no maleficencia obliga a no infligir
dafio y a no someter a los demas a tales riesgos; pero, en los casos de exposicion a un riesgo
tanto el derecho como la moral establecen el criterio del cuidado debido como especificacion del
principio de “No-Maleficencia”. Este criterio parte de la idea que lo que debe evaluarse en salud,
es si los objetivos buscados son tan extremadamente importantes que justifican los riesgos o si se
somete a alguien a riesgos irracionales o por descuido, no justificindose de ninguna manera,
cometiéndose, en este ultimo caso, lo contrario al cuidado debido, a saber, negligencia. La
negligencia, es decir, no cumplir con el criterio del cuidado debido, incluye tanto someter a los

demas a riesgos irracionales como exponerlos a riesgos sin intencion, pero por falta de cuidado.

Beauchamp y Childress (1999), afirman que en la relacion médico - paciente existen unos

elementos esenciales que soportan el modelo profesional de cuidado debido, a saber:

1. El profesional debe haber contraido una obligacion con la parte afectada.
2. El profesional debe incumplir ese deber.
3. La parte afectada debe sufrir algin dafio.

4. El dafio ha de deberse al incumplimiento de la obligacion

Para Etxeberria et tal (2013), la “obstinacion en el cuidado” puede ser también una falta
al principio de “No-Maleficencia”, dado que a través de ella se pretende paternalistamente
realizar en la persona atendida la beneficencia més alta, pero dada la distancia entre el objetivo
perseguido y sus posibilidades o lo que ella desea, se le acaba haciendo un “dafio”. De igual
forma, define la negligencia como un tipo de acto maleficente proximo a la atencion insuficiente,
que consiste en no hacer bien el cuidado, o cuando la atencidén no hace con interés, atencion o

con buena practica.
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2.4.3 Maltrato

Etxeberria, et al (2013) entienden el maltrato desde el punto de vista ético, como la
conducta hacia una persona, por medio de la cual se le causa un dafio, que debe considerarse
inmoral porque supone irrespeto de la dignidad de la personal dafiada, porque implica tratarla
como puro medio. Vale la pena aclarar, que el autor toma una postura Kantiana, afirmando que
las personas podemos tratarnos entre nosotros como «medio», sin que esto sea inmoral, por
ejemplo, el médico es el medio a través del cual el paciente se cura. Lo inmoral es tratar a
alguien como puro medio para los intereses de quien lo trata, sin que exista a la vez este respeto

y reconocimiento.

Desde una perspectiva bioética, Etxeberria et al (2013) afirman que en el maltrato
siempre estd en juego una cuestion de derechos humanos, que desbordan los marcos de las
relaciones intersubjetivas y que en el ambito bioético su constatacion se desarrolla con los
principios de la “No-maleficencia” y “justicia”. Su idea, expresa que la relacion con personas
con diversidad funcional que suponga un dafio y que afecte la integridad y dignidad, se convierte

en un maltrato o conducta maleficente.

Etxeberria et al (2013), diferencian dos tipos de maltrato: objetivo y objetivo-subjetivo.
El primero, hace referencia a cuando se produce un dafio (por accidon u omision) que quebranta la
dignidad, pero cumpliendo tres condiciones: no tiene intencion de hacer mal; no es consciente de
hacer mal, porque no percibe como mal lo que hace; y, no es responsable de esta ignorancia
respecto al mal, porque ha puesto en marcha lo que estd razonablemente a su alcance para
discernir lo que es bueno y lo que es malo. Desde el punto de vista moral, no se le puede achacar
culpa, y se puede hablar de trato malo o no digno, mas que de maltrato. El segundo, hace
referencia cuando se produce el dafio (por accién u omisién) que quebranta la dignidad, pero
lleva intencionalidad y la persona sabe que la conducta supone un maltrato y por algun interés

subjetivo, quiere hacerla, conteniendo una responsabilidad moral plena.

2.5 Teoria de la Comunicacion Humana
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Este concepto se trabajara desde las concepciones de Watzlawick, Beavin y Jackson
(1991) cuyos fundamentos se enmarcan la comunicacion desde la perspectiva sistémica y

pragmatica.

Para esta teoria la comunicacion es una “condicion sine qua non (sin ella no) de la vida
humana y el orden social” (Watzlawick et al, 1991, p.5) que se conforma por un conjunto de
elementos en interaccion en donde toda modificacion de uno de ellos afecta las relaciones entre
los otros elementos, por tanto, siendo un sistema su funcionamiento se sustenta en sus elementos,
su relacion, sus intercambios, la fuerza, las tensiones, las informaciones y significaciones

desarrollan y regulan el mismo sistema.

A nivel pragmatico se entiende que, desde el comienzo de nuestra existencia,
participamos en el proceso de adquisicion de las reglas de comunicacién inmersas en nuestras
relaciones, aunque no nos demos cuenta, la falta de cumplimiento de determinadas reglas

comunicativas provoca fallos en la comprension mutua y patrones de interaccion inadecuados.

Por tal razon, el estudio de la comunicacion humana puede subdividirse en las tres areas,
sintactica, semantica y pragmadtica. La primera de estas abarca los problemas relativos a
transmitir informacion como problemas de codificacion, canales, capacidad, ruido, redundancia y
otras propiedades de la forma del lenguaje. El significado constituye la preocupacion central de
la semantica, por consiguiente, cualquier simbolo con sintaxis adecuada careceria de sentido, si
escaseara de significado. Por ultimo, la comunicacion afecta a la conducta y éste es un aspecto

pragmatico.

De todas tres, la méas importante para la teoria de la comunicacién humana es la
pragmatica, que tiene que ver a la forma en que se usa el lenguaje para comunicar, mas que la
forma en que se estructura. Sus datos no son solo palabras, sino sus concomitantes no verbales,
el lenguaje corporal y los componentes comunicacionales inherentes al contexto, resaltdndose

que, desde esta teoria, no es tan relevante el efecto de una comunicacion sobre el receptor, sino
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también, el efecto que la reaccion del receptor tiene sobre el emisor, por lo tanto, son importantes

las relaciones emisor-receptor, que se establece por medio de la comunicacion.

Por otra parte, la teoria de comunicacion humana se resume en cinco axiomas basicos, a saber:

Es imposible no comunicar. La comunicacion es inherente a la vida, en este sentido
Watzlawick et al, (1991) se refieren a que todo comportamiento es forma de
comunicacion en si mismo, sea verbal o de otra forma. “Una vez que se acepta que toda
conducta es comunicacidn, ya no manejamos una unidad-mensaje monofonica, sino mas
bien con un conjunto fluido y multifacético de muchos modos de conducta —verbal, tonal,

postural, contextual, etc.” (p.28).

La comunicacion tiene niveles de contenido y de relacion. Este axioma hace referencia a
que en toda comunicacion no solo es importante el significado del mensaje en si
(semantica), sino que es relevante como la persona que habla quiere ser entendida y como
pretende que la entiendan los demas (nivel de relacidon). El aspecto de contenido
(referencial) corresponde a lo que trasmitimos verbalmente, mientras que el aspecto
relacional (conativo) se refiere a cOmo comunicamos ese mensaje, es decir, la expresion
facial, la intensidad de la voz, el contexto, etc., siendo este Ultimo el que determina al

primero.

La puntuacion da significado segun la persona. Se refiere a la interaccion, al intercambio
de mensajes entre comunicantes, en la medida en que la informacidén que se comparte
estd afinada por las experiencias, caracteristicas personales, aprendizajes, vivencias, lo

cual hace que un mismo concepto tenga diferentes significados.

Comunicacion digital y analogica. Toda comunicacion tiene un aspecto de contenido y un
aspecto relacional cabe suponer que comprobaremos que ambos modos de comunicacion
no solo existen lado a lado, sino que se complementan entre si en cada mensaje.
Asimismo, el aspecto relativo al contenido se transmite en forma digital (a través de
palabras), mientras que el aspecto relativo a la relacion es de naturaleza

predominantemente analdgica (comunicacion no verbal).
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e Interaccién simétrica y complementaria. Guarda relacion con el modo como nos
relacionamos con los demads, unas veces bajo condiciones de igualdad y otras desde
diferencias. Cuando la relacion es con otras personas es simétrica porque la relacion es en
el mismo plano, hay condiciones de igualdad e intercambio, pero no complementariedad.
Cuando la relacion es complementaria, se encuentra inmersa en condiciones de
desigualdad, pero aceptando las diferencias se permite el complemento de la interaccion

(relaciones padres/hijo, maestro/alumno o vendedor/comprador).

Watzlawick et al, (1991) sostienen que cada uno de los axiomas descritos implica,
como consecuencias, ciertas patologias inherentes a la comunicaciéon humana. Es decir,
dados ciertos principios de comunicacion, se puede definir de qué maneras y con qué
consecuencias pueden verse distorsionados esos principios y manifestarse en psicopatologias
(esquizofrenia, neurosis, psicosis, entre otras) como por ejemplo la imposibilidad de
comunicarse, la descalificacion de la comunicacion, los sintomas de rechazo vy
desconfirmacion, la impenetrabilidad, escalada simétrica, complementariedad rigida, etc.
Todos estos aspectos patolégicos no son relevantes para este estudio, teniendo en cuenta que
se trata de sujetos en los que no se enmarca este estudio, pero se infiere que pueden
proporcionar una fundamentacién tedrica que podria recrear aspectos errados en la

comunicacion de cualquier tipo de persona.

Especificamente en la comunicacion de personas con diversidad funcional, se toman
los referentes de Bouchard y Bannister (2009) quienes sostienen que el conflicto
comunicativo del modelo de diversidad funcional es muy similar al de un modelo
intergeneracional de comunicacion® y de este toman la fundamentacién para resumir que la
comunicacion entre personas sin y con diversidad funcional se basa en expectativas

estereotipadas que afectan las interacciones.

® El proceso de comunicacién intergeneracional es aquel que hace alusién al encuentro de adultos jévenes con
adultos mayores, lo que invocara en la persona mas joven un conjunto de expectativas estereotipadas,
generalmente negativas (Kite y Johnson, 1988 como se cita en Harwood, 2002).
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CAPITULO 3. CAMINO METODOLOGICO

Revelar la respuesta al interrogante relacionado con las representaciones sociales acerca
del principio de No-maleficencia que tienen un grupo de personas con diversidad funcional
auditiva y los profesionales en las experiencias de atencion en salud, implico posicionarse en una
forma de generacion del conocimiento desde el paradigma comprensivo-interpretativo, ya que
esta vision, segun Pinchi, Miranda, Garcia y Nieto (s.f.) permite comprender la conducta
humana, dotada de representaciones sociales e individuales, a través de la interpretacion de los

significados que ellas dan de su conducta y a la conducta de los otros.

Se planted un enfoque cualitativo que “sigue una logica inductiva que busca en la
realidad natural de los sujetos el significado que le otorgan a los hechos investigados” (Gonzalez,
2003, p.131), que en el caso especifico de la investigacion permitié comprender de manera
natural la forma como lleva a cabo la atencion en salud de las personas con diversidad funcional
auditiva, ademas que segun Packer (2013) “permite el acceso a la subjetividad de las personas
que estudian” (p.93) y «es de caracter profundo, no generalizable, con procesos interhumanos,

holistica y usa una perspectiva desde dentro» (Herrera, Medina y Naranjo, 2010, p.86).

La perspectiva epistemologica que se tuvo presente fue el Interaccionismo Simbolico
postura que permitio abordar la realidad a través de los actores mismos durante la interaccion; en
este caso en la relacion médico-paciente, y comprender e interpretar el sentido de los
significados en los sujetos individuales y poder generalizarse a lo colectivo dentro de sus
particularidades, como contenido de sus representaciones sociales (informaciones, imagenes,
opiniones, actitudes...) del principio de No maleficencia. De igual forma El Interaccionismo
Simbologico permitié entender el significado atendiendo los simbolos (signos, gestos, lenguaje,
etc.), que tratindose de un proyecto de las particularidades del sujeto con diversidad funcional

auditiva se torna relevante.
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3.1 Fundamentos Teorico-Metodoldgicos

Esta investigacion retom6 los aportes teoricos de Alfred Schiitz y de Erving Goffman.
Del primero, porque toma como base que la problematizacion de aquello que los actores
experimentan, y tal como lo expresa Nuifiez (2012), el mundo de la vida cotidiana denota alta
importancia porque alude al horizonte de significados que provee el marco necesario para el fluir
de la vida diaria. Asi mismo, segin Schiitz la subjetividad es el elemento clave para comprender
la accion humana y «la dimension del sentido subjetivo no nos reenvia al &mbito de lo privado,
sino que, por el contrario, nos situa en la complejidad de un mundo intersubjetivo, cuyo rasgo
distintivo [...] es la capacidad de autointerpretacion e interpretacion de los actores» (Nudez,

2012, p.51).

Desde la perspectiva de Schiitz (como se citd en Nuiiez, 2012), se nos «advierte acerca de
que, aunque cada quien se encuentre siempre en una situacion biograficamente determinada, esta
situacion presupone necesariamente a otros» (p.54), que necesariamente implica que hay
diferencias radicales en los esquemas de significatividades que intervienen en las situaciones en
que el investigador vivencia inmediatamente a otros y aquéllas en las que la experiencia del otro
es totalmente indirecta. Lo que resulta coherente con esta investigaciéon, dado que se son
importantes las voces de los protagonistas (profesionales de la salud y personas con diversidad
funcional auditiva) porque permitiran comprender desde su logica la realidad que viven dentro

de la relacion clinica.

Las relaciones entre “nosotros” y “ellos” que demarca Schiitz (como se citdo en Nuifiez,
2012, p.55) son posibles por la heterogeneidad del mundo social, que va circunscribiendo grados
de familiaridad o lejania entre los participantes a partir de las experiencias o situaciones
biograficas determinadas. Estas relaciones heterogéneas del mundo social indudablemente
permean el contexto de la relacion clinica y desde una aproximacion bioética influyen en las
acciones que buscan el bienestar, previenen los dafios, eliminan los males y promueven el bien
de los pacientes. Asi, lo biografico, las percepciones que se tienen de la vida pasan a ser un

insumo de los procedimientos bioéticos y clinicos del profesional.

54



De Goftman, se fundamentd esta investigacion a través del interaccionismo simbolico.
Esta teoria es aquella segun la cual el investigador deberia enfocar el mundo a través de los ojos
del actor, y no suponer que lo que €l observa es idéntico a lo que el actor observa en la misma

situacion, lo que en palabras de Blumer (como se citd en Carabafia y Lamo, 1978) se expresa:

El estudio de la interaccion habra de hacerse desde el punto de vista del actor. Dado que la
accion la construye el actor a partir de lo que percibe, interpreta o juzga, tendremos que ver
la situacion en que se actia tal y como la ve el actor, percibir los objetos tal como el actor
los percibe, captar su sentido en los términos en que el actor los capta y seguir la linea de
conducta del actor tal como el actor la organiza —en pocas palabras, habra que tomar el rol
del actor y ver el mundo desde su situacion. (p.172)

La importancia del interaccionismo simbolico para la investigacion cualitativa es su
énfasis distintivo sobre la importancia de simbolos y lo fundamental de los procesos

interpretativos generados en base a interacciones, para entender la conducta humana.

Desde la perspectiva de Caraballo (2015) la metodologia cientifica en el interaccionismo
simbolico se asienta desde los supuestos de Herbert Blumer, quien propone un método que
garantiza el acceso a la realidad, el cual no se de manera automatica, o l6gica como es percibido
desde los procedimientos del acto cientifico cuantitativo. Este autor, presenta seis aspectos que
deben considerarse en el proceso de investigacion social y que resultan indispensables para la

labor de la ciencia empirica, a saber:

1. La posesion y utilizacion de una descripcion o esquema previo del mundo empirico en
estudio.

2. Formulacion de preguntas sobre el mundo empirico y transformacion de las preguntas en
problemas.

3. Determinacion de los datos de interés y de los caminos a seguir para obtenerlos.

4. Determinacion de las relaciones entre los datos.

5. Interpretacion de los hallazgos (partiendo del conjunto tedrico que pueden, incluso, ir més
alla del problema planteado).

6. Aplicacion de los conceptos (que deben ser sometidos a su vez, aun examen

metodoldgico).
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Por otra parte, y también de Goffman (2006), se tomd la nocidon de estigma definida como
elemento universal e inmanente al hombre, que se manifiesta como una expresion de poder y que
se origina dentro de las relaciones humanas, pero que enmarca una definicién moral del otro.
Desde la concepcion del autor, el problema y la concepcion del estigma no se trata del ajuste o
valoracion desde la “normalidad”, sino mas bien es una cuestion de orden moral, en donde la
sociedad considera que quien tiene un atributo diferente o «la persona que tiene un estigma no es
totalmente humana» (Goffman, 2006, p.15) y en funcién de eso practican diversos tipos de
discriminacion, mediante la cual se reduce en la practica, sus posibilidades de vida, es decir se

destruye moralmente al otro.

Goffman (2006) explica que en el escenario la vida cuando se encuentran frente a frente
normales y estigmatizados, especialmente cuando tratan de mantener un dialogo, tienen lugar
una de las escenas mas importantes para sociologia, que consiste en que ambas partes deben
enfrentar las causas y los efectos del estigma. En este escenario se ponen en practica
sentimientos de incertidumbre, malestar, agresividad, timidez, desprecio, interés, sufrimiento,
hipocresia, lastima, entre otros, por parte de los interactuantes. Por otra parte, como las
situaciones sociales siempre son mixtas (normales y estigmatizados), se suceden los
sentimientos, hasta que se termina tratando al estigmatizado como una “no persona” y carente de
dignidad, por consiguiente «la atencion se aleja de los blancos obligatorios, y aparece la
conciencia del “yo” y la conciencia del “otro”, expresada dentro de una alineacion de la

interaccion.

3.2 Diserio de la Investigacion

Esta investigacion se acogié al paradigma interpretativo, en la perspectiva del
interaccionismo simbdlico. Se plantea realizar entrevistas individuales en profundidad dirigidas a
las personas con diversidad funcional auditiva y profesionales de la salud, que permitiran tal
como lo expresa Packer (2013) obtener de las propias palabras del sujeto la idea de cémo ellos
interpretan alguna parte de su mundo, sus multiples puntos de vista y al mismo tiempo el

intercambio de sentimientos, observaciones, opiniones e ideas. Asi mismo, se emplearala
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asociacion libre, que segun Araya (2002) tiene un cardcter espontdneo y la produccion que
desencadena permite tener acceso, mucho mas rapido y facil de los elementos que constituyen el
universo semantico del término o del objeto estudiado y que se utilizard para identificar las

virtudes.

El andlisis de la informacion se hizo a través del enfoque de Taylor y Bogdan (1997)
quienes siguen un analisis donde las comprensiones estan fundamentadas en los datos y se
desarrollan a partir de ellos, siendo coincidente en este aspecto al “microanalisis” propuesto por
Strauss y Corbin (2012) en su Teoria Fundamentada, que consiste en un escrutinio cuidadoso de
los datos, con la finalidad de descubrir nuevos conceptos y relaciones novedosas, para construir
de manera sistematica las categorias y dimensiones, pero ademas se interesa por la comprension

de los escenarios o las personas dentro de sus particularidades.

3.3 Fases del estudio

Se planearon 5 etapas en el estudio, las cuales se imbricaron con los aspectos

metodologicos que cifien el interaccionismo simbolico, a saber:

3.3.1 Primera fase

En esta fase se disefio la investigacion considerando los supuestos y principios
epistemologicos que fundamentan el estudio, los propositos que se persiguen, el tiempo, las
actividades, los recursos materiales y las técnicas que se utilizaron, asi como su disefio. En esta
fase se hizo el primer acercamiento con la poblacidén que participo en el estudio y se tomaron sus
expectativas y motivaciones iniciales. Esta primera etapa conjuga los dos primeros aspectos de la
metodologia del interaccionismo simbolico, relacionados con la descripcion del esquema del

mundo empirico a estudiar y la formulacion de preguntas problemas sobre el mismo.

3.3.2 Segunda fase
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Se realiz6 el trabajo de campo, con el fin de ingresar al escenario investigado, para
comprender el fendmeno que constituye el foco de este estudio. Se trat6 de un momento
mediante el cual se visitd la Asociacion de Sordos de Sucre (ASORSUC) para interactuar con los
sujetos involucrados en el estudio, aplicando las técnicas descritas para el estudio (entrevistas en
profundidad y asociacion libre). Asi mismo, se visitaron las IPS referenciadas y se interactu6 con
los profesionales de salud llevando a cabo las entrevistas en profundidad correspondientes. Esta
etapa comprendié el tercer aspecto de la ruta metodolégica que propone Blummer en el
interaccionismo simbolico, que hace referencia a la determinacion de datos de interés y los

caminos a seguir para conseguirlos.

3.3.3 Tercera fase

En esta etapa se analizaron los resultados generados en el trabajo de campo, se
condensaron y se fueron materializando mediante clasificaciones, codificaciones y resimenes de
forma sistematizada a través de componentes logicos de tipo informatico para realizacion de
procesamiento de informacion cualitativa, que permitié, con una mirada reflexiva, ordenar
extractos estructurados y disefiar graficos. Fue un momento permanente de andlisis y sintesis
clave para la identificacion y separacion de los elementos fundamentales y la organizacion de las
ideas para facilitar el proceso de Interpretacion. Esta etapa comprendi6 el cuarto aspecto a tener
en cuenta en el interaccionismo simbolico, que comprende la determinacién de las relaciones y

asociaciones entre los datos.

3.3.4 Cuarta fase

En esta fase se elaboraron y verificaron las conclusiones con la contratacion de la
informacion sistematizada con los supuestos tedricos e investigativos con el proposito de
fortalecer el andlisis interpretativo y comprensivo de las tensiones en los principios bioéticos
presentes en la relacion clinica entre profesionales de la salud y personas con diversidad
funcional auditiva, asi como los sentimientos que emerjan. Esta etapa correspondi6 a la reflexion

del investigador acerca de la validez, fiabilidad y generalizacion de los hallazgos. Esta fase hace
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referencia al aspecto concerniente a la interpretacion de los hallazgos, partiendo del conjunto

tedrico que demarca el quinto aspecto del interaccionismo simbolico.
3.3.5 Quinta fase

Se elabor6 el documento con los hallazgos de la investigacion, los cuales se presentaron y
socializaron. Esta ultima fase se demarca en el sexto aspecto de la metodologia del
interaccionismo simbolico que se refiere a la aplicacion de los conceptos en un constructo
rigurosamente metodoldgico. En la figura 2 se aprecia la ruta metodologica que se seguird en el

proyecto.

PARADIGMA COMPRENSIVO - INTERPRETATIVO
SEGUNDA
/ FASE \
PRIMERA TERCERA
FASE FASE

DETERMINACION
DESCRIPCION DEL ESQUEMA PREVIO DE LOS DATOS | DETERMINACION DE LAS RELACIONES
¥ FORMULACION DE PREGUNTAS  g—p Y CAMINOS DE LOS DATOS
EN PROBLEMAS A SEGUIR (PROCESAMIENTO, ANALISIS
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APLICACION DE CONCEPTOS INTERPRETACION DE LOS HALLAZGOS
(ELABORACION DE DOCUMENTO) (CONSTRUCCION DE INFORMACION)
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Figura 2. Ruta metodoldgica del Estudio

Fuente: elaboracién propia.

3. 4 Unidad de Observacion
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El grupo de investigacion estuvo conformado por las personas que vivencian diversidad
funcional auditiva, pertenecientes a un grupo lingiiistico minoritario que se identifica
basicamente por el uso de la Lengua de Senias Colombiana (LSC), a los cuales se les respet6 su
identidad y comunicacion durante el proceso y profesionales de la salud pertenecientes a las IPS

de la ciudad de Sincelejo.

La poblacion con diversidad funcional auditiva se seleccion6 de la Asociacion de Sordos
de Sucre (ASORSUC) segun su base de datos, que hasta diciembre de 2017 contaba con 30
asociados. De igual forma los profesionales de la salud, se definié de acuerdo a las Instituciones
Prestadoras de Servicios (IPS) que proporcionen sus servicios de salud a las personas con
diversidad funcional auditiva entrevistadas. En ambos casos, se eligié un muestreo intencional,
por criterios o muestreo opindtico, que es aquel en donde «el investigador selecciona los
informantes que han de componer la muestra siguiendo un criterio estratégico» (Ruiz, 2012,

p.64).

Teniendo en cuenta los fines de la investigacion, se establecieron los siguientes criterios

de seleccion:

a. Para las personas con diversidad funcional auditiva:

— Que tenga una pérdida auditiva de cualquier tipo o grado.

— Que sea mayor de edad

— Sin distincion de sexo

— Que sea un miembro activo de la Asociacion de Sordos de Sucre (ASORSUC). Esta
condicion tiene por objeto hacer formal el hecho de ser perteneciente a una comunidad
lingliistica que comparte valores y cultura propia, principalmente mediada por el uso de
la LSC.

— Que haga uso de la Lengua de Sefias Colombiana. esta condicion tiene por objeto lograr
una comunicacion a través de la lengua natural de las personas Sordas (reconocida en

Colombia, mediante la Ley 324 de 1996), que permita expresar sus voces y experiencias
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relacionadas con la investigacion. Cabe aclarar que esta comunicacion entre la
investigadora y las personas Sordas, estard mediada por un intérprete de LSC.

— Que exprese su consentimiento libre e informado para ser participante de la investigacion.

b. Para los Profesionales de la Salud

— Que labore en una Institucion Prestadora de Salud de la ciudad de Sincelejo que cobije a
las personas con diversidad funcional auditiva.

— Que disponga de tiempo para la realizar la entrevista.

— Que exprese su consentimiento libre e informado para ser participante de la investigacion.

3.5 Técnicas e instrumentos para la recoleccion de la informacion

Cumpliendo con los requerimientos metodologicos del disefio de la investigacion se

propuso como principal herramienta de recogida de datos:

3.5.1 La entrevista en profundidad: «es una practica para obtener informacion, mediante una
conversacion profesional con una o varias personas para un estudio analitico de investigacion o
para contribuir en los diagnosticos o tratamientos sociales» (Ruiz, 2012, p.165) y que permitio
recoger los registros especificos de los participantes (personas con diversidad funcional auditiva
y profesionales de la salud) relacionados con la descripcion de las practicas clinicas en la
atencion en salud y las emociones y sentimientos en el trato de las personas con diversidad

funcional auditiva, respecto a la mala praxis.

La técnica utilizada para las entrevistas fue individual y no directiva. Individual porque la
conversacion se desarrolla entre entrevistador-entrevistado Unicamente, pero ello no impidid
contar con la presencia del intérprete de LSC que sirvio de traductor de la informacién y
garantizara la comprension. Del mismo modo, al hablar de no directiva siguiendo los parametros
de Ruiz (2012) hace referencia a que se desarrollé siempre bajo el control y direccion del
entrevistador, pero esto no implicd rigidez, ni en contenido, ni en forma de desarrollar la
conversacion, para ello conté con un guion orientador (ver anexos 2 y 3). De igual forma, cada

entrevista fue grabada para garantizar la integridad de los datos.
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La elaboracion de la guia de entrevista se ajustd segiin los pardmetros establecidos por

Kvale (2008) que incluyo: preguntas introductorias, preguntas de profundizacion, preguntas de

sondeo, preguntas de especificacion, preguntas directas, preguntas indirectas, preguntas de

estructuracion, silencio y preguntas de interpretacion.

3.5.2 Asociacion libre: Abric (como se citdo en Kornblit, 2007) afirma que es una técnica basada

en la produccion verbal espontanea que permite acceder facil y rapidamente a los elementos que

conforman el universo semantico del objeto estudiado. Se les aplico a las personas con

diversidad funcional auditiva y fue un instrumento abierto y no estructurado, pero que contd con

su guia respectiva. (Ver anexo 4)

Siguiendo las recomendaciones metodologicas de Kornblit (2007), se sigui6 el siguiente

procedimiento para el desarrollo de la técnica:

Se familiarizo al sujeto con el instrumento.

Se le dio al entrevistado un término inductor, que en el caso especifico de esta investigacion
fue “médico ideal” para que fuera diciendo, espontdneamente, la o las palabras que se le
ocurrieron (de tres a cinco palabras aproximadamente).

El investigador escribid cada palabra proyectada por los sujetos, realizando un grafico con un
ovalo en el centro que encierra el inductor de la red (Médico ideal), de manera que al final
arrojo un diagrama de red correspondiente.

En el tercer paso se le pidi6 al sujeto que desarrollara su propia produccion, jerarquizacion o
comparacion (numerandolas del uno (1) en adelante segiin importancia), y se incorpor6 una
pregunta acerca del significado atribuido a cada palabra asociada /por qué escogiste ese
valor?, de manera que fuera ¢l y no el entrevistador quien brindara una aproximacion acerca
de su propio universo semantico, respecto a su médico “ideal” o de sus cualidades

Para el andlisis se tuvo en cuenta los siguientes criterios: «la frecuencia del item en la
poblacion, rango de aparicion en la poblacion, y finalmente la importancia del item para las

personas» (Taylor y Bogdan, 1997, p.159-160).

3.6 Anadlisis y Procesamiento de la Informacion
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El andlisis de la informacion seguird el enfoque de Taylor y Bogdan (1997) que

comprende tres etapas:

1-

3-

Descubrimiento: en esta se examinaron y ordenaron los datos registrados y se buscaron
las categorias o temas vinculados a éstos. Se partio de la revision cuidadosa de cada
transcripcion y se cotejo con cualquier nota, comentario, apunte, anécdota u observacion
captada durante los encuentros para poder construir conceptos e interpretaciones.
También sirvid para incluir categorias emergentes, lo que permitié a su vez hacer
clasificaciones y tipologias que sirvieron para desarrollar argumentos mas solidos.
Codificacion: consistido en concentrar todos los datos que se refieren a temas, ideas y
conceptos similares y analizarlos. Para realizar esta etapa se inicia del desarrollo de
categorias de codificacion a partir de los temas, conceptos, interpretaciones, tipologias o
producidos del andlisis inicial; posteriormente se codifican cada uno de los datos, se
separan los datos de cada categoria y se refinan contrastandolos con los temas, conceptos,
proposiciones, etc.

Relativizacion: esta fase final consistio en la interpretacion de los datos la informacion
dentro del contexto en el que fueron obtenidos; para comprender y sistematizar mejor la
informacion, se puede hacer uso de diagramas, cuadros, dibujos, matrices y todo tipo de

esquemas.

El procesamiento de la informacion se facilitard a través del software NVivoll apropiado

para investigacion cualitativa. Esta disefiado para organizar, analizar y encontrar perspectivas en

datos no estructurados o cualitativos, que en caso de esta investigacion serd muy util para los

datos de las entrevistas en profundidad. Por otra parte, sirvid para mostrar conexiones, ideas y

hallazgos usando herramientas de visualizaciéon como graficos, mapas y modelos, apropiados

para la técnica de Asociacion Libre.

3.7 Aspectos Eticos
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Segiin Kvale (2008) las directrices éticas para la investigacion de ciencia social se ocupan
normalmente del consentimiento informado para participar en el estudio, la confidencialidad de
los sujetos, las consecuencias de la participacion en el proyecto de investigacion y el rol del

investigador en el estudio.

Atendiendo lo anterior, en este proyecto de investigacion se contemplaron los siguientes aspectos

éticos:

- El consentimiento informado que tuvo como propdsito conseguir la participacion libre y
voluntaria de los sujetos e informarlos sobre su derecho a retirarse del estudio en cualquier
momento. Este consentimiento abarco la informacion suficiente, para que los participantes
conocieran el propdsito y el procedimiento de la entrevista, la confidencialidad y sobre quien
tendria acceso a la informacion, el derecho del investigador a publicar los resultados. (ver
anexo 5)

- El principio del derecho de la confidencialidad se manejo a través de la intimidad en los
datos y la identidad de los participantes, en este caso de profesionales de la salud y personas
con diversidad funcional auditiva. Los datos de la investigacion fueron manejados por el
investigador, quien tuvo total acceso a estas y veld porque se protegiera la intimidad y

reserva de sus ideas, sentimientos y expresion libre, a través del uso de pseudonimos.

- En cuanto a las consecuencias de la participacion en esta investigacion se garantizd que los
participantes no se expusieran a ningun tipo de riesgo o dafio, tal como lo estipula la
Resolucion 0008430/93 del Ministerio de Salud colombiano. Ademas, que se garantizé la
sensibilidad y el respeto por los participantes durante la entrevista, de manera que

respondiera a la confianza que debe existir entre entrevistador y entrevistado.

- Laintegridad del entrevistador de este proyecto, estuvo mediada por la formacion en Bioética
del investigador, lo que garantizo la familiaridad con cuestiones relativas a los valores,
directrices éticas y teorias que ponderen las necesidades éticas frente a las cientificas del

estudio.
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CAPITULO 4. HALLAZGOS Y RESULTADOS

En este capitulo se detallan los hallazgos y resultados que surgen al analizar las
representaciones sociales del principio bioético de No maleficencia que emergen en la
interaccion de personas con diversidad funcional auditiva y los profesionales de la medicina en la

consulta dentro de las Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud (IPS) en Sincelejo.

En una primera parte se presentan las caracteristicas generales del contexto de los sujetos
de investigacion, que permite reconocer y entender sus particularidades y, a la vez, comprender
el entorno que socialmente comparten en su interaccion social, que para efectos de esta

investigacion se denomin6 macro contexto.

En una segunda parte se presentan las categorias que emergen luego de analizar los datos
de la investigacion a través de los discursos de los médicos y las personas con diversidad
funcional auditiva. Estos discursos expresan sus voces y aunque no pueden ser generalizables,
demuestran tendencias socialmente aceptadas que para efectos de organizacion dentro de este

documento se denomino micro contexto.

4.1 Caracteristicas generales del Contexto de las personas con diversidad funcional auditiva y

médicos (Macro contexto)

Los datos recabados se tomaron de las entrevistas a profundidad de veinte (20) personas
con diversidad funcional auditiva y siete (7) profesionales de la salud pertenecientes a
Instituciones Prestadoras de Servicios (IPS) y que atienden a la poblacién con diversidad

funcional en los municipios de Sincelejo y Corozal pertenecientes al departamento de Sucre.

Las personas con diversidad funcional auditiva se caracterizan por pertenecer a la
Asociacion de Sordos de Sucre ASORSUC. Esta asociacion en una entidad sin animo de lucro
que congrega a sordos de Sucre y que comparten y lideran temdticas concernientes a sus

necesidades y desarrollo de sus potencialidades.
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Del total de personas en situacion de diversidad funcional entrevistadas el 65% (13
personas) fueron hombres entre los 18 y 52 afos y el 35% mujeres entre los 25 y 55 afios. La
mayoria de los entrevistados procedian del municipio de Corozal y tres de ellos afirmaron residir
en Sincelejo, dado que en el afio 2018 la sede principal de la asociacion pas6 de la ciudad capital
Sincelejo, al municipio vecino de Corozal por su cercania (5 minutos) y por cambio de residencia

del presidente.

= Masculino = Femenino

Figura 3. Porcentaje de personas con diversidad funcional auditiva entrevistados

Fuente: elaboracion propia

Las personas con diversidad funcional auditiva en su mayoria se encuentran
escolarizados, aunque solo el 20% de ellos alcanzé el bachillerato completo, 30% solo logro
primaria incompleta, 45% bachillerato incompleto y solo un 5% alcanz6 nivel universitario
incompleto. Asi mismo, predominan las actividades informales de ocupacion de manera que la
mayoria de las personas con diversidad funcional se dedican a la mano de obra en construccion,
oficios varios, costura, belleza y venta por catdlogo. El 20% de los entrevistados tiene empleo
formal como modelos lingiiisticos en instituciones educativas del sector que manejan inclusion

con poblacion con diversidad funcional auditiva.

Por sus actividades laborales, las personas con diversidad funcional en su mayoria se
encuentran afiliados al régimen subsidiado en salud definido por el Estado colombiano como su
via de acceso efectiva al ejercicio del Derecho fundamental de la Salud, dado que cobija a la
poblacion mas pobre y sin capacidad de pago del pais; mientras que, solo el 20% de la poblacién

con diversidad funcional auditiva pertenecen al régimen contributivo en Salud. Sin embargo,
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todos se benefician en IPS locales adscritas a EPS-S de la region, entre las que se destacan el
Hospital Regional de segundo nivel Nuestra Sefiora de las Mercedes de Corozal, la Clinica Las
penitas de Sincelejo, la Clinica salud Social de Sincelejo, IPS San Luis de Sincelejo, IPS Las

Américas de Sincelejo y Hospital Universitario de Sincelejo.

Por su parte, de los siete (7) médicos entrevistados el 57,14% son hombres, en tanto que
el 42,86% son mujeres entre los 23 y 48 afos. La procedencia del personal médico es variada,
por lo que la naturaleza del 42,85% es de Monteria, 14, 28% de Cartagena y el 42,85% restante
de Sincelejo. En su mayoria tienen un nivel profesional universitario y solo uno de ellos tiene

formacion de postgrado de nivel de Maestria.

Porcentaje de Médicos entrevistados

= Masculino = Femenino

Figura 4. Porcentaje de médicos entrevistados

Fuente: elaboracion propia

La mayoria de los médicos se encuentran vinculados laboralmente mediante cooperativas
de trabajo asociado y solo una minima parte tienen vinculos por contratacion directa. Los
servicios de salud en los que prestan atencion la mayoria de los médicos son los de consulta
externa y urgencias y solo uno de ellos de ellos labora en el d&mbito de la medicina laboral,

aunque tiene vasta experiencia previa en la atencion de pacientes ambulatorios.

La mayoria de la IPS en que laboran los médicos pertenecen al sector publico,

especificamente a las secretarias de Salud Departamental y Municipal de Sincelejo y Corozal.

67



Dado su naturaleza publica se caracterizan por tener dificultades que son comunes en todo el pais
como: carencia de suministros y medicamentos, escasez de recursos, crecimiento de la oferta sin
control, ni orden y congestion en la atencidon; lo que demanda del personal de la salud un

ejercicio profesional dificultoso y pesado.

4.2 Categorias que emergen en la investigacion. (Micro contexto)

Para el analisis de los resultados se siguid la técnica cualitativa del analisis de contenido
entendida como una “técnica de investigaciéon destinada a formular, a partir de ciertos datos,
inferencias reproducibles y validas que puedan aplicarse a su contexto” (Krippendorff, 1990,
p.28). para ello se sigui6 el modelo por pasos del desarrollo inductivo deductivo propuesto por

Mayring, 2000 como se cita en Caceres, 2003).

Este modelo asume el analisis de contenido con un cardcter mas cualitativo e inductivo,
ya que obtiene y agrupa sus categorias de analisis a través de la comparacion constante con los
textos analizados, asi como asume el caracter contextual, local y situado de las categorizaciones
e interpretaciones propuestas (Mayring, 2000 como se cita en Caceres, 2003). Este modelo sigue

varios pasos que integra elementos metodoldgicos que se materializan en la figura 5.

El primer paso hace referencia a la postura teodrica, disciplinar o profesional sobre el
contenido que se piensa abordar, en este caso el marco tedrico. El segundo paso, el preanalisis, es
el paso en que se organiza la informacion que implica colectar los contenidos, formular guias al
trabajo de andlisis y definir indicadores flexibles. Para cumplir este paso, en esta investigacion,
se utilizo el software N-vivo que realizo la “estilistica computacional” y permiti6 la construccion

de las primeras categorias.
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Seleccion de un modelo de comunicacion

|
Pre-analisis e -1

I

Definicion de unidades
de analisis

[—]

Elaboracion de reglas

=

| Elaboracion de codigos

]—I

Definician de
calegorias
I

Sintesis final

* Bazado en el modelo por pasos del desarrollo deductivo-inductive del andlisis de
contenide propussts par Mapring (2000).

Figura 5. Procedimiento General de la Técnica de Andlisis Cualitativo de Contenido.
Fuente: Caceres (2003), p. 58

El paso tres consistio en la construccion del dato que fue posible a través del cruce del
preanalisis con la revision tedrica y el marco metodoldgico, con la finalidad de establecer reglas
y relaciones de andlisis y elaborar cddigos de clasificacion, este proceso se obtuvo de forma libre
e inductiva de forma tal que, su codificacion fue abierta que permitio que el investigador revisara

las unidades de andlisis, teniendo en cuenta el tema o significado que ellas encerraban.

Por ultimo, se definieron las categorias, que representaron nuevas aproximaciones
teoricas para entender la informacidn recogida, por tanto, fueron el momento final del analisis y
en ellas se representd la pretension final de la investigacion, que sumado al paso siguiente

comprendieron la sintesis final de todo el proceso.

-Preanalisis.

En referencia al preanalisis, se realizd un procesamiento de los discursos de las personas
con diversidad funcional auditiva y los médicos, mediante una nube de palabras (tag), utilizando
el recurso o programa libre de “Worditout”, con la finalidad de reconocer las palabras que mas se

repiten en las entrevistas a profundidad de los implicados. En el caso de las personas con
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diversidad funcional se encontr6 que las palabras mas comunes fueron 45 y en los profesionales
fueron, 100 usando para ambas un filtro de frecuencia de elicitacion de minimo 5 repeticiones
(ver figura 6 y figura 7). Se resaltan como vocablos relevantes: atencion, profesional, sordo,

entender, maltrato, diversidad funcional, persona, paciente, entre otras.
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Figura 6. Nube de palabras con la herramienta Worditout. Entrevistas a profundidad de
personas con diversidad funcional auditiva.
Fuente: elaboracion propia
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Figura 7. Nube de palabras con la herramienta Worditout. Entrevistas a profundidad de
médicos.
Fuente: elaboracion propia
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Para el andlisis cualitativo de los contenidos de la transcripcion de las entrevistas a
profundidad de las personas con diversidad funcional auditiva y médicos se siguié el método de
analisis siguiendo el itinerario estandar sugerido por la guia de Nvivo 11(Qrsinternational, 2016),

que se sintetiza en el siguiente grafico:

ﬁ 1. Transcripcion e

7. Registro importacion
Nvivo
. - v 2.
6. Visualizacion Exploracion

—]

|

| _|I

eflei 3.

5. Reflejo Codificaciéon

.

Recuentos

Figura 8. Etapas de analisis de contenido de las entrevistas a profundidad

Fuente: elaboracion propia
Cada una de las etapas se describe de la siguiente forma:

1. Importacion: consiste en incorporar la transcripcion de las entrevistas al programa de
analisis (Nvivo)

2. Exploracion: Es la revision inicial de la transcripcion

3. Codificacion: encontrar las referencias significativas y crear “nodos” o unidades de
significado.

4. Consulta: Valorar los participantes comparten esos nodos

5. Reflejar: trasladar la informacion de la entrevista al mismo nodo

6. Visualizar: crear un arbol de palabras con los que los participantes describen cada nodo
7. Registro: registrar de ideas y expresiones clave, dispuestas en nodos definidos y

clasificados.

De esta forma, el andlisis de la informacioén permitio la construccion de veintiuna (21)

categorias o nodos a partir de la informacion suministrada, los cuales fueron agrupados en
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archivos el cual sefiala el nimero de entrevistas en la cual aparece el nodo y referencias que
corresponde al numero de veces que el nodo ha sido mencionado. Las categorias mas recurrentes
fueron: cémo debe ser una buena atencién, compania, la comunicacion médico-paciente, dolor,
dano y sufrimiento, diagndstico, mala atencidn, tiempo de consulta y los sentimientos durante la
consulta. Por su parte, las referencias mas recurrentes fueron: comunicacion médico paciente, la
mala atencion y los sentimientos durante la consulta.

Tabla 1.
Clasificacion de las entrevistas por nodos.

Nodo Archivos Referencias
Adherencia al tratamiento 7 13
Atencién a discapacitados 7 28

Atencién adecuada 10 10
Buena Atencién 9 16
Centros de relevo 14 20
Como atender un sordo 17 17

Como debe ser una buena

Atencion 23 43
Compaiiia 26 43
Comunicacién médico paciente 27 130
Confianza 19 19

Dafio, dolor, sufrimiento 25 26
Desempefio 4 4
Diagnéstico 26 62

Hacer dafio 14 14
Interrupcién consulta 19 19
Mala atencién 26 60
Maltrato 20 20

No maleficencia 7 7
Sentimientos Consulta 27 93
Tiempo de consulta 26 53
Trato 6 6

Fuente: Elaboracion propia. 2018.

-Analisis de Contenido.

El proceso llevado a cabo para la elaboracion del esquema categorial general de la
investigacion: “Representaciones Sociales de la No-Maleficencia generadas en la Interaccion de
Personas con diversidad funcional Auditiva y Profesionales de la Salud”, plante6 las siguientes

categorias:
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a. Atenciodn en salud
b. No maleficencia
c. Comunicacion médico/paciente

d. Sentimientos que se desencadenan en la interaccion.

Dichas categorias, fueron establecidas durante el proceso de elaboracion del objeto de
estudio de la investigacion, por lo tanto, son el resultado del cruce de la revision teorica, el

disefio metodologico y la construccion del dato.

Por su parte, la construccion del esquema categorial, significo la distincion de relaciones
entre las categorias emergentes al proceso investigativo, tuvo como referentes permanentes el
objeto y objetivos de la investigacion, y las dimensiones o temas eje que fueron definidas por los
grupos participantes, de ahi que para poder establecerlas se resolvieron las siguientes

inquietudes:

- (Qué relaciones se establecen entre cada categoria? (;qué categorias subsumen a las demas?,
(Cudles categorias fungen como enlace?, ;Cudles categorias son transversales?, ;Cuales
categorias son excluyentes?

- (Qué relacion hay entre los objetivos y las categorias de analisis?

Los anteriores interrogantes permiten inferir que los términos subsumir, enlace,
transversal y excluir, inciden en la definicion de la representacion visual que se determind en el
esquema categorial general, por tanto, resulta importante hacer una revision etimoldgica

correspondiente de cada término.

-Subsumir. Significa incluir algo como componente en una sintesis o clasificacion mas
abarcadora o como parte de un conjunto. Lexicalmente, se compone de la siguiente manera: el
prefijo “sub” que quiere decir “bajo”; y e sufijo “sumere” que quiere decir “tomar para si

mismo”’.
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-Enlace. Significa union o relacion entre un elemento con otro. Lexicalmente se compone

del prefijo “in” que quiere decir “en”; y el sufijo “/agqueus” que quiere decir “lazo”.

-Transversal. Este término, tiene varias acepciones: a) atravesar de un lado a otro, b)
apartarse o desviarse de la direccion principal o recta; c) que se cruza en direccion perpendicular
con aquello de que se trata; d) que atafie a distintos dmbitos o disciplinas en lugar de a un
problema concreto. En todo caso, las anteriores acepciones tienen como rasgo comun la idea de
traspasar diferentes elementos; esto se evidencia en el sufijo “alis”, que es un componente lexical
de relacion; y en su procedencia del participio del verbo “fransvertere”, que indica: “desviar a
través de”, “hacer girar” y “transformar”; a su vez, este verbo se prefija con “trans”, que quiere

decir: “a través de”.

- Excluir. Esta palabra, proviene del latin “excludere” que quiere decir: sacar a algo o
alguien de un conjunto o recinto, dejar fuera o rechazar. Lexicalmente, se compone del prefijo
“ex” que significa: movimiento de un interior hacia un exterior; y del verbo “claudere”, que hace

referencia a: cerrar o encerrar.

La articulaciéon de los anteriores términos al proceso de elaboracion del esquema
categorial general de este proyecto de investigacion, implica una manera particular de
comprender la representacion visual, que se fundamenta en la complementariedad entre analisis

y sintesis, con el propdsito de distinguir y construir relaciones emergentes.

En este caso, hay diferentes tipos de relaciones que se establecen bien sea a partir de la
subsuncion, los enlaces y la transversalidad. Excluir, es el unico término que no trae implicita la
posibilidad de distincidon de relaciones. Por tanto, para dar respuesta a las anteriores preguntas y
asi proceder a la elaboracion del esquema categorial, se hizo una revision de los resultados de la
investigacion de cada uno de los tres casos abordados, de lo cual emergieron los siguientes

resultados:

-Categorias que subsumen a otras:
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Tres de las categorias presentan subsuncion a otras, lo que puede representarse de la
siguiente forma:

o Atencion en salud (AS)/ Adherencia al tratamiento (ATTO)
/ Confianza en el médico (CM)
/ Tiempo e interrupciones en la consulta (TIC)
/ Trato médico (TM)
/ Desempefio Médico (DM)

o No maleficencia (NM)/ Dano (DA)
/ Dolor (DO)
/ Sufrimiento (SF)
/ Maltrato (MT)

o Comunicacion médico- paciente (CMP) / Compaiiia en la consulta (CC)

/ Formas de comunicacion (FC)

Todas las categorias que subsumen a otras se representaran de la siguiente forma:

Categorias que fungen en enlace con otras:
o Atencion en salud (AS) y Comunicacion médico-paciente (CMP): Su enlace hace
posible la categoria de Sentimientos que se desencadenan en la interaccion. Su

representacion se diagrama de la siguiente forma:

—
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- Categorias que son transversales:
o No maleficencia// Atencion en salud
// Sentimientos que se desencadenan en la consulta

// Comunicacién Médico-paciente

La transversalidad se representa mediante el siguiente esquema:

En este orden de ideas, el siguiente esquema categorial explica la interrelacion entre las
categorias, como producto de la construccion del dato, lo que facilitard la presentacion

descriptiva de la seccion de resultados de la investigacion y su interpretacion.

\

cODIGOS

ATTO: Adherencia al Tratamiento
CM: Confianza en el Médico
TM: Trato Médico

TIC: Tiempo e interrupcién en
la Consulta

DM: Desemperio Médico

CC: Compaiiia en |la Consulta
FC: Normas de Comunicacién
DA: Dano

DO: Dolor

SP: Sufrimiento del Paciente
MT: Maltrato

NO MALEFICIENCIA

) g @& @

>
e J

Figura 9. Diagrama del problema de estudio a partir de categorias emergentes

Fuente: Elaboracion propia
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El diagrama lo conforman tres esferas que representan tres de las categorias delimitadas
en el estudio, dos de ellas (“atencion en salud” y “comunicacién médico-paciente™) se solapan
entre si para dar producto a una categoria fungida por un lazo comun (Sentimientos que se
desencadenan en la atencidon”) y cercana a ellas, representada mediante una esfera alargada
tomando la forma de una elipse y que ocupa el plano de forma transversal, se encuentra la

categoria ultima (“No maleficencia”), para indicar que traspasa todos los contextos categoriales.

En lo que sigue se describiran los resultados del estudio por categorias:

4.3 Atencion en salud.

Teniendo en cuenta, que la atencidn sanitaria es asumida universalmente como los
métodos, tecnologias y practicas fundamentadas cientificamente para el bienestar de salud de los
individuos y que sus acciones se dirigen al diagnostico, prevencion, curacion y la rehabilitacion,
en esta investigacion los resultados de esta categoria, se relacionaron con la adherencia al
tratamiento, el desempefio médico, el tiempo e interrupciones y el trato médico que se le procur6

a las personas con diversidad funcional auditiva durante la consulta.

4.3.1 Adherencia al tratamiento

En la atencién en salud, una de las practicas que precisan su efectividad es la adherencia
al tratamiento, que hace referencia, segin la OMS al cumplimiento del plan de medicacién de

acuerdo a su dosificacion y programa por parte del paciente.

En el desarrollo de las entrevistas en profundidad realizadas a los médicos que atienden a
personas con diversidad funcional auditiva se indagd sobre la adherencia al tratamiento,
encontrandose que todos refieren relevancia en este aspecto a la hora de realizar su consulta,
dado que, refieren dificultad a la hora de dar a entender cémo se sigue el tratamiento adecuado,
de manera particular por las barreras en la comunicacion médico — paciente, que imprime la
diversidad funcional sensorial. Por tal razon, los profesionales de la salud recurren a diferentes

estrategias como anotar de manera clara el tratamiento a seguir, separar en diferentes empaques
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cada medicamento con las indicaciones referidas, comunicar al acompafiante las indicaciones y

en algunos casos. A este respecto, uno de los médicos refirio que:

Siempre les explico como tienen que hacer paso por paso el tratamiento y el
familiar es clave, el familiar es quien mas le ayuda a uno con eso. De los que he
atendido la mayoria saben leer, yo les anoto todo clarito en la formula para
que no se confundan, pero el familiar es la clave (entrevista personal médico 1,
2018).

De igual forma, otros profesionales recurrieron a los familiares o estrategias que surgen

en el marco de la consulta, a lo que los médicos sefialan:

“se le puede escribir y explicar a un familiar que le pueda explicar o usar los
colores para diferenciarlos” (Entrevista médico 2, 2018);

“Me he percatado que los que yo atiendo no saben leer los labios, entonces con
las serias yo les explico, pues yo les digo, les serialo con la mano o le pregunto
al familiar” (Entrevista médico 1, 2018);

“para hacerme entender lo hice por expresiones corporales y serialando
objetos” (Entrevista médico 2, 2018);

“me acerco mas, le hablo con mas intensidad o trato de explicarle mediante
sefias para ellos me respondan a mi” (Entrevista médico 6, 2018);

“su situacion de salud se la expliqué con imagenes, utilicé el celular”
(Entrevista médico 4, 2018).

Asi mismo, dado que la adherencia al tratamiento depende de la comunicacién entre
médico — paciente, la mayoria de los profesionales de la salud entrevistados advierten que las

principales dificultades surgen cuando el paciente asiste solo a la consulta:

“cuando vienen solos ahi si es dificil entonces uno lo hace por escrito (...) le
cojo una bolsita, les hago una bolsita y separo cada medicamento con la hora y
las indicaciones para tomarlo” (entrevista personal médico 3, 2018).

Otra de las estrategias de comunicacion utilizadas por los médicos es el uso de imagenes

con el fin de dar a entender el procedimiento médico:
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“lo expliqué con imagenes, utilicé el celular y buscaba por lo menos
“tomografia” le mostré el tomografo, le expliqué que ahi lo iban a meter en la
maquina (...) que era un procedimiento que demoraba mas o menos 45 minutos
si se querian tomar todas las proyecciones que se necesitaban, él entendio todo
por fotografia” (entrevista personal médico 5, 2018).

Ahora bien, la categoria de adherencia al tratamiento se asocia con otras categorias tales
como: compaifiia, diagnostico y comunicacion médico paciente. Cabe resaltar que los problemas
de comunicacidn fueron resefiados de manera recurrente por los profesionales de la salud, pues
una buena comunicacién va ligada a la posibilidad de que el paciente entienda el diagnostico, el
cual es posible si éste comunica de manera adecuada la sintomatologia y el médico logra

entender lo que el paciente refiere.

4.3.2 Tiempo de consulta e interrupciones

El manejo del tiempo y las interrupciones durante la consulta son nodos importantes a la
hora de analizar las practicas que se manifiestan en la RS de la No maleficencia. Al respecto, los
profesionales de la salud son conscientes que, debido a su particularidad y complejidad, la
atencion a personas con diversidad funcional auditiva requiere de mayor tiempo, el interrogatorio
debe hacerse con mas cuidado y la dedicacion en la consulta se hace méas precisa comparada con
otro tipo de pacientes. En otras palabras, los pacientes con diversidad funcional demandan de
ellos, la disposicion del tiempo suficiente para prestar una atencidn sanitaria cuidadosa y atenta;
al respecto opinan:

“La consulta en si es igual a la de todas las personas, pero se demora mas. Si
tiene discapacidad auditiva uno se demora mas” (Entrevista médico 1, 2018);

“La atencion de estos pacientes requiere mayor tiempo y dedicacion”
(Entrevista médico 2, 2018);

“El tiempo normal de una consulta debe ser de veinte minutos y con ellos nos
duramos hasta cuarenta o treinta, porque tratamos de averiguar lo minimo”

(Entrevista médico 3, 2018);

“el tiempo que se les da a personas con discapacidad es mayor” (Entrevista
médico 4, 2018);

“La revision, la entrevista, el examen fisico demoro mas tiempo” (Entrevista
médico 5, 2018);
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“En comparacion con otros pacientes, uno les dedica mds tiempo porque el
interrogatorio demora mas en esos casos” (Entrevista médico 6, 2018);

“me demoro mas puesto que es un poquito mdas complicado, por ejemplo, hay

datos que los familiares no pueden explicar sino solo el paciente” (Entrevista
médico 7, 2018).

Por el contrario, los pacientes perciben que su tiempo de atencidon es deficiente, la
consulta ademas de demorar escaso tiempo, muchas veces se prolonga la espera, dado que los
dejan para la ultima atencion de la jornada. Sus opiniones al respecto fueron:

“El médico solo revisa en poco tiempo” (Entrevista paciente 1, 2018);

“el medico es amable, pero la consulta demora poco tiempo” (Entrevista
paciente 8, 2018);

“Muy poco tiempo, no dedica tiempo suficiente. Como no me entiende ;qué le
toca hacer al médico? Demorarse poco tiempo porque no tiene que mds
hacerme” (Entrevista paciente 10, 2018);

“el médico atiende segun sus pacientes, pero me ha pasado que entro a la
atencion y ellos no se demoran nada conmigo” (Entrevista paciente 11, 2018);

“por lo general siempre me toca de ultimo, le digo a la nifia que atiende: me
toca trabajar ;a qué horas me van a atender? No, tienes que esperar porque
hay bastante gente (me dice). Mentiras, es que me dejan de ultimo, entonces me
toca a mi el ultimo turno de la atencion” (Entrevista paciente 3, 2018).

Si bien la realidad de nuestro sistema de salud, permite que la consulta con el médico el
tiempo esté restringida a unos pocos minutos, el aprovechamiento del tiempo durante ella, genera
en el paciente la percepcion de tener una buena atencion en salud, en la medida en que el médico
proporciona la informacion sobre el estado de salud, investiga las causas, verifica los sintomas y
explica el tratamiento necesario para la dificultad que aqueja al paciente. En el estudio se
constatd que las personas con diversidad funcional auditiva suelen afirmar, que los médicos
desaprovechan el tiempo de la consulta, dado que prestan mas atencién a aspectos corrientes

como: digitar en el computador o transcribir datos. En relacién con esto, comentan:

“pasa mas tiempo frente al computador que en lo que debe atender a uno,
luego de eso manda la receta médica, da un apreton de manos y no dice mds
nada” (Entrevista paciente 1, 2018);
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“como toca esperar tanto tiempo, el médico pasa escribiendo o digitando en el
computador” (Entrevista paciente 2, 2018); “el médico escribe todo el tiempo
en el computador, para mi ese es un distractor” (Entrevista paciente 8, 2018).

Sin embargo, dentro de la gestion clinica los médicos deben asumir actividades
administrativas que incluyen la transcripcion de datos de la historia, que se hace a computador
para facilitar la comprension textual y sistematizar el documento; pero, el manejo del tiempo
implica otras cuestiones actitudinales que impactan directa e indirectamente en la satisfaccion del
paciente de la practica médica, como las interrupciones por personas ajenas, el uso del celular y
otros, dispositivos puesto que pueden ocasionar la distorsion del mensaje entre médico y paciente
y perjudicar la relaciéon confidencial entre ambos. Las personas con diversidad funcional
auditiva afirman que durante la consulta se sienten desatendidos porque son comunes las
interrupciones durante la consulta por las secretarias, enfermeras y llamadas al celular que
provocan que el profesional pierda una parte significativa de su tarea o tenga que abreviarla para
compensar el tiempo perdido. En este sentido afirman lo siguiente:

“Comienza a hablar con la enfermera, o a veces estan utilizando el teléfono, o
a veces interrumpen para contestar una llamada, o sea estan en su trabajo,
deben mostrar ética y ser serios al momento de desempeniar su empleo”
(Entrevista paciente 4, 2018);

“es comun que, entre alguien al consultorio, aunque yo no o0igo nada, me
molesta porque no me parece agradable que entren otros” (Entrevista paciente

6,2018);

“El médico pasa pegado al teléfono, en vez de atender a las personas”
(Entrevista paciente 11, 2018);

“Siempre interrumpe la secretaria y no entiendo por qué, mientras que yo veo
que cuando atienden a otros no pasa eso” (Entrevista paciente 14, 2018);

“Si a veces pasa y creo que es porque no tienen tiempo o porque interrumpen la
consulta hablando con otra persona a veces por el celular” (Entrevista paciente

15,2018);

“es comun que usen el celular o a veces la enfermera entra a no sé qué”
(Entrevista paciente 20, 2018).

4.3.3 Trato durante la consulta.
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La mayoria de las personas con diversidad funcional auditiva afirman no recibir buen
trato durante la atencion, aunque ello no implica que sientan inconformidad al momento de la
consulta, por el desinterés e incomodidad que su presencia genera en el contexto. Al respecto
opinan:

“No sé si sea maltrato, pero me siento como desatendido, ignorado”
(Entrevista paciente 8, 2018);

“No, nunca, aunque a veces de las secretarias siento un poco de incomodidad y
mal humor cuando se da cuenta que soy sorda” (Entrevista paciente 13, 2018);

“No, siento maltrato, aunque a veces son muy serios” (Entrevista paciente 14,
2018);

“Creo que mas que maltrato, las personas que lo atienden a uno se sienten
incomodas porque se les ocasiona un problema ir a la consulta” (Entrevista
paciente 11, 2018).

De igual forma, para las personas con diversidad funcional auditiva el trato inadecuado
estd fuertemente relacionado con la demora en la atencion, las fallas en la comunicacion y la

actitud con que se les atiende cuando van a consulta:

“Bueno nunca he sentido algun tipo de maltrato, lo unico que dificulta mucho
es la comunicacion, porque toca depender de la mama para que haya
mediacion y mientras ellos dos (mamd y médico) estan hablando, uno estd
como un gran bobo tratando de comprender qué dicen ” (Entrevista paciente 18,
2018).

“A veces las enfermeras ponen gestos desagradables cuando se dan cuenta que
soy sordo y ellas comienzan a preguntar cosas como. ;jqué tiene uno?, ;qué se
siente? y eso me pone incomodo porque lo pregunta delante de muchas
personas, yo mejor me quedo callado porque no me gusta” (Entrevista paciente
6, 2018).

“Considero que hay maltrato porque creen que las personas sordas somos
mudas, deben tener respeto porque los sordos tenemos distinta forma de
expresarnos por nuestra limitacion para escuchar, pero nuestras palabras son
nuestras sefias y somos igual que el resto de personas. Cuando uno llega, nota
que hay otras personas que dicen “ay mira, el mudo ese no sabe” y empiezan a
hablar un monton de cosas y pasan por encima de uno como persona’.
(Entrevista paciente 12, 2018).

“Creo que me han dado la ayuda necesaria. Donde siento que me maltratan es
que la atencion es muy tarde, a veces llego con mucho malestar a debilidad y
tengo que esperary esperar’ ... (Entrevista paciente 10, 2018).

82



En contraposicion, los médicos afirman que a las personas con diversidad funcional
auditiva se les debe procurar igual trato a los oyentes o darles un “trato especial” caracterizado

por mayor tolerancia y paciencia. Al respecto, sus discursos apuntan a:

“No, para mi es un paciente igual, la diferencia es que tiene un problema de
comunicacion” (Entrevista médico 2, 2018);

“deberia ser especial ;jverdad? De mas cuidado porque la persona tiene
discapacidad y prioritaria, pero creo que el trato debe ser igual como todos los
pacientes y sus diferencias (...) pero si debe ser una atencion prioritaria”
(Entrevista médico 3, 2018);

“Tiene que ser de un trato especial” (Entrevista médico 5, 2018);

“Pues en este tipo de pacientes es un trato especial, pues no todas las personas
estan capacitadas para comunicarse través de sefias, o tienen ayudas faciles
para explicarles” (Entrevista médico 4, 2018);

“Primero yo pienso que, la tolerancia es el pilar de un buen interrogatorio con
este tipo de personas” (Entrevista médico 5, 2018);

“pues hay que ser mucho mds paciente obviamente, hay que ser mucho mds
colaborador” (Entrevista médico 7, 2018).

Sin embargo, la mayoria de los médicos entrevistados tienen la concepcién que el
paciente con diversidad funcional auditiva recibe en la atencidon en salud alguna forma de
maltrato, toda vez que, el personal de salud en algunas ocasiones carece de paciencia, tolerancia
y tiempo de manera tal que en ocasiones se omiten detalles importantes. Sus argumentos
precisan lo siguiente:

“Yo creo que de pronto si, porque no todo el mundo tiene la paciencia para
atender un discapacitado” (Entrevista médico 2, 2018);

“hay personas del cuerpo de salud tanto médicos, como personal de
enfermeria, auxiliares y demas que no tienen la misma paciencia y que no
desarrollaron la misma humanidad al llevar a un paciente, pero si de que hay
esas intolerancias, las hay” (Entrevista médico 6, 2018);

“La omision a ciertas cosas, como, por ejemplo, al canalizarlo, al suministrarle
algun tipo de medicamentos, colocarle una sonda, se omite explicarle muchos
detalles, que ante la incertidumbre del paciente se pueden percibir como un
maltrato” (Entrevista médico 5, 2018).
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Llama la atencion que algunos de los profesionales de la salud, entienden que el maltrato
se visibiliza porque al momento de la atencidon no se reconocen las particularidades, hasta el
punto de anular o ignorar al paciente en la atencion. Esta concepcion es tangible en los siguientes
comentarios:

“Si, en algunos servicios donde he atendido he notado que algunas enfermeras
los ignoran y los tildan de “intensos” (Entrevista médico 2, 2018);

“Creo que si se puede estar presentando en la medida en que es ignorado, yo
como médico me limito me limito a tratarle lo que veo, entonces eso puede
prestarse para que sea ignorado, o dejado aparte, o de ultimo” (Entrevista
médico 3, 2018).

Uno de los médicos afirma que en ocasiones el maltrato hacia las personas con diversidad
funcional auditiva puede concebirse desde una dimension opuesta, dado que en ocasiones el
personal de la salud sobreprotege tanto al paciente, hasta el punto que genera una segregacion; su

comentario se expresa de la siguiente manera:

“A veces hay sobreproteccion hacia el discapacitado, pero para mi esto es en el
fondo un sinonimo de “lastima” que desde mi perspectiva es un maltrato
velado” (Entrevista médico 2, 2018).

4.3.4 Desempeiio médico

En la relacion sanitaria el médico pone en juego su desempeiio, aspecto que suele ser
percibido por los conocimientos, la metodologia o el método clinico que usa, las habilidades, las
actitudes y por la correcta capacidad para entablar la interrelacion con el paciente, lo que en el
paciente se resume en el resultado de una “buena” o “mala” atencién generada por la satisfaccion
0 no respecto a la consulta. En este sentido, la buena atencidon es una percepcion subjetiva del
paciente al médico, y no se refiere a una valoracion cuantitativa del desempefio profesional. Esta

categoria fue resefiada por 19 entrevistados y fue relacionada 36 veces.

De este modo, la mayoria de los profesionales de la salud coinciden en que una buena

atencion en salud se relaciona con el tiempo para identificar causas, revisar y auscultar con
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minuciosidad, diagnosticar de forma precisa y certera y explicar el tratamiento a seguir de

manera que el paciente satisfaga sus dudas. Al respecto, los médicos opinan:

“donde el paciente y uno pueda preguntar, revisar y explicar en el tiempo
adecuado. Que el médico pueda saber la necesidad del paciente, revisar sus
antecedentes y dar las explicaciones adecuadas” (Entrevista médico 1, 2018);

“Es una atencion donde el paciente se le informe sobre su enfermedad, sobre
las posibles causas, sobre la importancia de realizar un tratamiento adecuado”
(Entrevista médico 2, 2018);

“para mi una buena atencion conjuga tiempo, que no haya limites de tiempo”
(Entrevista médico 2, 2018);

“Una buena atencion es cuando se cumplen todas las necesidades del paciente,
dar un buen diagnostico médico, un diagnostico preciso y solucionarle su
motivo de consulta” (Entrevista médico 6, 2018).

Algunos médicos consideran que la buena atencidon en salud se conceptua como la
atencion integral, identificando esta como aquella que conjuga la preocupacion del médico por el

bienestar tanto fisico, como afectivo-emocional del paciente; por lo que expresan lo siguiente:

“es una atencion integral, que no solamente se atienda la enfermedad, sino
también la psiquis o la mente, por eso la atencion buena debe reunir un saludo,
llamarlo por su nombre, tratarlo de acuerdo a su edad” (Entrevista médico 3,
2018);

“Pues, la defino la atencion que se le brinda al paciente al paciente no
solamente en la parte fisica, sino también emocional, debe ser integral que
aborde todos los campos” (Entrevista médico 7, 2018).

Sin embargo, al hacer referencia especifica de la atencidon a las personas con diversidad
funcional auditiva los médicos expresan la idea que la atencion que se les brinda estd muy
alejada de ser buena, dado que carecen de habilidades y capacidades personales para hacerlo;
ademas que los servicios de salud no ofrecen las garantias para contar con intérprete, haciendo
que muchas veces se perciban como una carga para la atencion en salud. Sus opiniones se

expresan asi:
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“Nos falta mucho aun por recorrer para que la atencion al sordo sea la
adecuada” (Entrevista médico 2, 2018);

“no se esta en la capacidad de atender a este tipo de personas” (Entrevista
médico 6, 2018);

“he tenido la oportunidad de trabajar en Sincelejo, Corozal, Monteria y
algunos pueblos como Pelayo, que reunen Cordoba y Sucre, y no es adecuada”
(Entrevista médico 3, 2018);

“La verdad es que no es adecuada, por lo menos yo trabajé en un Hospital de
otra ciudad del pais y alla tampoco se contaba con un intérprete de senias”
(Entrevista médico 4, 2018);

“En algunos lugares la atencion no es la adecuada, si es una persona con
discapacidad pienso que les falta paciencia y salen de ellos rapido, como si
molestaran en el lugar” (Entrevista médico 1, 2018).

Por su parte, los pacientes refieren que, el trato por parte de los médicos es el indicador
mas importante para significar una buena atencion en salud, dado que a través de ella se genera
confianza y buena relacion médico- paciente. En referencia a este aspecto algunos opinan los
siguiente:

“Una buena atencion en salud se basa en la comunicacion y el buen trato a la
persona, eso es para mi calidad” (Entrevista paciente 11, 2018);

“Una buena atencion es aquella en la que se comprenda al sordo, se le atienda
con carifio y se reconozca como cualquiera otra persona” (Entrevista
pacientel2, 2018);

“una buena atencion es esa donde el sordo es el centro de la consulta y el
médico se preocupa porque entienda y hay confianza de uno con otro”
(Entrevista, paciente 6, 2018);

“la atencion con el médico debe ser confiable” (Entrevista paciente 10, 2018);

“Es aquella donde prima una buena atencion, donde el médico sienta por la
persona sorda” (Entrevista paciente 13, 2018);

Una buena atencion es aquella que tenga una comunicacion efectiva médico-
paciente (Entrevista paciente 15, 2018).

Ademas, las personas con diversidad funcional auditiva identifican que la atencion
oportuna, el perfil del médico y el uso de las tecnologias para la comunicacion con el sordo,

como elementos significativos para definir una buena atencion en salud:
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“para mi una buena atencion en salud es que el médico sea puntual”
(Entrevista paciente 5, 2018);

“Pienso que implica mucho el perfil que tenga el médico y me doy cuenta que es
muy importante el juicio del médico” (Entrevista paciente 2, 2018);

“Una buena atencion es cuando el médico (...) usa las herramientas
tecnologicas para comunicarse” (Entrevista paciente 18, 2018).

Cabe resaltar, que el respeto por las particularidades juega un papel importante al
momento del paciente con diversidad funcional auditiva interiorizar el concepto de la atencion en
salud idonea o adecuada, lo que se evidencia con las siguientes opiniones:

“Una buena atencion es aquella en la que se (...) reconoce al sordo como
cualquiera otra persona” (Entrevista paciente12, 2018);

“pero son aquellas en las que se respeta a la persona sorda” (Entrevista
paciente 14, 2018);

“Una buena atencion es aquella que tenga una comunicacion efectiva médico-
paciente, que haya respeto por la persona y que no se violente la intimidad que
implica” (Entrevista paciente 15, 2018).

Complementario con esto, se indagd en los entrevistados como debia ser la atencion
idonea para la persona con diversidad funcional auditiva y se encontr6 que los médicos no se
sienten preparados para dar una atencion que demarque un buen desempefio, por lo que son auto

reflexivos y consideran que hace falta poner mas de su parte para mejorar la atencion:

“Deberiamos capacitarnos, los médicos en su formacion no cuentan con una
orientacion para atender a las personas con discapacidad y deberiamos estar
preparados para cualquier tipo de pacientes” (Entrevista médico 5, 2018);

“tengo muchas cosas que aprender para que sea una atencion buena”
(Entrevista médico 5, 2018).

Por su parte, los pacientes afirman que la atencion ideal se enmarca en el tiempo, la
calidad en la atencion, la comunicacion y la buena actitud del profesional:

“debe atenderse de forma prioritaria por su discapacidad” (Entrevista paciente
12, 2018);
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“Debe darse una atencion oportuna y prioritaria porque la ley ya reconoce que
su atencion debe ser inmediata. Debe darse el tiempo adecuado y la garantia
que sea de calidad en todo el proceso” (Entrevista paciente 15, 2018);

“debe haber un intérprete para mediar la comunicacion eso es lo principal y
debe demorarse mayor tiempo para entender todos sus problemas” (Entrevista
paciente 8, 2018);

“yo creeria que desde la secretaria hasta el médico deben tener un intérprete, el
médico debe contar con un traductor o contar con una red de wifi lo
suficientemente buena para que haya una mediacion a través de los centros de
relevo” (Entrevista paciente 4, 2018).

Es relevante que, para un nimero considerable de personas con diversidad funcional
auditiva, la atencion ideal de salud se traduce a actitudes positivas por parte del médico y el
personal de salud, de manera que establezca lazos de confianza, comodidad y sobre todo de
reconocimiento de sus propias voces. En referencia a esto opinan lo siguiente:

“Yo pensaria que el médico que es quien atiende, en vez de dirigirse a la mama
tratara de comunicarse mejor con la persona con discapacidad, tratara de
tener una mejor comunicacion” (Entrevista paciente 1, 2018);

“Seria bueno que los médicos conocieran a los pacientes” (Entrevista paciente
2,2018);

“que se le tenga en cuenta al sordo y debe ser con mayor contacto” (Entrevista
paciente 6, 2018);

“primero que todo saludarlo, debe ser atento con él, y generar confianza en esa
persona” (Entrevista paciente 7, 2018);

“yo pensaria que deberia ser una consulta comoda, que se le dé la bienvenida a
uno y que me comprenda” (Entrevista paciente 16, 2018).

4.4 Comunicacion médico-paciente.

La comunicacion entre el médico y la persona con diversidad funcional auditiva define el
tipo de interrelacion resultante, por tanto, minimamente debe cumplir con los parametros de
recepcion del mensaje, comprension y retroalimentacion de respuestas. Siendo el estudio, entre
personas con caracteristicas sensoriales diferentes, imprime a los resultados particularidades

tanto en los participantes como en la forma de interrelacion.
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4.4.1 Compaiiia en la consulta

Una de las practicas recurrentes de los pacientes con diversidad funcional auditiva es la
de asistir a las consultas médicas con un acompafiante, ello con el fin de tener una mejor
comunicacion entre médico — paciente y con el dnimo de lograr una mejor comprension del

diagnostico y la adherencia al tratamiento.

De este modo, el nodo compaiiia resulta relevante para entender las RS del principio de la
No Maleficencia, dado que los médicos y los acompanantes propenden por tener
comportamientos y actitudes que buscan la mejor comprension del estado de salud de los
pacientes y la adherencia del tratamiento para no ocasionarle a la persona con diversidad

funcional ningtn tipo de mal.

En cuanto a las practicas de las pacientes relacionadas con el principio de No
maleficencia, cabe resaltar que en la mayoria de los casos las personas cercanas a los pacientes,
asi como los médicos creen pertinente que el paciente asista acompafiado, pues ello permite una
mejor comunicacion, un diagnostico adecuado y una mayor adherencia al tratamiento, teniendo
en cuenta que el médico explica al acompafiante la forma adecuada de seguir el tratamiento:

“yo siempre les explico como tienen que hacer paso por paso el tratamiento y el

Sfamiliar es clave, el familiar es quien mas le ayuda a uno con eso” (Entrevista
médico 1, 2018);

bl

“Algunos de los pacientes van acompariados y eso nos facilita la atencion’
(Entrevista médico 3, 2018);

“para explicarle al paciente utilicé a su acomparante, en este caso su padre
quien recibio toda la explicacion. El padre le transmitio a él todo lo que
requeria en su tratamiento” (Entrevista médico 4, 2018);

“Por ejemplo, las alergias, a veces ellos no saben que les estd diciendo uno y
dicen que si o no, y uno queda como perdido. Por eso es bueno que ese tipo de

paciente estén con un acomparnante que conozca su historia” (Entrevista médico
6,2018).

Sin embargo, los pacientes se manifestaron incomodos por la presencia de un conocido en
la consulta, aunque reconocen que la compania agiliza el tiempo de consulta y permite una mejor

comunicacion médico paciente. Asi mismo, por regla general son los padres los que acompafian
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a la consulta al paciente. A este respecto, los pacientes también sefialan que en ocasiones se
sienten segregados por el profesional de la salud, pues la atencidén no se dirige directamente al

paciente sino al acompafiante, lo que genera la sensacion de ser ignorado:

“siempre el médico esta hablando con mi mama y yo trato de decirles que me
expliquen jqué es lo que tengo?, jqué me pasa? Siempre me dicen que espere,
o me dicen que tengo que regresar, y ya, solamente me dicen eso” (Entrevista
paciente 1, 2018);

“no, siempre hablan con mi mama y yo estoy ahi, jcomo que! pues, no sé qué
dicen” (Entrevista paciente 2, 2018);

“yo considero importante asistir al médico, pero no me gusta ir siempre con mi
mamd, porque quisiera hacerlo solo” (Entrevista paciente 5, 2018);

“el médico siempre habla con mi suegra, pero conmigo que estoy enfermo no, a
mi no me dice nada” (Entrevista paciente 6, 2018);

“vyo me siento discriminado, es desastroso” (Entrevista paciente 7, 2018);

“Casi no tengo comunicacion con el médico entonces no me gusta ir, es solo
porque me toca” (Entrevista paciente 10, 2018).

4.4.2 Formas de Comunicacion entre médico y paciente

Uno de los mecanismos para mejorar la atencion de las personas con diversidad funcional
auditiva, son los Centros de Relevo, que en opinidn de los pacientes son fundamentales para una
mayor autonomia del paciente y una menor dependencia del acompafiante. Sin embargo, en la
mayoria de los casos los médicos desconocen la existencia y el funcionamiento de los centros de

relevo’.

La practica comun de los médicos de desconocimiento de esta herramienta tecnologica se

convierte en una practica maleficente, dado que atropella la intimidad en la relacion médico-

7 Los Centros de Relevo fueron implementados por el Ministerio de Tecnologias de la Informacion y las
Comunicaciones en convenio con la Federacion Nacional de Sordos FENASCOL. Su fin principal es brindar a la
poblacion sorda las herramientas técnicas para una comunicacion efectiva con otras personas. Llama la atencion que
en lo que respecta a la presente investigacion que la mayoria de los médicos consultados no conocia de la existencia
de dichos Centros y en realidad nunca habia escuchado hablar de ellos
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paciente y genera actitudes de desconocimiento a sus particularidades. Al respecto, uno de los

entrevistados refiere que:

“los médicos tratan de hacer lo que pueden, pero no es suficiente. Ellos no
tienen o no usan las herramientas adecuadas para atender a la persona con
discapacidad auditiva. Yo les hablo de los Centros de Relevo, pero nunca lo
usan” (Entrevista paciente 15, 2018).

Asi mismo, algunos pacientes relacionan el desconocimiento de los Centros de Relevo

con actitudes discriminatorias por parte de los médicos:

“La verdad es que los médicos discriminan mucho y eso yo lo veo muy dificil.
Nunca utilizan los Centros de Relevo” (Entrevista paciente 15, 2018).

Por regla general, los pacientes coinciden en que si los médicos utilizaran los Centros de
Relevo mejoraria el servicio de consulta, toda vez que ello facilitaria la comunicacion, haria
innecesario el llevar acompafiante y disminuiria el tiempo que requiere paciente para dar a

entender su sintomatologia. Uno de los entrevistados sefiald que:

“hace falta ayuda de los Centros de Relevo pues los médicos no lo utilizan, no
conocen de esa situacion y termina uno muy dependiente de los padres por

saber cual es el diagnostico que uno tiene, porque la comunicacion dificulta
mucho” (Entrevista paciente 4, 2018).

Asi mismo, en ocasiones cuando el médico conoce los Centros de Relevo los

impedimentos tecnologicos dificultan que este haga uso de las herramientas que facilitan la

comunicacion médico — paciente.

no si es que anteriormente me paso algo similar, cuando ya existia el centro de
relevo, hace como un ano, le comenté a un médico que no me entendia acerca
del centro de relevo, pero entonces me dijo que no tenian wifi, entonces uno se
pregunta ;qué pasa con eso? Si uno tiene plan, no hay problema, pero se

gastan mucho los datos, en cambio el wifi y la velocidad es mucho mejor
(Entrevista paciente 4, 2018).
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De igual manera, los pacientes insisten en la falta de conocimiento sobre los Centros de
Relevo, pero advierten que ello también es responsabilidad del gobierno local y departamental, el
cual no ha propiciado el uso adecuado de los Centros de Relevo o la generacion de un mayor

conocimiento por parte de la comunidad:

“el médico debe tener una prioritaria atencion con la persona sorda e insisto
que implementen el servicio del Centro de Relevo, porque ellos no lo conocen,

eso se debe liderar en cada departamento y hay que solucionarlo” (Entrevista
paciente 4, 2018).

Ahora bien, en la jerarquia el nodo Centros de Relevo se advierte que esta se asocia con
los nodos: comunicaciéon médico - paciente, como deberia ser una buena atencidn, sentimientos
durante la consulta, atencion adecuada, mala atencion, tiempo de consulta, compafiia y con la
mala atenciéon. La mencidon sobre la comunicacion médico — paciente fue hecha por los
entrevistados en ocho (8) ocasiones lo que revela que efectivamente los centros de relevo
mejorarian de manera considerable la atencion de los pacientes con diversidad funcional
auditiva. De igual forma, una buena comunicacion también disminuiria el tiempo de consulta que
en la percepcion de los médicos es mayor respecto a otros pacientes, en tanto que de acuerdo a la

opinion de los pacientes el tiempo de atencidon deberia ser mas largo.

Ahora bien, se advierte que la responsabilidad de la comunicacion recae en mayor sentido
en el profesional de la salud, pues los pacientes refieren la necesidad de que el médico conozca el

lenguaje de sefas. De ahi que los entrevistados sefialen que:

“una vez fui sola, pero eso fue un desastre. Yo le decia que tenia un dolor y
trataba de hablarle un poco y él no me entendia (...) Al final me entrego una
formula médica” (Entrevista paciente 13, 2018);

“Yo pensaria que el médico que es quien atiende, en vez de dirigirse a la mama
tratara de comunicarse mejor con la persona con discapacidad, tratara de
tener una mejor comunicacion” (Entrevista paciente 1, 2018);

“El médico no sabe de serias, siempre me acompaiio de un amigo que mds o

menos entiende. Pero voy solo algunas veces. Cuando voy solo es muy dificil la
comunicacion con el médico” (Entrevista paciente 3, 2018);
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“deberia tener conocimiento de lengua de sefias o (...) el centro de relevo o un
intérprete (...) todo el personal (...) debe conocer acerca del centro de relevo
para que uno pueda tener independencia y asistir a la consulta solo” (Entrevista

paciente 6, 2018).

Por su parte, el personal médico entrevistado no conoce de los Centros de Relevo y tiene
que sortear la consulta con diferentes habilidades que les permitan la comprension, adherencia a

tratamientos y atencion adecuada de sus pacientes, al respecto sefialan:

“No, no los conozco” (Entrevista médico 1, 2018); “La verdad es que no
conozco que es un centro de relevo” (Entrevista médico 2, 2018);

“No, nunca me han hablado de ellos” (Entrevista médico 3, 2018); “he
escuchado, pero no tengo mucha informacion de eso” (Entrevista médico 6,

2018).

Sin embargo, el personal médico también reconoce que hace falta de parte de ellos una
mayor disposicion a informarse sobre las caracteristicas de los pacientes con diversidad

funcional auditiva y de emprender acciones para mejorar la atencion, expresando las siguientes

1deas:

“Deberiamos capacitarnos, los médicos en su formacion no cuentan con una
orientacion para atender a las personas con discapacidad y deberiamos estar
preparados para cualquier tipo de pacientes” (Entrevista médico 4, 2018);

“Una recomendacion: asi como los hospitales cuentan con los servicios de
psicologia, trabajo social que son los que se preocupan por el bienestar social y
la parte humana del paciente, deberia existir también un intérprete para este
tipo de personas. Yo realmente no conozco el lenguaje de serias y a veces el
paciente llega tan mal que no tiene la capacidad de escribir y ;qué pasa?”
(Entrevista médico 6, 2018);

“creo que no se estamos en capacidad de atender a este tipo de personas”
(Entrevista médico 7, 2018).

Por otra parte, uno de los pacientes expresa que existen barreras comunicativas que
parecen insignificantes, pero dado la particularidad de su diversidad funcional, son importantes a

la hora de la atencion en salud, como, por ejemplo: no mirar al rostro, masticar chicle, etc.,
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porque obstruyen la lectura labiofacial que es uno de los métodos compensatorios de

comunicacion de algunas personas con diversidad funcional auditiva. En su opinion expresa:

“Otra cosa que yo veo es que mastican chicle mientras lo atienden y ;jcomo
leerle los labios, digame?” (Entrevista paciente 2, 2018).

En ocasiones la acciéon de médico y paciente puede ser confundida con practicas
discriminatorias o desobligantes, cuando en la realidad lo que ocurre es una comunicacidon poco
efectiva. Por ello, la comunicacion ejerce influencia sobre factores como el diagndstico, la

adherencia al tratamiento, la mala atencion y tiempo de consulta.

Los médicos no manejan las sefias, algo que se les ocurre hacer es recurrir al
espaniol, pero utilizan frases muy largas y técnicas que nosotros como personas
debido que no es nuestro idioma principal, no podemos entender, eso hace falta
que los médicos comprendan y entiendan, por eso con simples gestos o simples
palabras la comunicacion es limitada y eso hace que la atencion sea muy corta
(Entrevista paciente 18, 2018).

Lo anterior sugiere que una vez mejorado el aspecto de la comunicacion se produciria un
cambio en la percepcion de los pacientes sobre el trato durante la consulta médica, al igual que

en las concepciones del comportamiento del paciente por parte del personal médico.

4.5 Sentimientos que emergen en la consulta.

La interrelacion entre la atencion en salud y la comunicacion médico-paciente, da como
resultado la categoria de sentimientos que emergen en el paciente, teniendo una alta frecuencia
de presentacion (106 referencias) y guardando relacion con varias subcategorias como: tiempo de

atencion, desempefio, trato, comunicacion, etc., tal como lo muestra la figura 12.

Categoria Sentimientos Nodos categoriales relacionados
Maltrato
Tiempo de atencion
Pacientes Confianza
Comunicacion
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Atencion en salud

Compaiiia en la consulta
Profesionales de la salud Maltrato
Diagnostico

Tiempo de la consulta

Atencion en salud
Figura 10. Nodos categoriales relacionados con los sentimientos de la atencion médica.

Fuente: elaboracion propia

Los sentimientos durante la consulta resultaron asociados en mayor medida con la
categoria comunicacion médico — paciente, asi como las percepciones sobre lo que se considera
una buena o mala atencidon. La categoria que mayor asociacion presentd fue la comunicacion
médico-paciente (18 referencias directas). De acuerdo a los hallazgos la comunicacion influye de
manera considerable en los sentimientos que se despiertan durante la consulta, en ocasiones tanto
pacientes como personal de la salud refiri6 sentimientos de frustracion, confusion,

discriminacion, maltrato, buen trato, comodidad, entre otros, mediados por la comunicacion.

Al respecto, uno de los profesionales de la salud sefiala que:

St claro, la idea es que se sientan comodos y yo trato a todo el mundo por igual
y si tiene discapacidad trato de ser un poquito mas carifiosa, pues yo sé que
ellos llegan como un poquito mas nerviosos a las consultas, entonces soy un
poquito mas carifiosa y si tengo que alzarles un poquito la voz se las alzo, pero
si trato de ser un poquito mas calida con ellos. Sin exagerar porque a veces
algunos se ponen incomodos, uno hasta donde ve que el paciente acepte
(Entrevista personal médico 7, 2018).

Los sentimientos que emergen en la interrelacion clinica de los actores, se caracterizan
por ser neutros producto de las experiencias vividas, que no derivan reacciones extremas
agradables o desagradables, pero si exteriorizan diferentes estados emocionales. Los médicos en
su mayoria sienten de manera ambigua comodidad o incomodidad, sujeto al acompaiiamiento de
la persona sorda con un familiar a la consulta, dado que al asistir solos les demanda mayor
trabajo y esfuerzo para hacerse atender, asimismo tienden a sentirse preocupados, nerviosos e

inseguros. Sus opiniones fueron:
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“Pues yo me siento comoda, de hecho, me gusta, aunque cuando atendi al
paciente solo, me senti con incomodidad porque me generé un poquito de
trabajo” (Entrevista médico 1, 2018);

“Pues cuando los atiendo me siento un poco extraiia porque a veces siento que
no es completo el entendimiento y es mayor el esfuerzo” (Entrevista médico 2,

2018);
“en ocasiones me he preocupado” (Entrevista médico 3, 2018);

“vo me senti preocupado, porque a pesar que el cuadro era claro, el
interrogatorio que es el 70% de un buen diagndstico, en ese caso estuvo
deficiente” (Entrevista médico 4, 2018);

“Al principio estuve nerviosa y cuando vi en la consulta paciente con
discapacidad auditiva me afecté” (Entrevista médico 5, 2018);

“bueno hay veces que por ejemplo siento cierta inseguridad, porque como es un
paciente que no expresa, me siento inseguro para darle su tratamiento”
(Entrevista médico 7, 2018).

Las personas con diversidad funcional auditiva, por su parte manifiestan sentirse ante la
compaiiia, intimidados, discriminados, aburridos, no confiables, incomodos y de mal animo, lo
que desencadena emociones negativas de tristeza y desesperanza. De sus didlogos se extraen las
siguientes expresiones:

“me siento mal porque percibo indiferencia’ (Entrevista paciente 3, 2018);
“yo me siento discriminado, es desastroso” (Entrevista paciente 6, 2018);
“me siento que no soy reconocido” (Entrevista paciente 19, 2018);

“la verdad a veces me aburre ir al médico, no me gusta ir al médico”
(Entrevista paciente 14, 2018);

“me siento aburrido porque el médico no entiende conmigo” (Entrevista
paciente 18, 2018);

“me siento incomoda a veces cuando voy al médico (...) yo si quiero ir al
meédico, pero asi que fastidio tener que ir”’ (Entrevista paciente 13, 2018);

“bueno es incomodo por la falta de privacidad que el sordo tiene” (Entrevista
paciente 16, 2018);

“no me gusta ir al médico porque no me siento en confianza’ (Entrevista
paciente 8, 2018);
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“La verdad es una situacion complicada por el hecho que nos toca ir solos al
médico y por falta de un intérprete en la consulta, nosotros los sordos no
sabemos si el médico nos estd ayudando, entendiendo o haciéndonos un danio”

(Entrevista paciente 13, 2018);

“con mi mama me pasaba que toda la atencion era con ella y yo me quedaba
(gesto de aburrimiento), yo queria entender lo que hablaban y cuando llegaba a
la casa mi mama no me explicaba lo suficiente” (Entrevista paciente 17, 2018).

En forma general, la barrera de comunicacién genera en ambos sujetos la percepcion de
un trato impersonal entre médico — paciente, asimismo desencadena que los pacientes relacionen

que una buena o mala atencion estd sujeta a la forma como el paciente se comunica con el

profesional de la salud.

Por otra parte, los sentimientos que emergen de la interrelacion médico-paciente,
permean la confianza que tacitamente acepta el paciente cuando el médico le procura un apoyo o
ayuda ante su problema de salud; sin embargo, el estudio se constatd que la mayoria de los

pacientes han perdido esta confianza:

“El médico trata de ser amable, pero no tengo confianza al ir alla” (Entrevista
paciente 8, 2018);

“vo le tengo mas confianza a mi hermana, ella es como mi médico porque lo
que dice el doctor ella me lo repite” (Entrevista paciente 9, 2018);

“No siento confianza en mi médico” (Entrevista paciente 10, 2018);

“el médico casi no me inspira confianza” (Entrevista paciente 17, 2018);
“No siento confianza en mi médico” (Entrevista paciente 10, 2018);

“No, no confio en el médico” (Entrevista paciente 11, 2018);

“no siento confianza en los médicos” (Entrevista paciente 12, 2018).

Esta falta de confianza, contrasta con la confianza y agrado que percibe el médico de su
paciente, pues la gran mayoria de los profesionales, aunque reconoce que es una atenciéon mas
compleja, de mas exigencia e incomoda, hacen lo posible por ingeniarse estrategias que impacten

en la buena relacion médico- paciente. En referencia a ello, los médicos opinan:
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Yo percibi que al inicio de la entrevista mi paciente estaba incomodo, no tenia
quién lo acompaniara y quién me explicara a mi lo que él tenia, la
sintomatologia y eso, pero poco a poco, como yo fui usando mis estrategias de
senias, palabras faciles, mostrandole fotos, se estuvo mds comodo y fue mds
confiable y llevadera la entrevista (Entrevista médico 5, 2018).

El paciente se siente incomodo. De hecho, en estos dias atendia a un paciente
sordomudo que trabaja en el aeropuerto y el trataba de explicarme y se
desesperaba y yo le hacia con sefias que se calmara, adivinaba todo lo que
queria decirme, pero el paciente tenia mucha ansiedad, la verdad es que ellos si
se sienten incomodos, creo que se sienten mads incomodos que uno, por eso uno
tiene que ser calido y darles confianza (Entrevista médico 3, 2018).

Pues yo si he notado que los pacientes con discapacidad auditiva tienden a ser
mas expresivos y ellos tienden a ser mas carifiosos, saludan, sonrien de pronto
por su capacidad de expresion gestual usan la sonrisa, son como mds
expresivos que el resto. De esa forma percibo que confian en mi y les agrado
(Entrevista médico 1, 2018).

Llama la atencién las expresiones lingiiisticas que los pacientes con diversidad funcional
auditiva usan en la consulta, dado que se caracterizan por ser muy expresivos (con
gesticulaciones particulares), sonrientes y afectuosos, que, junto con sus sefias, no conforman
una coleccion de gestos sin relacion, sino un lenguaje completo. Este sistema simbodlico o
lenguaje, en el ambito clinico requiere de un contexto que permita no solo su expresion, sino
también que haya una recepcion completa, para de esta forma permitir que el sordo se sienta
reconocido, observado, tocado, asentido o criticado, lo que demanda imperceptibles patrones
comportamientos de lenguaje no verbal, por parte del médico, que son significativo en sus
relatos. Esto lo corroboran tanto los médicos, como los pacientes asi:

’

“ellos me lo expresan (su agrado) con sus expresiones gestuales de carifio’
(Entrevista médico 2, 2018);

“Pues yo si he notado que los pacientes con discapacidad auditiva tienden a ser
mas expresivos y ellos tienden a ser mas carifiosos, saludan, sonrien...”

(Entrevista médico 1, 2018);

“Ellos son muy expresivos, su agrado es notorio porque sonrien mucho”
(Entrevista médico 6, 2018);

“a mi no me mira, me toca, pero no me mira’ (Entrevista paciente 2, 2018);
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con diversidad funcional auditiva un resumen de caracteristicas psicologicas del médico, que son
apremiantes para la buena atencion en salud; por consiguiente, ademas de las entrevistas en
profundidad con los pacientes se aplicd la técnica de asociacion libre, la cual se bas6 en la
produccion espontanea verbal de los individuos frente al inductor “médico ideal”. Es decir que se
exploraron las palabras que las personas sordas evocan al presentarles el término “médico ideal”.
Los resultados arrojaron cinco palabras por persona, las cuales no fue necesario categorizarlas en
opciones de atribucion® seglin valencias positivas o negativas, dado que todas apuntaban a una

facultad positiva teniendo en cuenta que se trata de cualidades que caracterizan al médico ideal

“El médico escribe, no me mira” (Entrevista paciente 3, 2018);

“No, casi no me toca, ni me habla” (Entrevista paciente 8, 2018);

“Si, yo en una ocasion le dije al médico que no me ignorara, que mantuviera el
contacto visual conmigo porque si no yo iba a coger y a utilizar un recurso
legal para que el estuviera pendiente y pudiera darme la atencion adecuada”
(Entrevista paciente 4, 2018);

“De vez en cuando el médico me mira” (Entrevista paciente 9, 2018);

“a mi me mira poco” (Entrevista paciente 10, 2018);

“No el médico solo me toca al momento de revisarme y mas nada” (Entrevista
paciente 18, 2018);

“El médico es amable, no saluda y habla” (entrevista paciente 20, 2018).

La escasa interrelacion de lenguaje simbolico en el contexto clinico, reclama del paciente

(inductor), pero si se clasificaron segun el siguiente punto de vista

libre de las personas con diversidad funcional auditiva, que a consideracion de la investigadora
cumplen con la categorizacion en términos de atribucion. En total se registraron 31 palabras,

correspondiendo 28 a la atribucion personal positiva y 3 a la atribucién social positiva. Muchas

Atribucion personal positiva

Atribucion social positiva

En la tabla 4 se representa la clasificacién de las palabras que surgieron de la expresion

8 Atribucién: creencia que alguien puede tener acerca de un suceso (Ovejero, 1998)
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de las palabras se registraron en mas de una ocasion por lo cual se indica la frecuencia en el

paréntesis ubicado al frente de cada vocablo.

Tabla 3.

Asociaciones libres sugeridas bajo el término inductor de “médico ideal”

TIPO DE ATRIBUCION PALABRAS
ATRIBUCION PERSONAL Amable (10)
POSITIVA Atento (4)
Cordial
Comprensivo (10)
Responsable (13)

Juicioso (4)
Buen comunicador (7)
Explicativo
Respetuoso (9)
Buen médico (5)
Serio
Sencillo (8)
Puntual (5)
Etico (3)
Tolerante (2)
Paciente (8)
Bondadoso (4)
Humilde (2)
Amigable (3)
Delicado
De buen humor
Carifloso (4)
Trabajador
Cuidadoso
Buena imagen (2)
Sincero
Sensible
Motivador
ATRIBUCION SOCIAL Prioridad por el sordo

POSITIVA Lenguaje Manual Colombiano
Procurar autonomia

Fuente: Elaboracion propia. 2018.

Segun lo anterior, el término “médico ideal” para las personas con diversidad funcional
auditiva se asocia a diferentes valores y virtudes que clasifica jerarquicamente segin su
relevancia. El primer y segundo lugar lo ocupa la “amabilidad”, aunque ademas existen otras
valencias que se relacionan a este mismo significado como: atento y cordial. El tercer lugar lo
ocupa la valencia “comprension”, el cuarto “paciencia”, el quinto “responsabilidad” y el sexto

“bondad”.
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Para precisar los valores mas relevantes, de acuerdo a Valdez (1998). Se determiné el
valor J que es el conteo final de las palabras definidoras diferentes, el resultado indica la riqueza
semantica de la red. Luego, se hicieron las operaciones para obtener el valor m que indica el peso
semantico y se obtiene al multiplicar individualmente la frecuencia de aparicion (Fa) de cada
palabra definidora por el valor semantico (Vs) que se otorga de acuerdo a la jerarquia asignada,
al final se suman los valores resultantes. La tabla 4 muestra los resultados de la red de
asociaciones semanticas resultantes de la opinion de las personas con diversidad funcional

auditiva respecto a las cualidades de su médico ideal.

Tabla 4.
Red de asociaciones de las cualidades del médico ideal para las personas con diversidad

funcional auditiva

Jerarquia 1 12 |3 4 |5 |6 Frecuencia de aparicion Suma

Valor 6 |5 |4 3 |12 |1 X

semantico Valor semantico (Vs)

Definidoras | Fa | Fa | Fa | Fa | Fa | Fa | Fax6 | Fax5 | Fax4 | Fax3 | Fax2 | Fax1
Amable 9 | 3 1 0 1 0 54 15 4 0 2 0 86
Amable 913 1 0 1 0 54 15 4 0 2 0 86

comprensivo | 1 1 3 2 2 1 6 5 12 6 4 1 34
paciente 0 1 2 3 0 2 0 5 8 9 0 2 24

responsable | 3 0 1 1 712 18 0 4 3 14 2 41
bondadoso 010 2 0013 0 0 8 0 0 3 11
Fuente: Elaboracion propia. 2018.

Con esto, se identifico que la cualidad “amable” adquiere el mayor valor semantico de la
red, constituyendo dentro de las palabras definidoras, los primeros escalones de la jerarquia. Asi
mismo, la cualidad “responsable” alcanza un valor semantico alto, aunque dentro de la jerarquia
ocupa los ultimos escalones. Del mismo modo, segiin el valor total, la cualidad mas cercana al
término inductor, es “amable” con un 86%, seguido de ‘“responsable” con un 41%,

“comprensivo” con 34%, paciente con 24% y “bondadoso” con 11%.

Lo anterior denota que, para las personas con diversidad funcional auditiva del estudio, la
practica médica ideal debe basarse en un método clinico que comprenda aristas que conjuguen la

buena praxis médica y la responsabilidad, asi como el trato digno que abarque amabilidad,
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comprension y bondad. Desde los conceptos de los derechos de los pacientes parece obvio el
buen trato, como elemento central de la atencion en salud; sin embargo, el hecho que los usuarios
con diversidad funcional auditiva expresen con sus propias palabras los valores que su médico
deberia tener, resalta las asociaciones que emergen de los aspectos emocionales y los

sentimientos, con el bienestar que procura la atenciéon médica para la salud.

4.6 No maleficencia.

Siendo una categoria transversal, la “No Maleficencia” atraviesa todas las categorias, de
ahi que, se encontr6 que tanto la atencion en salud, la comunicacién y los sentimientos tienen
expresiones maleficentes al momento en que la persona con diversidad funcional auditiva es

atendida en una consulta de salud y que se manifiestan con dolor, sufrimiento, maltrato, dafio.

4.6.1 No maleficencia en la Atencion en Salud

- Concepciones de la No maleficencia y aspectos relacionados de los sujetos de la
atencion en salud. Al respecto, es importante mencionar que la mayoria de los médicos
identifican el concepto de No maleficencia, sujeto a la condicion de intencionalidad, sefialando
expresiones como:

“es cuando uno hace un danio sin querer hacerlo, es cuando uno no queria
hacerle un dafio a una persona, pero se lo hizo. Eso es lo que tengo entendido
que es la No maleficencia” (Entrevista médico 1, 2018);

“cuando se hace dario de forma inconsciente, involuntaria” (Entrevista médico
3,2018);

“No maleficencia supongo que debe ser hacer dario sin ninguna intencion”
(Entrevista médico, 2).

En otras ocasiones la referencia a la No maleficencia se logra conceptualizar desde la
asociacion con la buena practica médica que le exige al médico darle al paciente los mejores
cuidados prescritos por su estado o condicion, asi emiten opiniones como:

“Seria, prestar una vigilancia estricta, un manejo integral y un manejo
adecuado individualizando a cada paciente de acuerdo a su patologia”

(Entrevista médico 6, 2018);
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“es atender de manera altruista, sin interés” (Entrevista médico 4, 2018).

Pocos de los entrevistados conceptualizan la nocion de No maleficencia relacionada con
el respeto de la integridad del ser humano, al deber de no hacer el mal o no hacer dafio en la

atencion en salud. Al respecto, algunos de los entrevistados refirieron que:

“maleficencia es «mal», No maleficencia es «no hacerlo», «no hacer mal al
paciente», hacer las cosas de manera correcta y evitar causar un dano un
perjuicio a la salud del paciente” (Entrevista personal médico 5, 2018);

“Es actuar sin hacer dario al paciente” (Entrevista personal médico 4, 2018).

Relacionado con esta categoria se encuentra el concepto de dafio, encontrandose que
todos los médicos comprenden cognitivamente esta nocion, entendida como actos equivoco,
errores e imprudencias que se cometen en la atencion en salud, producto del no seguimiento de
protocolos, omisiéon de informacion y fallos en los procedimientos. En sus respuestas

manifiestan:

“Hacer dario es una atencion poco informativa, poco educativa” (Entrevista
médico 2, 2018);

“Es atender mal al paciente, que tenga un diagnostico inadecuado, muchas
veces por carrera o por desconocimiento. También formulas repetidas, un
medicamento con diferente nombre y prescripcion y a veces el médico lo hace
de manera involuntaria” (Entrevista médico 3, 2018);

“es cuando se bloquea uno, o no se da el medicamento y diagnostico de la
enfermedad correctamente” (Entrevista médico 4, 2018);

“Omitir cosas sencillas, por lo menos llenar mal una HC que pueda llevar a
hacer un mal diagnostico, como, por ejemplo, si el caso que el paciente es
alérgico y se omite hacer esa pregunta, se puede suministrar un medicamento
que puede hacerle danio” (Entrevista médico 5, 2018);

“Seria, por ejemplo, hacer las cosas de manera acelerada, sucede mucho en

urgencias, no llevar a cabo los protocolos, no cumplirlos, eso es mas bien hacer
darnio” (Entrevista médico 7, 2018).

De igual forma, algunos de los médicos relacionan el concepto de dafio con el maltrato a

los pacientes, caracteristica de la precaria humanizacion en la atencion en salud:
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“Otra manera de hacer daiio es que cada vez se toca menos al paciente, se ha
perdido la humanizacion por culpa del mismo sistema que impone la
sistematizacion y el médico anda en afanes” (Entrevista médico 3, 2018);

“hacer dario en la atencion en salud (...) es dar un mal trato al paciente, es
algo que va totalmente contrario con la ética de médica por la cual uno se
forma, (...) porque el sinonimo de la medicina es la humanidad (Entrevista
médico 6, 2018).

Por el contrario, la mayoria de los pacientes con diversidad funcional auditiva enmarcan
el concepto de No maleficencia, relacionadas con el buen trato, el tiempo, la atencion selectiva y
la comunicacion con la persona con diversidad funcional auditiva. Al respecto, refirieron lo
siguiente:

“una mala atencion es que cojan y se demoren poco tiempo en la atencion, no
se dirigen al sordo, no hablan con él, solo escriben y hacen la receta, pero uno
queda sin saber para qué son las pastillas, por eso uno tiene que ayudarse con
otras personas. (Entrevista paciente 3, 2018);

“No, pues hay muchos tipos de mala atencion, algunos estan muy ocupados,
otros van de un lado a otro y abandonan al paciente, lo ponen a uno a sacar
copias o llenar formularios y lo engarian a uno haciendo perder el tiempo, para
mi eso es una mala atencion” (Entrevista paciente 4, 2018);

“es cuando el médico no dedica el tiempo, no hace lo posible por comprender a

su paciente y por explicarle lo correcto en su salud” (Entrevista paciente 8,
2018);

“Es lo que veo, un médico que por lo general no entiende al sordo, no sabe
comunicarse con él, no tiene los medios para entender lo que uno siente”
(Entrevista paciente 10, 2018);

“el dario en la atencion creo que se da cuando hay malentendidos en la
atencion al sordo, cuando no se le respeta el tiempo, cuando se le ofende en su

integridad y cuando no se le respetan sus diferencias” (Entrevista paciente 15,
2018).

Solo algunos de las personas con diversidad funcional auditiva identifican el concepto de
“No maleficencia” asociado al dafio, a actuar de forma poco cuidadosa con el paciente,
afirmando lo siguiente:

“creo que es cuando por incomprension se omiten cosas hasta hacerle algo
negativo al paciente” (Entrevista paciente 9, 2018);
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“Es como la que yo pasé, cuando por falta de comprension uno no se toma bien
el medicamento o se hace un mal en su salud” (Entrevista paciente 20, 2018).

- Vivencias de dolor, sufrimiento y falta de cuidado en la consulta. La exploracion de la dolencia
esta enmarcada en el contexto de la relacion médico-paciente. En esta relacion existe
intrinsecamente un efecto terapéutico y una relacion “per se” en donde la persona doliente
(paciente) espera que el médico entienda y en lo posible calme sus dolencias. Las experiencias de
dolor, sufrimiento y dafio manifestadas por las personas con diversidad funcional auditiva, se
relacionan en su mayoria con la pérdida de tiempo y la incomprension, expresando los siguientes

relatos:

La primera vez que fui con mi mamd, yo me senti un poco mareada, tenia
mucho dolor de estomago y me toco esperar mucho tiempo al médico. Mi mama
se puso muy enojada y toco que fuéramos a otro lado, a Sampués y alla
tampoco se pudo y terminamos yendo a otro hospital, esa ha sido la mayor

dolencia, porque sufri con el dolor porque era algo del colon. (Entrevista
paciente 10, 2018).

En cuanto a sufrimiento, de joven una vez me accidenté en una moto y a raiz de
eso me fracturé una pierna, me trasladaron al Hospital Regional y alla me
tuvieron en urgencias con mucho dolor, los médicos de turno no me entendian,
pero tampoco me explicaban nada. Yo lloraba del dolor, solo hasta que llego
mi mama fue que realmente me atendieron, me pusieron un yeso y me
mandaron a casa incapacitado por un mes. Fue algo muy doloroso de verdad,
si en esa época hubieran hecho uso de un intérprete o del SIEL se hubiera
resuelto de forma sencilla. (Entrevista paciente 17, 2018).

De joven una vez me accidenté en una moto y a raiz de eso me fracturé una
pierna, me trasladaron al Hospital Regional y alla me tuvieron en urgencias
con mucho dolor, los médicos de turno no me entendian, pero tampoco me
explicaban nada. Yo lloraba del dolor, solo hasta que llegé mi mama fue que
realmente me atendieron, me pusieron un yeso y me mandaron a casa
incapacitado por un mes. Fue algo muy doloroso de verdad, si en esa época
hubieran hecho uso de un intérprete o del SIEL se hubiera resuelto de forma
sencilla. (Entrevista paciente 17, 2018).

En ocasiones, las personas con diversidad funcional auditiva advierten que las

experiencias de dolor y sufrimiento se relacionan con la falta de cuidado debido durante la
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atencion clinica, lo que suele ocasionarles sentimientos de rabia y frustracion. Sus narraciones

denotan lo siguiente:

A mi no, pero a mi novia Julieth si. Ella también es sorda y tiene una
insuficiencia renal por problemas de azucar. Yo la he acompariado al médico y
como su sangre se agota, cuando van a canalizarla ponen a sufrir mucho. La
puyan por todos lados, se le hacen morados y me dice que le duele mucho,
porque encargan a unas jovencitas que sin experiencia no saben hacerlo y la
maltratan toda, mientras que las enfermeras de mds edad lo hacen rapido y ella
no sufre tanto. (Entrevista paciente 19, 2018)

Si, siento que en mi parto sufri mucho. Yo solo tuve un nino, él tiene 16 arios.
Llegué al hospital y me pusieron una inyeccion para ver trataba de a parir y
pasaron muchas horas, mucho tiempo y cuando casi me desmayo del dolor, me
hicieron la cesarea. [Hijueputas! La verdad es que me da mucha rabia
acordarme de eso. Yo sufri mucho y era la primera vez, debieron estar mas
pendientes. (Entrevista paciente 11, 2018)

- Experiencias de dario y errores en la consulta. Cuando un paciente acude a la consulta de un
médico, espera ser escuchado, obtener un diagnodstico certero y recibir un tratamiento adecuado.
Cuando esto no sucede, puede ser percibido por el paciente como la vivencia de un error médico,
que es lo que resulta de una equivocacion en los actos médicos de tipo profilactico, diagnostico o
terapéutico, que no corresponde al real problema de salud del paciente y que puede ocasionar un

dano.

En este sentido, los resultados del estudio arrojaron que las personas con diversidad
funcional auditiva sostienen que la atencidén en salud a su particularidad, crea el riesgo de
ocasionarse a menudo “dafo” debido a los vacios comunicativos y las imprecisiones en

comprension. Al respecto un paciente afirma:

No me ha pasado, pero es facil caer en un dafio cuando el sordo no entiende, ni
el médico comprende lo que lo lleva a ir a la consulta. Por ejemplo, el otro dia
fui al médico para ver si me remitia al dentista, pero entonces no tuve ninguna
comunicacion con él, entonces trataba de escribirme y yo tampoco entiendo el
espariol, entonces esas palabras de pronto son muy técnicas para mi y se me
dificulta comprender y entender, eso me paso como dos veces. (Entrevista
paciente 17, 2018)
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Para los profesionales de la salud del estudio, las experiencias personales de errores o
dafios ocasionados al paciente son desconocidas, pero afirman que, aunque puede ser posible que
las hayan ocasionado en su atencién médica, estas no pasan de ser equivocaciones pues se cuidan
de cumplir y actuar en lo posible seglin lo que esté a su alcance en las condiciones concretas de
su labor. Estas equivocaciones o errores suelen pasarle con todo tipo de pacientes y la principal

razon son los fallos en la comunicacion médico paciente, al respecto expresan:

“Por ejemplo, una vez me equivoqué, pero en ese caso no se trataba de un
paciente con alguna limitacion y fue por falta de informacion adecuada por
parte del paciente, a veces el paciente se inhibe con el médico y oculta datos y
eso puede ocasionar un error en la atencion” (Entrevista médico 2, 2018);

“En urgencias debido al tiempo que uno todo que hacerlo rapido y por la
demanda de pacientes siento que si, no tanto errores, sino que a veces se me
escapan detalles como antecedentes personales que son importantes y que no se
pueden obviar” (Entrevista médico 6, 2018);

“Digamos que si, hay veces que por ejemplo no solamente con pacientes con
discapacidad auditiva, sino con pacientes con dificultades del habla, con
discapacidad cognitiva, mas que todo cognitiva” (Entrevista médico 7, 2018).

Los errores médicos que han experimentado hacen referencia a diagndsticos equivocados,
eventos adversos por poca comprension de prescripcion farmacologica, eventos adversos por

reacciones alérgicas a medicamentos, como en los siguientes casos:

Me paso un caso, yo una vez estaba enfermo de los rifiones y entonces le
expliqué a mi suegra lo que me sentia, pero ella no me entendio que lo le decia
y por el contrario ella le dijo al médico que tenia un colico digestivo y el
médico sin preguntarme me recomendo un andlisis coprologico y volver. Mi
suegra al salir de la consulta me explica que debo hacerme un examen y miré la
orden y me sorprendi lo que el médico me mandaba y yo le volvi a explicar y
ella se dio cuenta que se habia equivocado, nos toco entrar otra vez y volver a
decirle al médico. [Risas] me hubiera ido a casa y ponerme mal, muy mal...
(Entrevista paciente 6, 2018).

Anteriormente hace una ano, no recuerdo la fecha, cuando fui al médico, él
queria saber por qué estaba sintiendo mareos y dolor de cabeza constantes, el
médico menciono la edad que tenia y me envio unas pastillas que después no
me sirvieron, me hicieron examenes, me tomaron la presion y todo estaba bien
y el médico no dio con lo que yo tenia, no formulo un tratamiento que me
sirviera para lo que yo tenia en ese momento. Después de ahi, decidi no volver
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porque me parecio falso y no me ayudo en la necesidad que tenia de salud.
(Entrevista paciente 13, 2018).

Un dia comencé a sentir un dolor en este lado (sefiala la espalda), mi tia decia
que no era nada. El dolor me siguio y el médico me mando un medicamento y
no me sirvio, segui mal. Yo casi no podia caminar y luego de ir a varios
médicos, fui a un médico en Sincelejo y éste dijo que era el nervio cidtico y me
mandaron unas inyecciones que si me mejoraron, pero aguanté mucho tiempo
ese dolor (gesto de desagrado). (Entrevista paciente 14, 2018).

Bien, una vez un médico en san Marcos me dio una pastilla que no debia y se
me presento en el cuerpo un brote y rasquifia en las manos, tuve nuevamente
que ir al médico y al parecer ese medicamento me daba alergia y me mandaron
un jarabe y otras pastillas y me mejoré. (Entrevista paciente 15, 2018).

Una vez me llevaron al médico por un dolor en el estomago y luego de
revisarme me pusieron una inyeccion y me dieron salida, en la casa senti
comezon el cuerpo y manos, mareos y vision borrosa, mi mamad se asusto
mucho y volvimos al hospital y el médico le dijo que hice una reaccion alérgica
al medicamento. Ahi me dejaron otro rato y me dieron unas patillas hasta que
se me quito. (Entrevista paciente 2, 2018).

Si, de hecho, en una ocasion tenia una dolencia en la espalda y era debido a los
rifiones y fuimos a ese mismo consultorio, con ese mismo médico, le explicaba
que tenia un fuerte dolor en la parte baja de la espalda y le pregunté a qué se
debia. Su respuesta fue que de pronto yo habia hecho de pronto alguna fuerza
innecesaria, pero yo queria saber ademas de eso que era lo que sucedia en mi
cuerpo. Logicamente él se entiende con mi mamd y ella hace como una
mediacion, cuando termino la consulta mi mama me dijo qué tipo de pastilla
era la que debia tomar, pero yo comencé a tomar el medicamento y me daba
cuenta que la dolencia seguia. Me toco nuevamente pedir cita, esta vez me la
dieron por la mafiana e ir con otro médico, tratandole de explicar a través de
mi mama que no me recetara el mismo medicamento porque ese no me habia
servido. El médico entonces me hizo unos andlisis y ya no me mando pastillas
sino 10 inyecciones y ese tratamiento si surtio fruto y me quito la dolencia.
(Entrevista paciente 18, 2018).

Si, me paso algo muy malo. Cuando conoci a mi esposo, ya tenia 21 aiios y una
vez la relacion se fortaleciéo empezamos nuestra vida sexual. Un dia me empezo
una molestia en mi vagina y yo no queria decirle a mi mama lo que me sentia
porque mi mama me reganaria, ella siempre me decia que era un pecado y
decidi ir sola al médico. La experiencia fue mala porque me senti incomoda por
mi situacion de salud y no sabia como explicarle al médico, usé serias y el
médico me receto unos ovulos de “metronidazol” y unas pastillas. En casa
escondi los medicamentos y comencé a tomarmelos y comencé a sentir mejoria
poco a poco, pero me dio una diarrea (se sonrie). Después, como al mes, me
encontré a una amiga y le conté y ella me dijo que los ovulos no se tomaban,
que se colocaban en la vagina (gesto de asombro). Afortunadamente fue una
diarrea, pero que tal si me tomo algo mas malo. (Entrevista paciente 20, 2018).
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Los actos maleficentes para el paciente, en algunas ocasiones suelen ser mas
significativos que un simple evento adverso medicamentoso, sino que, por las mismas
circunstancias descritas anteriormente, se traducen en actos dafiinos a la intimidad y moral del
paciente. En este sentido, una persona con diversidad funcional afirma un caso que vivenci6 de

cerca:

Una vez ella fue al médico y el acompariante intérprete le dio a entender que
ella tenia algo grave, que si hubiera tenido el médico la dedicacion de
explicarle directamente ella no hubiera sufiido tanto. ;Qué paso? el intérprete
malentendio unas palabras del médico, en las que sugeria una prueba de SIDA,
pero era para descartar por varios sintomas que ella tenia y el intérprete que
era conocido en la comunidad de los sordos lo dijo por ahi... resulta que eso se
convirtio en un chisme y mi pobre amiga estuvo muy mal, se deprimio y lo peor
le hicieron un daiio moral, dafiaron su reputacion...y lo que resulto fue un
cancer que a cualquiera hoy le puede dar. Creo que eso no pasaria si se usaran
los Centros de Relevo, los intérpretes en linea o en la IPS se contara con un
intérprete de calidad, mejor. (Entrevista paciente 13, 2018).

4.6.2 No maleficencia en la Comunicacion médico-paciente

La categoria de No Maleficencia se hizo presente en la categoria de Comunicacion
médico-paciente, en la medida en que las personas con diversidad funcional auditiva conceptian

el dafio en la atencion en salud unido a problemas de comunicacion, asi:

“Un ejemplo puede ser que de pronto el médico que no me presta atencion, no
me entiende, sea flojo, tenga pereza todo el tiempo o que se equivoque al
recetar los medicamentos eso puede generar un danio en la salud” (Entrevista
paciente 7, 2018);

“es aquella que recibimos casi la mayoria de los sordos, porque no hay una
confianza, ni comunicacion médico-paciente” (Entrevista paciente 12, 2018);
“no me ha tocado, pero creo que es cuando por incomprension se omiten cosas
hasta hacerle algo negativo al paciente” (Entrevista paciente 9, 2018);

“Es lo que veo, un médico que por lo general no entiende al sordo, no sabe
comunicarse con él, no tiene los medios para entender lo que uno siente”

(Entrevista paciente 10, 2018);

“es aquella que recibimos casi la mayoria de los sordos, porque no hay una
confianza, ni comunicacion médico-paciente” (Entrevista, paciente 13, 2018).
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Asimismo, haber experimentado en la atencién en salud errores debidos a fallos en la
comunicacion, también se traduce en actos maleficentes. Los errores en la comunicacion pueden
ser por falta de un traductor lingliistico o de herramientas tecnologicas que involuntariamente
traen retrasos en la atencion, sufrimiento prolongado, mala adherencia al tratamiento, entre otros;

lo que se evidencia en los siguientes relatos:

Hace algun tiempo mi esposa tuvo un nifio, cuando llegamos a la urgencia, que
ya le entraron los dolores de parto, nos toco esperar uffff. Se supone que es
algo urgente, ya yo estaba desesperado, como la comunicacion no era buena,
yo pedia que por favor la atendieran rdapido, que ella era sorda y que tenia
mucho dolor. (Entrevista paciente 18, 2018).

a veces me he tomado los medicamentos de mala forma, a horas que no me
corresponden y mi mamd es quien me corrige y tiene que estar pendiente para
que me sirvan. (Entrevista paciente 5, 2018).

la parte mas dificil es cuando uno asiste a la cita médica y uno no conoce o no
entiende algunas palabras se le dificulta diferenciar los medicamentos, eso es
lo dificil. (Entrevista paciente 17, 2018).

Por ejemplo, el otro dia fui al médico para ver si me remitia al dentista, pero
entonces no tuve ninguna comunicacion con él, entonces trataba de escribirme
y yo tampoco entiendo el espariol, entonces esas palabras de pronto son muy
técnicas para mi y se me dificulta comprender y entender, eso me pasé como
dos veces. (Entrevista paciente 17, 2018)

4.6. No maleficencia en los sentimientos que emergen en la consulta

Las concepciones de médicos y pacientes con diversidad funcional auditiva evidencian la
relacion con los actos No maleficentes y los sentimientos, de ahi que ambos conceptiian que los

lazos afectivos que se vinculen en la atencidon en salud son referencia de actos maleficentes:

“es cuando (...) se descuida la parte afectiva del paciente, se trata mal,
se desinteresa su atencion, se trata de manera grosera. etc.” (Entrevista
médico 4, 2018);

“Otra manera de hacer dario es que cada vez se toca menos al paciente,

se ha perdido la humanizacion por culpa del mismo sistema” (Entrevista
médico 3, 2018);

“es cuando no hay comunicacion ni buen trato en la consulta” (Entrevista
paciente 13, 2018); “es [...] cuando el médico no se centra en lo que
siente el paciente” (Entrevista paciente 19,2018).
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Por su parte los procedimientos desarrollados en la atencion en salud y los
acontecimientos vividos en la consulta que se experimentan como actos maleficentes, tienden a
despertar en el paciente sentimientos negativos que afectan el estado afectivo-emocional

paciente, como es el caso:

“me siento como que perdido en la consulta” (Entrevista paciente 2,
2018);

“siempre me siento muy confundida cuando acudo” (Entrevista paciente

13, 2018);

“yo me siento como ignorado” (Entrevista paciente 18, 2018);
“me siento que no soy reconocido” (Entrevista paciente 19, 2018);
“Bueno, me siento mal”’ (Entrevista paciente 20,2018);

“a veces da enojo, da rabia la indiferencia” (Entrevista paciente 1,
2018);

“La verdad es que me da mucha rabia acordarme de eso” (Entrevista
paciente 11, 2018);

“Eso me lleno de ira, me dio mucha rabia y como no tenia un intérprete
no podia desahogarme” (Entrevista paciente 18, 2018);

“vo tenia mucho dolor, mucho dolor [...] senti mucha tristeza”
Entrevista paciente 4, 2018);
p

“es algo dificil y a la vez triste porque si alguna vez no puede
acomparniarme mi madre, jqué voy a hacer?” (Entrevista paciente 10,
2018);

“mi pobre amiga estuvo muy mal, se deprimio y lo peor le hicieron un
dano moral, daiiaron su reputacion...” (Entrevista paciente 13, 2018)
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CAPITULO 5. DISCUSION Y ANALISIS DE LOS RESULTADOS

En la presente discusion se plantearan los elementos que, tras el andlisis integrado de las
entrevistas en profundidad con las personas con diversidad funcional auditiva y los profesionales
de la salud y el referente tedrico propuesto para este estudio, se identificaron como aquellos que
permitieron la comprension del problema y cada una de las categorias de analisis que emergieron

y se propusieron desde inicios de su planteamiento.

5.1 La Atencion en Salud

La Prestacion de Servicios de Salud en Colombia se encuentra reglamentada por la
Politica Nacional de Prestacion de Servicios de Salud, obedeciendo a la Ley 1122 de 2007 y sus
decretos reglamentarios, cuyo principal objetivo es garantizar el acceso y la calidad de los
servicios, optimizar el uso de los recursos, promover los enfoques de atencidon centrada en el
usuario y lograr la sostenibilidad financiera de las Instituciones Prestadoras de Servicios de

Salud Publicas.

Esta politica, determina una atencién en salud centrada en el usuario y el mejoramiento
continuo en la calidad de los servicios, la cual no solo depende del tipo o forma de organizacion
del servicio, la oportunidad en la atencion; sino de las relaciones que se establecen entre el

servicio de atencion en salud y la poblacion.

En este sentido, se infiere que, para llevar a cabo una atencion o prestacion de servicios

en salud se requiere de una infraestructura, instituciones (IPS), planes, gestion y registro
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adecuado; ademas de profesionales de la salud idoneos que tengan presente las guias y
protocolos de atencion para responder a las necesidades del usuario; de ahi la relevancia de su

saber tanto practico, como cientifico.

Respecto al saber practico, el médico requiere dichas competencias porque le permite
saber aplicar ciertos procedimientos médicos para entender la salud del paciente y sus
dificultades. En palabras de Paez (2011) la medicina es por esencia un saber practico; es saber
actuar con el enfermo concreto, por lo que se hace necesario ante todo ser un buen médico, antes

que un médico bueno.

En este sentido, segun Paez (2011) el primer nivel de moralidad del cuidado de la No
maleficencia, parte de hacer una buena técnica; sin embargo, no hay que olvidar que se requieren
de una riqueza de saberes y actitudes que conjugan la buena practica médica. Tealdi (2008)
afirma que, aunque la tékhne (técnica) es basica para la practica médica, requiere de la sintesis
complementaria de la empeiria (experiencia) y physis (naturaleza como principio de la razon),
para dar lugar a una estricta técnica, queriendo decir con ello que en la buena practica médica se
hace indispensable el saber “cientifico” (episteme), el “técnico” (tékhne) y el “filoséfico”

(physiologia), para materializar una praxis médica estructurada, efectiva y eficiente.

En los resultados del estudio, las RS de la No maleficencia que surgen de los
intercambios sociales entre paciente con diversidad funcional auditiva y el médico, se
materializan en la atencion en salud algunas practicas, comportamientos y actos, en los que la
adherencia al tratamiento, el tiempo y las interrupciones, el trato y el desempefio médico,
resultan ser los aspectos mas importantes. En lo siguiente se analizard cada aspecto de manera

detallada.

5.1.1 El diagndstico y la adherencia al tratamiento.
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Desde la perspectiva de Beauchamp y Childress (1999) el principio de No Maleficencia
obliga a no infligir dafio y a no someter a los demas a riesgos, pero en los casos de exposicion a
ellos, se establece el criterio del “cuidado debido” como una especificacion de este principio.
Este criterio permite que el profesional haga una evaluacion de los riesgos a los que se somete al
paciente, si son justificados en determinados casos o totalmente inapropiados para el paciente, de

manera que pueda conllevar a actos de negligencia.

El ejercicio incompetente de la profesion es una forma de negligencia en que no se han
seguido los criterios que la ética considera correctos. Entre los profesionales sanitarios,
los criterios legales y morales del cuidado debido incluyen haber recibido una formaciéon
adecuada, poseer ciertas habilidades y ser diligente. Al ofrecer sus servicios, los médicos
estan asumiendo la responsabilidad de cumplir estos criterios. Si no actian de acuerdo
con tales criterios, su conducta es negligente. (Beauchamp y Childress, 1999, p.184-185).

Teniendo en cuenta esto, los profesionales del estudio afirman que tienen la precaucion
de procurar el cuidado debido a la hora de establecer sus impresiones diagnosticas o dar las
indicaciones terapéuticas para la adherencia al tratamiento de sus pacientes, pero contrasta con
las manifestaciones de las personas con diversidad funcional auditiva quienes afirman que se les
niega este cuidado, de manera que existen imprecisiones diagnosticas y terapéuticas,

coincidiendo con lo encontrado por Mufioz y Marin (2005), Blanco (2015) y Muiioz et al (2010).

Esta dupla de opiniones y de divergente concepcion, nos lleva a inferir que los
profesionales de la salud tienen presente la responsabilidad contractual que les demanda la
atencion de sus pacientes, en este caso de personas con diversidad funcional auditiva,
obligandose a tener muchas iniciativas para con el paciente, que le suponen minimamente no
hacerles un mal mayor y méximamente procurarles un bien; pero pasan por alto, aspectos que
acompafian el contexto médico especifico, como las fallas comunicativas y la recepcion de un
tercero (familiares o acompafiantes) de la informacion de salud que pueden traer como

consecuencia un cuidado indebido.

Teniendo en cuenta que “la negligencia se da cuando se infringe el criterio del cuidado

debido, es decir, la obligacion de proteger a los demas de los riesgos irracionales o del descuido”
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(Paez, 2011 p.183); entonces se puede inferir que los descuidos en el diagndstico y en la

adherencia del tratamiento son actos negligentes de parte del personal sanitario.

Por otra parte, Gracia (2016) afirma que los actos médicos han de cumplir siempre con
dos condiciones basicas que son la correccion y la bondad. Los actos incorrectos son propios de
practicas médicas que no estan bien realizadas, como es el caso de no utilizar adecuadamente los
procedimientos diagndsticos y terapéuticos, lo que supone una falta de suficiencia técnica. Los
actos incorrectos los realizan los malos médicos, que son aquellos que tienen una capacidad
técnica insuficiente o incorrecta; en tanto que, los médicos malos son aquellos que utilizan el mal
porque son moralmente malos, son los profesionales que no son moralmente bondadosos. En este
caso, se deduce que los médicos del estudio encajan en la concepcion que Gracia (2016)
denomina como malos médicos, dado que se trata de actos incorrectos, mas no de actos de escasa

bondad o actos de maldad, pues se descarta que su intencion sea la de hacer mal con intencion.

En sintesis, el vacio ético que queda de este aspecto se enmarca en la pertinencia del buen
manejo de la informacion durante la consulta de pacientes con diversidad funcional auditiva, ello
no solo proporcionaria actos No maleficentes, sino procuraria el mejor cuidado para evitar dafos

o0 actos incorrectos o negligentes. Al respecto se cita lo siguiente:

El valor prima facie en la informacion clinica es, pues, el respeto. Y el respeto a las
necesidades concretas es prioritario a cualquier generalizacion rutinaria o a cualquier
suposicion de los valores de otro. Para conocer las necesidades del enfermo, el médico
debe descubrir lo que hay (y ayudar a descubrir) antes que imponer su informacion,
escuchando, propiciando el didlogo y controlando también el lenguaje no verbal (Gracia,
Broggi, Salva y Costa, 2000 p.68).

5.1.2 El Tiempo de la consulta e interrupciones.

El Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS) en Colombia comprende dos

esquemas de atencion: el régimen contributivo para la poblacion asalariada y con capacidad de
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pago, y el subsidiado para la poblacion con menor capacidad econdmica. Este modelo significd
la introduccion de administradoras de fondos publicos a Empresas Promotoras de Salud (EPS)
para el régimen contributivo, y Administradoras del Régimen Subsidiado (ARS) que compiten
por la afiliacion de la poblacion, y deben garantizar paquetes de beneficios diferentes en cada
régimen; por consiguiente, segiin Vargas (2009) su competencia de aseguramiento se mide a
través de la moderacion de sus costes, la eficiencia, la satisfaccion de los usuarios y proveedores

y el acceso a la atencion de la salud.

En este estudio, se constatd que las personas con diversidad funcional auditiva en la
interaccion social de la consulta médica, no manifiestan problemas de acceso, sino que sus
experiencias apuntan a una subcategoria relacionada con la eficiencia del servicio y que tiene que
ver con el tiempo de espera y tiempo de atencion de su consulta. Sus apreciaciones sostienen
que, el tiempo para con la poblacion con diversidad funcional auditiva es muy retrasado y
cuando se materializa en la consulta con el médico, es muy corto; percibiendo que se torna

maleficente.

Tanto Casey (2015), como la OMS y el Banco Mundial (2011) ya habian identificado en
este aspecto un nudo problémico para determinar la eficiencia y la satisfaccion de los servicios
de salud de las personas con diversidad funcional auditiva, sobre todo porque el tiempo limitado
puede ocasionar fallos en la comprension de las necesidades de salud, diagnostico y adherencia

de los tratamientos.

Al respecto, Beauchamp y Childress (1999) afirman que el enfoque del principio de la No
Maleficencia demanda del médico y los profesionales de la salud un compromiso para realizar
los actos simbolicamente significativos que procuren el respeto de los deseos e intereses de los
pacientes; por lo tanto, ello es referente suficiente para dedicarles el tiempo y la calidad en ¢l al

momento de su atencion, de manera se resuelvan en lo posible todas sus demandas.

Este referente parece sustancial a la hora de analizar los vacios en tiempo que las

personas con diversidad funcional auditiva demandan; pero la realidad es diferente. A ello,
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Manzini (como cita Tealdi, 2008) hace referencia enmarcado en la transformacion de la relacion
médico-paciente ocurrida en el contexto actual, que no solo han modificado las practicas
médicas, sino de los protagonistas, la terminologia, las reglas y la socializacion misma de la

medicina. Al respecto cita:

Ha hecho que el médico se tenga que mover con muchas reglas que poco tienen que ver
con su profesion, sino que mas bien obedecen a los usos e intereses de los pagadores, la
institucion donde trabaja, etc. El ejercicio se ha burocratizado. Hay que llenar muchos
papeles y siempre estd pendiente la espada de Damocles del “juicio por mala praxis”. Los
pacientes estan existencialmente insatisfechos (como personas, como ciudadanos, con la
sociedad en general) y son demandantes (porque les han ensefiado que hagan valer sus
derechos). Ademas, padecen de una “intoxicacion” de informacion médica. (Manzini en
cita de Tealdi, 2008, p.442)

A esto se le suma la vulnerabilidad de la persona en situacion de diversidad funcional, no
entendida esta desde referentes sociales de pobreza, explotacion, violencia, exposicion a riesgos,
integridad, trabajo, entre otros; sino, la vulnerabilidad que como enfermo demanda relaciones

médico-paciente cambiantes.

Relacionado con esto, Pelluchon (2013) afirma que la condicién de enfermo trae consigo
un peso de representaciones negativas sobre lo que se suele llamar el estado psicologico del
paciente, que incluyen dolor, desmotivacion, depresion, desdnimo, entre otros, y que reclama en

el médico unas practicas y deberes incondicionales hacia él.

Esta transformacion de las relaciones médico- paciente a la que alude Pelluchon (2013)
conforman la ética de la vulnerabilidad, que ademas de ser posible en situaciones de salud,
resulta ser una fenomenologia transversal para todas las relaciones: los sanos con los enfermos,
los humanos con los animales, los humanos con los otros seres vivos, los jovenes con los
ancianos y niflos, las generaciones actuales con las futuras y de la que se tocara mas delante en

los acapites de sentimientos y relacion médico paciente de este analisis.

Lo anterior, reafirma lo establecido por Paez (2011) quien sostiene que desde el punto de

vista ético se incurre en una minimizacion o ignorancia de los efectos subjetivos de la accion
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médica: la maleficencia que se incurre por palabra, como por ejemplo cuando se comparten
expresiones inoportunas, imprudentes, o no hay una buena comunicacién, cuando se presentan
interrupciones, etc.; o de hechos, como por ejemplo cuando se le da mas confianza a la
tecnologia que al juicio clinico, cuando se hace un mal examen general o es incompleto, cuando
se dedica el tiempo conveniente a la consulta, etc. “Estas conductas, aunque pretendan ser no
maleficentes, terminan dafiando puesto que se ejercen de manera unilateral”, es decir que se

asocian a la criterio ético-paternalista de este principio.

Beyea (2007) afirma que la mayoria de los eventos adversos en salud se deben a
interrupciones y distracciones en el ambiente clinico hospitalario, las interrupciones son
definidas como actividades de obstaculizacion en una tarea médica, evidenciada por el cese
observado de ella. Dentro ellas se encuentran: timbres de teléfono, comunicaciones con
miembros externos del personal, dificultades de comunicacioén y problemas relacionados con el

equipo.

Aunque el panorama no es el mismo que el del estudio, existe similitud en las molestas
interrupciones que afirman los pacientes con diversidad funcional auditiva experimentar en
consulta y que pueden convertirse en actos maleficentes porque suceden como distractores que

facilmente pueden afectar el cuidado debido al paciente.

Desde la perspectiva de Etxeberria et al (2013) el abandono es una forma de maltrato por
omision, en donde se deja a la suerte a la persona sobre la cual se tienen responsabilidades de
atencion. Se puede inferir que la nocién de abandono encaja ante la presencia de distracciones o
interrupciones en la consulta, lo que puede traer dafios irrelevantes o actos maleficentes para la

persona que necesita atencion.
5.1.3 El trato durante la consulta.

El andlisis de este aspecto, guarda relacion con el acapite anterior; dado que la buena
atencion en salud, requiere principalmente de un trato adecuado entre médico y paciente. Desde

los resultados, se reafirma esta tesis. Los médicos saben que las personas con diversidad
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funcional requieren de un trato enmarcado en valores como la tolerancia, la paciencia y el
respeto, que al momento de la practica médica adolecen o sobreprotegen de manera tal que se
cae en el maltrato. Los pacientes con diversidad funcional, aunque afirman no percibir maltrato,
tienen conocimiento que su manifestacion se debe al escaso reconocimiento de sus
particularidades durante la atencion en salud (no reconocer su forma de comunicacion, desinterés

e incomodidad).

Los significados del buen trato de profesionales y las personas con diversidad funcional
auditiva, se basan en el caracter inevitable de los sentimientos que se comparten en el complejo
mundo de las relaciones humanas, que aplican segun Etxeberria (2014) a vivencias
intrapersonales, interpersonales y colectivas, por lo que son validos para la relacion especifica
médico-paciente. Desde el mismo momento en que el médico y el paciente se encuentran,
expresan actos internos y externos diferentes que componen todas las dimensiones de la
interaccion humana, asi tanto médico como paciente son afectados el uno por el otro e

inevitablemente esto contiene experiencias sentimentales.

Las manifestaciones de los sentimientos (queridas o no, verbalizadas y/o corporales) retan
la interpretacion del que las percibe; y ademas empuja a sentimientos reactivos en este
[...] implicando interpretacion, abierta a la posibilidad de error, que puede tener funestas
consecuencias: fuerza y complejidad de contagios emocionales... (Etxeberria, 2014, p.2).

En otras palabras, de lo anterior se infiere que cuando la consulta médica comprende
manifestaciones sentimentales que empuja a sentimientos reactivos negativos, puede traer como
consecuencia no solo la percepcion de maltrato, sino que afectan emocionalmente al otro. De ahi
que para los médicos del estudio sea tan importante el conocimiento de la atencidon en salud a
personas con diversidad funcional auditiva basada en los principios del respeto y las virtudes de

paciencia y tolerancia.

El conocimiento de los médicos resulta ser muy pertinente segun los fundamentos
descritos por Etxeberria et al (2013) quienes sostienen que la connotacién ética del trato no digno

y del maltrato en personas con diversidad funcional (intelectual) guarda correspondencia con
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principios afines a la bioética, a saber: la dignidad, la no maleficencia, la justicia, la autonomia y

la beneficencia y la prudencia.

Desde la perspectiva de Etxeberria et al (2013), se transgrede la dignidad cuando se
irrespeta a la persona con diversidad funcional tratindolo como puro medio, en funcioén de los
intereses particulares; la no maleficencia cuando la relaciéon con la persona con diversidad
funcional supone un dafio; la justicia (distributiva) cuando las instituciones que atienden
personas con diversidad funcional supone un reparto inequitativo de bienes y recursos; la
autonomia cuando no hay respeto por la autodeterminacion de las personas con diversidad
funcional y por el contrario se les manipula y engafa; la beneficencia cuando las personas que
atienden a la persona con diversidad funcional no les procuran acciones benefactoras; y, la
prudencia cuando se emiten juicios morales inadecuados hacia las personas con diversidad

funcional. Todas estas transgresiones se convierten en situaciones de maltrato.

Por otra parte, los médicos conocen que una forma de maltratar a la persona con
diversidad funcional es cuando se le sobreprotege de manera tal que se le procura segregacion.
Afin con ello, Etxeberria et al (2013) sostienen que el exceso de atencidon o la obstinacion del
cuidado puede traducirse en una forma de maltrato, dado que se le procura paternalistamente una
alta beneficencia, negandole la posibilidad de ser autdbnomo, hasta el punto que se le hace dafio o

se actua maleficentemente.

En contraparte, Beauchamp y Childress (1999) establecen que “ayudar a las personas con
discapacidades” (p. 248) es una de las reglas de la beneficencia positiva y obligatoria, a lo que
teniendo en cuenta lo expuesto por los autores anteriores, se infiere que aun siendo una regla
obligatoria, no debe extralimitarse a tal punto que se le ocasione un “perjuicio” o “dafio” a la
persona con diversidad funcional, dado que también son consideradas como reglas de este mismo

principio (beneficencia).

El punto medio que equilibra estos dos principios (beneficencia y No maleficencia) en
materia de diversidad funcional, se trata especificamente en el reconocimiento del otro, aspecto

que, dentro de las RS de los significados del maltrato, las personas con diversidad funcional
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auditiva del estudio dan alta relevancia. Para que se d¢é el reconocimiento del otro se debe hacer
referencia a la otra persona desde su diversidad y diferencia y se preserve su dignidad y derechos
como persona, en consecuencia, la posibilidad de superacion de cualquier forma de
discriminacion. Cuando en la consulta médica se procuran actos de invalidacion, indiferencia e
infantilizacion, como los analizados en los acdapites anteriores, se estd dando un trato

discriminatorio, por lo tanto, maltratador.

Coincidente con lo anterior, Necchi, Suter y Gaviglio (2014) sostienen que el trato
adecuado a las personas con diversidad funcional se basa en la aceptacion de la diversidad, la
capacidad de ponerse en el lugar del otro, la comprension de la persona y la adopcidén de una
actitud positiva (que significa ver en la otra persona lo que tiene y no lo que le falta). Por lo que
se deduce que el buen trato, se traduce en un trato respetuoso, en un sentido de humanidad que se
expresa al otro, que construye y sostiene una relacion con el otro; por el contrario, el maltrato es

un trato de rechazo, de negacion e invalidacion de la humanidad del otro.

Palacios (2008) sostiene que cualquier acto de invalidacion e infantilizacion de la persona
con diversidad funcional, implican una negacioén de su valor, por lo tanto, de su dignidad; asi
mismo, afirma que el maltrato de las personas con diversidad funcional puede ser superado a
través del reconocimiento de dignidad igualitaria, la valoracion de su propia autonomia y la

consideracion de cada persona como un fin en si misma.

5.1.4 Desemperio médico.

El significado de la oferta de una buena atenciéon médica representa para los médicos del
estudio el cumplimiento a cabalidad de todos sus deberes, que le permitan tener el razonamiento
logico de los sintomas y causas, entender el padecimiento del paciente, identificar su diagndstico
y brindar en lo posible el tratamiento que controle el curso de la enfermedad, de manera que
queden satisfechas las necesidades del paciente. Para las personas con diversidad funcional
auditiva el concepto va mas alld, porque agrega el buen trato interpersonal como niicleo para la

adecuada confianza y relacion médico-paciente.
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Los significados de los prestadores de los servicios de salud, guardan correspondencia
con el concepto de calidad de la atencion médica que se ha incorporado en las organizaciones en
salud desde el siglo pasado (Bedregal, 2012), cuyos principios van encaminados a la eficacia o
efectividad, eficiencia, rentabilidad, calidad, entre otros. El concepto de calidad hace referencia a
“otorgar las prestaciones con profesionalismo y garantia de un buen servicio y seguridad”
(Bedregal, 2012). Por consiguiente, las razones de los significados construidos por los médicos,
se debe al sistema organizacional de las instituciones prestadoras de salid (IPS) que, desde los
modelos de calidad en la atencion en salud, han priorizado la produccion de sus servicios, pero

sacrifican los tiempos y satisfaccion de los usuarios.

En este sentido, a pesar de la influencia del sistema organizacional de la IPS y los
factores que la permean (econdémicos, politicos, culturales, sociales); los médicos del estudio
propenden por la ética de responsabilidad al conceptuar una buena atencion en salud, de ahi que
su accion se vincula con la accion de otros y lo lleva a cumplir con sus deberes y a responder por

sus actos y consecuencia. Al respecto, Estévez, 2008 afirma:

Es desde esta atribucion que surge el tema de la responsabilidad. La accién humana tiene
dos aspectos: uno interior, relacionado con el agente, y otro exterior, de tipo causal y que
vincula la transformacion de una situacion objetiva con la voluntad del agente. En esta
dimension objetiva se vincula la propia accidon con la accidon de otros agentes y es alli
donde surge la cuestion de responder, ser responsable por los propios actos y sus
consecuencias. (Estévez, 2008, p.121).

Teniendo en cuenta lo anterior, los médicos del estudio han construido las RS de los
significados de la buena atencion sanitaria, como las practicas médicas que son agenciadas con
profesionalismo, con normas éticas, que propenden en lo posible por la curacion y rehabilitacion
del paciente y que siga los aspectos legales que la involucran. Sobresale de elaboracion de su
concepto la responsabilidad, que es el valor ético que guia la practica médica hacia el bienestar
del paciente y a evitar un acto maleficente. “La beneficencia entonces, es el principio guia del
profesional médico, la responsabilidad ética constitucional que es sobre todo la que el médico

debe esforzarse por acatar” (Drane, 1998).
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En este orden de ideas, respecto al ambito sanitario, Beauchamp y Childress (1999) citan

lo siguiente:

La moral se basa no s6lo en las responsabilidades, sino en los perjuicios producidos por
el dafio per se. Si aceptamos que se puede y se debe proteger a las personas frente a
determinados tipos y grados de dafio y evitar causarles perjuicio, estamos so6lo a un paso
de aceptar que existe la obligacion positiva de proporcionar a todo individuo
determinados beneficios. (p. 237).

Por tal razon, el principio de Beneficencia estd innegablemente relacionado con el
principio de No maleficencia, dado que la ayuda médica que requieren los pacientes depende de
la administraciéon de actos médicos esenciales personal y técnicamente, que solo son posibles

cuando se es responsable y se procura el cuidado para no hacer ningun tipo de dafio o perjuicio.

Cuando se trata de pacientes con diversidad funcional, especificamente intelectual,
Etxeberria et al (2013) afirman que los aspectos €ticos que implican la relacion con las personas
con diversidad funcional involucran principios fundamentales entre los que se ubican la accion
benefactora, autonomia y justicia. La accion benefactora de los profesionales que los atienden
obliga a tener un tipo de iniciativas con la persona con diversidad funcional que supongan el bien
de esta, por lo que demanda de la virtud de la profesionalidad, que es aquella que le requiere al

médico (en este caso) a ejercer con competencia y eficiencia.

Sin embargo, la profesionalidad misma ha tenido transformaciones a lo largo del tiempo,
de ahi que, para ejercerla no solo se precisa de habilidades cognitivas y técnicas, sino de aquellas
competencias que le posibilitan al profesional médico afrontar los procesos de cambio como el
uso de las nuevas tecnologias, los nuevos lenguajes y la reconversion de sus propias actitudes

ante la multiculturalidad y la diversidad.

Entendiendo la diversidad como un concepto implicito en la diversidad funcional, es
importante agregar que, la responsabilidad como acto benefactor en la atencidon de personas con

diversidad funcional, no supone de por si el contexto de empatia y afecto (Etxeberria et al, 2013),
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entendiéndose desde este contexto la connotacion que las personas con diversidad funcional

auditiva centran en el buen trato, al momento de conceptuar una buena atencion en salud.

Este aspecto es bien importante, porque devela que el principio de beneficencia no es
suficiente para establecer una buena atencion clinica a las personas con diversidad funcional,
sino que se hace necesario que conjugue lazos de participacion afectiva que den el contexto a
dicho encuentro y que lo hagan no maleficente. Al respecto Etxeberria et al (2013) afirman lo

siguiente:

En parte esto da posibilidades de objetividad que pueden ser positivas, pero también es
cierto que, si no hay un grado adecuado de empatia, no so6lo desaparece una fuente
importante de motivacion para hacer el bien, sino que ademas se hace peor ese bien: en
las profesiones de la atencion, como es relevantemente nuestro caso, la empatia adecuada
con la persona atendida forma parte significativa de la labor de hacer el bien. Quien no
sea capaz de tal empatia especifica de profesional —no se le pide que sea la del familiar y
estara acompafiada de mayor imparcialidad— no debe dedicarse a esta actividad. (p. 50).

Etxeberria et al (2013) conceptuan la empatia como el momento afectivo cargado de
amor que crea el “solidus” (so6lido) que empuja al otro a dirigirse de manera especial al que lo
necesita, a hacerse cargo de las personas con problemas, a motivarlo para hacerle el bien, a sentir
solidaridad por ¢él. De ahi que, la accion benefactora para con las personas con diversidad
funcional (intelectual) es viable por medio de relaciones interpersonales significativas basadas en

principios de empatia y afecto.

Nussbaum (2008) coincide al resaltar la empatia como aspecto determinante en el
encuentro interpersonal con las personas que padecen algun tipo de sufrimiento, que de manera
inferencial se puede interpretar que los pacientes requieren de las personas que los atienen esta
empatia, no solo para entender sus dolencias, sino para reconocer su dolencia como propia y

poder despertar la motivacion para ayudarlos, ser compasivo y solidario.

Sin embargo, lo més habitual es que la empatia sea como la preparacion mental de un
actor diestro [...]: implica una representacion participativa de la situacion del que sufre,
pero siempre se combina con la conciencia de que uno mismo no es quien sufre. Esta
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conciencia de la vida separada de uno mismo es fundamental para que la empatia pueda
relacionarse estrechamente con la compasion: si hemos de sentir compasion por otro, y no
por uno mismo, debemos ser conscientes tanto del infortunio del que sufre como del
hecho de que su suerte, justo en ese momento, no es la nuestra. (Nussbaum, 2008, p.367).

No obstante, agrega Nussbaum (2008) que, para ser una persona o profesional empatico,
requiere ponerse en el lugar del otro, méas no sentirse el otro o creerse el otro, porque eso
implicaria una reaccion patologica de la personalidad. Parafraseando su punto de vista, la
persona empatica reconstruye la experiencia mental de la otra persona, lo cual requiere de una
doble atencion en la que la persona se imagina lo que seria estar en el lugar de la persona que

sufre y, de forma simultanea tiene claro que no es él.

En sintesis, las RS de los significados de la atencion adecuada para la diversidad
funcional que tienen los médicos se configura en una relacion clinica beneficente y cuidadosa,
hecha con responsabilidad y profesionalidad. Para los pacientes con diversidad funcional las RS
de los significados de la atencidon adecuada se basa en la capacidad de unirse tratandose bien y

experimentar e imaginar, de manera empatica, los sentimientos del paciente.

5.2 Comunicacion médico-paciente
5.2.1 Compaiiia en la consulta.

Las ventajas de contar con acompanantes del paciente para la labor de interpretacion
residen en su facil disponibilidad y su conocimiento de las quejas de salud del paciente, pero esto
también puede traer inconvenientes porque se pueden desvirtuar los sintomas o mal interpretarse,
ocultarse por el vinculo directo entre paciente y acompafiante (madre, hermana, etc.), porque se

percibe que se invade la intimidad.

Respecto a esto, los resultados de este estudio coinciden con los encontrados por Gémez
et al (2011), dado que se puso en evidencia situaciones de abuso y negligencia en la atencion de
salud de personas con diversidad funcional intelectual, relacionadas con la vulneracién de la

intimidad y con la presencia de familiares y acompanantes en la consulta.
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Teniendo en cuenta que de las cuatro obligaciones generales del principio de
Beneficencia descritas por Frankena (como citan Beauchamp y Childress, 1999), de las cuales, el
principalisimo sintetiza en la primera de ellas el marco de referencia para el principio de “No
maleficencia”, que reza: “No se debe infligir dafio o mal (aquello que es malo)” (Beauchamp y
Childress, 1999, p.180), cabe resaltar que aunque los médicos del estudio buscan la finalidad de
hacer un bien proporciondndole a los pacientes con diversidad funcional auditiva un beneficio y
protegen sus intereses a partir de la presencia de un agente externo a la consulta, el paciente no lo

percibe sino como un dafio porque se le invade su intimidad y se obstaculiza su independencia.

Romaifach (2009) afirma que el envejecimiento de la poblacidn, sobre todo europea, ha
puesto de manifiesto como realidad, una creciente poblacion con diversidad funcional (mental,
fisica, visual o auditiva), que siempre han dependido de otras personas -habitualmente de la
familia- para poder participar de la sociedad y que hoy reclaman su “inDependencia™. Esta
situacion, es la que sucede en la poblacion del estudio, pues se trata mayores de edad, que se
encuentran en su mayoria dentro del grupo etario de la adultez (27-59 afos) y en los que persiste
una dependencia de sus padres o sus familiares para asistir al médico, dado que al ir solos no se

garantiza el reconocimiento pleno de sus diferencias y la atencion adecuada de su salud.

Al respecto, se infiere que el acto médico y el del familiar son entendibles, en la medida
en que procuran el cuidado necesario para que la atencion en salud de la persona con diversidad
funcional sea correcta, en la medida en que se permita el ejercicio de una medicina de calidad

cientifico-técnica y humana y se establezca la comunicacion médico-paciente.

Sin embargo, desde las concepciones de Etxeberria (2005) el manejo ético de la
poblacion con diversidad funcional implica el respeto a la autonomia del otro y reconocimiento

debido. Al respecto cita:

9

|u

“inDependencia”, término usado en el texto citado, que hace referencia al “respeto a la dignidad y a los
derechos humanos de las personas, que garantizan la no discriminacién e igualdad de oportunidades para ejercer
toda su autonomia moral y fisica”.
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Le tenemos que reconocer en concreto como persona con dignidad, no simplemente
haciendo abstraccion de su diferencia, como tiende a proponer el esquema mas formal de
no discriminacion que remite al individualismo abstracto. Le reconocemos como tal
sujeto (identidad comun) especificamente en su diferencia, aunque no reducido a ella,
acogiéndola tanto en lo que tiene de querida en unos casos [...] como en lo que tiene de
impuesta en otros por las circunstancias adversas de la vida o por fenémenos de
injusticia. [...] La aplicacion al reconocimiento de las personas con discapacidad viene
por si sola. Para que sientan de verdad la condicion de sujetos de dignidad y la expresen
como tal en la estima de si (identidad comun, la he llamado) es muy importante que
reciban el reconocimiento como tales, reconocimiento que, recordemos, les es debido.

(p.34)

Cabe anotar que, para Etxeberria (2005) el concepto de reconocimiento a la diversidad
funcional no se maneja culturalmente igual con el colectivo sordo, dado que, respecto a su
situacion concreta, las diferencias no son reconocidas, sino que, por el contrario, sus desventajas
se palian en lo posible. Este es un elemento relevante para entender, el por qué hay carencia de
reconocimiento hacia los sujetos del estudio, pues tal como lo expresa Taylor (como cita
Etxeberria, 2005) la exigencia del mutuo reconocimiento es clave moral de la dialéctica

universalidad-particularidad a través de la cual se constituye la identidad personal.

Desde el punto de vista social, se infiere que el escaso reconocimiento de las personas
sordas se debe a que no se ha asumido, la lucha simbélica entre “agentes diversos” (personas con
diversidad funcional auditiva en este caso) en torno a la legitimacién de sus respectivas
significaciones; por lo tanto en el ambiente clinico de la consulta no puede haber un objeto social
en las que sea viable una comunicaciéon, o minimamente el reconocimiento de un sistema
comunicativo diverso; por tal razéon el médico y el padre o familiar siempre apelaran por
reconocer el que ya su representacion social le ha elaborado, es decir el de ellos como oyentes y
hablantes del castellano oral. Con este mismo argumento entonces, tampoco es reconocido otro
medio de comunicacion que coadyuve la identidad de la diferencia y la aceptacion de la
particularidad del sordo, como son el LSC y el uso de un intérprete o de tecnologias que los

contengan.
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El comportamiento maleficente que perciben los sujetos, pone de manifiesto a su vez la
vulneracion del principio de la autonomia y la violacion del derecho a la intimidad durante la

consulta.

Para Beauchamp y Childress (1999) las condiciones para cumplir con el principio de
autonomia requieren de la libertad o capacidad de actuar independientemente de las influencias
que pretenden controlar, y ser agente o tener la capacidad de actuar intencionadamente. En este
sentido, los sujetos con diversidad funcional auditiva del estudio no cumplen con ninguna de
ellas, dado que las intervenciones médicas en las que son participes, anulan su posibilidad como
agentes de actuar independiente, intencionadamente, ni con conocimiento, porque no pueden ni
entender lo que el médico les expresa, ni retroalimentar su respuesta con sus quejas, malestares,

deseos y dolencias.

Cabe aclarar que, en situaciones de diversidad funcional la autonomia se vislumbra
mucho mas compleja porque puede haber limitacion desde el orden moral y fisico. Al respecto
Romafiach (2009) distingue a la autonomia moral que estd relacionada con la capacidad
individual de tomar decisiones; mientras que la autonomia fisica estd relacionada con la
posibilidad individual de realizar tareas caracteristicas de la mayoria estadistica de los seres
humanos (caminar, hablar, oir, ver, comer, etc.); concepciones que se conjugan en las personas

con diversidad funcional auditiva del estudio.

Sin embargo, interesa para este andlisis la concepcion moral de la autonomia, sin
desconocer que las particularidades propias de la diversidad funcional (autonomia fisica) son
barreras reales para conseguirla. Las limitaciones de autonomia fisica de los pacientes con
diversidad funcional justifican un paternalismo médico y familiar que busca generar una accidén
benefactora, que solo responde a las carencias que al hablar y oir tienen los pacientes, lo que

Etxeberria (2005) explica de la siguiente manera:

El paternalismo, la decision efectiva por parte del benefactor sobre lo que es bueno para
el beneficiario, s6lo esta justificado si responde a carencias reales de autonomia en éste, si
se expresa sOlo en el ambito de esas carencias y en proporcion a las mismas, y si se ejerce
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con la intencion prioritaria de que pueda superarlas en la medida de lo posible. En este
sentido hay que decir que la beneficencia debe prolongarse todo lo posible en autonomia
y ser sustitutiva de €sta s6lo en lo inevitable. La aplicacion al caso de las personas con
discapacidad, a cada una en su modo y nivel, es, de nuevo, clara. (p.35)

Por parte, Etxeberria (2005) también aclara que, en los casos en que las personas con
diversidad funcional tienen suficiente capacidad, “tienen derecho a su autonomia frente a
cualquier paternalismo, aunque luego desde ella les toca discernir lo que es su bien y tenerlo
presente en su relacion con quienes pueden ejercer con ellos una determinada accidon
benefactora” (p. 35), contexto que materializa la real queja de los pacientes con diversidad
funcional auditiva, dado que solucionando su barrera en autonomia fisica, mediante el
acompaflamiento de un intérprete real o virtual (oyente con conocimiento certificado de LSC) en
la consulta, aun asi se vulnera su capacidad de agenciar y actuar independientemente con su

salud y bienestar fisico.

Asi mismo, el derecho a la intimidad que demanda la relacion clinica, también se ve
vulnerado. Segun Delgado (2012) las bases morales que sustentan el deber de la confidencialidad
del médico, se han apoyado tradicionalmente en tres argumentaciones: el respeto a la autonomia
personal, la existencia de un pacto implicito en la relacion clinica y la confianza social en la

reserva de la profesion médica.

Desde la perspectiva de Beauchamp y Childress (1999) en los contextos diagndstico y
terapéutico esencialmente se renuncia a la confidencialidad cuando se concede el acceso de la
historia personal o del cuerpo, pero el paciente de alguna forma, conserva el control sobre la
misma. La confidencialidad es para los mismos autores, una regla “prima facie”, ya que son de
obligado cumplimiento siempre y cuando no entren en conflicto con otros principios y normas de

obligado cumplimiento.

Es de entender que, en este sentido las reglas de confidencialidad no se cumplen con los
sujetos del estudio, dado que no se procura el respeto por la autonomia moral, no hay discrecion

con el manejo intimo de su propia informacion y tampoco se puede garantizar el control personal
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sobre la misma. Se afiade ademds que “la presencia de una tercera persona en la entrevista
médico-paciente puede quebrar el caracter intimo y confesional de la reunion si se trata de
alguien ajeno al proceso de restablecimiento de la salud, lo que no ocurre con el/la enfermero/a o

el residente, a los que el paciente atribuye un rol sanitario” (Sanchez-Reyes y Martin, 2004 p.2).

Cabe anotar que, para Delgado (2012) la interpretacion de la regla de la confidencialidad
centrada en la autonomia, presenta dificultades cuando se trata de personas con diversidad
funcional, llegando a ser una obligacion de escaso cumplimiento, sobre todo en casos donde hay
limitaciones de orden mental. En este sentido, se puede analizar que los pacientes del estudio,
entienden que su condicion de diversidad funcional obliga al médico a no cumplir estrictamente
esta norma, pero les afecta que sea compartida con una persona que es parte de su nucleo
familiar y que implicitamente trae incomodidades porque genera choques afectivos cuando se

trata de informacién muy confidente (de naturaleza intima o sexual).

5.1.3 Formas de Comunicacion entre médico y paciente

Los sistemas de interpretacion en linea (SIEL), Centros de Relevo o “The remote-
simultaneous interpretation”, son herramientas tecnologicas que se usan en diferentes contextos
geograficos para la comunicacion con personas que comparten un codigo lingiiistico diferente.
La interpretacion en linea conlleva la ventaja de su disponibilidad instantanea e ininterrumpida
con que cuentan los hospitales y entidades publicas para la atencion de personas con diversidad
funcional e idiomas diferentes, aunque en Colombia se conoce para el uso de interpretacion con

personas con diversidad funcional auditiva, desde el 2015.

Los resultados del estudio denotan un desconocimiento total, por parte de los médicos del
uso de esta herramienta, evento que, de ser contario, facilitaria indudablemente la comunicacioén
entre profesionales y pacientes preservando la confidencialidad e individualidad que tanto

demandan las personas con diversidad funcional.
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Péez (2011) afirma que la riqueza que aporta el principio de No maleficencia para la
practica de la medicina se basa en su concepcidn como un canon técnico- €tico, que impulsa al
médico a ser cauto y prudente en la toma de decisiones y que surge del caracter deontologico y
preceptiva técnica que le confiere la medicina hipocratica (el primun non nocere surge del

universo mental de la preceptiva hipocratica).

El punto de vista de este autor sirve para interpretar que siguiendo el precepto técnico-
ético, las IPS, los Centros de Atencion en Salud y los profesionales sanitarios obvian los
preceptos técnico-éticos de la No Maleficencia, al no conocer el uso de los Centros de Relevo y
los SIEL y la utilidad de personas cualificadas que mantienen un estricto cdodigo de
confidencialidad y dominan las destrezas interpretativas del LSC para la atencién de personas
con diversidad funcional auditiva. Al respecto Paez (2011) afirma: “seria maleficente aquella

practica médica que obviara el saber técnico y ético acumulado de los antiguos™ (p.182).

La negativa de usar el SIEL y los Centros de Relevo, ha generado una cultura informal de
utilizar en algunos contextos sanitarios, personal voluntario no cualificado que no garantiza la
confidencialidad ni la fidelidad de su traduccion, pudiendo suscitar malestares en los pacientes.

(Sanchez- Reyes y Martin, 2004).

Sobra decir, la relacion moral que existe entre el principio de la obligacion de cuidado y
la confidencialidad. Judez (como se cita en Beca y Astete, 2012) desarroll6 los fundamentos de
la confidencialidad desde la perspectiva de la persona (paciente), distinguiendo las distintas
esferas que cada uno de nosotros tenemos como personas y los principios, obligaciones que
deben ponderarse y los grados de fuerza con que se pueden comprometer dichas obligaciones

cuando entran en conflicto con los valores (Figura 11).
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Figura 11. Esferas de la persona, principios, obligaciones y grados de cumplimiento.

Fuente: Judez y Novoa. En: Beca, J.P. y Astete, C. (2012). Bioética clinica. Santiago,
Chile: Mediterraneo. p. 165

Desde la perspectiva de Judez (como se cita en Beca y Astete, 2012) expone los
problemas relacionados con la confidencialidad en la préctica clinica y claramente se visualiza su
relacion con el principio de No maleficencia (Figura 12). Su tesis es que en la época premoderna
el secreto médico era una obligacion del profesional incluido dentro del principio de
beneficencia, pero en la época moderna con el reconocimiento de la libertad de conciencia,
derecho a pensar, ha pasado de obligacion médica a derecho del paciente y se asienta en el

principio de No maleficencia.
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Solicitud de informacion Acceso no autorizado
sobre el paciente por un tercero (ruptura por descuido estructura,
“allegado” (caso A) institucional) (caso E)

Ambito privado
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Confidencialidad

Ambito Publico

No-maleficencia-Justicia

¢ Ruptura?

Ruptura o , )
(revelacion) Obtencién/descubrimiento de informacién sobre:

* Perjuicio potencial del paciente a terceros:
- Inespecifico, peligro violencia, anénimo (Caso B)

- Especifico, ETS persona conocida (Caso C)
Perjuicio real (sobrevenido/actual):

- Del paciente a un tercero(posible variante caso (B y C)
- Inflingido al paciente (malos tratos) (caso D)

- Por persona conocida del médico

- Por otra tercera persona

Figura 12. Marco de andlisis de los problemas relacionados con la confidencialidad en la
practica clinica.

Fuente: Judez y cols. (2004). En: Beca, J.P. y Astete, C. (2012). Bioética clinica.
Santiago, Chile: Mediterraneo. p. 16

Para entender el proceso de comunicacion entre un oyente y una persona con diversidad
funcional auditiva, se hace necesario partir del concepto de comunicacion infercapacitada
definido por Bouchard y Bannister (2009) que hace referencia a los actos verbales y no-verbales
que surgen de la interaccioén entre personas con y sin diversidad funcional, y la comunicacion
interperspectiva, es aquella que surge cuando dos personas establecen un acto comunicativo y
cada uno aporta una interpretacion particular del entorno social y una percepcion especifica de su
compaiiero de comunicacion; pero, tanto intercapacitada o interperspectiva, una comunicacion

con ¢€xito requiere que cada participante supere sus expectativas y dificultades.
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Siguiendo a Bouchard y Bannister (2009) se presentan problemas en la comunicacion
cuando este ultimo criterio no se cumple, y la comunicacion intercapacitada tiende a ser tan
problematica que se presentan fallas aun cuando ningln participante tiene problemas con los

procesos de habla, audicion o cognicion.

Para Bouchard y Bannister (2009) factores sociales como el miedo al entorno
desordenado, el deseo colectivo del avance de la raza humana y la tendencia a detestar la
diferencia, crean estereotipos y estigmas que afectan el tipo y calidad de la comunicacién con las
personas con diversidad funcional. Entre ellos se encuentran las concepciones de
improductividad, infantilidad, dependencia y el porte de sufrimiento, que se han forjado como
esquemas cognitivos y que afectan la organizacion del entorno y los encuentros sociales en que

se encuentran involucrados.

En la figura 13, Bouchard y Bannister (2009) resumen el conflicto comunicativo del
modelo de diversidad funcional, representando como afectan las expectativas a la calidad y al

tipo de interaccion social entre individuos con y sin diversidad funcional.

Encuentros entre
personas con y sin
discapacidad

Incremento de
conductas/pautas
estereotipadas

Z

Expectativas estereotipadas
por parte de |la persona sin
discapacidad

Consecuencias negativas para la
persona con discapacidad

Reaccidn pasiva o / -\ Comunicacién basada en

agresiva de la persona estereotipos por parte de la
con discapacidad persona sin discapacidad

e 7

\-.._./‘—/

Figura 13. Conflicto comunicativo con una persona con diversidad funcional
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Fuente: Bouchard, R. E. y Bannister, K.A. (2009). Comunicaciéon y (dis)capacidad.
Hamilton, Canada: Aresta. (p.35)

En la figura 13, Bouchard y Bannister (2009) explican como las expectativas
estereotipicas afectan las interacciones con personas que estan en la posicion del otro y como
este status se mantiene en la conversacion. Estas expectativas y modificaciones resultantes en la
comunicacion y el espiral de reacciéon que sigue se presentan de forma automadtica, sin ser

conscientes de ello y en el proceso se aprecian cuatro fases:

Fase 1. Expectativas estereotipadas por parte de la persona con diversidad funcional.
Cuando la diversidad funcional es visible, inmediatamente se dan expectativas como, por
ejemplo, que la persona es infantil, improductiva, triste, dependiente, etc. Y cuando no es visible
van apareciendo cuando se conozca la existencia de la diversidad funcional. (Bouchard y

Bannister, 2009, pp.35-37).

Fase 2. Comunicacion intercapcitada gobernada por estereotipos. En sus primeros
encuentros las personas con y sin diversidad funcional modifican los comportamientos de
comunicacion verbal y no verbal en expectativas estereotipadas. Los comportamientos
modificados afirman los estereotipos y crean una barreara entre los participantes de la
comunicacion, como, por ejemplo: eludir las preguntas y gestos, nervios al comunicarse,
producir expresiones faciales inadecuadas, hablar muy alto o deprisa, etc. (Bouchard y Bannister,

2009, pp.37-42).

Fase 3. Reacciones pasivas o agresivas de la persona con diversidad funcional. En la
comunicacion intercapcitada, las personas con diversidad funcional responden a patrones
comunicativos modificados por las personas sin diversidad funcional, adoptando reacciones
pasivas como la evitacion, retraimiento o usar un lenguaje indirecto o de cortesia excesiva. Las
reacciones agresivas es el uso de lenguaje violento, gestos acusatorios, rigidez gestual y

emociones fuertes. (Bouchard y Bannister, 2009, pp.42-45).

Fase 4. Consecuencias negativas para la identidad social. Una de las consecuencias es el

aislamiento social como una forma de rechazo total o a una parte de las situaciones sociales, e
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incluso en forma de exclusién de la sociedad dominante. Ello produce baja de autoestima.

(Bouchard y Bannister, 2009, pp.45-46).

Por otra parte, en la relacion clinica es importante el manejo de la informacién que se le
proporciona al paciente que Beauchamp y Childress (1999) enmarcan dentro de la obligacion de
veracidad. La justificacion de la veracidad se argumenta de tres formas: primero, porque esta
obligacion estd basada en el respeto por los demés, segundo porque tiene una conexion intima
con la fidelidad y el mantenimiento de promesas y tercero porque apoya los lazos de confianza

entre paciente-médico, necesarios para la interaccion fructifera.

Sin embargo, para Beauchamp y Childress (1999), la veracidad obliga prima facie, con
excepciones; dado que el hecho de no revelar informacion, el engafio o la mentira
ocasionalmente estardn justificadas cuando la veracidad entra en conflicto con otras
obligaciones, como el engaio benevolente, justificar que los profesionales no conocen toda la
verdad y ocultar la verdad a pacientes en un estado grave de enfermedad o moribundos.
Sobresale el concepto del engafio benevolente expuesto por Sidgwick (como se cita en
Beauchamp y Childress, 1999), por su relacion con el principio de no maleficencia. Este sostiene
que la revelacion de informacion a veces viola las obligaciones de ejercer beneficencia y no
causar maleficencia originando la ansiedad del paciente, retrasando o eliminando un resultado

terapéutico, provocando que el paciente se ocasione un dafio o un mal (suicidio).

Habiendo dejado explicito, como es el proceso de comunicacidon entre personas con y sin
diversidad funcional, en este caso entre personas con diversidad funcional auditiva y oyentes, y
como debe ser el manejo de la informacion a los pacientes, es pertinente proceder a analizar los

resultados respecto al comportamiento comunicativo en la interaccion clinica.

Los resultados del estudio fueron coincidentes con los encontrados por Casey (2015),
Figueroa-Saavedra (2008) y Goémez et al (2011); mostrando dificultades en la comunicacion
médico-paciente por omision de informacion, problemas para comunicarse, lo que afecta los

sentimientos y expectativas de los pacientes.
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En este sentido, el proceso de comunicacion entre paciente y médico porque ni siquiera
se hace posible, dado que médico y paciente no comparten el mismo codigo lingiiistico, por
consiguiente debe incluirse un intermediario que tiene la funcion de puente conductor entre los
dos interlocutores, pero en realidad no se hace posible la comunicacion, en tanto que el médico
solo se dirige al intermediario y no hace el intento por dirigir su atencion al paciente, quien

realmente es, el que tiene la dolencia.

Se infiere que, estos fallos de comunicacién son entendidos desde el conflicto
comunicativo previsto dentro del modelo comunicativo expuesto por Bouchard y Bannister
(2009), en donde la comunicacién intercapacitada estd gobernada por estereotipos o esquemas
cognitivos que han construido las personas sin diversidad funcional, en este caso los médicos,
que modifican el entorno social de la consulta. El estereotipo predominante, en este caso es que
el médico percibe al paciente sordo como infantil, por consiguiente, piensa que es incompetente,

dependiente y necesitado de atencion y proteccion de un familiar para poder llevar bien su salud.

Esta asociacion que el médico hace, procura representaciones sociales maleficentes en la
atencion clinica porque se le otorga al paciente adulto sordo caracteristicas que presuponen a los
nifios como la falta de experiencia, la inocencia, la necesidad de ayuda, la invalidez, que
provocan reacciones pasivas negativas como: observar la cara de uno u otro (médico y
acompafante), estar inquieto, hacer gestos faciales, ansiedad, que hacen mella en sus

sentimientos de frustracidon, confusion, maltrato, discriminacion e incomodidad.

En sintesis, los fallos en la comunicacion médico-paciente guardan relacion con los
fundamentos de la teoria de la comunicacion descritos por Watzlawick Beavin y Jackson (1991) y
el modelo de Bouchard y Bannister (2009), entendiéndose que existe una estrecha relacion entre
lo social y lo comunicacional, lo que inherente conlleva a la emotividad de las personas

involucradas.

Por ultimo, la fidelidad de la informacién descrita por Beauchamp y Childress (1999),
solo aplica a los pacientes oncologicos o en estados graves de salud, situacion que no es simil
con este estudio; por consiguiente, un contexto de escasa informacion e imprecisiones solo

empeora la relacion profesional- paciente y lastima la confianza entre ambos.
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Lozano, Suarez y Sanchez (2000) sostienen que dentro de la comunicacion médico-
paciente, se hace necesario que el médico emplee todos los recursos suficientes para establecer el
vinculo interpersonal de confianza, por lo que en pacientes con capacidad de escucha limitada
(problemas auditivos), el médico debe hacer uso de habilidades comunicativas no verbales
(gestos, miradas, posturas), comunicativas paraverbales (el tono de la voz, timbre, entonacion),

acompaiiada de la comunicacion verbal.

Por ultimo, el sistema simbolico compartido en el ambito clinico es un elemento de
importancia y que conjuga la relacion entre las variables comunicacion y sentimientos que
surgen de la atencion clinica; de ahi que las RS en este sentido, suelen ser polémicas, en la
medida en que no hay una relacién simétrica, ni complementaria de las expresiones que se
comparten en la consulta. Los pacientes por su parte son amigables y expresivos y los médicos,

por el contrario, son parcos, indiferentes y evasivos.

Esta relacion poco armoniosa se enmarca en uno de los errores médicos antiguamente
descritos por Asher (como se cita en Ruiz-Delgado, 2016) quien afirma que de los 7 pecados de
la medicina se destaca la mala educacion o la falta de “buenas maneras” como el acto por medio
del cual el médico tiene dificultad para escuchar y hacer empatia con sus pacientes, escasa
educacion para dirigirse a ellos y para atender sus requerimientos con una buena comunicacion,
provocando de la consulta una medicina defensiva. En otras palabras, son fallos en las normas

simples de cortesia.

Desde los conceptos de Watzlawick et al (1991) el primer y segundo axioma de
comunicacion encaja en esta situacion contextual. Los médicos (emisores) a través de su silencio
también se comportan o se comunican, cumpliendo el axioma uno; pero a través del contenido
evasivo e indiferente de su mensaje, genera un alto valor relacional, dado que logra determinar
los sentimientos de las personas con diversidad funcional auditiva (receptores), sintiéndose

alienado o excluido en la comunicacion.
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Al respecto, Watzlawick et al (1991) afirman que: “Actividad o inactividad, palabras o
silencio, tienen siempre valor de mensaje: influyen sobre los demas, quienes, a su vez, no pueden
dejar de responder a tales comunicaciones y, por ende, también comunican” (p.29)”.
“...independientemente de qué significado de a su situacion, los sentimientos son tenidos en
cuenta, los actos son desconectados de los motivos, intenciones y consecuencias, la situacion es

despojada del significado que tiene, de modo que queda totalmente confundida y alienada”

(p.57).

Teniendo en cuenta lo anterior, se analiza que los médicos asumen una conducta
comunicacional completa (actos verbales, expresiones no verbales a través de gestos y lenguaje
corporal) con el acompanante del paciente con diversidad funcional auditiva, ignorando que hay
otro receptor en la comunicacion que actia en la conducta comunicativa y el cual reacciona a la
relacion comunicativa que comprende todo el acto comunicativo. Los acompafnantes de los
pacientes, entablan con el médico una comunicaciéon complementaria y responden con su
conducta a través de completos y complejos contextos de la comunicacion (semantica, sintaxis y
pragmatica), pero también hacen una omision del otro emisor-receptor que participa que es la
persona con diversidad funcional, por tanto, también afectan la relacion con €l. En sintesis, hay
una comunicacion no complementaria entre la persona sorda y el médico y su acompafiante que
genera un impacto alterado de la relacion comunicativa y que puede traducirse en sentimientos

dafiinos para el paciente.

Siguiendo con lo expuesto por Watzlawick et al (1991) se puede usar como analoga la
situacion comunicativa de “rechazo de la comunicacién” que sucede con pacientes de
psicopatologia. Esta situacion ocurre cuando el emisor puede sentir al receptor, pero en forma
mas o menos descortés, no le interesa conversar, lo cual primariamente es reprobable desde el
punto de vista de la buena educacion, pero se necesita intencion para hacerlo y da lugar a un
silencio mas bien tenso e incomodo, de modo que, esta viva la relacion con el receptor, lo que en
palabras de los autores se complementa con: “el rechazo presupone por lo menos un

reconocimiento limitado de lo que se rechaza” (p.55).
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Ello guarda referencia con lo expuesto por Bouchard y Bannister (2009) ampliamente
analizado en acépites anteriores, en el que se exponia que los médicos percibian a los pacientes
como infantiles o dependientes de un acompafantes, lo que procuraba una comunicacion
condescendiente, en la que de forma inusual se materializa en creer que por si sola no puede
comunicarse y necesita de un adulto para hacerlo efectivamente, sin percibir que ello puede ser

considerado como un acto desafiante y dafiino para la persona con diversidad funcional.

Esta situacion deja ver dos aspectos interesantes que Etxeberria et al (2013) lo
fundamentan claramente, y que se basa en el respeto a la autonomia del otro y reconocimiento
debido. El respeto porque infantilizando a la persona con diversidad funcional se le niega su
autodeterminacion, su capacidad para participar en su proceso de salud y de alguna forma hay
una instrumentalizacién de su persona. La falta de reconocimiento, que va unido al respeto,
porque €l la comunicacion e interaccion con oyentes hay una nulidad del reconocimiento de la
dignidad de la persona con diversidad funcional, no solamente porque se hace una abstraccion de
su diferencia (ser que no puede hablar porque no escucha), sino por la discriminacion formal del

acto comunicativo.

Vale la pena entender que el hecho que las personas con diversidad funcional auditiva no
hablen, no significa que no comunican, desde los postulados de Watzlawick et al (1991) la
comunicacion analogica (no verbal) tienen igual validez que la comunicacion digital (verbal).
Sus muestras de afecto, sus rostros sonrientes, su mirada constante al rostro del médico, es una
muestra fehaciente que busca comunicacidén, busca ser parte del “feedback™ necesario en la
interaccion social, por consiguiente, tienen un efecto en su relacion. La trascendencia del

lenguaje analogo lo describen los autores en el siguiente parrafo:

De hecho, puesto que la comunicacion se centra en aspectos relacionales comprobamos
que el lenguaje digital carece casi por completo de significado. Esto ocurre no sé6lo entre
los animales, y entre el hombre y los animales, sino en muchas otras situaciones de la
vida humana, por ejemplo, el galanteo, el amor, el combate y, desde luego, todo trato con
nifios muy pequefios o enfermos mentales muy perturbados. A los nifios, los tontos, y los
animales se les ha atribuido siempre una intuicioén particular con respecto a la sinceridad
o insinceridad de las actitudes humanas, pues resulta muy facil proclamar algo
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verbalmente pero muy dificil llevar una mentira al campo de lo analdgico. Un gesto o una
expresion facial pueden revelar mas que cien palabras. (p.38).

En tal sentido, debe recordarse que todos los mensajes analogicos invocan significados a
nivel relacional, y que, por lo tanto, constituyen propuestas acerca de las reglas futuras de
la relacion, para utilizar otra de las definiciones de Bateson. Segun sugiere éste, mediante
mi conducta puedo mencionar o proponer amor, odio, pelea, etc., pero es el otro el que
atribuye futuros valores de verdad positivos o negativos a mi propuesta. Evidentemente,
ésta es la fuente de innumerables conflictos relacionales. (p.66)

5.3 Sentimientos que emergen en la consulta

Las estructuras afectivas que interpretan, seleccionan, vinculan e interrelacionan médicos
y pacientes con diversidad funcional auditiva se caracterizan por tener representaciones de tipo
polémico. Los médicos pasan entre valencias'® positivas y negativas (atractivas o desagradables)
durante la atencion debido a las dificultades de comunicacion y los esfuerzos que les demanda en
su practica social. Los pacientes, por el contrario, solo presentan valencias negativas
(incomodidad, desconfianza, discriminacion, desdnimo y aburrimiento) que se configuran

durante la cotidianidad de su consulta.

Las valencias ambiguas que afirman sentir los médicos se deben a la complejidad de las
reacciones que implican los sentimientos de otro y lo cual hace que sus respuestas sean las

esperadas emocionalmente. Al respecto Etxeberria (2014) afirma:

La complejidad de las reacciones puede sintetizarse en dos nucleos configurativos: impulso de
acercamiento que activa el deseo de comunion o posesion, impulso de alejamiento y aversion-
rechazo que empuja el deseo de marginacion o aniquilacion [...] Lo que no nos afecta
emocionalmente nos es indiferente. Los sentimientos son el termometro exacto de aquello a lo
que le damos importancia, [...]. (p. 2).

10 valencia (Psicologia), se entiende como el atractivo intrinseco (valencia positiva) o la aversién (valencia negativa)
de un evento, objeto o situacion, especialmente en el contexto de las emociones.
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Lo relevante de la situacién, son los mecanismos de accidbn que generan estos
sentimientos, que marcan la diferencia en tanto que, la gestién y motivacion de los médicos es
definitiva para que los pacientes con diversidad funcional auditiva se sientan preferentes y
atendidos. En este sentido Etxeberria (2014) afirma que las vivencias sentimentales evolucionan
espontaneamente en motivacidon para la accion, pero dicho paso no es automatico, sino que
depende de nuestra voluntad, de la libertad y la racionalidad sentimental, por consiguiente, las
expresiones sentimentales pueden ser ambivalentes. Los sentimientos tienen: “funciones
positivas, no exentas de ambigiiedad: orientarnos ante la realidad; motivarnos para la accion;
ligarnos con otros. Y también funciones negativas: perdernos con sus desmesuras, que ciegan la

racionalidad y bloquean la libertad; generan fronteras indebidas con otros”. (Etxeberria, 2014,

p-3).

Teniendo en cuenta lo anterior, y siguiendo con Etxeberria (2014) los sentimientos
pueden encajar en formas no ajenas a procesos morales interiores, requiriendo de la necesidad de
honestidad moral en el encuentro con los otros, aspecto en que se hace necesario el adecuado
ajustamiento o justo medio desde la fundamentacion de la teoria aristotélica. Esto solo se logra
desde la configuracién de las virtudes que intrinsecamente consiste en el término medio

(mesotes), necesario para el equilibrio entre los vicios extremos.

De manera inferencial, entendiendo las palabras de Etxeberria (2014), se interpreta que,
en la cotidianidad de la consulta, los médicos usan su racionalidad y moralidad de sentimientos
que se configuran como virtudes, por tanto, se imbrican no solo relaciones afectivas, sino
también éticas y cognitivas; tesis que es coincidente con la expuesta por Drane (1998) quien

sostiene lo siguiente:

Las personas, al encontrarse, sienten algo la una por la otra, ya sea afecto o antipatia; las
relaciones implican el conocimiento, la actitud, la comunicacion, la eleccidon y también el
sentimiento; existe una dimension cognoscitiva, operativa, comunicativa, ética y ademas
una dimension afectiva en las personas que se retinen. (p.91).
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Este contexto es igual para la relacion médico-paciente, donde se conjugan todas las
dimensiones del encuentro humano, en consecuencia, “como todas las personas, los médicos,
también son afectados por los demads; ademas de conocer, de actuar, de hablar y de elegir, los
médicos inevitablemente, tienen algiin sentimiento hacia los pacientes y, a éstos, les ocurre lo

mismo” (p.91).

Al respecto, Beauchamp y Childress (1999) afirman que la relacion médico- paciente
(tanto en la atencidn sanitaria como en la investigacion) requieren del cuidado de los principios
de respeto a la autonomia, no maleficencia, beneficencia y justicia y las obligaciones de
veracidad, intimidad, confidencialidad y fidelidad que demandan estos mismos; no obstante, esto
no es suficiente pues se hace necesario un componente moral y afectivo definido a través de
rasgos estables que afectan la manera de juzgar y de actuar de una persona. Su punto de vista se

expresa en la cita siguiente:

A menudo, lo que mdas cuenta en la vida moral no es la adhesiéon constante a los
principios y reglas, sino un caracter fiable, un buen sentido moral y una sensibilidad
emocional. Los principios y las reglas no pueden abarcar plenamente lo que ocurre
cuando los padres amorosamente juegan con sus hijos y los crian, o cuando médicos y
enfermeras proporcionan cuidados paliativos a un paciente moribundo y alivio al conyuge
angustiado. Nuestros sentimientos y preocupaciones hacia otros nos llevan a realizar
acciones que no pueden reducirse al seguimiento de principios y reglas, y todos
reconocemos que la moral seria una practica fria y nada inspiradora sin diversos rasgos de
caracter, respuestas emocionales e ideales que van mas alla de los principios y las reglas.
(Beauchamp y Childress, 1999, p. 445).

Como aspecto que concierne a este analisis, llaman la atencion, las valencias negativas de
los pacientes de los pacientes con diversidad funcional auditiva, de lo que se infiere segin lo
argumentado por Etxeberria (2014) que se debe a la interpretacion que hacen de las
manifestaciones sentimentales negativas de los médicos, lo cual los empuja a crear sentimientos
reactivos de alejamiento y rechazo. Coincidente con ello Strawson (como se cita en Barreto,
1997) afirma que al entendernos como agentes morales y esperar de los otros un trato moral

significa, en la mayoria de los casos que alberguemos la capacidad de experimentar una serie de
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sentimientos, asi como esperar de los demés esa misma capacidad, y en caso que son negativos
generamos sentimientos morales o actitudes reactivas de vergiienza moral, culpa, indignacion y

resentimiento. En este orden de ideas, sostiene:

Ser una persona moral, o un miembro de la comunidad moral, implica que sentiré
vergiienza si me expongo, por decirlo asi, delante de los otros como alguien que no es
digno de confianza; culpa si al violar las normas morales dafio al otro; resentimiento e
indignacion, si es el otro el que me dafia a mi o si yo veo que el otro maltrata a una
tercera persona, como cuando nos indignamos si, supongamos, un ser querido es
maltratado en alguna forma. También nos indignamos, por cierto, si se trata de alguien a
quien no conocemos, como en el caso de las victimas inocentes del terrorismo.
Finalmente, sentimos resentimiento si el otro nos trata mal o nos humilla, como cuando
debemos encarar a una persona que sabemos que no nos estima y que exhibe esa falta de
estima publicamente al expresarse mal de nosotros a nuestras espaldas. (Strawson como
se cita en Barreto, 1997, p.11).

De lo anterior se infiere que los sentimientos negativos de los médicos afectan
emocionalmente a los pacientes, y ello es posible porque los sentimientos van ligados a la
sensibilidad, que, en el caso particular del estudio, se atribuye a actitudes reactivas de
indignacion e indiferencia por sentir que en la consulta se les ocasiona algln tipo de dafio o

maltrato (acto maleficente).

A consecuencia de estos sentimientos los pacientes con diversidad funcional auditiva
ademas de tener sentimientos reactivos, pierden el vinculo de confianza que fortalece el
encuentro médico-paciente. Con relacion a la confianza Beauchamp y Childress (1999) afirman
que las relaciones de confianza entre las personas son necesarias para una interaccion y
cooperacion productiva, especificamente en la relacién sanitaria sostienen que: “Las relaciones
entre los profesionales sanitarios y sus pacientes y entre los investigadores y sus sujetos de
experimentacion, dependen, en ultimo término, de la confianza, y la observancia de las reglas de
veracidad es esencial para fomentar esa confianza”. (p.380). “La relacion médico-paciente es una
relacion fiduciaria, esto es, una relacion basada en la confianza o confidencia; y, por tanto, el

médico es necesariamente un administrador del bienestar médico del paciente”. (p.413).
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La confianza es una creencia convencida en la habilidad y el cardcter moral de otra
persona y un modo de fiarse de ésta. La confianza conlleva una conviccion de que otro
actuard con los motivos correctos de acuerdo con las normas morales. Esta confianza es a
menudo el ingrediente mas importante en nuestra elecciéon de un médico en vez de otro, y
la falta de confiabilidad, sospechada de un médico, puede ser la razon principal para que
un paciente decida cambiarse a otro médico. (Beauchamp y Childress, 1999, p.452).

Ahora bien, interpretando lo expuesto por Beauchamp y Childress (1999) la pérdida de la
confianza en los médicos justifica que los pacientes con diversidad funcional auditiva del estudio
sientan aburrimiento, desgano, rechazo, tal como lo manifiestan en sus discursos, a la hora de ir
al médico, de ahi que Aristoteles (como se cita en Beauchamp y Childress, 1999) significod
altamente a la confianza en las relaciones personales, hasta el punto de afirmar que lo que
mantiene junta una relacién son los tratos de unos con otros como buenos y merecedores de
confianza, afirmacion valida en cualquier tipo de relacion (sanitaria, personal, legal, familiar,

etc.).

Beauchamp y Childress (1999) refieren como causas de la erosion de la confianza entre
médico y paciente a la pérdida del contacto intimo entre ambos, el creciente uso de especialistas,
las tarifas elevadas, el numero creciente de instituciones médicas grandes, impersonales y
burocraticas; situaciones todas que podrian ser concomitantes a los resultados de este estudio,
pero que se deben principalmente a sentimientos reactivos que se procuran durante la relacion

médico-paciente.

Etxeberria et al (2013) hacen referencia a la confianza como una de las virtudes que
potencian la amistad, concebida esta como el precepto moral mas significativo para la relacién
de las personas con diversidad funcional. La confianza posibilita “modos de relacién y
horizontes que por un lado dan sentido a lo que se emprende y por otro, lo estimulan

contantemente” (Etxeberria et al, 2013, p.72).

la confianza, ya a partir de su etimologia, remite, [...] a fiarse-con, a tener fe, una fe que,
precisamente, puede sustentar la esperanza. Propiamente se confia en las personas. En las
cosas, en los avatares de la vida, confiamos sélo por analogia. Y ademas confiamos en las
personas en el marco de una latente o explicita comunion. Podemos confiar en los otros,
tener fe en que conseguiran ciertos logros, nos aportaran ciertos bienes, seran fieles, etc.
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Podemos confiar en nosotros mismos, en nuestras posibilidades. Pero siempre, de algun
modo, aspiramos a que la confianza sea reciprocidad, que se afiance en la reciprocidad,
en la apertura del uno al otro: confio en ti abierto a que confies en mi y potenciando
mutuamente nuestra confianza tanto entre nosotros como hacia nosotros mismos. (p.76)

Vale la pena traer a este analisis, que Etxeberria et al (2013) afirman que la confianza
tiene grados y espacios, los cuales se matizan de acuerdo el tipo de relacion, por tanto, las
relaciones paternales y conyugales piden confianzas globales y afianzadas, pero otras no
demandan el mismo nivel, pero de cada forma de relacion implicard un cierto grado de confianza
y espacio para que se logre. Ademas, cuando se estd en relaciones que involucran personas con
diversidad funcional, se requieren limites mas amplios de confianza, en los que hay que saber

mediar los espacios en procura de no incurrir en atropellos a sus derechos y principios.

Etxeberria et al (2013) sostiene que los padres y profesionales logran “ganarse” la
confianza de la persona con diversidad funcional, pero en marcos de dependencia que ocasionan
grados estigmatizacion e infantilizaciéon que crean estereotipos errados de las personas con
diversidad funcional y que termina en una relacion interpersonal frustrada en la confianza. Al

respecto, los autores citan:

Se trata en este caso de una vivencia espuria de la confianza, porque se cierra a la
reciprocidad, cultivandose sé6lo en una direccion; y porque pretende crear un clima de
seguridad a costa de agostar la libertad. La seguridad de la confianza virtuosa es la propia
de la libertad, esto es, es seguridad con ciertos niveles de riesgo. A padres y profesionales
(a cada uno con sus grados y espacios especificos de confianza) les toca, pues, ofrecer
confianza y confiar de formas tales que estimulen la realizacién de la esperanza. Y eso
significa no s6lo merecer confianza, sino abrirse a confiar en el otro estando atento, en un
clima de acogida y estimulacion, a sus capacidades no sélo factuales sino potenciales. (p.
78-79)

El punto de vista de los autores lleva a inferir que, por ser una virtud reciproca, la
confianza ademas de darse, debe merecerse y la forma como nos relacionemos procurara el clima
y el espacio para recibirla del otro. En el caso particular de este estudio, los médicos no brindan
los sentimientos calidos y amigables necesarios para que obtengan la confianza de sus pacientes

con diversidad funcional, y sus propios sentimientos de incomodidad, nervios y rechazo se

146



constituyen como “trampas” morales conflictivas que generan tensiones y sentimientos adversos

que pueden evidenciarse como un acto maleficente por parte de sus pacientes.

Coherente con ello, Etxeberria et al (2013) aseveran que la confianza expresa un bien y se
pone al servicio del bien, de modo que, se infiere que la desconfianza se convierte en un
perjuicio o dafio para quien la percibe y también para quien la recibe. La desconfianza
obstaculiza la amistad con el médico, entendiendo esta amistad en términos aristotélicos como
una confianza anhelante o agradecida del paciente en quien puede devolverle o no su salud, pero
también quien no le deberia ocasionar un mal mayor; por tanto, la amistad entre médico y
paciente se estructura, por una parte, en la confianza del paciente a la medicina, y, por otra parte,

la confianza del paciente en el médico que va a tratarlo.

Al respecto Etxeberria et al (2013) afirman que la virtud clave para la atencion de
personas con diversidad funcional es la amistad y esta no hace referencia a una amistad intensa y
globalmente vivenciada, sino una “amistad moral contextualizada” que es parcial y cefiida
aciertos aspectos de la vida, pero que debe sera sumida de ese modo por ambas partes y que tiene
como finalidad evitar meras relaciones contractuales de frialdad. La tesis de estos autores
reafirma que fallando la confianza y amistad los sentimientos que se embargan en la relacion

tampoco seran correspondientes.

Teniendo en cuenta lo anterior, las virtudes y las cualidades de los profesionales toman
relevancia a la hora de atender personas con diversidad funcional auditiva, de ahi que, de una
forma personal los pacientes con diversidad funcional auditiva del estudio otorgan un alto
significado a los valores, cualidades y virtudes de los médicos, que en materia de RS es
coherente dado que el “sujeto” es quien percibe el objeto social compartido en la relacion. En tal
sentido, los pacientes afioran que sus médicos sean amables, responsables, comprensivos,

pacientes y bondadosos, para tener una relacion clinica ideal.

Respecto a la amabilidad, Aristoteles en su ética de Nicomaquea incluye el ser amable
como un acto necesario para el agrado de los demds en situaciones de convivencia. Su tesis es
que el ser amable se define en su mediania por la virtud de la “amabilidad” que le permite al ser

humano comportarse amable en términos equilibrados, dado que si se es en exceso se cae en el
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error de ser “adulador”, mientras que el que carece de ello, se torna “desagradable” y dificil de

tratar. En su cita expresa:

En el resto de lo placentero en la vida ordinaria, el que sabe mostrarse agradable en la
forma debida es el hombre amable, y el término medio corresponde a la amabilidad. El
que se excede, si lo hace desinteresadamente, es obsequioso, y si buscando su provecho,
adulador. El que peca en defecto y es en todo displicente, es un buscapleitos y un
malhumorado. (p.42)

Por su parte, Beauchamp y Childress (1999) aluden al término de amabilidad al describir
las obligaciones perfectas e imperfectas del principio de beneficencia. Para contextualizar esto se
entiende como obligacion perfecta aquella que tiene un derecho correlativo, como por ejemplo la
obligacion de ser justos, tienen el derecho correlativo de recibir justicia, por tanto, se considera
que necesitan ser reforzados mediante sanciones morales y legales; y las obligaciones
imperfectas hacen referencia a aquellas que no tienen un derecho correlativo como por ejemplo
la obligacion caridad que no tiene el derecho a exigir caridad, lo que no procura un piso de

sanciones morales o legales definidas.

La referencia precisa al término es que: “algunas obligaciones de beneficencia son
perfectas (como, p. €j., las obligaciones de rescate, [...]), y algunas obligaciones de beneficencia
son imperfectas (p. €j., la generosidad y la amabilidad)” (Beauchamp y Childress, 1999, p.70). en
términos de deduccion, los autores quieren decir que la beneficencia incluye la obligacion de ser
amable y cortés con el paciente, pero en caso que no se haga esto no imprime un acto

condenable.

Beauchamp y Childress (1999) reafirman esta postura cuando expresan que: “la lealtad, el
coraje, la amabilidad y la benevolencia en ocasiones llevan a actuar de manera inadecuada e
inaceptable. [...] es incorrecta la conducta del médico que, por mostrarse amable y leal, deja de
informar acerca de la incompetencia de un compaifiero” (p.448), cita que sirve para conducir que
por tanto dejan de percibirse como virtudes, sino como actos virtuosos que demandan juicios

adecuados que los proporcionan virtudes mas centrales como la prudencia.
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El punto de vista de los autores, lleva a entender que el buen trato o el trato afable de los
médicos del estudio es quizas demandado por sus pacientes, puesto que el acto virtuoso de
hacerlo manifiesto en la relacion clinica, no es demandado por un deber preciso, sino como

voluntario.

Por otra parte, Drane (1998) considera la falta de amabilidad como un acto de
incompetencia comunicativa (incomprensible, apresurada y desagradable comunicacion) médico-
paciente, aspecto que ha ido en detrimento dado el incremento de la dependencia de la
tecnologia, los horarios congestionados, el nimero de pacientes y el desinterés por las virtudes
del ejercicio profesional. “Para ambos, los malos habitos en la comunicacion resultan de un mal

desarrollo del caracter, y el médico, incluso sin saberlo, se obliga a ser una persona poco afable”.

(Drane, 1998, p. 62).

Desde este argumento, se infiere que es entendible el reclamo de los pacientes por la
amabilidad de sus médicos, reconociendo que el sistema de salud colombiano no coadyuva a
proporcionar un contexto mas comodo para la relacion clinica, dado que coincidiendo con lo que
dice el autor, hay saturacion de pacientes, tiempo limitados, rellenos de formas y requisitos de
obligatorio cumplimiento, que podrian dar replecion obligaciones laborales, aunque no es un

criterio suficientemente claro para justificar que moralmente no se sea amable con su paciente.

La amabilidad para Etxeberria et al (2013) mas que una virtud o acto virtuoso, estd
enmarcado como un valor, entendiendo valor como el término que “remite de manera inmediata
a la subjetividad, en la medida en que algo es valor para nosotros s6lo cuando lo valoramos”. Sin
embargo, estos autores hacen referencia indirecta a través de la nocion de “trato”, que lo definen

en la siguiente cita:

“El trato, las formas de llamar, dirigirse y designar a las personas han de estar basados en
el respeto, teniendo en cuenta los deseos de la persona, sus opiniones, su edad y el

entorno socio-cultural en el que se mueve, y sin realizar discriminacién alguna por
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motivos de género, de capacidad, étnicos, religiosos, politicos o sexuales” (Etxeberria et

al, 2013, p. 115).

La tesis de los autores es que las virtudes de los profesionales y personas que atienden el
colectivo con diversidad funcional, deben tributar todas a la definicion de un trato en el que se dé
el reconocimiento de su dignidad e igualdad como persona y como ciudadano. En otras palabras,
“la virtud [...] aplicarla a algo que, en su aparentemente irrelevante rutina, acaba siendo decisivo
para nuestras vidas: el trato diario, en nuestro caso con las personas con discapacidad”.

(Etxeberria et al, 2013, p. 61).

Por tal razon, se interpreta que el paciente con diversidad funcional debe reclamar el trato
diario amable, considerado, digno, que parafraseando a Etxeberria et al (2013), se enmarque
dentro de una “ética para todos” que urge a exigencias del cuidado de los principios de
beneficencia y justicia, por medio de los cuales se reconozca a la persona con diversidad
funcional como sujeto moral y nunca como objeto de nuestras atenciones. En materia de atencion
clinica, como tema de interés de este estudio, se debe partir por el trato amable al paciente dentro

de la cotidianidad de la consulta.

En cuanto a la responsabilidad, Beauchamp y Childress (1999) hacen referencia a esta
nocién como un marco de referencia que precisa las bases para defender el cuidado debido. En
este sentido, para la relacion sanitaria los médicos asumen la responsabilidad de cumplir con
recibir una formacion adecuada, poseer ciertas habilidades y ser diligente en su ejercicio
profesional, dado que, si no se actiia con dichos criterios, se actiia negligentemente, se hace dafio
o0 se comete un acto maleficente. Sin embargo, para los autores los principios de ética médica no
ofrecen directrices precisas o especificas para cada serie de circunstancias concebibles, sino que
requieren de juicio, del caracter, del discernimiento moral y el sentido de responsabilidad y

ponderacion que tenga cada persona.

Lo anterior quiere decir, que las RS que los pacientes hacen de las valencias y cualidades

que sus médicos deben tener, guardan relacion con la responsabilidad y el cuidado debido en
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procura de velar por el principio de No maleficencia, sin embargo, ser responsable para el
médico depende no de una obligacidon primaria de este principio, sino del sistema de valores y
virtudes que haya construido y que le permitan priorizar o no su comprometimiento en el
ejercicio profesional. Asimismo, siendo responsable si le permite al médico tener cuidado en la

atencion y prevenir cualquier acto negligente o dafiino.

Por su parte, Etxeberria et al (2013) en el marco de la atencion a la diversidad funcional
(intelectual) identifican el respeto y la responsabilidad como principios porque se hace necesario
acentuar su dimension normativa, pero que a su vez pueden vivenciarse como valores morales,

porque son caracteristicas que merecen ser valoradas y realizadas.

Lévinas (como cita Etxeberria, 2000) define la responsabilidad inherente a la relacion de
uno mismo con el otro, explicando que la relacion auténtica con el otro no se enmarca en el
discurso, sino en la responsabilidad, que precede a todo pacto y a todo compromiso de libertad:
“en el rostro del otro, me encuentro responsable del otro sin haberlo elegido” (p.135). Al

respecto cita:

Desde el momento en que el otro me mira yo soy responsable de €l siquiera tener que
tomar responsabilidades en relacion con ¢él; su responsabilidad me incumbe. Es una
responsabilidad que va mas alla de lo que hago. [...]

La relacion intersubjetiva es una relacion asimétrica. En este sentido, yo soy responsable
del otro sin esperar la reciproca, aunque ello me cueste la vida. La reciproca es asunto
suyo. Precisamente en la medida en que entre el otro y yo la relacion no es reciproca, yo
soy sujecion al otro; y soy “sujeto” esencialmente en este sentido. |[...]

La responsabilidad es lo que, de manera exclusiva, me incumbe y que, humanamente, no
puedo rechazar. Esa carga es una suprema dignidad del inico. Yo no soy intercambiable,
soy yo en la sola medida en que soy responsable. Yo puedo sustituir a todos, pero nadie
puede sustituirme a mi. Tal es mi identidad inalienable de sujeto. (Etxeberria, 2000,
p-135).

Coherente con ello, Etxeberria et al (2013) acufian el concepto como “responsabilidad
socializadora” para describir una caracteristica necesaria para el encuentro con y para los otros.

Esta cualidad se caracteriza por ser una intencion de apertura que no implica cuidados materiales
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y afectivos, sino la capacidad de entrega y de abrirse a todas las posibilidades de interaccion con

la persona con y sin diversidad funcional.

Tanto el concepto original de Lévinas (como se cita en Etxeberria, 2000) y el acufiado por
Etxeberria et al (2013) son muy pertinentes a la hora de entender el porqué de la demanda de
responsabilidad de los médicos por parte de los pacientes con diversidad funcional auditiva. El
encuentro con personas con diversidad funcional, entorna relaciones reales que son exigentes en
el plano moral porque denota que la persona sin diversidad funcional se convenza que es una
interaccion equilibrada, tal cual las relaciones con las personas de su colectivo (sin diversidad
funcional). Es decir, que la persona sin diversidad funcional entienda que al igual que cualquier
otro, una persona con diversidad funcional le despliega una responsabilidad porque necesita del
otro, lo debe acoger equilibradamente y mantener una simetria en el encuentro para no verlo
“menos” o en situacion de desventaja que contrario a la amistad le implique compasion o

lastima.

Desde este punto, se entiende por qué el imperativo normativo de la “responsabilidad” de
la que se hacia referencia previamente desde la perspectiva de Etxeberria et al (2013), dado que
en la relacion médico paciente, no basta con ser responsable del cuidado y la prevencion del
dano, también se es responsable cuando el médico entiende la necesidad de incluir al paciente en
la interaccion de la consulta y se aventura a acogerlo tal cual es, entendiendo su diferencia;
mientras que deja de ser responsable cuando no se abre para acogerlo, no lo acepta como
protagonista de la relacion clinica, ni cuando lo menosprecia de manera subvalorada,

dependiente e infantilizado.

Por otra parte, la comprension es vista para Beauchamp y Childress (1999) como una
cualidad cognitiva del médico que se encuentra implicita dentro de la virtud del discernimiento,
y que implica la agudeza “de qué principios y reglas son relevantes en diversas circunstancias, y
de como lo son” (p.451). Es decir, la comprension se percibe como la facultad humana de

entender y percibir claramente los hechos, sucesos, cosas, etc., por tanto, el médico requiere de
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ella para actuar con discernimiento al momento de entender el proceso de salud/enfermedad de

su paciente y tomar el curso mas adecuado y conveniente para proporcionarle un bien.

Desde esta perspectiva, la comprension es muy util para la toma de decisiones médicas,
por consiguiente, para prevenir cualquier dafio en la salud. Pero, lo que realmente se entiende de
los pacientes es una comprension vista en plano afectivo, de ahi que para el andlisis se hara

referencia a este contexto semantico.

De manera directa Etxeberria et al (2013), no hacen referencia a la comprension como
una virtud o principio; pero si afirman que las relaciones personales con personas con diversidad
funcional deben basarse en la comprension, la confianza y el reconocimiento en el otro.
Interpretando lo dicho por Etxeberria et al (2013) se entiende este contexto de palabras como la
comprension entendida como un valor que permite ayudar a valorar y entender las diferencias de

los demads, de manera tal que se le dé cabida a la inclusion y el reconocimiento.

Coherente con esto, Cragnolini (como se cita Tealdi, 2008) afirma que la base de la
amistad es la comprension, entendiendo esta como la capacidad de reconocer la alteridad del otro
desde la logica de la identidad. Homoélogamente Etxeberria et al (2013) se refieren a la amistad
como una virtud central en la relacion con la diversidad funcional, aunque no hacen referencia
directa del valor de la comprension, se entiende esta en términos de la simetria que debe
contemplar la relaciéon con la persona con diversidad funcional que lleva inherente un trato

digno, el reconocimiento del otro y la comprension de su diferencia.

En relacion a la demanda de paciencia por parte de los pacientes con diversidad funcional
auditiva, se entiende por los fundamentos de Etxeberria et al (2013). Los autores asumen este

concepto como una virtud que tributa a la relacion con las personas con diversidad funcional.

La definicion que hacen Etxeberria et al (2013) de la virtud de la paciencia la hacen
imbricado a los conceptos de “serenidad”, “justicia”, “constancia”, “perseverancia”, “obsequio

de amor”, “respeto al tiempo del otro” y “esperanza”; acepciones todas coherentes al momento

153



de analizar los sentimientos que sopesan las personas con diversidad funcional en la relacion

clinica.

Etxeberria et al (2013) afirman que aliada a la “serenidad”, la paciencia adquiere la forma
de encaje sereno, que no permite perecer al sufrimiento e incluso salir fortalecido de este.
Asociada a la “justicia”, distingue si en las entrafias de ese dolor, se encuentran inmersas
injusticias que pueden ser evitadas para que desaparezca. La paciencia actiia como “constancia”
y “perseverancia” cuando hay persistencia de la busqueda del bien, a pesar de los obstaculos y
limitaciones. Es un “obsequio de amor” enmarcada en la paciencia para con otros, en la medida
en que los aceptamos y les brindamos ayuda a pesar que en ocasiones se torne fastidioso o que
no recibamos nada a cambio. Es un “respeto al tiempo de otro” porque no oprimimos al otro y a
la realidad de nuestra temporalidad, sino que ensamblamos el tiempo necesario del otro, se
espera y se acompafia sin cargar ningin peso. Y, por ultimo, implica “esperanza” en el sentido
que se sabe esperar de si misma y espera del otro una mejora a su dificultad, un cambio de

conducta, una novedad, porque confia en ello.

Etxeberria et al (2013) aclaran la distancia de la paciencia con otras concepciones que
generalmente se le asocia. Por ejemplo, paciencia no es pasividad en el sentido que la paciencia
implica accion desde tres direcciones: hacia mi, hacia el otro y hacia la realidad. Tampoco la
paciencia debe entenderse como resignacion, porque la paciencia siempre produce frutos y esos
frutos provocan satisfaccion personal. Segun los autores, la interrelacion de la virtud de la
paciencia con la resignacion se debe a su descripcion etimologica: la palabra "paciente" viene del
latin “patiens” (sufriente, sufrido), participio de “pati”, “patior” (sufrir), por lo que se concibe
que el paciente es el que sufre calladamente, mientras el impaciente, no tiene paciencia, asi que

es un exagerado y escandaloso; pero esta significacion de paciencia no seria una virtud, dado que

contradice la definicidn de justicia, previamente explicada.

Desde la perspectiva de Beauchamp y Childress (1999) en épocas anteriores las virtudes
profesionales eran incluidas en los cddigos deontologicos de los profesionales de la salud, entre

ellas la virtud de la paciencia alabada por Hipocrates, aspecto que ha ido transforméandose en la
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medida en que se han evolucionado los curriculos y los ejercicios de las funciones profesionales.
Beauchamp y Childress (1999) establecen como virtudes basicas del profesional médico la
compasion, el discernimiento, la confiabilidad y la integridad; pero no desconocen algunas otras

que complementan estas cuatro virtudes cardinales.

En este orden de ideas, Beauchamp y Childress (1999) afirman que existen ideales
morales que contienen unas maximas que superan el estandar de las obligaciones minimas que
debe tener el médico con el paciente y que lo resaltan dentro de un contexto de excelencia. De
ahi que estos autores contemplan la excelencia moral que es aquella que permite incorporar
virtudes morales y formas de accion mas alla de las obligaciones y de las virtudes esperadas,
dentro de las cuales se encuentra: el tacto, el coraje, la paciencia, y la hospitalidad y que

dependen del carécter del agente moral, en este caso del médico.

Pellegrino y Thomasma (como se cita en Brussino, 1999) afirman que es el agente quien
interpreta los principios y virtudes y los selecciona, aplica, ignora, prioriza y otorga su definicién
conforme a su historia y al contenido de sus situaciones de vida. Lo que permite interpretar que
caracteristicas excepcionales o virtudes especiales, como la paciencia, dependen del médico
quien en la praxis médica selecciona los recursos personales que sean pertinentes y adecuados,
pero también que los rasgos del caracter de esos médicos deben incluir “como minimo un
entramado conceptual que ligue coherentemente deberes, principios y virtudes” (Brussino, 1999,

p. 46).

En relacion, Gispert (2005) sostiene que es dificil encontrar el nivel taxondomico de los
miles cualidades que debe reunir el médico, en cuanto a su personalidad, capacidad, caracter,
relacion con pacientes, familiares y compafieros, durante y para el ejercicio de la profesion y
fuera de ella; pero, El médico debe tener buen caracter, que implica cualidades como: sentido del
humor, jovialidad, paciencia, comprension, ecuanimidad, y que inspire confianza y sapiencia

para propiciar empatia con el paciente.

Entendiendo la paciencia como rasgo del cardcter necesario para la empatia, sustenta la

solicitud que los personas con diversidad funcional auditiva reclaman de sus médicos, dado que
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la empatia fundamenta la relacién médico- paciente, propicia una buena comunicacion, permite
la comprension de su necesidad de salud y ayuda a la adherencia de los tratamientos, todas estas

incomodidades descritas por los pacientes del estudio.

Por ultimo, no se encontraron referencias de Beauchamp y Childress (1999), ni Etxeberria
et al (2013) para la bondad. Para Tealdi (2008) la bondad conforma un grupo de norma que
denomina reglas ideales y que contrario al resto de tipos de norma, estas guardan relacion con el

ser, antes que el hacer y son distintas a las virtudes. Al respecto afirma:

Las reglas ideales estan estrechamente conectadas con el concepto de bondad: las
propiedades que un artesano, un juez (un clinico o politico en salud) tienen que poseer
son las de un buen artesano o juez y no las que cada uno de ellos podria tener. Esas
caracteristicas que exigen las reglas ideales pueden denominarse las virtudes
caracteristicas de la clase de personas de las que estemos hablando, sean los artesanos o
jueces (clinicos o politicos en salud). Por ello se habla de reglas morales o ideales para
referirse a los hombres en general y de virtudes para tratar de un grupo de hombres en

particular (agrupados por su profesion, etc.). (Tealdi, 2008, p.101).

Gonzalez (como se cita en Tealdi, 2008) concibe a la bondad como un valor ético,
acompafiado de libertad, dignidad, autonomia, sabiduria, prudencia, rectitud, honestidad,
integridad, autenticidad, lealtad, respeto, justicia, solidaridad, amor, amistad, generosidad,
fidelidad, tolerancia, valentia, autodominio, vida, placer, felicidad, bienestar, salud, etcétera...
estos valores tienen la caracteristica de corresponder al hombre mismo, a sus actos, acciones, su
caracter y modo de comportarse. De ahi que son valores personales, porque competen al hombre
como persona, como sujeto moral, en su unicidad, en su libre albedrio y responsabilidad. La
importancia de estos valores, es que definen el bien de la persona y la humanizacion, por
consiguiente “definen la bondad de las relaciones del yo con los otros, de la vinculacion
interpersonal y de la persona moral con la comunidad humana” (Gonzélez como se cita en

Tealdi, 2008, p.130).
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De lo anterior se puede deducir que resulta pertinente la bondad como valor médico, dado
que ademas de ser importante para la procura del bien del paciente, la bondad facilita las
relaciones y el encuentro con los otros, aspecto definitivamente importante en el encuentro de

personas con diversidad funcional y el respeto a sus diferencias.

En coherencia con ello, Drane (1998) sostiene que el respeto esta intimamente unido a la
bondad, su tesis el respeto es una virtud esencial para los médicos porque es esencial para el
desarrollo humano; por tanto, para existir como seres humanos se necesita de la comunidad y la
condicion esencial para vivir en comunidad es el respeto por el otro que para alcanzarlo requiere

de valores basicos como la bondad y la benevolencia.

5.4 No maleficencia

Las nociones de bien y mal han logrado adherirse a la naturaleza humana a partir de
diferentes concepciones como la filosofia griega, la teologia cristiana y escoléstica y la ética. El
bien y mal concebido como una cuestion moral se asocia con los actos buenos y malos como
respuesta al libre juicio humano, de ahi que el hombre recibe inmanentemente estas acepciones y

las hace explicita en sus actos durante la relacion con el entorno.

El principio de No maleficencia hace referencia de forma general a hacer las cosas
correctas, ya que su fundamento conjuga una formula obligatoria de “no hacer dafio o mal
intencionalmente”, por lo que se asocia a la relacion médico-paciente dentro del contexto

asistencial.

Segun Paez (2011) el concepto del principio de la “No maleficencia” comprende una
riqueza semantica. Gracia (como se cita en Paez, 2011) afirma que el significado de No
maleficencia tiene una riqueza significativa en el campo médico, dado que puede ser interpretado

como norma deontologica (primun non nocere), como fundamento técnico, ético y bioético.

En este sentido, el médico conoce el principio de “No maleficencia” desde su

fundamentacién deontologica, apareciendo muy claramente en el Juramento hipocratico. Los
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escritos atribuidos a Hipocrates son segun Paez (2011) verdaderos manuales de normativa
médica y que contienen en sus textos los referentes del principio de No maleficencia asi en el
juramento hipocratico se cita: “En cuanto pueda y sepa, usaré¢ las reglas dietéticas en provecho de
los enfermos y apartaré de ellos todo dafio e injusticia [...] En cualquier casa que entre, lo haré
para bien de los enfermos, apartdindome de todo dafio voluntario y de toda corrupcion” (Paez,
2011, p.179) y en el libro primero de las Epidemias, se expresa: ‘“ejercitarse respecto a las

enfermedades en dos cosas, ayudar o al menos no causar daio” (Paez, 2011, p. 179).

En consonancia con lo anteriormente explicito, los resultados de la investigacion denotan
que tanto médicos como personas con diversidad funcional auditiva relacionan los significados
de No maleficencia con aspectos concernientes a preceptiva deontoldgica, buena técnica y ética;
de ahi que las relaciones afines con esta categoria fueron la buena-mala atencion en salud, hacer

dafo y el buen y mal trato durante la atencion en salud.

Los significados de la No maleficencia que subyacen de la interrelacién entre médicos y
pacientes suelen ser divergentes. Los médicos construyen sus significados atendiendo las
nociones centrales de dafo y cuidado que demanda la practica médica; mientras que para los
pacientes representa la consulta en salud enmarcada en el buen trato, la atencion y efectiva

comunicacion.

Los médicos piensan y conciben que la No maleficencia se basa en la prevencion del
dano intencional, significados que han sido construido a lo largo de sus experiencias tedricas e
interpersonales en el ambito sanitario. Todas las traducciones de la alocucion latina que define
este principio, “primum non nocere” atribuida a Hipocrates y que conservan segun la literatura
contrastes irrelevantes, los médicos las precisan y las tienen en cuenta a la hora de elaborar sus

concepciones, a saber:

—  “Primero no hacer dafio”

—  “Sobre todo no hacer dafio”
— “Ante todo no hacer dafio”

— “Primero que nada no dafiar”
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“Antes que nada no dafiar”

Pero, ademds, dan cuerpo a su significado, agregando la particularidad de la
intencionalidad como criterio indispensable para ser considerado un acto maleficente. Para Audi
(2004) una intencion se define como aquella caracteristica de la accion, que se pone de
manifiesto cuando se actua intencionalmente, o con cierta intencidén; o como la caracteristica de
la mente, que se pone de manifiesto cuando alguien pretende actuar de cierto modo, ya sea ahora
o en el futuro. Dejando con ello por sentado, que ningun médico tiene la intencién de danar, por
consiguiente, una férrea significacion coherente con el principalisimo de Beauchamp y Childress
(1999), quienes al respecto expresan: “El principio de no maleficencia obliga a no hacer dano
intencionadamente” (p. 179); “la no maleficencia implica simplemente abstenerse
intencionadamente de realizar acciones que puedan causar dano” (p. 181-182); “Se puede causar
un dafio o someter a otra persona a un riesgo sin malicia ni intencionalidad, y el agente causante

del dafio puede no ser moral o legalmente responsable del daio” (p.184).

Teniendo clara la intencionalidad que implica caer en un acto maleficente, soporta
cognitivamente la representacion mental de los médicos en que es inevitable caer en el error
durante la praxis, que a veces surge como actos involuntarios y que no connotan el querer hacer
dafio, lo que implica otras dos nociones dentro de los referentes cognitivos que conforman la no

maleficencia en los profesionales sanitarios, a saber: “error” y “cuidado”.

El error médico tiene muchas concepciones en la literatura médica, considerandose de
forma general como una accidén equivocada sin intencionalidad realizada durante el diagnostico o
el tratamiento de un paciente, que puede llevar a causarle dafio. Ramos (2005) concepttia el error
médico como aquel que “resulta de una equivocacidon en que no existe mala fe, ni se pone de
manifiesto una infraccion o imprudencia, como la negligencia, abandono, desprecio,
incapacidad, impericia e ignorancia profesional” (p.240); de ahi que, el error médico por la mala
practica debe ser diferenciado semanticamente de sus variantes (negligencia, mala fe, abandono,
impericia, abuso) para determinar la conducta a seguir en materia de responsabilidad moral y

legal.
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Hecha esta salvedad, se infiere que las concepciones de los médicos respecto al error
médico, no pasan de ser actos equivocos que pueden ocasionar un riesgo para el paciente, pero
que no conllevan la intencionalidad de ser daiino, imprudente, descuidado, negligente con el

paciente; acorde con que ello se expone que:

el error médico resulta de una equivocacion, siempre que se compruebe haber actuado
con sinceridad, buena fe, se cumpla las reglas del arte y ciencias médicas y haber
realizado todo lo que esté al alcance de las condiciones concretas de su medio de trabajo,
con el fin de obtener un diagnodstico oportuno y prestar la mejor atencién a las personas.
(Ramos, 2005, p. 240).

Para Beauchamp y Childress (1999), el principio de la No maleficencia obliga a no
infligir dafio, ni riesgo de ello, siendo el criterio del “cuidado debido” una especificacion de este
principio, por medio del cual el médico tiene el cuidado de no someter injustificadamente al
paciente a un tipo de riesgo de acuerdo con sus condiciones objetivas de salud; de esta forma, se
infiere que los médicos del estudio tienen preciso la claridad conceptual en los criterios que
especifican el cuidado debido en las situaciones de riesgo, teniendo en cuenta que sus
significados los han construido en una atencion basada en el cumplimiento de sus deberes y

cuidado y sin exposicion a riesgos innecesarios.

Asimismo, Beauchamp y Childress (1999) afirman que los elementos esenciales para el
modelo profesional de cuidado debido son entre otros que la parte afectada sufra un dafio y que
ese dafio se deba al incumplimiento de una obligacion; por tanto, los criterios morales y legales
del “cuidado debido” incluyen haber recibido una formacioén adecuada, poseer ciertas habilidades
y ser diligente, elementos y criterios que los médicos del estudio tienen presente al momento de

elaborar los significados del principio de No maleficencia.

Lo ha dicho hasta aqui supone que, los elementos y criterios que los profesionales del
estudio tienen en cuenta al concebir el significado de la No maleficencia, no los exime de tener
presente que el médico no esta exento de encontrarse con circunstancias en las cuales puedan ser
causantes de dafno (no intencional), pero los aguza a ser siempre mas cuidadosos como

oportunidad de mejorar su praxis. Coincidente con esto se encuentra:

160



el error es la fuente de retroalimentacion mads rica y enriquecedora en la experiencia
humana, y que debemos estar preparados para convertir los errores en oportunidades de
avance y mejoria. Una persona y una sociedad maduras sacan provecho de sus errores.
Las sesiones anatomoclinicas ya no son sélo una ostentacion de las habilidades de los
médicos para el razonamiento diagnéstico, ni una oportunidad de poner en evidencia a los
clinicos por parte de los patdlogos, sino un andlisis juicioso de los errores cometidos y de
las propuestas para evitarlos. Popper (como se cita en Paez, 2011, p. 183).

Por otra parte, los significados de la no Maleficencia cimentados desde las carencias de
un buen trato y buena comunicacion que enmarca las RS de los pacientes con diversidad
funcional auditiva, tienen en su interior una profunda trascendencia con el reclamo a ser tratados
como personas, es decir, a recibir un trato digno. Estos resultados son coincidentes con los
encontrados por Pérez-Jover (2013) quien asocio el buen trato de los pacientes en una amalgama
de significacion dentro del trato humano que conjuga aspectos como: que los miren, escuchen,
saluden, tengan en consideracion su opinion, sean cordiales e, incluso, carifiosos durante la
consulta, que los traten sin discriminacidon, que sientan empatia por ellos, que el médico los
entienda, que sean considerados de manera integral y no como una enfermedad y que los llamen

por su nombre.

De igual forma, Pérez-Jover (2013) asocia el trato digno en la atencion en salud con el
buen trato, la atencion oportuna, el contar como un médico comprometido y el cuidado de la
intimidad, entre otras, aspectos que coinciden también con los significados de la atenciéon no
maleficente. Esto lleva a inferir que las personas con diversidad funcional les asignan a los
significados del acto no maleficente elementos especificos del plano emocional y los

sentimientos que caracterizan el trato humanizado.

Andlogo a este concepto, Etxeberria et al (2013) dentro de la atencién a personas con
diversidad funcional, definen el maltrato como una conducta que causa dafio, que debe ser
considerada como un acto inmoral, en tanto que supone irrespeto de la dignidad de la persona

danada. La referencia de dignidad para los autores sustenta la siguiente tesis:

los seres humanos somos sujetos de dignidad, es decir, somos moralmente valiosos por
nosotros mismos, lo que significa que nos debemos unos a otros igual consideracion y
respeto. Se quebranta esta referencia cuando tratamos a alguien, en nuestro caso a una
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persona con discapacidad intelectual, como puro medio, en funcién de nuestros intereses
de poder, posesion, placer, bienestar, etc. El maltrato supone precisamente eso. (p.14-15).

Etxeberria et al (2013) afirman ademés que la realidad del trato digno a las personas con
diversidad funcional (intelectual) es un hecho muy complejo que se acentia en la medida en que
tienen limitada autonomia y dificultades en la expresion, que les impide la manifestacion de sus
situaciones vividas; esto conlleva a la dificultad para establecer el dafio real que se les ocasiona
por una accion u omisién en la atencion (maltrato) y sus responsables. Esta situacion es
correspondiente para todo el colectivo de las personas en situacion con diversidad funcional,
quienes experimentan en la escasa comunicacion, la carencia de buen trato y la demora de
atencion en la atencion en salud y elaboran de estas rutinas una forma de maltrato que guarda

como significacién una atencion maleficente.

Por otra parte, las experiencias de dolor y sufrimiento que experimentan las personas con
diversidad funcional durante la consulta, se relacionan con las practicas y comportamientos de la
atencion de salud (la demora en la atencidn, la escasa comprension por los fallos comunicativos,
la falta de cuidado durante la consulta) y provoca en ellos sentimientos de frustracion, rabia e

impotencia.

Kottow (como se cita en Tealdi, 2008) afirma que para la bioética es crucial diferenciar

dolor de sufrimiento, al respecto cita:

Para la bioética es crucial distinguir dolor de sufrimiento. El sufrimiento no es, en si, una
vivencia organica, aunque puede ser acompafiante indeseado del dolor. El sufrimiento no
es primario, como el dolor, sino que se presenta con reflexiones, busquedas de sentido,
intentos de explicacion. El dolor inunda al ser, el sufrimiento lo enfrenta. El sufrimiento
puede dotarse de sentido, pero tal elaboracion solo puede provenir del sufriente. El
caracter concreto del dolor hace asequible la vivencia y facilita la accion terapéutica. El
sufrimiento, en cambio, se expresa en forma oscura y su niicleo intimo queda en tinieblas,
incluso para el que padece, lo cual limita las posibilidades de acompafiamiento y bloquea
los intentos terapéuticos, que no pueden modificar las circunstancias que motivaron el
sufrimiento ni evitar la aparicion de este, quedando relegados a intentos sintomaticos
insuficientes. (Kottow, 2008 p. 59).
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Teniendo en cuenta lo expuesto por Kottow (como se cita en Tealdi, 2008) se interpreta
que el dolor es algo tangible, mientras que el sufrimiento se mantiene velado, pero puede ser
consecuencia del dolor que no haya disminucion, que no tiene sosiego. El punto critico en los
resultados del estudio es que la mayoria de los pacientes con diversidad funcional auditiva sufren
al no sentir calma en su dolor y perciben en los profesionales de la salud, no solo indiferencia,
sino una tolerancia a la desesperanza del dolor y el sufrimiento, torndndose la atencion de cierta

forma maleficente.

La problemadtica expuesta, muestra una practica médica poco humanizada, que quizas no
solo es perceptible en la atencion de personas con diversidad funcional, sino que sucede con
todos los pacientes, pero que muestra una caracteristica de la actividad asistencial sanitaria y
social, que de forma clara denota relaciones humanas deshumanizadas y despersonalizadas a la

hora de prestar asistencia y cuidado a las personas.

Para Etxeberria (2005) la moralidad individual asume movimientos de si mismo hacia los
otros, que responde a la demanda del otro y que en palabras de Ricoeur (como se cita en
Etxeberria, 2005) se denomina solicitud y que puede expresarse en dinamicas como la amistad,
la compasion, la solidaridad, el respeto, etc. De lo anterior se infiere que los movimientos
morales de nosotros hacia los demas, configuran rasgos estables que afectan la manera de juzgar

y de actuar de una persona, que para Beauchamp y Childress (1999) se conocen como virtudes.

El trato humanizado hacia el otro es conocido por Etxeberria (2005) y Beauchamp y
Childress (1999), como compasion que significa asumir una actitud de atencidon activa al
bienestar del otro, con una respuesta emocional de simpatia, ternura e inquietud ante la desgracia

y sufrimiento del otro; pero porque sentimos al otro como igual, con igual dignidad a nosotros.

“El principio de No maleficencia exige la relacion con el otro, profesional o de otro tipo”
(Etxeberria et al, 2013, p.15), se infiere que, en este caso, que no supongan un dafio que afecte su

integridad: el sufrimiento y dolor, serian una conducta maleficente.
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En los resultados del estudio, los médicos perciben los errores clinicos y los
acontecimientos adversos como sucesos equivocos intrinsecos de su labor y que se suceden con
todo tipo de paciente y las personas con diversidad funcional auditiva las experimentan como
faltas de cuidado que se traducen en eventos dafiinos a su salud fisica, como: incompatibilidad
farmaco-enfermedad, discrepancia medicamentosa y errores diagndsticos; que principalmente
son atribuidos a los fallos en la comunicacion médico-paciente, lo que coincide con lo
encontrado por Temelkovski y Callaghan (2010), Araya et al (2014), Saez (2014) y Padilla et al
(2014).

La dualidad en las experiencias con actos dafiinos, se entiende desde los expresados por
Morales et al (2011) quienes argumentan que en la practica médica se tienen previstos ciertos
errores terapéuticos, pero que no eximen al médico de procurar el cuidado debido. Al respecto

opinan:

La no maleficencia, consagrada en el principio de la ética médica primmum non nocere,
significa que no se causard dafio al paciente. Es importante resaltar que en la aplicacion
de los tratamientos médicos se asume un riesgo permitido, pues al ser la medicina una
ciencia inexacta, no puede asegurarse su inocuidad; no obstante, el médico debe observar
el deber de cuidado y ponderar insoslayablemente el beneficio y riesgo de la medida
terapéutica, lo cual justificara esa asuncion del riesgo. (Morales et al, 2011, p.98).

Desde la postura de Beauchamp y Childress (1999), esta dualidad también puede ser

argumentada, en la medida en que explican el dafio como la accion de:

Obstaculizar, dificultar o impedir que se cumplan los intereses de una de las partes por
causas que incluyen las condiciones autolesivas y los actos (intencionados o no) de la otra
parte. [...] Pero lo mas importante quiza sea que lo que para una persona puede
representar un dafio puede no serlo para otra, en funcion de sus distintos puntos de vista
acerca de lo que puede suponer un obstaculo para sus intereses. (p. 183).

Segtin Kottow (como se cita en Tealdi, 2008), la prescripcion que mas se acerca a ser un

principio de validez, es la no maleficencia, por consiguiente se ha sugerido la no maleficencia
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como fundamento de la ética en general y, por extension, de la bioética, entonces aunque en la
practica médica se prevén algunos riesgos que conllevan a danos, el profesional sanitario siempre
debe cuidarse de no hacerlo con intencién y ser coherente con los sustentos de la bioética de
intervencion cuidando que sus practicas y comportamientos cumplan con el criterio de las 4 “P”,
a saber: prudencia (frente a los avances), prevenciéon (de posibles dafios e iatrogenias),
precaucion (frente al desconocido), y proteccion (de los mas fragiles, de los desasistidos) para el

ejercicio de una practica comprometida y por ende, no maleficente.

En el estudio se pudo evidenciar que algunos dafios van mds alla de efectos fisicos
relacionados con la salud del paciente, dado que afectan otras esferas de la vida como la
reputaciéon y la intimidad de las personas. Este también es un tipo de dafio que, aunque
Beauchamp y Childress (1999) no los describen, son concebidos dentro de la semantica del

término como aquellos que afectan el aspecto psicologico y moral de quienes lo reciben.

Este referente es mas entendible desde las concepciones de Etxeberria et al (2013) como
una forma de maltrato, en donde se ejerce una conducta hacia la otra persona que le causa dafio,
porque supone irrespeto de la dignidad de la persona dafada. Respecto a las personas con
diversidad funcional (intelectual) también agregan, que el maltrato intrinsecamente se constituye
como una conducta maleficente, porque este principio exige una relacion con el otro y en la
medida en que no se procura se afecta a la persona con un dafio a su integridad y dignidad,
aspecto que mas adelante se ahondara en las representaciones simbolicas de la No maleficencia

para el estudio.
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CAPITULO 6. “EL PACIENTE SOY YO”

El anélisis que precisa el capitulo anterior confirma bastamente la primera tesis de este
estudio, en la que se revalida que en el contexto clinico que involucra personas con diversidad
funcional auditiva se afecta el principio de No maleficencia, lo cual se evidencia en las RS de las
practicas y comportamientos, los significados que construyen en la interrelacion clinica del dafo,
buena atencioén en salud y No maleficencia, y los componentes simbdlicos que emergen en el

encuentro.

Por su parte, la segunda tesis que inicialmente se plante6 de este estudio expresa que en la
relacion clinica que comprende pacientes con diversidad funcional auditiva, persiste un
paternalismo enmarcado en una ‘“hiperprotecciéon” del paciente que puede llegar hasta su
“objetivacion”, lo que afecta no solo el bienestar de ellos, sino que ademas la practica clinica se

torna maleficente. En adelante, en este capitulo se procedera a argumentar esta tesis.

El encabezado de este capitulo, se optd por denominarle: “El paciente soy yo” con la
finalidad de hacer alusion a la representacion de las voces de las personas con diversidad
funcional auditiva, al expresar su malestar por sentir que, en la consulta, su persona es ignorada y

pierde el papel protagonico que lo representa como “paciente”.

Para organizar este analisis se partird por contextualizar como se manifiesta el problema y
sus antecedentes, posteriormente se pasara a describir en qué consiste el concepto de persona en
la diversidad funcional y, por ultimo, se pretendera reflexionar acerca del papel y aporte de la

bioética en dicho contexto.
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6.1 Visibilidad de una practica paternalista.

Las practicas y comportamientos de las RS de la No maleficencia para los médicos y
acompafantes de los pacientes del estudio son paternalistas. El término de paternalismo viene
desde acepciones antiguas como las de Kant (como se cita en Beauchamp y Childress, 1999)
para definir al Estado como paternalista por restringir benevolentemente las libertades de los
sujetos. Segun el Oxford English Dictionary (como se cita en Beauchamp y Childress, 1999) es
el principio de la practica de la administracion paternal en la que el gobierno como si fuera un
padre busca cubrir ben eficientemente las necesidades de una nacion o comunidad. Para
Beauchamp y Childress (1999) el simil de esta situacion en las relaciones sanitarias implica que
el profesional por su preparacidén, conocimientos y perspicacia superior, se encuentra en una
posicion autorizada para decidir cudles son los mejores intereses del paciente; es decir, que el
médico actia como un padre amoroso, que tiene a cargo a sus hijos (pacientes) que son

dependientes, ignorantes y temerosos.

En sintesis, “el paternalismo es la desautorizacion intencionada de las preferencias o
acciones conocidas de una persona, donde la persona que las desautoriza justifica su acciéon con
el proposito de beneficiar a o evitar el dafo a la persona cuya voluntad estd desautorizando”
(Beauchamp y Childress, 1999, p.260). En este sentido, el paternalismo genera una tension entre
beneficencia y autonomia principalmente, que ademds conlleva a una justificacion de No
maleficencia, situacién que en el estudio se entiende cuando el médico hace la consulta del
paciente con diversidad funcional auditiva siempre con la compaifiia de un familiar, pero ignora
al paciente y toma decisiones conjuntas con el familiar porque se justifica en que solo esto
garantiza comprender su proceso de salud, por consiguiente hard un mejor diagndstico y dara

unas instrucciones claras para la adherencia al tratamiento.

La cuestion es jeste acto paternal estaria justificado o no? En palabras de Beauchamp y
Childress (1999) la postura que sostiene que el paternalismo puede estar justificado reclamando
el principio de respeto por la autonomia considera que una intervencion paternalista justificada

deberia respetar las siguientes condiciones:
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a) los dafios que se evita que ocurran o los beneficios que se ofrecen a la persona
sobrepasan la pérdida de independencia y la sensacion de invasion causada por la
intervencion; b) el estado de la persona limita seriamente su capacidad para tomar
decisiones autonomas; c) la intervencion estd universalmente justificada en las mismas
circunstancias relevantes, y d) el beneficiario de la accion paternalista ha consentido,
consentira o consentiria si tuviese racionalidad, a aquellas intervenciones que actuan en

su beneficio. (Beauchamp y Childress, 1999, p.265)

Respecto al literal a) descrito por los autores, si bien es cierto que los médicos ven la
relevancia que los dafios que representa la incomprension de sintomas, proceso de enfermedad y
tratamiento son significativos en la salud del paciente con diversidad funcional, este hecho no
justifica la invasion causada en la intervencion médica, porque no solo se pasa por encima de sus
opiniones, criterios, sentimientos y decisiones, sino que el paciente deja de ser el personaje real
que vivencia la enfermedad y es reemplazado por un oyente (familiar en casi todos los casos) que
no solo toma su papel, sino que también lo ignora. Esto podria transformarse si en sus veces se
hiciera uso de la ayuda de un intérprete (personal o virtual) que jugaria las veces de “traductor”
de la informacion, para hacer una comunicacion efectiva médico-paciente. Por tanto, desde este

item, no se encontraria justificado el acto paternal.

El literal b) afirma que se justifica el paternalismo cuando la persona presenta un estado
en que se limita su capacidad para tomar decisiones autonomas. Para argumentar este punto, es
coherente traer a colacion la definicién de competencia expresada por Alemany (2005) que se
define como la capacidad para llevar a cabo una tarea, esta capacidad es relativa segun la tarea y
al tiempo, por tanto, se puede ser competente para llevar un tratamiento médico e incompetente
para los asuntos financieros, y ser competentes cuando jévenes, pero menos competentes siendo
adultos mayores, por ejemplo. De igual forma, segin Beauchamp y Childress (1999) hay
estandares de competencia que reflejan niveles de exigencia y capacidades diferentes, que van
desde los niveles simples de distinguir una preferencia, niveles medios de comprension de
informacion y situarla en contexto y niveles mas altos de tomar decisiones, pero el paternalismo

médico no busca precisar esa competencia, al respecto afirman:

El paternalismo tiene un lugar valido en medicina, pero su funciéon no consiste en
establecer criterios de competencia. Habitualmente es a los incompetentes a los que
tratamos con actitud paternalista, pero también podemos encontrar razones paternalistas
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validas para supeditar las decisiones de los competentes. En cualquier caso, hay que
distinguir entre el paternalismo justificado y los criterios de competencia para evitar ser
nosotros los que decidamos si la decision de un paciente es demasiado arriesgada y éste,
por tanto, incompetente. Beauchamp y Childress, 1999, p.133).

Si la referencia y justificacion de este caso fuera solo la competencia, resulta importante
tener en cuenta que, en el caso del estudio, se trata de personas con diversidad funcional auditiva,
que presentan un déficit total o parcial de su percepcion auditiva, y que, aunque esto pueda
procurarles o no una dificultad variada en el desarrollo de su lenguaje oral, ello puede ser
compensado por la posibilidad de adquirir su propia lengua o lengua materna (LSC). De ahi, que
son personas que pueden atravesar sus etapas de desarrollo (motor, lingiiistico, cognitivo, social,
etc.) igual que el resto de las personas, por tanto, llegar a ser competentes en los diferentes
niveles de exigencia en la consulta médica, si cuenta con un canal comunicativo que ligue la
interaccion verbal de médico con la interaccion gesto-manual del paciente con diversidad

funcional auditiva.

Pero la cuestion no es solo esta, porque en realidad en términos de persona es grotesco
segregar en “competentes” e “incompetentes”’, porque siguiendo a Etxeberria et al (2013)

expresan lo siguiente:

sea cual sea nuestra situacion respecto a la circunstancia de discapacidad, estamos
convocados a vivirnos con una autonomia desde la que «nos hacemos cargo de nosotros
mismos» con responsabilidad. Esto vale para todos los que consideramos sujetos éticos.
Por tanto, si les reconocemos tal condicidn a las personas con discapacidad tenemos que
reconocerles igualmente como sujetos de responsabilidad, sujetos que deben decidir por
criterios adecuados y hacerse cargo de las consecuencias de sus actos. Por supuesto en
funcién de las capacidades. Lo contrario es expresion de paternalismo que inferioriza, que
no reconoce plenamente la dignidad. (p.29).

Teniendo en cuenta los fundamentos de Beauchamp y Childress (1999) y Etxeberria et al
(2013), el literal b) tampoco expresa la justificacion del caso del estudio. El entorno médico de
las personas con diversidad funcional auditiva no puede justificar actos paternalistas basados en

la poca autonomia y capacidad de los sujetos, dado que el simple hecho de su reconocimiento
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como seres dignos y portadores de valor por si mismos, con poder de desarrollo y crecimiento,
les proporciona su propia identidad y capacidad de agencia, por tanto, con derecho de su
autonomia frente a cualquier paternalismo. Por otra parte, no existen hechos concretos en el
estudio que evidencien que las personas con diversidad funcional auditiva presentan carencias
reales de autonomia que justifiquen que la beneficencia deba darse o prolongarse toda vez que el
paciente vaya al médico y que deban ser agenciados por otros como sus padres, hermanos,

familiares, etc. (aun siendo ellos mayores que su acompanante).

El literal c) expresa que la intervencidon esta universalmente justificada en las mismas
circunstancias. Al respecto, partiendo de su definicion existen para Alemany (2011) algunas

circunstancias que son ejemplo de paternalismo en el &mbito médico, a saber:

1) Tratar de asustar a un paciente, sin que medie engafio u ocultamiento de informacion
alguno, para que deje de ingerir alimentos con sal para disminuir el riesgo de un accidente
cardiovascular (el médico persigue obtener ese resultado, no Uinicamente informar al
paciente de la etiologia de las cardiopatias).

2) Exagerar sobre el riesgo de contagio de sida, dando a entender al paciente o usuario
que basta con una relacion sexual no protegida con un seropositivo para contagiarse, con
la finalidad de que el sujeto tenga un comportamiento sexual mas responsable y disminuir
el riesgo de contagio.

3) Evitar que un paciente opte, entre las diversas posibilidades, por los tratamientos
menos eficaces ocultandole su existencia.

4) Impedir que un paciente consiga su alta voluntaria, demorando los tramites de la
misma o inventando objeciones, para evitarle dafios derivados del abandono de
tratamiento.

5) Impedir que un paciente rechace una transfusion que necesita para vivir, poniéndosela
cuando éste estd en estado de inconsciencia, a pesar de que habia manifestado su
oposicion.

6) Inmovilizar a un paciente, por medios quimicos o mecanicos, para evitar que se
autolesione.

7) Informar a un paciente sobre el pronostico y posibilidades de recuperacion, a pesar de
su negativa a ser informado, por considerarlo en interés de su salud.

8) Determinar que un paciente es incapaz para rechazar un tratamiento y obtener el
consentimiento de los allegados.

9) Solicitar, obtener y ejecutar una autorizacion judicial para proceder a un tratamiento
forzoso.
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10) Presentar como una decision estrictamente médica el no proseguir con un tratamiento,
cuando se hace por el bien del paciente, a pesar de que algunas ventajas y desventajas de
dicho tratamiento solo pueden juzgarse a partir de los valores personales del paciente.
(Alemany, 2011, p.755).

Asimismo, Beauchamp y Childress (1999) hacen referencia a circunstancias que tienen
que ver con pacientes bajo efectos de drogas alucindgenas, tendencias suicidas, pacientes
psiquiatricos, moribundos, con diagndstico de cancer, algunos casos “menores” de paternalismo,
entre otras, actos todos que son justificados basados en los argumentos de paternalismo débil
(“un sujeto interviene sobre la base de la beneficencia o la no maleficencia s6lo para prevenir
una conducta esencialmente involuntaria” p. 263) y fuerte (“implica intervenciones dirigidas a
beneficiar a una persona, aunque las decisiones y acciones arriesgadas de ésta sean informadas,
voluntarias y autonomas” p. 263); aunque los autores terminan dandole peso al paternalismo
fuerte pues consideran que el débil no sea una forma real de paternalismo, por su escasa defensa
y argumentacion. Sin embargo, las circunstancias que expresan estos autores, ninguna incluye

personas con algun tipo de diversidad funcional.

No conociendo ninguna circunstancia universalmente aceptada y justificada para actos
paternalistas con la diversidad funcional, este literal se puede argumentar trayendo a colacién los
derechos de las personas con diversidad funcional que se si tienen un impacto global legislativo.
Se hace referencia a la “Convencion Internacional sobre derechos de las personas con
discapacidad” de la ONU (2006) avalada por 80 paises y por Colombia mediante la Ley 1346 de
2009 del Congreso de la Republica. Esta Convencidn profesa en su unico inciso del articulo 15 el
compromiso de los Estados partes por procurarle a este colectivo una atencidon en salud sin
discriminacion, exigiéndole a los profesionales la calidad de su servicio al igual que con el resto

de poblacion, sobre la base del consentimiento libre e informado, la dignidad y la autonomia.

Por su parte, la “Declaraciéon Universal sobre Bioética y derechos humanos”, aprobada
por la UNESCO en el 2005, acorde con la “Convencion Internacional sobre derechos de las

personas con discapacidad”, establece el compromiso de aplicar principios relacionados con la

171



dignidad humana, la autonomia y responsabilidad individual, el Respeto de la vulnerabilidad
humana y la integridad personal, respeto por la intimidad y privacidad, la no discriminaciéon y
estigmatizacion, la proteccion especial a las personas que no pueden dar su conocimiento, entre
otros; todos ellos aplicables al contexto clinico y con personas que formen parte del colectivo de

la diversidad funcional.

Por tanto, habiéndose proclamado normativas tan relevantes para con la diversidad
funcional, implica que universalmente se procure su cumplimiento, por tanto, la salud debe estar
permeada por el consenso ético que abarcan los derechos de las personas con diversidad
funcional y no puede justificar circunstancias en que se violente la capacidad de decision de las

personas con diversidad funcional auditiva.

Asimismo, el concepto de dignidad como argumento para este apartado, se apoya en dos
vertientes, “la dignidad intrinseca y moral, es decir, dar el mismo valor a todas las vidas de los
serse humanos; y la dignidad extrinseca o juridica, es decir, dar los mismos derechos a todas las
personas” (Romafiach, 2009, p.57). Por tanto, justificar los actos paternalistas en circunstancias
universales, envuelve la incurrencia de violentar la dignidad de las personas con diversidad

funcional desde las dos vertientes.

El literal d) relacionado con que “el beneficiario de la accidon paternalista ha consentido,
consentira o consentiria si tuviese racionalidad, a aquellas intervenciones que actian en su
beneficio” es también discutible. La racionalidad de un acto, segiin Alemany (2005) depende de
las propias creencias y deseos del agente, el requisito fundamental de racionalidad seria la
consistencia entre las creencias y los deseos. Para formar creencias racionales se requiere de
“buen juicio”, es decir la capacidad de analizar y sintetizar informacion basta y difusa; mientras
que para formar deseos racionales se requiere de autonomia; por tanto, el término de racionalidad

se encuentra ligado al de competencia.

Acorde con esto, Gert, Culver y Clouser (como se cita en Alemany, 2005) afirman que
existen una serie de factores que pueden interferir con la capacidad para tomar una decision

racional, a saber:
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- Una diversidad funcional cognitiva que impide que el paciente comprenda la

informacion que se necesita para prestar consentimiento valido.

- Una diversidad funcional cognitiva que le impide apreciar que esa misma

informacion se aplica a su situacion actual.

- Una diversidad funcional cognitiva que impide coordinar la informaciéon con su
personal jerarquizacion de diversos bienes y dafios asociados con las opciones disponibles,

en la medida en que tenga tal jerarquizacion.

- La presencia de una enfermedad mental que provoca la adopcion de decisiones

irracionales.

La tesis de los autores es que las personas que toman decisiones irracionales son
incompetentes; sin embargo, algunas decisiones irracionales de menor gravedad son tomadas por
pacientes con capacidad para tomar decisiones racionales. En este punto, Alemany (2011) afirma
que es un error que en el &mbito sanitario se encasille la racionalidad en términos instrumentales,
es decir que se reduce la razon en términos cognitivo- instrumental, sino que es necesario acudir

a una nocién mas amplia y ponderada.

Teniendo en cuenta lo anterior, se coincide con Alemany (2011) en que la racionalidad no
debe ser percibida solo como términos cognitivos porque se puede caer en la falacia de
considerar analogo la irracionalidad y la incompetencia; ademas ya en el literal b) se
argumentaba que en teniendo en cuenta las fundamentaciones de Beauchamp y Childress (1999)
también algunos actos de paternalismo se justifican en circunstancias particulares con personas

competentes, por consiguiente la diada racionalidad-paternalismo no puede ser tan estricta.

Desde este contexto, se analiza que no existe ninguna justificacion valedera para el acto
de paternalismo que se presenta en la consulta médica de pacientes con diversidad funcional
auditiva, pero también, se aprecia que los médicos conjunto con los familiares tienen las mejores
intenciones de asegurar que la atencion clinica sea lo mas exitosa y que de menos cabida a un

error diagndstico o de tratamiento. No obstante, los médicos en su buen actuar saben la
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importancia de preservar la autonomia del paciente, pero aun asi tienen a ser paternales, aspecto
que aqui se ha planteado como tesis, que su intencién es la de hacer el mejor posible,

convirtiéndose en una “hiperproteccion” que solo puede entenderse desde el contexto filial.

Alemany (2005) especifica que la nocidon de proteccionismo estd conjuntamente
relacionada con el paternalismo, pero se diferencian semdnticamente porque fue acufiado desde
la economia como una forma de cuidado o proteccion de la produccion de una nacion ante la
competencia comercial. Pero, el autor hace una distincion del término imbricado al paternalismo

+ (13 + A 2 + b
que entiende a la “proteccion” como una forma de expresarse las relaciones paterno-filiales, en la
que el amparo de los padres se extiende a todos los aspectos de la vida del menor, por lo que la

idea de "beneficio" engloba todo tipo de intereses.

Asumiendo esta idea de proteccion la “hiperproteccion” se asume como una forma
desmedida de querer amparar y beneficiar al paciente o hijo que refleja una tensiéon entre la
proteccion de la autonomia, por un lado, y la proteccion al hijo o paciente de un dafio, por otro

lado.

El “hiperproteccionismo” guarda relacion con el concepto que acuiian Etxeberria et al
(2013), como “obstinacion del cuidado” que consiste en la excesiva atencion a la persona con
diversidad funcional hasta el punto en que “se pretende paternalistamente realizar en la persona
atendida la beneficencia mas alta, pero, dada la distancia entre el objetivo perseguido y sus
posibilidades o lo que ella desea con suficiente grado de autonomia, se le acaba haciendo un
dafio” (p.19). No obstante, la nocién de Etxeberria et al (2013), encaja mas en los contextos en
que por buscar una beneficencia se les satura de cuidados y atenciones, por miedo al fracaso,
tanto asi que se procura en la persona con diversidad funcional un sufrimiento, el termino puede
entenderse en la situacion de contexto, que la el médico y la familia buscando esa beneficencia,
dan un cuidado exagerado hasta el punto de opinar, explicar, diagnosticar y decidir por encima
de la capacidad de decision propia del paciente, por tanto se violenta su autonomia y se procura

un dafio.
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Entender el término desde el concepto de “obstinacion del cuidado”, nos situa en la
diversidad funcional y nos alerta a reflexionar sobre ;por qué esta forma de procurar la atencion
en salud? Para responder este interrogante, se hace necesario analizarlo desde los diferentes
modelos de concepcidn de diversidad funcional, que, aunque se profundizaran més adelante en el
concepto de persona, son un fundamento importante cuando hablamos de la relacion médico

paciente.

Desde la perspectiva de Palacios (2008), la aproximacion histérica de la diversidad
funcional se enmarca en los modelos de prescindencia, Rehabilitador, Social y Diversidad. En
términos sintéticos el modelo de prescindencia hace una justificacion religiosa de la diversidad
funcional, es decir, “sus causas se deben al castigo de los dioses por el pecado cometido
generalmente por los padres de la persona con discapacidad” (p.37). El modelo rehabilitador, por
su parte, justifica que las causas de la diversidad funcional ya no son religiosas, sino que son
cientificas, haciendo alusion a la diversidad funcional en términos de salud o enfermedad, lo que
requiere de acciones rehabilitadoras o normalizadoras. El modelo social, alega que las causas que
originan la diversidad funcional, son sociales, es decir, “las limitaciones de la misma sociedad
para prestar servicios apropiados y para asegurar que las necesidades de las personas con
discapacidad sean tenidas en cuenta dentro de la organizacion social” (p. 104). Y, el modelo de
diversidad, aunque alega que las causas de la diversidad funcional no sean sociales, se
fundamenta en la percepcion incorrecta de la sociedad hacia la negacion de la diversidad como
algo inherente a todos los seres humanos, por tanto, justifica situaciones de exclusion y

discriminacion hacia la diferencia.

Desde un punto de vista personal, se infiere que la actitud paternalista de hiperproteccion
en la atenciéon en salud de las personas con diversidad funcional auditiva, se debe a la
persistencia de la vision de la diversidad funcional desde el modelo “rehabilitador”, por tanto la
vision de padres y médicos se encuentra centrada hacia la deficiencia (a las actividades que la
persona no puede hacer) por lo que se produce una subestimacion respecto a las aptitudes de la
persona con diversidad funcional y en consecuencia, las respuestas sociales en la interaccion en

salud se basan en actos paternalistas, tales como:
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- Para asistir a la consulta no se hace de manera autébnoma; por el contrario, se obliga a que la
asistencia sea con un intermediario que no solo pasa por encima de su individualidad, sino de

la confidencialidad e intimidad que demanda la consulta.

- Como no habla, no se busca la alternativa de hacerse entender desde su particularidad (con el
uso de Centros de Relevo, SIEL o intérpretes); por el contrario, se resalta su “déficit
comunicativo” y se reemplaza por el que se comparte entre el médico y el acompafante

(castellano oral).

- La sintomatologia, las molestias y la situacion de salud/enfermedad no se pretende entender
la de la voz del paciente; por el contrario, se entiende e intercomunica entre el médico y el
intermediario presente, perdiendo la persona con diversidad funcional auditiva su condicion

real de paciente.

- Las dudas del paciente no se resuelven durante la consulta; por el contrario, se dejan sin

resolver y se aplazan para que sean resueltas 8si es que se dan) por el intermediario.

- El contacto fisico a través de miradas, gestos, sonrisas, no se hace con el paciente con
diversidad funcional; por el contrario, se le excluye hasta el punto que se procura

sentimientos dafiinos a la persona con diversidad funcional.

En sintesis, ninguno de los actos paternalistas que se procuran a la persona con diversidad
funcional auditiva tiene justificacion, los hechos ponen en evidencia una hiperproteccion al
paciente que centra en la disminucion del concepto de persona y la persistencia de desvirtuar el
modelo que soporta las bases de la diversidad funcional. Todo ello, trae como consecuencia actos

maleficentes en la salud, ademas de mella en la autonomia y dignidad de los sujetos.

6.2 Invisibilidad de la persona con diversidad funcional auditiva.

Las acciones paternalistas, producto de la hiperproteccion de padres y médicos, que se

describian en el acépite anterior, ponen de manifiesto una disminucion del concepto de persona
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que se materializa como una objetivacion o instrumentacion de la persona con diversidad

funcional auditiva producto de la invisibilidad del encuentro médico-paciente.

Para entender lo que sucede en contexto, se hace necesario partir por la descripcion del
concepto de persona y su evolucion a lo largo de la historia y sus influencias bioeticistas,
filosoficas, humanistas, etc., cuyas aproximaciones guardan relacion con los modelos de

diversidad funcional y conceptos de persona inherentes a los mismos.

Las primeras elaboraciones explicitas de la nocion de persona se deben al pensamiento
cristiano. Los principales aportes del pensamiento antropologico cristiano, fueron la asociacion
teoldgica a la nueva concepcion del ser humano y la concepcidon misma de éste como como
persona (personalismo). Desde la relacion con la teologia, la cosmovision judeo-cristiana aporta
la idea de la creacion del hombre como “I/mago Dei”, es decir, a imagen de Dios, a la imagen y
semejanza divina. El influjo teologico de la persona constituye un asunto espiritual, un espiritu
encarnado en un cuerpo y un cuerpo cargado por el espiritu de Dios, que indudablemente se
aproxima a una filosofia de hombre encarnado o personalistico y que denota a un sujeto de

relaciones, lo cual fue el pensamiento dominante del cristianismo occidental durante siglos.

Posteriormente, se desarrollé un concepto gradualista de persona cuya mirada oscila entre
el substancialismo y el funcionalismo, dado que en el primero, el hombre aparece como una cosa
o especie muy particular, definida por la racionalidad, mientras que, en el segundo, el concepto

se disuelve en el conjunto de los actos psiquicos.

La nocién de sustancia hace alusion a la definicion de la persona atribuyéndole
propiedades particulares de raciocinio y cuyo principal representante fue Boecio (como se cita en
Bernal, 2002 y Jiménez, 2006) quien desde una perspectiva platonica y aristotélica elabora su
concepto: “Persona est naturae rationalis individua substantia” (la persona es una sustancia
individual de naturaleza racional). De platon toma el término de persona como individuo con

naturaleza portadora de sabiduria y razon explicables a través de categorias fisicas naturales y
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cuya plenitud (“vita contemplativa”) se logra con el madximo nivel de madurez y experiencia;

mientras que, de Aristoteles toma la definicion como “animal racional”.

Tomas de Aquino (como se cita en Marti, 2005) sustituye el término de substancia y lo
reemplaz6 por subsistencia para diferenciar la naturaleza racional como elemento personificador,
por tanto, la persona es un tipo de hopostasis (ser de modo real), supuesto con una naturaleza
racional que designa funciones del intelecto y del pensamiento. De igual forma, las potencias
intelectivas son operativamente independientes constituyendo una unidad sistémica funcional
que llama “mente” o espiritu, que diferencia a las personas de los animales y plantas, aunque el
alma separada no es sustancia individual y, en cuanto que es parte de una especie, no puede

decirse que tenga naturaleza propia.

En este orden de ideas, impera un concepto de persona basado en el racionalismo, aunque
con vestigios teoldgicos que eran significativos para el contexto historico, pero a medida que
evolucion6 el concepto se fue transformando para darle prioridad a la nocion de racionalidad
connotando aspectos como: autoconciencia segin Hume (como se cita en Eldosegui, 1993);
reflexion y memoria segiin Locke (como se cita en Van Weezel, 2010); autorrealizacion segiin
Zubiri (como se cita en Castilla y Cortazar, 1997) y pensamiento e inteligencia segin Leibniz

(como se cita en Amengual, 2012).

Teniendo en cuenta el concepto de autorrealizacion y la proyectividad en el fututo se
coteja la definicion gradualista, entendida ya no como algo substancial o bioldgico, sino como
biografico. En este sentido, Andorno (1997) afirma que el ser de la persona reposa en la
autoconciencia y la autorrealizacion, por consiguiente, se da gradualmente (un nifio de un afio
tiene solo el indicio de personalidad, seria una persona a medias), poco a poco se va afirmando la
persona, en la medida que se da su crecimiento, por tanto, los individuos que no cumplen con
estos requisitos (personas con diversidad funcional, infantes, enfermos mentales graves, etc.)
entrarian en una categoria inferior de vida bioldgica humana, por lo tanto carecerian del mismo

estatus y derechos que los demas (Andorno, 2012).
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Siguiendo su curso historico, la concepcion de persona asume una perspectiva juridica.
La persona en derecho nace desde el pensamiento romano: ‘“hominum causa omne ius
constitutum sit” (por causa, razéon y favor de las personas se hacen y componen los derechos);
por tanto, segin Fortunat (2015) el concepto substancial que introdujo Boecio permitié el
reconocimiento del pensamiento iusnaturalista romano, de todos los hombres como iguales y
libres, siendo relevantes los valores de libertad e igualdad precisados en el concepto de persona

segun Esposito (como se cita en Leandro, 2013).

En este contexto toman relevancia conceptos filosoficos, que insisten en lo ético del
constitutivo de persona, destacandose Kant y Hegel. Para Kant (como se cita Larroyo, 1949)
considera a la persona moral como un sujeto racional, libre, bajo el imperio de leyes éticas, en
donde basta suprimir el adjetivo moral, para obtener un concepto valido de persona. Para
Buenaga (2014) la persona es la base del derecho abstracto y sus fundamentos se resumen en el
pensamiento de Hegel tales como: s¢ una persona y respeta a los demas como persona y en la

medida en que cada uno es reconocido como un ser libre, es una persona.

Posteriormente, aparece el concepto de calidad de vida como aspecto central de la
definicion de persona, lo que implica hacer una distincion entre las personas en sentido estricto y
la vida biologica humana. Engelhardt (como se cita en Ferrer y Alvarez, 2005) y Singer (como se
cita en Polo, 2004) afirman que afirma que las personas son seres autoconscientes, racionales,
libres de elecciones, capaces de juicio moral y a ellas les conciernen los principios de propiedad
y autoridad politica; pero, se distinguen de seres humanos que carecen de esta cualidad, que no
tienen la misma categoria moral como: embriones, fetos humanos, nifios pequefios, dementes,
personas con diversidad funcional, entre otras; por consiguiente, las posibilidades de calidad de

vida, jerarquizan el valor de las personas.

En contraposicion surge el concepto de persona desde la dignidad, que parte segun
Belloso (2009) del pensamiento Kantiano que afirma que la persona merece ser siempre tratada
como un fin en si y nunca como un simple medio para satisfacer intereses ajenos. La persona

vista como dignidad, hace referencia a la dignidad intrinseca, que se refiere al valor que posee
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todo ser humano en virtud de su mera condiciéon humana, el mismo sentido que confieren la

Declaracion Universal de los Derechos Humanos de 1948 (Andorno, 2012).

Seglin Jiménez (2006), pensadores que han acercado el concepto de dignidad humana a
persona, ademas de Kant, son Ortega y Gasset, Platon, Tomas de Aquino, entre otros. Los
primeros hacen referencia a la dignidad humana como valor interno e insustituible que le
corresponde al hombre en razén de su ser, no por ciertos rendimientos, ni por otros fines distintos
de si mismo. Platon afirm6 que la persona ha de ser afirmada por si misma y por su dignidad y

Tomas de Aquino ve la dignidad como una dimension intrinseca del ser humano de su esencia.

Desde la perspectiva de Palacios (1989) la dignidad de la persona humana aparece en el
sentido del bien que se convierte con el ser, y que es el ser mismo en cuanto perfectivo de algo.
Pero estas nociones (dignidad-persona) deben referenciarse con cuidado, porque se equivoca su

concepcion y ello implica nocivas consecuencias morales, juridicas y politicas.

Ya habiendo decantado las nociones de persona que historicamente se han fundamentado
en la sociedad, se procedera a relacionarlas con los modelos de diversidad funcional, ya descritos
en este capitulo, a saber: modelos de Prescindencia, Rehabilitador y Social, de la siguiente

forma:

Palacios (2008), afirma que el “modelo de prescindencia” caracteriza a través de
justificaciones religiosas a la diversidad funcional; por consiguiente, hay una connotacion de
improductividad e innecesaridad que caracteriza a la diversidad funcional. Desde un analisis
personal, la diversidad funcional mirada desde el modelo de prescindencia conlleva a una
concepcidon de persona desde la perspectiva personalista. La mitificacion del pecado, de los
actos indebidos de alguien, como la causa de la diversidad funcional, necesariamente tiene
inmerso una percepcion de persona desde la cosmovisién judeocristiana. Este pensamiento,
influy6 por mucho tiempo a la concepcion de diversidad funcional, dado que, con frecuencia, los
miembros de la sociedad intentan encontrar el culpable de lo que se percibe como “malo” y el

pecado se convierte en una obvia explicacion.
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Lo mas importante, resultan ser lo estereotipos que se crean. Al respecto, la nocién de
persona que resulta de la influencia del cristianismo, es la creatura producto del amor divino;
quiere decir, que es una imagen ensamblada en la perfeccion y gloria de Dios y por consiguiente
es un estereotipo positivo. La diversidad funcional rompe todos los esquemas de esta nocién, de
ahi que se perciba como algo negativo, pecaminoso y errado de la naturaleza de Dios. El
estereotipo de la diversidad funcional entonces justificé actos infanticidas y discriminativos,

tanto asi, que hasta en la contemporaneidad aun se lucha contra hechos de este tipo.

Por su parte, Desde la perspectiva de Arnau (2008), en el modelo Médico o Rehabilitador
se entiende que la persona que tiene esta condicion “es discapacitado/a” (se sustantiva el adjetivo
“discapacitado/a” ignorando el sustantivo ‘“persona’hombre/mujer”). Romafiach (2009).
Complementa que, desde este paradigma, se considera que las causas de la diversidad funcional
son cientificas y las personas con diversidad funcional son ttiles en la medida en que son
rehabilitadas, por consiguiente, el objetivo es alcanzar su normalizacion, aunque ello implique

forzar a la desaparicion o el ocultamiento de la diferencia.

Desde un punto de vista personal, el concepto gradualista de persona, se encuentra
inmerso en el modelo rehabilitador de diversidad funcional. Desde las nociones funcionalista y
sustancialista de persona se percibe un estereotipo de diversidad funcional enmarcado en la
“normalidad”, dado que se requiere de caracteristicas de racionalidad y actos psiquicos
especificos para poseer el titulo de persona. Analizando estos dos conceptos, se interpreta que la
raiz se ubica en enlazar la relevancia del cuerpo dentro de la sociedad, la substancia que
trasciende a la esencia, de manera que las personas con diversidad funcional tampoco encajan
con este estereotipo porque son encasilladas en “diferencias”, “deficiencias”, “minusvalias”,
“anormalidades”, “enfermedades” por causas bioldgicas o naturales y que se manifiestan con
ruptura del orden natural de sus cuerpos y sus destrezas, por lo tanto necesitadas de

“normalizacion”, “medicalizacion” y “dependencia’.

De igual forma, el concepto gradualista de persona intrinsecamente reine caracteristicas

de autoconciencia y proyectividad para el futuro, ambas relacionadas con el modelo rehabilitador
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de la diversidad funcional. Ya se ha expresado la que el modelo de rehabilitacion comprende a la
diversidad funcional desde una mirada individualista, paternalista y normalizadora; por
consiguiente, la afirmacion de su condicion recae sobre el individuo, su entidad biografica y su
entorno inmediato, que por ser de alta dependencia suprimira la autonomia y la autorrealizacioén
personal. Asimismo, la sociedad excluyente se comporta como barrera continua que limita la

proyectividad futura.

Por el contrario, el modelo social de la diversidad funcional, genera un cambio
epistemologico profundo para su comprension. De este modo Palacios y Romafiach (2006)
afirman que los presupuestos fundamentales de este modelo son dos: en primer lugar, desde el
mismo se alega que las causas que originan la diversidad funcional no son cientificas, sino
sociales. Segun los defensores de este modelo, no son las limitaciones individuales las raices del
problema, sino las limitaciones de la sociedad para prestar servicios apropiados y para asegurar
adecuadamente que las necesidades de las mujeres y hombres con diversidad funcional sean

tenidas en cuenta dentro de la organizacion social.

El modelo social, por su parte, y los subsiguientes (modelo de diversidad, modelo de
derechos), son modelos con una connotacion mas optimista de la diversidad funcional, no solo
porque genera esperanzas en cuanto a la integracion y el reconocimiento de la diferencia y de la

multiculturalidad, sino porque esta sustentado desde el concepto digno de persona.

La aproximacion de persona con dignidad, se sintetiza en la idea en que son fines en si
mismas y que inherentemente poseen este valor comin a toda condiciéon humana. Desde este
sentido, la mirada social de la diversidad funcional es coherente con este concepto. Desde este
modelo, la vida de una persona con diversidad funcional tiene el mismo sentido y valor que la
vida de una persona sin diversidad funcional; por consiguiente, la sociedad es la que debe
proveer todas las oportunidades para incluirlos y aceptar sus diferencias a través del respeto de

los derechos humanos.
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La persona con diversidad funcional desde este modelo, imprime una “desbiologizacion”™
del individuo, es decir, deja de ser un instrumento (objeto) y se convierte en un sujeto y sobre
todo con atributo el atributo de persona que le imprime su dignidad. En este sentido, se enfatiza
la relacion entre el desarrollo de la dignidad humana en defensa de la persona con diversidad
funcional y su integracion social, involucrando nociones de integridad, respeto, libertad,

autonomia, justicia, principios y valores de trascendencia en materia de Bioética.

Atendiendo lo anterior, el problema en la consulta con las personas con diversidad
funcional consiste en que su concepto de persona se encuentra subvalorado, en la medida en que
no se aprecia como un sujeto digno, sino por el contrario es percibido desde su “deficiencia”, su
“diferencia”, su “anormalidad”, recreando estereotipos sociales de dependencia y subvaloracion,

que se traducen en la “cosificacion” u “objetivacion” de la persona en el encuentro médico.

Pero, jen qué consiste objetivizar o cosificar a una persona? Este término fue acufiado
mas claramente por la corriente feminista, precisamente para connotar la cosificacion sexual de
la mujer. De manera general “objetivar” o “cosificar” es la consideracion de que una persona es
en realidad algo parecido a un “objeto” o “cosa”, la objetivacion o cosificacion sexual de la
mujer significa para Baudrillard (Como se cita en Bernal, 2014) el asumir a la mujer como un
objeto para el otro, es una definicion desacreditada de la nocidon de mujer en la que se asocia a un
objeto y el objeto se asocia a la imagen de una cosa que el sujeto utiliza, manipula o determina
de acuerdo a su deseo; por tanto, la categoria de mujer-objeto se emplea para remitirse a aquel
individuo a quien no se le reconoce una identidad propia e histéricamente se ha ligado a la

opresion y mercantilizacion.

En materia de diversidad funcional, el término fue tomado de las acepciones feministas
por Shakespeare (Como se cita en Barton, 1998) para expresar que las personas con
insuficiencias no estan discapacitadas por la discriminacion material, sino ademas por el
prejuicio, que se encuentra implicito en la representacion cultural, el lenguaje y la socializacion y

que a través de €l se da el proceso de “objetivar” al discapacitado para el otro.
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Esta forma de “objetivar” a la persona con diversidad funcional indudablemente se
materializa en una invisibilidad en la interaccidon clinica. Una vez el paciente es cosificado pierde
toda posibilidad de ser notado, de hacerse visible en la consulta médica. Aparece entonces, la
nocion de invisibilidad que hace referencia a la permanencia de la persona con diversidad

funcional a ser “invisible” para la sociedad.

La invisibilidad, se enmarca en la nocién de “estigma” entendida por Goffman (2006)
como una cuestion moral en donde la sociedad considera que quien tiene un atributo diferente no
es totalmente humano; es decir, es una expresion de poder donde se identifican discriminadores y
discriminados que se conjugan en la interaccidn. Aspecto que es coincidente con Goémez y
Vasquez (2016), quienes sostienen que las personas con diversidad funcional sufren de estigma
porque no responden a los estereotipos o a las normas estéticas de la cultura dominante y a los

patrones prefijados socialmente.

El encuentro médico-paciente no es diferente, también se ve permeado por los referentes
de prejuicio y estigma, que involucran no solo la cosificaciéon de la persona con diversidad
funcional auditiva, sino su invisibilidad, su imperceptibilidad y poca evidencialidad. Se

personifica un paciente sin voz, sin imagen y sin participacion.

La cuestion es preguntarse ;por qué los médicos asumen este trato?, ;son ellos consientes
del dafio moral que procuran en la persona con diversidad funcional?, ;perciben los médicos y
los padres de familia este efecto cosificante de la persona con diversidad funcional de su acto
paternal? Todo ello, resulta dificil responderse, dado que las argumentaciones de las tesis de esta
investigacion dan respuesta a que los médicos y acompafiantes no tienen la intencion de
ocasionar un dafio, por el contrario, actian de forma paternal e hiperprotectoramente hacia la
persona con diversidad funcional con el objetivo de hacer el bien, de cuidar al maximo su

bienestar y evitar caer en un acto imprudente.

Sin embargo, autores destacados en materia de diversidad funcional como Barton (1998)

afirman que la influencia de las teorias sociologicas ha producido visiones distintas como la
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importancia del papel del enfermo y su asociacidon en la desviacion social del concepto de
diversidad funcional y salud, que son relevantes a la hora de analizar la atencion clinica de

personas con diversidad funcional.

Dentro de estas teorias destaca las fundamentaciones de Parsons (como se cita en
Barton,1998) que afirma que cuando aparece la enfermedad los “enfermos” deben adoptar el
papel de tales, por tanto, las dolencias obstaculizan sus capacidades y el enfermo queda privado
temporalmente de cualquier expectativa y responsabilidad habitual. Segun Barton (1998) estos
mismos supuestos se aplican a las personas con insuficiencias, asi el papel de la persona con
diversidad funcional, aunque no encaje estrictamente en el “papel del enfermo” enmarcado por el
autor, dado que no es temporal y reversible su condicién de salud, significa en una pérdida de la
“condicion humana” y no exige esfuerzo de cooperacion con el tratamiento médico, ni el intento

por recuperar la propia salud, pero lo clasifica en un ciudadano de segunda clase.

Entonces, este concepto explica toda la relacion médico paciente presente en esta
investigacion, porque caracteriza el tipo personas que participan y los papeles que juegan durante
ella, que como previamente se describid, corresponde a un modelo de atencion paternalista,
enmarcado en un paradigma rehabilitador y un concepto gradualista de la persona con diversidad

funcional y paternalista del médico.

Por consiguiente, el papel que socialmente se construye del enfermo, como persona con
diversidad funcional auditiva, es un papel de obediencia, sumision, pasividad y objetivado;
aunque el paciente como protagonista de su salud y persona independiente, quiere tener un

desenvolvimiento autonomo, libre y visible como todos los actores.

6.3 La esperanzadora vision de la bioética.

A lo largo de todo el documento y partiendo de la experiencia se puso de relieve que, en

la atencion en salud de personas con diversidad funcional auditiva, se manifiestan acciones,
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practicas, significados y elementos simbolicos, que dejan ver problemas bioéticos relevantes que
comprenden desde los principios de No Maleficencia, Beneficencia, Autonomia y Justicia; asi
como aspectos morales como el respeto por la dignidad humana, el reconocimiento del otro, el

trato humanizado, el concepto las personas con diversidad funcional, entre otros.

En este momento, la voz bioética que se viene trabajando desde diferentes frentes desde
las investigaciones y vivencias con personas con diversidad funcional, primero que todo, deben
ser incorporadas a los curriculos en bioética, no solo a nivel de alta formacion, sino desde los de
pregrados; con la finalidad de ir transformando los imaginarios, creencias y significados, que se

reviertan en practicas mas cercanas con la realidad humana, de este colectivo.

Para ello, los formados y formadores en bioética deberan conocer los referentes legales
que internacionalmente competente a la diversidad funcional y materializar en sus cursos el
analisis de situaciones que comprenden a este colectivo, a saber: la investigacion biomédica, la
investigacion con células madre, la nueva genética, la esterilizacion, la eugenesia, la eutanasia, la
independencia, la atencion clinica, la educacion, etc., de personas con diversidad funcional desde

un contexto ético-reflexivo.

Una vez se inici6 esta investigacion, quedo claro que el modelo de derechos no abarca
integramente la identidad moral de las personas con diversidad funcional, lo que exige analizar
los referentes legales y darle precision conceptual suficientemente sélida y justificada que
permita esclarecer situaciones confusas en donde ain estan presentes la discriminacion, la poca
participacion y la exclusion social de dicho colectivo. En este sentido, la Bioética, tal como lo
expresa Hottois (2007) engendra la sabiduria y el saber necesario para utilizar el conocimiento
para el bien social, basado en un conocimiento realista de la naturaleza del hombre y de su

mundo o entorno social.

Asimismo, se conoce con profundidad que es mucho més grave la imposibilidad de
interaccion con el entorno que la diversidad funcional en si misma, por tanto, la Bioética es el

contexto mas apropiado para crear contextos de sociedades abiertas y plurales, con medidas
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encaminadas hacia la aceptacion de la diferencia y el respeto del otro. En el contexto médico es
mucho mas necesario, porque sin la bioética es imposible abandonar el modelo médico-
rehabilitador que predomina y posibilitar el respeto por la dignidad inherente a la persona como
sujeto de derechos y libertades, entendiendo su diversidad funcional como parte de la diversidad

del ser humano.

Asimismo, la expresion de las voces de las personas con diversidad funcional es
imprescindible para liderar la participacion de la sociedad civil a través de las organizaciones
representativas constituidas por las personas con diversidad funcional, por consiguiente, la
bioética constituye el medio principal no solo para conocer sus voces a través de investigaciones,

sino para darle cabida a este colectivo en sus propios comitgs.

Por ultimo, la vigencia del pasado en las estructuras sociales se materializa en
representaciones sociales aun de desventaja y segregacion de la diversidad funcional, asi las
practicas, los esquemas cognitivos y los aspectos simbolicos deben redefinirse para las
estructuras sociales, en este caso, médico y paciente actuen a tono con los modelos y
concepciones vigentes, En este orden de ideas la bioética juega un papel importante para mejorar
los procesos de identidad de todas las personas y evitar la exclusion social. El punto de partida es
construir un modelo médico que exceda al aspecto médico o de salud del individuo y fomentar
“habitus™ y practicas humanizadas, a la luz de un modelo basados en las relaciones de buen trato;
de igual forma, propender para que los “lenguajes” sean transformados, no solo desde las
expresiones y definiciones de la diversidad funcional (utilizando términos respetuosos como
persona con diversidad funcional), sino que conjugue diferentes expresiones (sonrisas, miradas,
gestos, sefias, etc.) que materialicen una convivencia simétrica (basada en el respeto de las

diferencias) en el entorno sanitario.
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CONCLUSIONES

A partir de los hallazgos obtenidos en este estudio, mediante el andlisis de las entrevistas
en profundidad y la técnica de asociacion libre aplicado a los participantes, leido a la luz de los
referentes teodricos, en este apartado se presentan las reflexiones que ganaron mas fuerza
argumentativa e interpretativa, y permiten a la vez, expresar conclusiones que identifican sintesis

de lo mas relevante de esta tesis. A continuacion, se describen por objetivos.

e Las representaciones sociales de la no maleficencia que se manifiestan en las practicas y

comportamientos durante la atencion clinica se caracterizan por:

- Las RS de ir al médico con un acompaiiante estan polarizadas. Para el médico y el familiar
representan un acto de cuidado necesario; mientras que para el paciente con diversidad
funcional denota comportamientos de invasiéon de la intimidad, dependencia, falta de

reconocimiento y carencia se su autonomia.
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Las RS del manejo del tiempo en la consulta implican también tensiones, los médicos
afirman disponer del tiempo necesario, salvaguardando la responsabilidad del sistema de la
salud y su demanda que ha trasformado la relacion médico-paciente. Por el contrario, el
paciente con diversidad funcional expresa una mirada reclamante de respeto y comprension
de su vulnerabilidad en la medida en que de manera que les ofrezca incondicionalidad a sus

intereses.

En las RS de las interrupciones en la consulta hay minimizacion o ignorancia por parte del
médico a los efectos subjetivos que sus actos de descuido procuran en el paciente, ademas
relacion con referentes categoéricos negativos como: “maltrato”. “descuido”, “abandono”,

“indiferencia”.

En las RS del diagnostico y adherencia del tratamiento existe conflicto en el sentido que, los
médicos recalcan el cuidado como efecto de la responsabilidad que sus pacientes les
demandan, pero pasan por alto los fallos comunicativos y la recepcion de la informacion por

terceros que terminan materializando en eventos adversos terapéuticos.

Las RS del uso los Centros de Relevo son negativas porque los médicos desconocen la
tecnologia como herramienta de apoyo a la consulta, lo que ocasiona perjuicio en los

pacientes y maltrato.

Las RS de la comunicacion médico paciente es negativa, no se materializa un acto
comunicativo porque el paciente es reemplazado por otro interlocutor, debido a los
estereotipos sociales que los médicos y familiares han construido y que hace visibilizarlos en

la infantilizacion, la incompetencia y la dependencia.

Las RS del dolor y sufrimiento es negativa para el paciente porque se enmarca en la
experiencia de una practica médica poco humanizada, donde virtudes como la compasion se

hayan en detrimento.

Las RS de actos maleficentes en la consulta convergen entre médicos y pacientes que hay
equivocaciones inherentes a la labor del médico que afectan la compatibilidad farmaco-
enfermedad, adhesion farmacoldgica y diagnostico adecuado, que son atribuibles a la

comunicacion médico-paciente y que traen como consecuencia dafios fisicos. Sin embargo,
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los pacientes perciben que ademds de los dafios fisicos, pasan desapercibidos dafios morales
que suelen afectar su intimidad, reputacion y que procuran muchos sentimientos negativos en

ellos.

e Las RS de los significados y saberes de la No maleficencia, se manifiestan de la siguiente

forma:

Las RS del significado de una buena atencion en salud son polémicas entre los sujetos del
estudio. Para los médicos connota un aspecto técnico-deontoldgico caracterizado por
practicas médicas responsables y con profesionalismo. Para los pacientes con diversidad
funcional auditiva innegablemente connota una participacion afectiva basada en la empatia

que hacen del encuentro un acto no maleficente.

Las RS del significado del buen trato son hegemonicas para los sujetos del estudio, dado que
en ambos grupos se basan en el caracter inevitable de los sentimientos, el trato digno y por

consiguiente no maleficente.

Las RS del significado de maltrato es polémico entre los sujetos del estudio. Para los médicos
entrafia la sobreproteccion al paciente, el exceso de cuidado, cuando se procura
paternalistamente una alta beneficencia, limitando la autonomia y ocasionando un dafio. Para
el paciente significa no hacer un reconocimiento del otro, debido a cualquier acto de
invalidez, indiferencia, infantilizacion, dependencia que se convierte en una forma de

discriminacion y maltrato.

Las RS del significado de la No maleficencia también son divergentes. Los médicos
construyen su significado de No maleficencia desde las concepciones del dafio intencional y
el cuidado debido que demanda la practica médica. Los pacientes del estudio le asignan al
significado del acto no maleficente elementos especificos del plano emocional y los

sentimientos que caracterizan una atenciéon humanizada.
Las representaciones simbolicas de la No maleficencia se expresan como:

Las estructuras afectivas (sentimientos) que interpretan, seleccionan, vinculan e

interrelacionan médicos y pacientes con diversidad funcional auditiva se caracterizan por tener

representaciones de tipo polémico. Los médicos tienen valencias positivas y negativas
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(agradables o desagradables) durante la consulta dada la complejidad de las reacciones que
implican los sentimientos del otro. Los pacientes solo tienen valencias negativas, motivadas por
la interpretacion que hacen de las manifestaciones negativas de los médicos que les procura

sentimientos reactivos de alejamiento y rechazo, lo que mella la confianza por su médico.

. Las RS del sistema simbolico lingliistico compartido en el ambito clinico tiende a ser
polémico, en la medida en que no hay una relacion simétrica, ni complementaria de las

expresiones que se comparten en la consulta.

. Los pacientes con diversidad funcional auditiva otorgan un alto valor a las cualidades y

virtudes de sus médicos, para tener una relacion clinica ideal.
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Anexo 1

Informe sobre satisfaccion del usuario Centro de Diagndstico Médico de la Universidad de
Sucre- CDM

Lugar: Centro de Diagnostico Médico de la Universidad de Sucre CDM
Servicio: Medicina General

Periodo evaluado: noviembre 2014 a mayo 2015

Responsable: Servicio de Fonoaudiologia

Para la ejecucion la Informaciéon correspondiente a la satisfaccion del usuario, la direcciéon del CDM
de Unisucre dispone de canales de comunicacioén directa que promueven y facilitan la participacion
de la comunidad. Estos son: Canal Modo de Contacto Telefénico en Linea telefénica No. 2820830
disponible 24 horas. Modo Fisico a través de correspondencia, documentos o escritos Virtual
dirigidos al correo electronico: cdm@unisucre.edu.co y sitio Web Contactenos
http://www.unisucre.edu.co , modo personalizado en la carrera 14 No. 16 B -32 barrio La Pajuela
(Sincelejo). Por otra parte, cuenta con buzones en cada servicio del Centro de Diagndstico Médico
que facilitan formatos donde el usuario puede consignar sugerencias, quejas, peticiones, reclamos,
agradecimientos o felicitaciones.

De manera voluntaria, el servicio de Fonoaudiologia quiso conocer la opinién de las personas en
situaciéon de discapacidad atendidas en el Centro a través del buzén de atencién médica, en el
periodo comprendido entre noviembre de 2014 a mayo de 2015, resumiéndose los siguientes
hallazgos:

- Problemas referidos al acercamiento al servicio de salud??.

N° Servicio Tipo de solicitud Descripcion de la | Codigo
PQRS solicitud
8 Medicina Reclamo Obstdculos en la | R: Reclamo

consecucion de citas con
diferentes servicios, asi
como barreras de
comunicacién telefénica o
personal a la hora de
solicitarlas demandando
muchas veces intérpretes
o intermediarios para
sentirse mejor atendidos.

7 Medicina Reclamo Pérdida de citas porque | R: Reclamo
no se entiende cuando
toca.

- Problemas referidos al momento de la atencién por el profesional de la salud12.
| N° | Servicio | Solicitud | Descripcion de  la | Cédigo |

11|pS Centro de Diagndstico Médico de la Universidad de Sucre. Resumen de Peticiones, quejas, reclamos y
sugerencias. Sincelejo, afio 2014-2015. PQRS N° 7,8
12pQRSN°5, 9, 13
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PQRS solicitud
5 Medicina Queja El profesional no sabe, no | Q: Queja
entiende a las pacientes.
9 Medicina Queja El profesional no habla, | Q: Queja
solo me revisa, pero no
explica nada
13 La Reclamo, peticién y No hay intérprete de | RPS: Reclamo,
Institucion sugerencia sefias, se necesita que | peticion y
de salud consigan uno para las | sugerencia
personas  sordas, se
suglere contratar uno.
- Problemas al tiempo de atencién en salud?3.
N° Servicio Solicitud Descripcion de 1la | Codigo
PQRS solicitud
3 Medicina Queja Atencidn corta, el doctor | Q: Queja
se dedicé a escribir y
llenar historia”.
- Problemas el trato durante la atencidn en salud!.
N° Servicio Solicitud Descripcion de la | Codigo
QRS solicitud
1 Institucion Queja el personal que atiende es | Q: Queja
de salud grosero e  irritable
porque no entienden, en
lugar de comunicarse, no
hacen nada, no
responden”
3 PQRSN° 3
14 PQRSN° 1
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Anexo 2. Guia de Entrevista semiestructurada
._|il..'
EL BOSQUE
REPRESENTACIONES SOCIALES DE LA NO-MALEFICENCIA GENERADAS EN LA
INTERACCION DE PERSONAS CON DIVERSIDAD FUNCIONAL AUDITIVA Y
PROFESIONALES DE LA SALUD

Objetivo General: Comprender las Representaciones Sociales de la No Maleficencia
que emergen en la interaccién de personas con diversidad funcional auditiva y los
profesionales de la salud.

Unidad de observacion: personas con diversidad funcional auditiva

I. DATOS GENERALES
Nombre del Informante:

Edad: Fecha y Ciudad:
EPS IPS

ll. DE LAS PRACTICAS CLINICAS QUE SE MANIFIESTAN EN LA ATENCION EN
SALUD

- ¢Recuerdas si en alguna ocasion has recibido una atencion en salud donde haya
sentido que te atendieron mal?
- ¢ Puedes dar una descripcién mas detallada de lo sucedido?
- ¢, Sueles acudir al médico solo?
- ¢ Le ocasionaron algun dano, dolor o sufrimiento?
- ¢, Cree usted que su médico o profesional le dedicé el tiempo que usted necesitaba?
- ¢,Cree usted que lo han privado de algun bien para su salud o se ha expuesto a algun
tipo de riesgo?
- ¢ El profesional que lo atendié comprendio su necesidad de salud?
- ¢, Usted comprendio las indicaciones del médico?
- ¢Durante la visita al médico o profesional se presentaron interrupciones (visitas,
llamadas por teléfono, etc.)?
¢ Cree usted que el médico se preocupa por aclararle sus dudas?
¢ Cuando lo atiende el médico o profesional le mira a su rostro y se esmera por la
recepcion?
- ¢El médico o profesional ha cometido errores o se ha equivocado respecto a su
situacion de salud?
- ¢Cuando el médico le ordena farmacos, siente que le explican adecuadamente la
prescripcion e indicacion?

[ll. Emociones y sentimientos de los pacientes en el trato con respecto a la mala

praxis.
- ¢, Cémo se siente cuando lo atienden un profesional o médico?
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- ¢ Ha sentido maltrato en la atencién en salud?

- ¢ El trato que usted recibe, es peor que el de los otros pacientes?
- ¢ siente que le respetan su tiempo de atencién?

- ¢ siente usted que lo descuidan en la atencion?

- ¢ siente que lo han ofendido durante alguna consulta?

- ¢ Qué le inspira la atencion médica?
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Anexo 3. Guia de Entrevista semiestructurada

]
A At

EL BOSQUE

REPRESENTACIONES SOCIALES DE LA NO-MALEFICENCIA GENERADAS EN LA

INTERACCION DE PERSONAS CON DIVERSIDAD FUNCIONAL AUDITIVA Y
PROFESIONALES DE LA SALUD

Objetivo General: Comprender las Representaciones Sociales de la No Maleficencia
que emergen en la interaccion de personas con diversidad funcional auditiva y los
profesionales de la salud.

Unidad de Observacion: Profesionales de la salud

DATOS GENERALES

Nombre del Informante:

Edad:
IPS en la que trabaja

Fecha y Ciudad:

DE LAS PRACTICAS CLINICAS QUE SE MANIFIESTAN EN LA ATENCION EN
SALUD

¢ Recuerdas alguna ocasién en que hayas atendido a personas con diversidad

funcional auditiva?

¢, Como hace para hacerse entender y entenderle a la persona con diversidad

funcional auditiva?

¢, Como es el manejo del tiempo de la consulta de una persona con diversidad

funcional auditiva?

¢,Cuando atiende a la persona con diversidad funcional auditiva se preocupa por

la confianza que le inspire?

¢, Siente comodidad atendiendo a una persona con estas particularidades?

¢, Si ha tenido la oportunidad de recetar algun farmaco, que acostumbra usar

como estrategia para la adherencia del tratamiento?

Si debe dar explicaciones anexas para la adherencia del tratamiento, §cémo

hace para darlas?

¢ ha conocido si alguna vez se ha equivocado en su diagnostico y situacion de

salud de su paciente?

¢ Qué trato da a sus pacientes con diversidad funcional?

¢, Cémo percibe usted que su paciente lo entiende y siente agrado en la

atencion?
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Anexo 4. Guia de Asociacion libre

EL BOSQUE
REPRESENTACIONES SOCIALES DE LA NO-MALEFICENCIA GENERADAS EN LA

INTERACCION DE PERSONAS CON DIVERSIDAD FUNCIONAL AUDITIVA'Y
PROFESIONALES DE LA SALUD

Objetivo General: Comprender las Representaciones Sociales de la No Maleficencia
que emergen en la interaccién de personas con diversidad funcional auditiva y los
profesionales de la salud.

Unidad de Observacion: personas con diversidad funcional auditiva

Palabra No. \ / Palabra No.

Palabra No. «— MEDICO IDEAL —» Palabra No.

AN

Palabra No. Palabra No.

Razones de jerarquia:

No.
No.
No.
No.
No.
No.

AR WN -
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Anexo 5. Consentimiento Informado

i/
AU

EL BOSQUE

Proyecto: REPRESENTACIONES SOCIALES DE LA NO-MALEFICENCIA GENERADAS EN
LA INTERACCION DE PERSONAS CON DIVERSIDAD FUNCIONAL AUDITIVA Y
PROFESIONALES DE LA SALUD

A usted se le ha invitado a participar en este estudio de investigacion. Antes de decidir si
participa o no, debe conocer y comprender cada uno de los siguientes apartados. Este proceso
se conoce como consentimiento informado. Siéntase con absoluta libertad para preguntar
sobre cualquier aspecto que le ayude a aclarar sus dudas al respecto.

Una vez que haya comprendido el estudio y si usted desea participar, entonces se le pedira
que firme un acta de consentimiento, de la cual se le entregara una copia firmada y fechada.

Seccion l. Informacién del Investigador

Investigador principal: Marivel Montes Rotela Gabriel. Fonoaudiéloga. Especialista en salud
familiar. Magister en educacioén. Docente titular de la Universidad de Sucre y estudiante del
Doctorado en Bioética de la Universidad El Bosque, Bogota DC.

Direcciéon: Carrera 14 No. 16B- 32. Facultad Ciencias de la Salud. Universidad de Sucre.
Sincelejo (Sucre), Colombia.

Teléfonos: 57-5-2821240 (fijo) y 300-2000255 (celular)

Correos electronicos: marivel.montes@unisucre.edu.co y mmontesr@uelbosque.edu.co

Area de investigacion: Salud

Linea de investigacioén: Salud

Lugar de ejecucion del proyecto: Sincelejo (Sucre)

Duracion del proyecto: 12 meses.

Entidad que respalda la investigaciéon: Universidad El Bosque

Entidad que patrocina la investigacion: recursos propios de la investigadora

2.1. Seccion |, Informacion para el participante:
Objetivo:

“Usted ha sido invitado a participar en la investigacion cuyo objetivo central es Objetivo
General: Comprender las Representaciones Sociales de la No Maleficencia que
emergen en la interaccion de personas con diversidad funcional auditiva y los
profesionales de la salud.

Justificacion:
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Este proyecto es pertinente porque proporcionara una reflexion tedrica del actuar profesional en
salud, que implicara las practicas que demandan en el médico o en el profesional de la salud,
mas que conocimientos y habilidades, actitudes competencias del “ser’” que muchas veces se
tornan maleficentes y generan sentimientos negativos en el paciente con diversidad funcional.
De igual forma, expondra las voces de los pacientes con respecto a la manera como son
atendidos por parte de los profesionales de la salud, con el propdsito de develar las virtudes
que enmarcan la atencion, pero también los sentimientos y emociones al respecto”.

Este estudio permitira que en un futuro otros pacientes con diversidad funcional auditiva
puedan beneficiarse del conocimiento obtenido y mejorar la practica clinica durante la atencion
en salud.

Criterios de seleccion:

Usted ha sido invitado a participar porque forma parte de la relacion clinica como: paciente o
profesional de la salud, por lo que puede ofrecer su opinion respecto al problema que se
investiga. Esta investigacion se desarrollara en Sincelejo con personas con diversidad funcional
auditiva pertenecientes a la Asociacion de sordos de Sucre (ASORSUC) y profesionales de la
salud de las IPS a las que asisten, que se vincularan en la medida en que comprendan este
consentimiento informado, expongan las inquietudes pertinentes, acepten participar y firmen si
se encuentran de acuerdo.

1. Para las personas con diversidad funcional auditiva:

- Que tenga una pérdida auditiva de cualquier tipo o grado.

- Que sea un miembro activo de la Asociacién de Sordos de Sucre (ASORSUC). Esta
condicion tiene por objeto hacer formal el hecho de ser perteneciente a una comunidad
linglistica que comparte valores y cultura propia, principalmente mediada por el uso de
la LSC.

- Que haga uso de la Lengua de Sefas Colombiana: esta condicion tiene por objeto
lograr una comunicacion a través de la lengua natural de las personas Sordas
(reconocida en Colombia, mediante la Ley 324 de 1996), que permita expresar sus
voces Yy experiencias relacionadas con la investigacion. Cabe aclarar que esta
comunicacion entre la investigadora y las personas Sordas, estara mediada por un
intérprete de LSC.

- Que exprese su consentimiento libre e informado para ser participante de la
investigacion.

2. Para los profesionales de la salud

- Que labore en una Institucion Prestadora de Salud de la ciudad de Sincelejo que cobije
a las personas con diversidad funcional auditiva.

- Que disponga de tiempo para la realizar la entrevista.

- Que exprese su consentimiento libre e informado para ser participante de la
investigacion.

Procedimientos:
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Esta investigacién se basa en la realizacion presencial de entrevistas semiestructuradas,
individuales y no directivas. Estas entrevistas consistiran en una conversacién entre
entrevistador- entrevistado, pero se contara para el caso de las personas con diversidad
funcional auditiva con la presencia de un intérprete de LSC. La metodologia seran preguntas
seguidas por un guion, que se abrirdn a un didlogo abierto y espontaneo, que permitira
comentarios adicionales y libertad de expresiéon de las opiniones personales. Cada entrevista
sera registrada mediante una grabacién que garantizara la integridad de la informacion, pero
ello no exime que, si usted siente alguna incomodidad, sus comentarios sean registrados de
otra forma por el entrevistador (notas escritas).

Las preguntas de la entrevista estan agrupadas en experiencias vividas respecto a las practicas
clinicas durante la atencion de la salud y las emociones y sentimientos con respecto a la
atencién, que se planea realizar en una sesién Unica de un tiempo aproximado de 60 minutos,
sin embargo, este tiempo es flexible segun la situacién lo amerite. La entrevista se realizara en
el lugar y horario que convenga usted como participante, recomendando la eleccion de un
contexto tranquilo y reservado para contextualizar el dialogo.

Adicionalmente y en caso de usted ser una persona con diversidad funcional auditiva se le hara
una pregunta adicional, que consistira en la enunciacién espontanea y libre de 3 a 5 cualidades
que caractericen a su “medico ideal”, asi como la importancia y justificacion de la escogencia.

La informacion que usted suministre sera de total reserva, para ello no se utilizara su nombre
directamente, sino que se reemplazara por numeros para identificar a cada participante, para
que el manejo de esa informacion sea de exclusividad del investigador, quien se encargara de
la transcripcion, la custodia y confidencialidad de los datos (transcurridos tres afos seran
eliminados, segun las normas de Buenas Practicas clinicas lo recomiendan).

Riesgos asociados al estudio:

Atendiendo lo expresado en la Resolucion 8430 de 1993 del Ministerio de Salud de Colombia
esta investigacién se clasifica sin ningun riesgo, dado que consiste en un estudio en el que se
emplean técnicas y métodos de investigacién sin ninguna intervencion o modificacion
intencionada de variables bioldgicas, fisiolégicas, sicolégicas o sociales de los individuos que
participan en el estudio, entre los que se consideran las entrevistas y cuestionarios. Ademas,
gue se garantizara la sensibilidad y el respeto por los participantes durante la entrevista, de
manera que respondera a la confianza que debe existir entre entrevistador.

Beneficios para el participante

De ninguna manera, su participacion en el estudio consistira en alguna contribucion,
compensacion, incentivo o retribucion de orden econdémico. Los beneficios que a usted le
generara la participacion en este estudio son indirectos, en la medida en que participara de un
espacio reflexivo sobre la tematica a investigar, lo que puede contribuir en aspectos
relacionados con su atencion en salud y las practicas de su ejercicio profesional.

Obligaciones del participante
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Su participacion solo tendra como obligacion, la comunicacidon oportuna de cualquier inquietud
durante su participacion y la de expresar su derecho a rehusar a colaborar o retirar su
participacion en cualquier momento.

Obligaciones del investigador.

El investigador se compromete a hacer seguimiento de las inquietudes del participante, darles
solucion a esos interrogantes, cuidar la confidencialidad de los registros y datos de los
participantes y darle un informe técnico final.

Aclaraciones Finales:

- Tenga presente que su participacion en esta investigacién es completamente voluntaria.
- No habra ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no aceptar la
invitacion.

- Si decide participar en el estudio puede retirarse en el momento que lo desee, pudiendo
informar o no, las razones de su decision, la cual sera respetada en su integridad.

- No tendra que hacer gasto alguno durante el estudio.

- No recibira pago por su participacion.

- En el transcurso del estudio usted podra solicitar informacién actualizada sobre el
mismo, al investigador responsable.

- La informacion obtenida en este estudio, utilizada para la identificacion de cada
participante, serd mantenida con estricta confidencialidad por la investigadora principal.

- Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion, puede, si asi lo
desea, firmar la Carta de Consentimiento Informado que forma parte de este documento.

Personas a contactar para informacion:

Investigador: Marivel Montes Rotela

Direccién: Carrera 14 No. 16B-32 Barrio la pajuela Sincelejo (Sucre). Facultad Ciencias de la
Salud. Universidad de Sucre.

Teléfonos: 57-4-2821240 (fijo) y 300-2000255 (celular)

Correos electrénicos: marivel.montes@unisucre.edu.co y mmontesr@uelbosque.edu.co
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Carta de Consentimiento Informado:

Yo, he leido y comprendido la informacién
anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria. He sido informado y
entiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o difundidos con fines
cientificos. Convengo en participar en este estudio de investigacion. Recibiré una copia firmada
y fechada de esta forma de consentimiento.

Manifiesto que no he recibido presiones verbales, escritas y/o gestuales para participar en el
estudio; que decido en pleno uso de todas mis facultades mentales.

Firma del participante

Numero de documento de identidad

Fecha:
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