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Introduccion

En Chile, segun el Servicio Nacional de Discapacidad (2021) mas de 700 mil personas pre-
sentan algun grado de pérdida de audicion y cerca de 180 mil viven con sordera total. Las personas
sordas enfrentan importantes barreras en el acceso a la atencidn de salud, principalmente por la
falta de sensibilizacion y preparacién del personal sanitario, asi como por la ausencia de medidas
inclusivas que aseguren una comunicacion efectiva. Aunque la Ley N° 20.422 establece la igualdad
de oportunidades para las personas con discapacidad (Biblioteca del Congreso Nacional, 2019).

En el dmbito internacional la situacidn es similar, ya que las personas sordas poseen una ba-
rrera comunicativa significativa, debido principalmente a la falta de intérpretes en lengua de sefias
y del personal capacitado. En este sentido, de acuerdo con un estudio realizado por profesionales
del Reino Unido, el 33% de las personas sordas, luego de consultar a un médico, se mostraron inse-
guros acerca de las instrucciones dadas o tomaron dosis errdneas de sus medicamentos (Bustos et
al., 2018). Asi mismo, cifras internacionales muestran que el 77% de las personas sordas que utilizan
lengua de sefias han tenido dificultades en la comunicacién con el personal de salud, asi también, se
destaca que se ha encontrado que un 87% del personal de salud se comunica a través de lectura la-
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biofacial (LLF), sin embargo, estas percepciones de comunicacion son errdneas (Bustos et al., 2018).
Por otra parte, también se ha reportado que las personas sordas o con pérdida auditiva acuden
el doble a consultas médicas generales y a especialistas en comparacién con la poblacién general
(Campos y Cartés, 2019).

En la practica, los centros de salud no cuentan con intérpretes ni recursos suficientes, lo
gue genera frustracion y sentimientos de exclusién en la comunidad sorda. En este contexto, resulta
relevante comprender la percepcidn e incertidumbre que experimentan estos usuarios frente a la
atencion sanitaria, a la luz de la teoria de Merle Mishel, considerando ademas el rol esencial de la
enfermeria en la entrega de un cuidado integral, humanizado y sin distincién.

A partir de lo anterior se plantea como pregunta de investigacion la siguiente: ¢Cual es la
percepcidn de incertidumbre frente a la enfermedad que presentan los usuarios con discapacidad
auditiva y/o comunicativa oral, en cuanto a la atencidn sanitaria que reciben, a través de la interac-
cion usuario — equipo de salud, de la ciudad de Talca?

En esta investigacion se considera referente tedrico disciplinar la teoria de la incertidum-
bre de Merle Mishel. Esta teoria explica como las personas procesan cognitivamente los estimulos
relacionados con la enfermedad y construyen un significado en estos eventos. Merle Mishel (1988)
comentado en Trejo Martinez (2012), relaciona la incertidumbre con la teoria enfermera y define la
incertidumbre como la incapacidad para determinar el significado de los eventos relacionados con
la enfermedad (ver Figura 1).

La teoria se estructura en tres componentes principales:

1. Antecedentes de incertidumbre: Incluyen el patron de sintomas, la familiaridad con los
eventos y su congruencia. Estos elementos conforman el marco de estimulos que la per-
sona utiliza para interpretar la situacién. Su influencia depende de la capacidad cognitiva
y de los proveedores de estructura, como el equipo de salud y las redes de apoyo. Cuan-
do estos elementos fallan, aumenta la ambigliedad, complejidad, falta de informaciény
falta de prediccién.

2. Proceso de valoracion: Ocurre cuando los estimulos no son claros, completos o coheren-
tes, generando errores en el procesamiento cognitivo. La incertidumbre se valora me-
diante dos mecanismos: Inferencia: Basada en recursos personales, experiencias previas
y sensacion de control. llusion: Estrategia protectora que permite enfrentar situaciones
amenazantes mediante creencias positivas o de negacion.

3. Enfrentamiento de la enfermedad: Segun la valoracién, la incertidumbre puede verse
como peligro (generando ansiedad, desconfianza y percepcion negativa del futuro) o
como oportunidad.

En esta investigacién, el modelo se aplica para comprender cdmo las personas sordas expe-
rimentan la incertidumbre durante la atencién en salud, considerando sus particularidades comuni-
cativas y cognitivas. El enfoque de Mishel permite visibilizar las barreras de comunicacién, analizar
como estas influyen en la percepcion de la enfermedad y cémo aportar conocimiento para promo-
ver una atencion inclusiva, respetuosa de la cultura y lengua de la comunidad sorda.

El objetivo general de la investigacion fue analizar la percepcion de incertidumbre frente a
la enfermedad que tienen los usuarios con discapacidad auditiva y/o comunicativa oral de un Club
de personas sordas en Talca cuando se atienden en centros de salud, de acuerdo con la teoria de
incertidumbre de Merle Mishel.
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Figura 1. “Modelo de incertidumbre percibida frente a la enfermedad”
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Diseno de investigacion

La investigacién fue de tipo cualitativa fenomenoldgica de tipo trascendental, en la cual se
describen las experiencias vividas por un grupo de usuarios acerca de un fenémeno en comun, enfo-
candose en la descripcidn de esa experiencia individual (Otzen y Monterola, 2017).

Disefio Muestral

Se incluyd personas con discapacidad auditiva y/o comunicativa oral del Club de Sordos de
Talca, que corresponde a un total de 35 personas aproximadamente. El muestreo fue no probabilis-
tico por conveniencia. En la investigacidn se seleccionaron 6 personas. Este nimero se definid segun
el criterio de saturacidn de los datos, que es cuando la informacién que proporcionan los participan-
tes se repite respecto a las experiencias que describen.
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Como criterios de inclusién se considerd a personas sordas desde el nacimiento o posterior
a este, personas que saben comunicarse con lengua de sefias (Nota: No todas las personas sordas se
comunican mediante Lengua de Seias; no todas se expresan mediante la lengua oral de la sociedad
oyente; no todas la escriben; y no todas la pueden leer en los labios de los oyentes) (Siré, 2017), per-
sonas de sexo femenino o masculino, con experiencia en haberse atendido en un centro de salud de
la ciudad de Talca por una enfermedad. Como criterios de exclusidon: menores de 18 afios, personas
con deterioro cognitivo que les dificulte expresar ideas para la recoleccién de datos.

Recoleccion de datos

Una vez obtenida la aprobacién por el Comité de Etica Cientifica de la Universidad Catdlica
del Maule, se procedid a recolectar los datos. Esto fue mediante una entrevista de tipo semiestruc-
turada. Se consideraron preguntas introductorias sobre la edad, nivel de estudios, entre otras, y pre-
guntas principales orientadas por los objetivos especificos, como por ejemplo: Desde su experiencia
podria decirnos ¢Cémo percibe o como considera que es su salud? De la misma manera, podria
decirnos ¢Como percibe o cémo considera que es tener una enfermedad?; Usted podria decirnos
¢Cémo considera o percibe que es la atencidon que recibe en salud? Y acerca de la relacién que se
establece cuando recibe atencién por parte del personal de salud, ¢Podria decirnos cémo percibe
0 como considera que es la relacién con ellos cuando lo atienden? En esta entrevista se contd con
la participacién y ayuda de una intérprete de Lengua de sefias, quien asumio el rol de traductor e
intérprete. La fecha de la entrevista fue determinada una semana antes, acordando una fecha y
horario en la que no existian dificultades para su realizacion, ya sea por parte del entrevistado, el
intérprete o los investigadores. Para realizar la entrevista los participantes contaron con las pre-
guntas en formato impreso, y cuando todos (entrevistado, intérprete y entrevistadores) estuvieron
comodos, se inicié la entrevista. El tiempo estimado de la entrevista fue de entre 20 a 30 minutos
aproximadamente. Todos los integrantes de la investigacion fueron los encargados de realizar y guiar
la entrevista, siempre junto al investigador responsable quien realizd la primera de las entrevistas.
Otro integrante se encargd rotativamente de la grabacion de la entrevista. Todas las entrevistas
fueron realizadas en dependencias de la Universidad durante los meses de noviembre-diciembre y
enero, en horario de la tarde, a partir de las 18 horas. Todas las entrevistas fueron grabadas en un
dispositivo electrdnico de alta fidelidad y en grabadoras.

Analisis de datos

Para el andlisis de datos, se realizé la transcripcidon de las entrevistas que fueron grabadas de
manera manual, palabra por palabra, a través de los audios, en la cual se fueron registrando comen-
tarios y anotaciones. Este proceso se inicid con la primera entrevista que se realizé y posteriormente
con cada una de ellas, iniciando asi el proceso de andlisis. El andlisis fue tematico basado en Van
Manen (1990), quien propone tres modalidades y que centra el analisis en la comprensidn del signi-
ficado vivido de la experiencia, que en este caso es la experiencia vivida como persona sorda cuando
se atienden en el sistema de salud, contemplando la incertidumbre que se produce con la enfer-
medad. Segin Van Manen (1990), en esta etapa, el esfuerzo se concentra en la reflexion e interpre-
tacion del material experiencial. Para ello se realiza, en primer lugar, un analisis general (reflexion
macro-tematica) en donde se detecta la frase sentenciosa que capta el significado fundamental o la
importancia del texto como un todo (aproximacidn holistica y sentenciosa). En el siguiente nivel (re-
flexion micro-tematica) se aplica la aproximacidn selectiva o de marcaje y también la aproximacion
detallada o linea a linea para obtener un conjunto de frases que capturan los significados esenciales
de la experiencia.
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Resguardos éticos

La investigacion se realizd bajo los 4 principios bioéticos (Beauchamp y Childress, 1999) los
cuales son: autonomia, beneficencia, No Maleficencia y Justicia. Ademas, se basd en los resguardos
éticos de Ezequiel Emanuel (1999).

Resultados

Se realizaron 6 entrevistas a personas con discapacidad auditiva y/o comunicativa oral de
un Club de personas sordas en Talca, Chile. Los participantes fueron 4 hombres y 2 mujeres. La me-
dia de edad fue de 36 afios aproximadamente, con un rango comprendido entre los 24 y 59 afios.
Una entrevistada contaba con educacidn basica completa, 3 entrevistados contaban con educacidn
media completa y los dos restantes, uno contaba con educacién superior completa y el otro con
educacion superior técnica profesional completa.

Respecto a las entrevistas, se identificaron cinco temas principales con sus respectivos sub-
temas: atencién en salud (tiempo, personal de salud, paciencia y ética); sistema de salud (tecnolo-
gia, accesibilidad, inclusidn y ética); comunicacién (barreras, medios de comunicacion, cultura sorda
y ética); emociones (desafios emocionales, emociones frente a la enfermedad y ética) y acompania-
miento (redes de apoyo, autocuidado, discriminacién y ética).

Respecto a los temas anteriores, a continuacion, se presentan extractos de entrevistas rela-
cionados con algunos de los temas y subtemas derivados del andlisis.

Atencion en Salud: Todos los participantes tenian experiencias de atencién en un centro de
salud primaria o secundaria y sélo algunos en nivel terciario, destacando principalmente la atencion
primaria como el lugar mas seguro que sefalaron para dirigirse, ya que reciben una atenciéon mas
rapida y cercana que en ocasiones, les otorga herramientas necesarias para poder comprender in-
dicaciones que les facilitan la atencién, tal como fue sefialado por un participante: ...A veces es un
poco dificil la comunicacidn. Y a veces escribo en el WhatsApp, o sea, en el celular escribo y le digo
soy sordo y las personas oyentes me escriben y asi me muestran y voy a entender... (Entrevista N°5,
linea 151-155).

Paciencia: Segun las experiencias de las personas sordas, la paciencia es fundamental en
la atencidn en salud, para que se logre una atencidon que sea de calidad y profesional. Asimismo,
lograr una comunicacién efectiva, tanto con los usuarios como con su familia. Esto se describe en el
siguiente relato: ...Mas intérpretes, el doctor debe tener paciencia y explicar mas, el doctor escribe
y te pasa un papel y no explica... (Entrevista N°3, linea 120-122).

Comunicacion: Los entrevistados expresaron que no solamente tienen barreras comunica-
tivas para acceder a la atencién en salud, sino que también hay barreras econdmicas que limitan
recibir esta atencidn, tales como se sefala a continuacién: “Hay pocas personas que saben leer
espanol, y por eso es tan importante un intérprete, porque el intérprete te va a explicar todo lo que
sale escrito. Ademas, en los hospitales es caro el intérprete, o sea, pagar un intérprete en hospital es
caro, no es facil pagar una hora con un intérprete” (Entrevista N°1, linea 194-200).

Inclusién: Los participantes se refirieron a la inclusidn que ellos reciben al momento de aten-
derse en un centro de salud del siguiente modo: “Depende, porque hay mucha gente pesada igual,
yo voy al doctor y son pesados, son serios, no les importa, son rapidos y no se preocupan.... En una
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clinica uno tiene que pagar y ni te explican, uno pierde plata, ojala fuera mas claro, con mayor tiem-
po, como cuando voy acompafiado con mi mama, pero si mi mama esta ocupada y no puede ir équé
debo hacer?” (Entrevista N°1, linea 136-144).

Emociones: Los participantes se refirieron a la angustia, inquietud, miedo, rabia, preocupa-
cion, frustracion, verglienza que sienten frente a la enfermedad, a la atencién y hacia el equipo de
salud, sefialando lo siguiente: “...la atencidon médica no era buena, porque ellos cometian muchos
errores y a mi me daba miedo ir y que se pudieran equivocar...”(Entrevistada N°4, linea 190-192).

Discusion

La atencidn en salud consiste en el proceso por el cual los profesionales de la salud ven los
problemas de las personas y buscan soluciones respecto a la enfermedad por la que consultan (Su-
perintendencia de Salud, s.f), la que debe ser eficaz y de calidad. Los participantes expresaron que,
el trato entregado por el personal de salud, la poca empatia y la escasa entrega de informacion, por
la poca cultura sorda existente en los centros de salud, genera rechazo por parte de las personas
sordas a la atencidn en salud, sobre todo cuando es en un servicio de mayor complejidad y del sis-
tema publico. Con respecto a esto, los participantes manifestaron que la atencidn en salud hacia las
personas sordas, era ineficaz y que existen barreras econdmicas, lo cual es un factor importante, ya
que no pueden tener permanentemente un/a intérprete de lengua de sefias que los acompafie en
situaciones de enfermedad o en sus controles médicos. Esto los hace preferir la atencidén en servicios
de salud privados, que, si bien también representan un costo, este es menor que contratar un intér-
prete, pero indicaron que de igual forma tienen mayor acceso a recursos que facilitan su atencion,
haciéndola mds amena y disminuyendo la incertidumbre que les genera la enfermedad.

Segun lo anterior, Merle Mishel (1988) aborda en profundidad el proceso de la incertidum-
bre frente a la enfermedad, definiéndolo como “la inhabilidad del sujeto para determinar el signifi-
cado de los eventos relacionados con la enfermedad”. Esta inhabilidad ocurre en situaciones en que
deben tomarse decisiones, y se traduce en la incapacidad de asignar valores definitivos a objetivos
y eventos, y de predecir consecuencias con exactitud, debido a la escasez de informacién y cono-
cimientos”. Esta teoria permite valorar y planificar el cuidado de enfermeria cuando se genera una
respuesta de incertidumbre, la que se ve influenciada por 3 factores: el estado cognitivo; el marco
de los estimulos, referido a la tipologia de los sintomas o la coherencia y familiaridad de los hechos;
y aquellas entidades sociales proveedoras de estructura tales como la educacién, el apoyo social,
la autoridad con credibilidad, etc. Esto contribuye a que la persona atendida genere mecanismos
de afrontamiento, para finalmente lograr la adaptacion a la enfermedad (Johnson Castro y Hurtado
Arenas, 2017). De acuerdo a esto, es fundamental la integracién de las personas sordas al conjunto
de acciones que se realizan en los centros de salud, dependiendo de la necesidad de cada usuario.
Los participantes indicaron que sienten que el personal de salud no les proporciona la asistencia ne-
cesaria segln sus necesidades, refiriéndose principalmente a la escasa informaciéon que les entregan
en relacion a su enfermedad o a los procedimientos que se les van a realizar, lo cual es concordante
con lo planteado por Barrios et al., (2021).

Segun lo descrito en las entrevistas, en términos de inclusidn, es importante sefialar que el
problema de las barreras que existen en la comunicacion requiere, ademas de un intérprete, a algin
oyente que desee acompafiar al usuario sordo. Asimismo, es importante incrementar o mejorar las
habilidades blandas del personal de salud, que es lo que los participantes del estudio mencionaron
en el trato que reciben por parte de ellos, y asi mismo mejorar la creatividad y paciencia de quien
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esta atendiendo, para que de esta forma puedan fortalecer la relacién entre el personal de salud y la
comunidad sorda, para que estos, se sientan incluidos dentro del sistema de salud.

Es fundamental, por lo tanto, mejorar las habilidades blandas para incrementar la confianza
del personal de salud y la persona sorda, puesto que de no ser asi; podria conllevar a que la atencién
se vea afectada, hasta el punto de que estos pacientes decidan evitar la asistencia sanitaria y no
participar en actividades de promocidn y prevencién en salud (Barranco et al., 2016).

La falta de comprension cultural en el dmbito sanitario es un desafio importante, ya que va
mas alla de la simple falta de intérpretes de lengua de sefias. Implica una falta de empatia y un des-
conocimiento de los valores, necesidades y practicas de la comunidad sorda, lo cual puede generar
sentimientos de exclusion, desconfianza y angustia, especialmente en situaciones criticas como el
embarazo, la cirugia o el tratamiento de enfermedades graves. Como subraya Snyder et al., (2021),
cuando los profesionales de salud no se toman el tiempo para comprender las necesidades de co-
municacién de las personas sordas, no solo afectan la calidad de la atencién médica, sino también
el bienestar emocional y psicoldgico de estos pacientes, quienes se sienten vulnerados en su auto-
nomia y dignidad.

Cuando los pacientes no comprenden por qué o cdmo se estan tomando ciertas decisiones
respecto a su salud, experimentan una falta de control sobre la situacién, lo que puede llevar a un
estado de desconfianza hacia los profesionales de salud y hacia el sistema en general. La teoria de
Mishel también destaca que, para reducir esta incertidumbre, los pacientes necesitan tener acce-
so a informacidn clara y oportuna, y deben sentirse participes del proceso de toma de decisiones
médicas (Mishel, 1988). Por lo tanto, esto es especialmente relevante en el caso de las personas
sordas, quienes a menudo son excluidas de la conversacién médica debido a la falta de adaptaciones
comunicativas.

Conclusion

Esta investigacidn aporta significativamente al campo disciplinar de enfermeria, contribu-
yendo a visibilizar una problematica escasamente abordada en el dmbito de la enfermeria en Chile.
La investigacion aporta al conocimiento disciplinar desde la Teoria de la Incertidumbre de Merle
Mishel, visibilizando la comunicacién deficiente que compromete la calidad del cuidado y ademas
el derecho de los pacientes a comprender y participar con iniciativa en el proceso de salud - enfer-
medad.

Existe la necesidad de que las personas reciban un trato digno independiente de la capaci-
dad diferente que presentan, que a su vez sean tratados igual que una persona oyente, para esto, se
requiere que los profesionales de la salud utilicen nuevas estrategias en la atencién, mayor pacien-
cia, creatividad y buen uso de las herramientas que existen, con el objetivo de entregar una atencion
no soélo holistica y de calidad, sino que también inclusiva y humanizada, con el propdsito que la
comunidad sorda se sienta cdmoda y satisfecha al momento de atenderse en el sistema de salud.
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