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Resumen

Explorando las dificultades en la atencion
sanitaria de las personas con discapacidad
visual y auditiva a través de sus vivencias.

Objetivo

En este articulo se pretende divulgar los
conocimientos adquiridos en el marco de un
trabajo final de grado sobre conocer si las
personas con discapacidad auditiva y visual
tienen dificultades en la atencion sanitaria.

Metodologia

Estudio cualitativo de tipo fenomenolégico. La
recogida de datos se realizO mediante la
utilizacion de entrevistas ad-hoc
semiestructuradas y para su analisis se utilizé la
codificacion de la informacion.

Resultados

Conforme los entrevistados de los dos
colectivos, una de las dificultades que comparten
es la nula formacion de los profesionales y como
gremios separados; en las personas con
discapacidad visual estan la falta de servicio de
acompafamiento; de intimidad; obstaculos en el
acceso a la informacion; barreras arquitecténicas
y sentimiento de estigmatizacion. En el caso de
la discapacidad auditiva son la falta de
comunicacién debido a los escasos intérpretes;
de sefializacién y apoyo visual; de autonomia e
intimidad; estigma y discriminacion.

Conclusiones

Esta investigacion refleja que hay importantes
barreras que dificultan el uso igualitario de los
servicios sanitarios para las personas con
deficiencia visual y auditiva.

Palabras clave
Discapacidad visual; discapacidad auditiva,;
barreras sanitarias; recursos sanitarios;
comunicacion.

Abstract
Exploring sanitary attention difficulties of
persons with visual and hearing disabilities
through their experiences.

Objective

This article aims to disseminate the knowledge
acquired in the framework of a final work of
degree on knowing whether people with hearing
and visual disabilities have difficulties in health
care.

Method

Qualitative study of phenomenological type. The
data collection was carried out through the use of
semi-structured ad-hoc interviews and the
codification of information was used for analysis.

Results

According to the interviewees of the two groups,
the common difficulties they share is the lack of
training of the professionals and as separate
guilds; for people with visual impairment there is
a lack of accompaniment service; of privacy;
obstacles in access to information and
architectural, feeling of stigmatization. In the case
of the hearing disability, also they suffer from the
lack of communication due to the few
interpreters; of signage and visual support; of
autonomy and privacy; as well as stigma and
discrimination.

Conclusions
This research reflects that there are important
barriers that hinder the equal use of health
services for people with visual and auditory
impairments.

Keywords
Visual disability; hearing disability; sanitary
barriers; health resources; communication.

Resum
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de les persones amb discapacitat visual i
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fi de grau sobre coneixer si les persones amb
discapacitat auditiva i visual tenen dificultats en
I'atencio sanitaria.

Metodologia
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1. Introduccién

En la presente investigacion se abordara el tema de las barreras que hay en el ambito
sanitario para las personas ciegas y sordas en la ciudad de Barcelona. Se escogi6 este
tema porque es un aspecto sanitario poco explorado y un nuevo campo de investigacion
en el ambito de la enfermeria, al ser un grupo poblacional minoritario que necesita de una
atencion especializada y adaptada a su condicién para facilitar su inclusion social y

laboral.

Segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud® (CIF) se entiende por discapacidad sensorial como la afeccion de alguno de los
principales canales sensitivos de recepcion de informacién que son el sentido de la vista,
el oido o ambos al tiempo. Por consiguiente se puede definir la discapacidad visual
cuando el sentido de la vista no esta presente o cuando esta disminuida® y discapacidad
auditiva como la deficiencia que se refiere a la pérdida o anormalidad de la funcién del

sistema auditivo®*.

Podemos entender que la vida de las personas con discapacidad sensorial es diferente a
las personas que no tiene ningun tipo de discapacidad, ya que situaciones como el
esperar en una estancia médica de un centro de atencién primaria (CAP) o de urgencias
puede llegar a ser una experiencia muy estresante para cualquier persona sin
discapacidad, pero sin duda puede serlo alin mas para una persona discapacitada. Esto
es lo que le puede estar sucediendo a 2.454.400 personas sordas y ciegas en Espafia de

las cuales 64,752 se encuentran en Catalufia.>®

A nivel mundial, segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), “la cifra estimada de

personas con discapacidad visual es de 253 millones: 36 millones con ceguera y 217

5l

millones con discapacidad visual moderada a grave™, y “mas del 5% de la poblacion

"8 Unos

mundial (466 millones de personas) padece pérdida de audicion discapacitante
datos que irdn en aumento en los proximos afios, debido al aumento de la esperanza de
vida y al envejecimiento, lo que prevé un incremento en de la incidencia de la sordera y la

ceguera en nuestra poblacion.”®
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Con los datos anteriores podemos evidenciar que estos dos grupos en teoria minoritarios,
en conjunto forman en realidad un colectivo tan grande que como dos veces la poblacion
de los Estados Unidos, que en 2017 eran de 326 millones de personas™. Es decir, que si
los contamos como colectivo individual en cada pais serian minoritarios, pero al contarlos
como un colectivo global son una comunidad con una cultura y un sistema de

comunicacion propio.

La comunicacién es parte inherente del ser humano, pues desde que se tiene registro, el
ser humano ha tenido la necesidad de comunicarse, se sabe que empezaron con sonidos
y sefales, después pasaron a las pinturas rupestres, luego se realizaron simbolos con
significados, a lo cual se le llamé escritura cuneiforme y finalmente estos signos insertaron

ruidos fonéticos, naciendo asi nuestra forma de comunicarnos.***?

Esta comunicacion en el mundo actual segun estudios de Albert Mehrabian esta
compuesta por un 7% de la palabra, un 38% de la voz y un 55% por lenguaje corporal.*®
Teniendo en cuenta que la comunicacién es un elemento fundamental a la hora de
interaccionar a nivel social y ain mas a nivel sanitario ya que permite una buena
transmision de la informacién entre el personal sanitario y el paciente. Al carecer de
alguno de los componentes de la comunicacion, en el caso de los ciegos la no verbal y en
el caso de los sordos la verbal, esto conlleva que parte de la informacion se pierde

haciendo que no les llegue el 100% de esta.****

Por ello a lo largo de la historia se han ido creando nuevas formas de comunicacion
adaptadas a sus capacidades. En el caso de las personas ciegas se destacaria el Braille,
un mecanismo que les permite leer, creado por el francés Louis Braille a mediados del
siglo XIX después de quedarse ciego a causa de un accidente. Por otro lado, en el caso
de los sordos al no poder utilizar el lenguaje verbal se optd por usar y ampliar el lenguaje
gestual. Pero no fue hasta el afilo 1620 que Juan De Pablo Bonet escribi6 el primer tratado
moderno de fonética y logopedia, titulado “Reduccion de las letras y arte para ensefar a
hablar los mudos”, donde se ilustraban signos con las manos para representar el

abecedario.*®*’
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En la actualidad se siguen produciendo avances en la investigacion de la ceguera y
sordera, que han facilitado la inclusién social, laboral y una correcta formacion educativa
de las personas que padecen estos trastornos. Estos avances se ven poco reflejados en
la realidad de la personas con discapacidades, especialmente en las personas con
discapacidad sensorial. Dicho esto se evidencia que es necesario desarrollar protocolos

de atencion sanitaria para personas con discapacidades sensoriales.™®

Por lo que en esta investigacién se pretende ayudar a aumentar el conocimiento que se
tiene, sobre las dificultades a las que se enfrentan, para ello se hard uso de una
investigacion cualitativa fenomenoldgica, donde se exploraran las opiniones y barreras
que dificultan la atencion sanitaria. Teniendo en cuenta varias fuentes como la de Centro
para el Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC)", que expone que las barreras y
dificultades que mas sufren los discapacitados, se pueden agrupar en: “de actitud,

comunicacion, fisica, politicas, programaticas, sociales y transporte”®.

Ademas se profundizara en los aspectos basicos de la ceguera y la sordera, asi como
también en las leyes que regulan dichas discapacidades sensoriales a nivel nacional y
autonomico de Catalufia. Pero a pesar de su existencia, a nivel sanitario, y en concreto
desde el ambito de enfermeria, hay evidencia de que los enfermeros tienen que
desarrollar habilidades y competencias que faciliten la comunicacion con las personas con
deficiencias sensoriales. Ya que de esta manera se prestara una atencion sanitaria

exitosa.'*%°

3. Marco tedrico

2.1 Evolucién de la discapacidad

Segun la OMS la discapacidad es “toda restriccion o ausencia debida a una deficiencia,
de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen considerado
normal para el ser humano”. Puede ser temporal o permanente, reversible o irreversible.
Es una limitacién funcional que se manifiesta en la vida cotidiana. La persona “no es”

discapacitada, sino que “esta” discapacitada.
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No obstante este concepto ha sufrido modificaciones a lo largo de la historia ya que
antiguamente, la discapacidad era considerada como una “marca del pecado”, un castigo
y por eso, las personas discapacitadas eran abandonadas en la gran mayoria de las
sociedades. En el siglo XVIII la época industrial, es cuando aparece el término de
discapacidad, al considerar incapacitante a toda persona que no genere ganancias en un
sistema capitalista. Pero es a partir de la segunda mitad del siglo XX, cuando el colectivo
de las personas con discapacidad, empezaron a reclamar sus derechos, con el objetivo
de mejorar su calidad de vida, se empieza a hablar de personas con discapacidad en vez
de utilizar “incapacitante”, o “insuficiente” ya que la discapacidad deja de ser una
construccién propiamente médica a ser considerada una construccion social. Como
resultado de estas luchas se han ido aprobando leyes que protegen sus derechos y

aseguren su accesibilidad en todos los ambitos.*

Al hablar de discapacidad hay que hacer mencién de otros términos que se suelen
confundir con discapacidad; estos son deficiencia y minusvalia. El primero se entiende
como alteraciones en la funcién o estructura corporal o psicolégica como por ejemplo la
ceguera. Y minusvalia es la socializacién de las consecuencias de la enfermedad, es
decir, la limitacion o el impedimento del desempefio del rol que se espera del individuo

atendiendo a su edad, sexo y cultura.?

2.2 Legislacion

En lo que respecta a la situacién legal, a nivel internacional la Organizacion de las
Naciones Unidas (ONU)?® en su convenio de los derechos reconoce el derecho a la salud
de las personas con discapacidad sin ninguna discriminacion, ademas ve la necesidad de
tener medidas de habilitacion y rehabilitacion, para que las personas con discapacidad
puedan lograr y mantener su independencia, capacidad fisica, mental, social, vocacional y
la inclusion y participacion plena en todos los aspectos de la vida. Asi los estados partes

adoptaran medidas que aseguren sus necesidades y su accesibilidad al sistema sanitario.

En el territorio europeo, en la Carta de los Derechos Fundamentales de la Unién Europea
del afio 2010, en su articulo 26, Integracién de las personas discapacitadas, declara que,

“La Unidén reconoce y respeta el derecho de las personas discapacitadas a beneficiarse
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de medidas que garanticen su autonomia, su integracion social y profesional y su

participacion en la vida de la comunidad”.?

En lo que respecta a Espafia se podria destacar el Articulo 5 de la Ley 51/2003, del 2 de
diciembre, de Igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad, en la que tiene como objeto la no
discriminacion y la igualdad y la accesibilidad de las personas con discapacidad. Esta ley

insta a los poderes publicos a tomar medidas para evitar la discriminacion.?

A nivel autonémico, en Catalufia la Ley 17/2010, de 3 de junio, de la lengua de signos
catalana reconoce el derecho de las personas sorda y sordociegas al uso de la lengua

de signos catalana en los servicios publicos.?®

2.3 Discapacidad visual.

Se define discapacidad visual cuando el sentido de la vista no esta presente o cuando
estan disminuidos. En el sentido médico, ceguera significa “la ausencia de percepcion
luminosa™. La OMS clasifica la discapacidad visual en baja vision (moderada y grave) y
ceguera. “La ceguera se define como una agudeza visual de presentacion inferior a 3/60,
0 una pérdida del campo visual a menos de 10°, en el mejor ojo. Por discapacidad visual
grave se entiende una agudeza visual inferior a 6/60 e igual o superior a 3/60, y por

discapacidad visual moderada, una agudeza visual de entre menos de 6/18 y 6/60” %’

Para que una persona sea considerada legalmente ciega se mide la agudeza y el campo
visual. La primera que se refiere a la capacidad del ojo para distinguir formas, figuras y
colores, se evalla con tablas llamadas optotipo que tiene letras, dibujos o niameros, en
diferentes tamarios y se valora de cerca y de lejos, cada ojo por separado® (Anexo 1-2). Y
la segunda es la capacidad que tiene el ojo estando inmévil de percibir la amplitud, es

decir, se mide la vision periférica.”®

Cada pais determina los criterios para la asignacion de la ceguera legal, pero tienen en
comin que el nivel depende del ojo que mayor nivel de visién tenga con correccién.?
Segun la OMS * son aquellos con una vision inferior a 0,3 (6/18) o superior, con campo

inferior de 20 grados. En Espafia una persona legalmente ciega tiene una agudeza visual
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por debajo de 0,1 (1/10) o superior con un campo visual de 10 grados en uno o ambos
0jos.

A nivel mundial hay 253 millones de personas con deficiencia visual de las cuales 36
millones son ciegas totales y 217 millones tienen vision moderada a grave’. En Espafia
segun el Instituto Nacional de estadistica (INE) hay 979.200 personas con deficiencia
visual, de los cuales 58.300 son ciegos y 920.900 tienen visiébn moderada a grave™
(Anexo 3).

Las alteraciones de la visibn son cuatro (Anexo 4). La primera se refiere a los
inconvenientes de refraccion, es decir que no se puede ver bien de lejos 0 de cerca, en
muchos casos pueden ser corregidos con lentes permitiendo una correcta o ayudando a
mejorar la vision. La segunda es un problema con el campo visual central debido a un
dafio en la macula, es lo que da los escotomas, es decir, cuando miran hay una zona
ciega 0 una zona gue nho se ve, casi siempre en el centro de la vista. La tercera es la
pérdida del campo visual periférico debidos a un dafio en la zona periférica de la retina, es
decir, se ve como si estuvieras viendo a través de un tubo. La cuarta es la vision borrosa,

es un dafio de la alguna estructura ocular.*

Los problemas anteriormente descritos pueden deberse a diferentes causas que cambian
dependiendo del pais, pues la etiologia puede variar, a nivel mundial segin la OMS® para
el grupo visibn moderada a grave los motivos son “Errores de refracciobn no
corregidos...Cataratas no operadas...Degeneracion macular relacionada con la edad,
Retinopatia diabética,”” para la ceguera total son “Cataratas no operadas, errores de

refraccion no corregidos, glaucoma”’

(Anexo 5). En Espafa se tomaran los datos de las
patologias visuales de afiliacion de la ONCE pero hay que tener en cuenta que para ser
afiliado de la ONCE uno de los requisitos es tener la nacionalidad espafiola,® recoge hay
18 patologias de las cuales las 5 primeras son miopia magna, degeneraciones retinianas,

maculopatias, patologia del nervio éptico y patologia congénita (Anexo 6).

Respecto al tratamiento la OMS’ afirma que “En todo el mundo, méas del 80% de todas las

»l

discapacidades visuales se pueden prevenir o curar.” Estos tratamientos o prevenciones

gue pueden tener las personas con deficiencia visual se podria distinguir tres acciones, la

10
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primera es tratar la patologia de base, por ejemplo controlar la diabetes para la
Retinopatia diabética, para las cataratas se puede realizar una operacion, la segunda
serfa corregir los problemas de refraccion utilizando sistemas de ampliaciéon®, y la tercera
es prevenir problemas con la vision realizando visitas periodicas al oftalmdlogo y tener
una buena higiene ocular, por ejemplo evitando tocar los ojos con las manos sucias o
intentando tener las lentillas limpias, colocarse a una distancia prudencial de las pantallas
y descansando cada 20 minutos mirando por una ventana y claro esta cuidar también la

alimentacion” * % (Anexo 7).

Ademas para el otro 20% de no tratables o no curable se estan haciendo adelantos
médicos para curarla, segun un articulo de National Geographic hay estudios en varios
campos como “terapia de sustitucion génica... el de las células madre y el de los

implantes bi6nicos”.%’

2.4 Discapacidad auditiva
La sordera es una deficiencia que se refiere a la pérdida o anormalidad de una funcién
anatémica y/o fisiol6gica del sistema auditivo y tiene su consecuencia inmediata en una

discapacidad para oir, lo que implica un déficit en el acceso al lenguaje oral. **

A nivel mundial segun la OMS, un 5% de la poblacién mundial o lo que es lo mismo, 360
millones de personas, sufren de sordera o pérdida de audicion. Pero remarca que la

mayoria de los casos se dan a partir de los 65 afios y en los paises de ingresos bajos.®

Mientras a nivel nacional, en Espafia segun una encuesta del INE en su estudio
“Encuesta de discapacidad, autonomia personal y situacion de dependencia” (EDAD) del
afio 2008 en Espafia la discapacidad auditiva afecta a un total de 1.064.000 personas

mayores de 6 afios, es decir, un 2,3% de la poblacion total.*®

La sordera es un concepto muy amplio, dentro del cual encontramos muchos tipos de

sordera que se pueden clasificar segun los criterios que se describen a continuacion:

11



Hajar khouya Explorando las dificultades en la atencidn sanitaria de las personas
Karem I. Ruiz O. con discapacidad visual y auditiva a través de sus vivencias.

Sequn el lugar de la lesion:

La sordera de conduccién o transmision: la zona afectada es el oido medio o en el
oido externo que impide la transmisién de las ondas al oido interno. Esta condicion la
mayoria de las veces es tratada con intervenciones quirargicas, aunque también existe la

opcion del uso de audifonos.

La sordera neurosensorial o de percepcién: en este caso la lesién estd en el oido
interno o dafios en el nervio auditivo, las vias nerviosas del cerebro o la coclea. Es mas
dificil de tratar que la anterior porque no solo afecta a la cantidad sino también a la
calidad. Pero gracias a los avances tecnoldgicos, hoy en dia, existe la posibilidad de tratar
a las personas con estas deficiencias con audifonos digitales, equipos de Frecuencia
Modulada (FM) e Implantes Cocleares (IC) que permitirian una mejor recepcion del

sonido.

Su origen puede ser genético, intoxicaciones medicamentosas, por infecciones
como laberintitis 6tica, traumatica como puede ser traumatismos directos, fractura base
crdneo, conmocion laberintica, traumatismo debido a descompresion, y en los neonatales

por Anoxia, Hiperbilirrubinemia o Traumatismo obstétrico.

La sordera mixta: la lesién afecta tanto a la zona del oido medio o externo y al oido
interno y las causas son las mismas que las de la sordera neurosensorial y la sordera de
conduccién. Aunque a nivel medico se puede tratar la hipoacusia de conduccién o

transmision, al estar presente la neurosensorial, dificulta una posible recuperacion.

Segun el momento de adquisicién:

Hipoacusia Prelocutiva: es aquella que se adquiere antes de la adquisicion del lenguaje,
es decir, antes de los 3 afios aproximadamente. Esta va a dificultar el aprendizaje del

habla y alterara la progresion cultural.

Hipoacusia postlocutiva: se adquiere cuando ya esta el lenguaje adquirido, es decir, a

los 4 afios aproximadamente.
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Hipoacusia perilocutiva: es la adquirida entre los 2-4 afios, momento en que se

desarrolla el lenguaje.**

Sequn el grado de pérdida Auditiva:

La OMS* o clasifica segun el Bureau International d”Audio-Phonologie (B.l.A.P) son:

Audicion normal: de 0 a 20 dBD

Deficiencia auditiva ligera: de 26 a 40 dB

Deficiencia auditiva media: de 41 a 55 dB

Deficiencia auditiva medianamente severa: de 56 a 70 dB
Deficiencia auditiva severa: de 71 a 91 dB

Deficiencia auditiva profunda: mas de 91 dB

Pérdida auditiva total: sin resto de audicién

Las causas de pérdida de audicion pueden ser de origen hereditario o adquirido segun la

clasificacion de la OMS® pueden ser:

Congénitas: la pérdida de la audicion tiene lugar en el momento del nacimiento o poco
después, las causas pueden ser hereditarias o no hereditarias y se pueden dar durante el
embarazo o el parto, como por ejemplo:
- Larubéola materna, sifilis u otras infecciones durante el embarazo; bajo peso al
nacer; ictericia grave durante el periodo neonatal, que puede lesionar el nervio

auditivo del recién nacido, medicamentos citotoxicos, etc.

Adquiridas: son las que se adquieren en cualquier edad como consecuencia, por ejemplo
de una infeccién cronica del oido, la exposicién al ruido excesivo, el envejecimiento, en
concreto la degeneracion de las células sensoriales, los traumatismos craneoencefalicos

o de los oidos entre otros.
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2.5 Estrategias de comunicacion de las que disponen los ciegos y los sordos.

Colectivo ciego

El interés por la integracion total de las personas con discapacidad visual, se observa en
la segunda mitad del siglo XVIII con la fundacion del primer centro educativo para ciegos,
por el francés Valentin Haly, y con la creacion de un sistema que les permitia leer pero
no escribir. Pero uno de sus alumnos, llamado Louis Braille (1809-1852), disefid un
sistema de lectoescritura, basado en el sentido del tacto (dedos de las manos) y el
movimiento de estas (Anexo 8). Estd compuesto por seis puntos que mediante su
combinacion “Signo Generador”, pueden representar letras, musica, matematicas, signos
de puntuacion, etc. De manera que ha permitido la integracién social y cultural de las

personas con discapacidad visual. *°

Colectivo sordo

Para concebir el entorno de la discapacidad auditiva hay que sefialar que la audicion es el
6rgano principal para el despliega del lenguaje y el habla, por lo que los problemas
auditivos en edades tempranas, afectara a los sordos en el desarrollo linglistico y

comunicativo, a sus conocimientos cognitivos y por lo tanto también a su integracion.

En la comunidad sorda se encuentran personas que se comunican mediante la lectura
labial, el lenguaje de signos o por los dos, es decir, hay que destacar que dentro del
colectivo de sordos hay tres grupos, los que usan la lengua de signos, los oralistas y los

que emplean ambos.

La lengua de signos es la lengua nativa de las personas sordas y por lo tanto no es
universal, por lo que no es correcto decir “lenguaje de signos”. Cada pueblo tiene su
propio idioma. En Espaiia hay dos, la Lengua de Signos Espaiiola y la Lengua de Signos
Catalana. Esto se debe a que al igual que las otras lenguas, la comunidad sorda ha
creado signos y estructuras gramaticales propias. Ademas la ventaja de usar la lengua de
signos es que los sordos profundos muestran, un desarrollo adecuado a pesar de no

hablar y las son parecidas a las ensefiadas a las del habla.**
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Lectura Labial o Labio-facial es el ejercicio que permite descifrar una informacion por
medio del movimiento de la boca y rostro.** Esto se realiza por medio del oralismo que es
una guia educativa para sordos, donde “se centra en priorizar el aprendizaje del habla
mediante distintas técnicas, con un rechazo absoluto de la lengua de signos. El 99% de

las personas sordas en Espafia han recibido una educacion oralista”.*®

2.6 Recursos del sistema sanitario para la atencidon alas personas ciego y sordo.
A nivel de Espafa el mayor proveedor de recursos para las personas ciegas es la ONCE,
pero cabe recordar que es solo para espafioles, por lo cual algunos servicios dependeran

del ayuntamiento o asociacién en la que se encuentren. Algunos de los recursos son:

“Rehabilitacion

Optimizacion sensorial: visual, auditiva, tactil y cinestésica.

Entrenamientos aplicados a las actividades cotidianas

El CIDAT es el Centro de Investigacion, Desarrollo y Aplicacion Tiflotécnica de la ONCE,
referente en materia de productos de apoyo y tecnologias dirigidas a personas ciegas o
con deficiencia visual grave.

Perro-guia

Servicio de Apoyo Psicosocial’*

En general en la ciudad de Barcelona con el objetivo de integrar a los colectivos con
discapacidad sensorial y a su familia se ofrecen muchos servicios, por lo general hay que

tener certificado de discapacidad de mas del 33% y son los siguientes:

“Servicios de atencién domiciliaria: ayuda a domicilio, teleasistencia, limpieza,
arreglo de viviendas, comidas a domicilio, lavanderia y otros.

Informacion y tramitacion de servicios y prestaciones sociales.

Orientacion y tramitacion de diferentes ayudas y recursos sociales.

Asesoramiento juridico sobre temas de servicios sociales.

Colaboracién con entidades y grupos de barrio para buscar conjuntamente
soluciones a los problemas sociales de la comunidad.

Residencias, centros ocupacionales, centros de dia y clubes sociales.
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Servicio Municipal de Asistente Personal.

Asistencia psicoldgica a personas afectadas de sordera.
Exencion i reducciones al copago farmacéutico.
Subvencién de prétesis y ortesis.

Subvencion de productos farmacéuticos excluidos de la Seguridad Social™*®

2.7 Laimportancia de una buena comunicacion entre el paciente y la enfermera.

Enfermera - personacon discapacidad visual

En general, las personas no saben como relacionarse con una persona con ceguera.
¢ Como debo dirigirme? ¢ Le ayudo o0 no? son algunas de las dudas que surgen cuando se
tiene enfrente a una persona ciega, por lo que al final, a veces en vez de ayudar, se

acaba incomodando a la persona ciega. **

La discapacidad visual, puede suponer un peligro o un obstaculo para la interaccion entre
paciente y enfermera, por lo que puede alterar su tratamiento, diagnostico, porque
recordemos que la informacion no verbal supone entre el 60%-70% de la informacion que
se transmite. La informacién no verbal nos permite ver gestos, miradas, sentimientos,
emociones, etc, por lo que las personas ciegas no reciben esta informacién no verbal de

la enfermera.*®

Segun el articulo “Estrategias de comunicacion de los profesionales de enfermeria con
personas sordas o ciegas”, la inseguridad es una emocion caracteristica del personal de
enfermeria frente a una persona ciega, puesto que no disponen de herramientas de
comunicacion adecuadas para tratar a este colectivo, y esto puede afectar su atencién
hasta tal punto que pueden evitar la asistencia sanitaria. Uno de los errores que cometen
el personal es dirigir la informacion a los familiares en vez de al paciente. Todo esto lleva

a una disminucion de la autonomia de la persona con discapacidad visual.*

Enfermera - persona con discapacidad auditiva

En el caso de las personas sordas, una de las dificultades a las que se enfrentan en el

ambito sanitario es la barrera de la comunicacion, un obstaculo que puede dificultar e
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incluso alterar los resultados de su salud como por ejemplo contraer VIH por falta de
accesibilidad a la informacion segun el articulo “Nurses' communication strategies used

»46

with deaf/blind people El colectivo de sordos es una comunidad con su propia lengua y
su cultura propia, esto choca con la lengua oral de la sociedad, incluida la enfermeria,
algo que a veces puede conducir a malas interpretaciones, errores de diagnostico y
estereotipos. A esto hay que afiadirle que incluso cuando van acompafiados de un

intérprete, siempre existe la incertidumbre de si le llega toda la informacion al paciente.

Por todo lo anterior, se llega a la conclusibn de que es importante formar a los
profesionales de enfermeria sobre técnicas de comunicacién para tratar a los dos grupos,
tanto las personas con discapacidad visual como auditiva, reforzar las habilidades
verbales y no verbales y realizar cursos para la adquisicion de conocimientos basicos

sobre la lengua de signos.*®*’

Por consiguiente es necesario aumentar la sensibilidad de los profesionales ante los
desafios que enfrentan las personas con discapacidad sensorial, para brindar una
atencion de calidad.*®

2.8 Las barreras de acceso a la sanidad segun la bibliografia.

Colectivo ciego

El colectivo de las personas ciegas es un colectivo que debido al envejecimiento y al
aumento de la esperanza de vida, va en constante crecimiento. A nivel de sanidad
publica se tienen que enfrentar a muchos obstaculos que dificultan su acceso en igualdad
de condiciones que el resto de la sociedad. Una de las barreras a las que se enfrenta en
los hospitales son las barreras arquitectonicas, obstaculos que dificultan su movilidad
como la presencia de bordillos, escalones, pendientes pronunciadas, pavimentos sin
antideslizantes, en caso de usar baston, es mas facil tropezarse, caerse y mas

probabilidad de hacerse dafio.*
Otra barrera a la que se enfrentan las personas ciegas es la accesibilidad a la
informacion, ya que practicamente toda la informacion dentro de los centros sanitarios es

visual, como carteles, folletos, sefializaciones y avisos en las salas de espera.
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Se realiz6 un estudio por EROSKI CONSUMER en el que evaluaban la accesibilidad de
los discapacitados de movilidad, auditivos y visuales en 13 ciudades espariolas. El estudio
concluye que una de las dificultades con las que mas chocanlas personas con
discapacidad visual en el &mbito sanitario es la falta de la informacion en braille y
elementos auditivos para manejarse mejor dentro.** ** La presencia de ruidos acusticos en
los centros hospitalarios les dificulta la captacion de la informacion auditiva, su Unica

fuente de informacion.>?

Por todo lo anterior, la falta de informacién en Braille en los centros sanitarios causa que
las personas con discapacidad visual puedan ver su autonomia e independencia
afectadas, por lo que muchas veces tienen que recurrir a terceras personas para que les

ayuden.

Colectivo sordo

La Confederacion Estatal de Personas Sordas (CNSE) expone que el colectivo sordo en
su vida cotidiana encuentran barreras que entorpecen el desarrollo de sus capacidades y
la intervencién que realizan en la sociedad, lo que lleva a una discriminacién. Ademas
también se les estereotipa y se les estigmatiza, pues, “La desinformacion de la sociedad
ha hecho que sobre las personas sordas sobrevuelen un buen numero de ideas
preconcebidas que no se ajustan a la realidad” ** como el hecho de que no son
sordomudos sino simplemente son sordos pues ellos pueden hablar si han recibido
formacion. Luego también esta el hecho de que la sociedad interpreta la lengua de signos

a como si fueran mimos.*®

La Fundacién de sordos chilenos® expone que se tiene “infravaloraciéon de las
capacidades cognitivas de los pacientes” provocando la eliminacion de la toma de
decision, tanto para sus tratamientos o procedimientos como con la privacidad pues

consideran que los sanitarios cuestionan la capacidad de discernir del colectivo sordo.>®
En cuanto a las barreras de comunicacion, es uno de los obstaculos de las personas
sordas en una sociedad mayoritariamente oyente. Segin el CDC' hay informacion

médica que se da en forma audible “Mensajes de salud auditivos que puedan ser
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inaccesibles para las personas con deficiencias de audicion. Estos incluyen: videos que
no tengan subtitulos, y comunicaciones orales que no estén acompafiadas de

interpretacién manual.”*

En cuanto a la lengua de signos y lectura labial “El uso de lenguaje técnico, las frases
largas y las palabras con muchas silabas pueden ser barreras significativas para el
entendimiento.” Esto también lo ratifica un estudio titulado, “La interpretacion en lengua
de signos espariola en los servicios publicos” que afiade el problema de la existencia de
diferentes lenguas de signos no solo a nivel de Espafia sino también a nivel mundial,
Ademas recalca la falta de signos para algunas palabras “muchas palabras especificas

no tienen signo y es necesario explicarlas.”*

La Fundacién sordos chilenos®® explican que los profesionales sanitarios realizan una
mala comunicacién pues la incomprension y la mal comprensiéon de los enunciados

producidos por el personal de salud para con los sordos y viceversa.

Otra de las barreras es la fisicas, el CNSE®® reivindica la accesibilidad a los centros de
servicios sanitarios y sociales, pues hay algunos inconvenientes, por ejemplo, el espacio
fisico y la iluminacion, ya que para la lectura labial se ve afectada, pues la persona sorda
tiene que ver a su interlocutor. También en el aspecto fisico, muchos se encuentran en la
situacion de la falta de espacio en las consultas cuando van acompafiados de un familiar

0 un intérprete.

En un estudio realizado por Valentina Maio®*, sobre la situacion actual de la interpretacion
en Lengua de Signos en Espafia, concluye que muchos profesionales sanitarios tienden a
confundir a los intérpretes con familiares y en ocasiones los quieren hacer participes de la

toma de decision del paciente.

También desde el colectivo de sordos reivindican més formacion en los centros publicos,
y en particular la de los profesionales sanitarios. De manera que es relevante la
contribuciéon de conocimientos, aptitudes y habilidades para la relacién y comunicacion

con las personas sordas algo como lo que realiza la Generalitat (Anexo 9).%
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3. Objetivos
3.1 General

Conocer si las personas con discapacidad visual y auditiva tienen dificultades en la

atencion sanitaria.

3.2 Especifico

- Conocer aspectos basicos de la ceguera y sordera.

- Identificar las dificultades de la poblacién de ciegos y sordos en los servicios de salud.

- Saber los recursos de los que dispone el sistema sanitario.

- Analizar como afecta el hecho de ser sordo o ciego a una buena comunicacion entre

paciente y enfermera.

4 Metodologia

4.1 Disefio, metodologiay justificacion

a. Disefio
Este trabajo desea explicar las dificultades que tiene la poblacion de estudio, ademas de
sus sensaciones y percepciones de la atencién sanitaria recibida. Pero debido a la
escasez de estudios sobre este tema tanto en el &mbito nacional como internacional, se
ha optado por la elaboracion de una investigacibn de metodologia cualitativa
fenomenoldgica. Ya que es un método que permite dar respuesta a los objetivos
planteados anteriormente, pues a través de las entrevistas semiestructuradas, se puede

lograr una descripcion de la realidad tal y como la viven los entrevistados.

El concepto de fenomenologia fue creado por Edmund Husserl, en el afio 1928 como una
filosofia que describe y examina los contenidos de la conciencia para dar significado a las
experiencias vividas. La palabra fenomenologia es de origen griego y esta compuesta por
dos palabras, “fenomenon” que es hacer visible, mostrarse y “logos” que es ciencia, por lo
tanto, es la ciencia que nos permitira una aproximacion a los fendmenos de interés tal

como son experimentados por los individuos. Este tipo de investigacion invita a la
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profesion de enfermeria a tener una vision mas integral de la personas para ofrecer un

cuidado humano de calidad.®®

b. Procedimiento (Anexol0)

Una vez escogido el tema de estudio, se decide contactar de manera directa o a través de
correo electronico con asociaciones, fundaciones y federaciones con la intencion de
solicitar su colaboracién en este proyecto. Durante dos semanas se contacté con Casal
de sords, Fesoca, Asociacio discapacitat visual catalunya B1-B2-B3, la ONCE, Federaci6
d’associacions catalanes de pares i persones sordes, CERECUSOR, ADCS-DifuSord y
APSOCECAT. Posteriormente se seleccion6 solo a dos de las asociaciones anteriormente
mencionadas, debido a que la metodologia escogida y la experiencia de las

investigadoras no permiten un manejo de una muestra grande.

Para tener una mejor visiébn y un manejo adecuado del tema, ademas de la revision
bibliogréfica, también se realizan entrevistas informales con los responsables de las
asociaciones de Casal de sords, Asociacié discapacitat visual catalunya B1-B2-B3, y
APSOCECAT y con Dolors Rodriguez, profesora de Enfermeria de la UB, experta en el
tema de Sordos. También se han observados videos relacionados con la vida cotidiana y

culturas de los colectivos®°.

Posteriormente se elabora el marco teérico y para este se investigan fuentes
bibliograficas nacionales e internacionales, seguidamente se contactd con el Servicio
Catalan de la Salud (CatSalut) para la adquisicion de informacién sobre los recursos de
los que dispone el sistema para la atencién de las personas sordas y ciegas a nivel de
Catalufia. Semanas después nos envian una carta certificada con la informacién solicitada
(Anexo 11)

Para la realizacion de las entrevistas se les pidid su correo electronico a las dos
asociaciones seleccionadas para contactar con ellas a la hora de la elaboracion de las
entrevistas. Las entrevistas se realizaron entre el 13/03/2018 y 3/04/2018 cuya duracion

ha sido entre 30 y 40 minutos.
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4.2 Ambito

Las entrevistas a los participantes se realizaron en las siguientes asociaciones: Casal de
sords y Asociacio discapacitat visual catalunya B1-B2-B3, que se ubican en la ciudad de
Barcelona. Cabe destacar que las entrevistas a las personas sordas se realizaron por
medio de intérpretes, dado que las investigadoras no tienen conocimientos para

comunicarse a través de la lengua de signos.

4.3 Poblacion y muestra

4.3.1 Criterios de inclusion: Los participantes son personas voluntarios, de la zona de
Barcelona, hombres o mujeres mayores de 18 afios, con estudios como minimo de la
primaria, con deficiencia visual o auditiva y miembros de alguna de estas asociaciones:

casal de sordsy asociacié discapacitat visual catalunya B1-B2-B3.

4.3.2 Criterios de exclusion: toda persona que no cumpla con los criterios de inclusion

mencionados anteriormente o que presenten discapacidad intelectual.

4.3.3 Muestra: Después de contactar con las asociaciones mencionadas, nos han
puesto con contacto con las personas que cumplen nuestros criterios para la realizacién
de la entrevista de manera voluntaria.

La muestra fue por conveniencia y fue formada por 6 personas en total, es decir 3

personas que con discapacidad visual y otras 3 con discapacidad auditiva.

4.4 Instrumentos de recogida

Para la realizacion de este estudio, por un lado se ha realizado una buasqueda bibliogréfica
en las bases de datos electronicas como el Google académico, Dialnet, MedLine
(Pubmed), y Scielo. Las palabras claves que se utilizaron para la busqueda fueron la
discapacidad visual, discapacidad auditiva, barreras sanitarias, comunicacion y recursos
sanitarios para persona con ceguera y sordera. También se ha hecho uso de libros no
electronicos y documentos. Cabe mencionar que por los escasos estudios e informacion

relacionada con este tema se ha recurrido a informacion con 15 afios de publicacion.
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Por otro lado se elabor6 una entrevista ad-hoc semiestructurada que consta de 10
preguntas (Anexo 12). La entrevista semiestructurada es un método de recogida de
informacién que radica en un dialogo bilateral entre el entrevistado y el entrevistador, el
primero dispone de un guion que permite la recogida de todas las teméticas relevantes al
objeto de estudio. Este guion no sigue un orden y la formulacion de preguntas se puede
variar y se puede repreguntar o pedir aclaraciones.

En la ejecucion de las entrevistas, al formarse el equipo por dos investigadoras, una se ha
dedicado a la realizacion de las preguntas y la otra investigadora a la observacién de los

gestos, expresiones, actitudes y etc.

4.5 Limitacion del estudio

Esta investigacion presenta algunas limitaciones que se estima han de ser tenidas en
cuenta tanto de cara a su valoracion, como al planteamiento de futuras investigaciones.
En primer lugar al ser una muestra pequefia, los resultados obtenidos no se pueden

generalizar, por lo tanto, no pueden ser representativos de este grupo de poblacion.

Igualmente los resultados, su interpretacion y andlisis se dificultan ya que no se centra en
la forma numérica o diferencias estadisticas, sino en palabras, detalles y fendbmenos
sobre una cuestion en particular, a pesar de esto, los resultados de la investigacién nos
proporcionan una perspectiva sobre cOmo nuestra muestra viven y sienten las barreras

gque hay en el sistema sanitario.

Otra dificultad encontrada es que las investigadoras no contamos con conocimientos del
lenguaje de signos, por lo que hemos tenido que hacer uso de intérpretes. En un principio
se nos comunicO que para conseguir un intérprete es complicado dado la gran demanda
que hay y los pocos disponibles. En seguida decidimos optar por mandarles las preguntas
y que grabaran las respuestas, y luego una intérprete voluntaria transcribiria sus
respuestas. Pero en el dltimo momento tuvimos la suerte de encontrar en la asociacion
estudiantes de practicas de lenguas aplicadas que accedieron hacernos de intérpretes "in

Vivo”.
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4.6 Consideraciones éticas

Se ha procedido a explicar a los participantes de forma sencilla y clara el objetivo de este
trabajo, la total confidencialidad de la informacion y su derecho a retirarse del proyecto

cuando ellos lo crean oportuno. A continuacion se ha solicitado su consentimiento verbal.
4.7 Analisis de datos

La investigaciéon cualitativa es una metodologia en la cual la cantidad de la informacion
obtenida es muy grande (Alvarez-Gayou, 2005). Para facilitar el analisis de toda esta

informacion se ha seguido este proceso®:

1. Obtener la informacion, a través de las entrevistas. Esta como se ha comentado

anteriormente se han grabado.

2. Transcribir todas las entrevistas (Anexos del 13 - 18)

3. Clasificar y Codificar la informacién: obtener las categorias que responden a los objetivos
planteados. Se ha utilizado la técnica de ir coloreando las palabras, frases y actuaciones

y se han ido clasificando las categorias.

4. Integrar la Informacion: analizar y discutir los resultados obtenidos, asi como contrastarlas

con la bibliografia.

5. Resultados y discusion

Se han obtenido unos resultados que responden a los objetivos de este trabajo. Se han
clasificado los resultados por separado segun la discapacidad, ya que estos han resultado

con diferencias. Pero coincidiendo con lo encontrado en los diferentes estudios y fuentes

consultadas.
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Datos de los participantes:

' Con discapacidad visual Con discapacidad auditiva
Participantes
Q Q 4 Q ¢ 3

T s s mes e o

) Universitario y Universitario y - Educacion ) )
Bachillerato Universitario ) Ciclo superior
master posgrado secundaria
- Marido (sordo) hijo Marido (sordo) hija ;
Con quien vive Pareja (sorda)
(oyente) (oyente)
Nacimiento Baja vision Adquirida (retinosis o Adquirida Adquirida
) _ _ ) Nacimiento o o
(infeccion) (ceguera legal) pigmentaria) (por medicacion)  (por medicacion)
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Karem I. Ruiz O.

Explorando las dificultades en la atencion sanitaria de las personas
con discapacidad visual y auditiva a través de sus vivencias.

Categorizacion:

De las entrevistas a los participantes se han obtenido las siguientes categorias:

Colectivo con discapacidad visual Colectivo con discapacidad auditiva

Categoria 1

Categoria 2
Categoria 3

Categoria4

Categoria $

Categoria 6

Falta de servicio de acompafiamiento en los servicios
sanitarios
Falta de formacion de los profesionales de la salud

Dificultad en el acceso a la informacion
Falta de intimidad en relacién con la informacion médica.

Sentimiento de estigma y discriminacion

Dificultades arquitecténicas y de sefializacion

Falta de intérpretes en los servicios sanitarios

Falta de formacidn de los profesionales de la salud
Falta de comunicacion con los profesionales sanitarios

Falta de sefializacién y apoyo visual en los centros

sanitario
Falta de autonomia e intimidad.

Sentimientos, estigma y discriminacion
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5.1 Discusién - discapacidad visual

Categoria 1: Falta de servicio de acompafiamiento en los servicios sanitarios.

Los tres participantes han manifestado que una de las mayores dificultades a las que se
enfrentan las personas en los servicios sanitarios es a la falta de acompafiamiento en los
centros sanitarios, muchos alegan que tienen que estar continuamente pidiendo ayuda a

terceras personas.

Esta carencia la podemos observar en las siguientes declaraciones de los participantes:

(P.V 1): “Me dirijo al servicio de recepcion y les pido si me pueden acompafiar, entonces
ellos llaman a un camillero , a un seforrrr... a un guardia de seguridad o un camillero, una
persona asi para que me acomparie pero claro luego cuando acabo la visita si tengo que
ir a otra visita otra vez es lo mismo....0sa que tendria que haber un servicio de
acompafamiento ya establecido para todos los hospitales, clinicas y ambulatorios
para que esoo0 para que no tuviera que ser una cosa de voluntad, de voluntarismo

sino que fuera obligatorio”.

(P.V 2): “Al final la atencibn como no hay una persona especificamente para ti, te
pueden dar una ayuda puntual pero no es suficiente a veces ¢no? Osea si te

acompanio hasta urgencias pero dentro de urgencias que hago ;no?”

(P.V3): “hay los famosos chaquetas rojas, es que deberia de haber
chaquetas...;sabéis lo que son las chaqueta roja?... son profesionales...los chaqueta
roja son gente que habitualmente estan en los aeropuertos y en Renfe esti el grupo
atento, que te atiende, bueno te ayudan a coger el tren, te acompafan hasta tu asiento
cuando llegas a tu destino te vuelve a recoger otro atento y te lleva a donde tu quieres al

taxi, al metro o a donde quieras”’.

En un estudio realizado por EDEKA sobre la discapacidad, se han estudiado las

necesidades de las personas con discapacidad en la sanidad y una de las dificultades de
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las personas con ceguera que destaca es el dificil acceso a los edificios si no van

acompafados de otra persona.®

También se destaca una falta de deteccion por parte del personal de la necesidad de
acompafiamiento y orientacién que pueden necesitar las personas con discapacidad.®?

Una de las opciones a las que recurren dos de las personas entrevistadas es al
acompafnamiento de los familiares, sobretodo, de sus parejas. Aunque se consideran
personas bastante auténomas, prefieren ir acompafiados de un familiar. Solo una

participante afirmé ir sola a los servicios sanitarios.

Observamos esta categoria en las siguientes afirmaciones:

(P.V 2): “Hoy justamente al pedir esta cita y eso... normalmente intento ir acompafada
y justamente hoy he ido sola y si que lo he pasado mal, lo paso mal porque para
encontrar una puerta, para encontrar pues esto la cita no? 0oo ... Espérate en la sala B,
bueno y donde esta el cartel de la sala B, sabes es como que estds en constante tension
¢no? Es como un poco agobiante ésea el ir con alguien es mucho més placentero

pero realmente jolin también yo quiero mi autonomia ;no?”

(P.V 3): “yo tengo una unidad mixta, yo solo me se llegar...casi siempre me

acompafia mi mujer, casi siempre eh ”

(P.V 1): “Normalmente voy sola al médico, voy en taxi y una vez que estoy alli le digo al
taxista que me acomparie al punto de informacion y entonces alli en el mostrador aquel ya

les expongo cual es mi problema”

Categoria 2: Falta de formacion de los profesionales de la salud.
Sobre esta cuestion, los tres participantes coinciden en que hay una importante falta de
formacion de los profesionales de la salud sobre como hay que tratar a una persona

ciega. Dicen que muchos profesionales sanitarios, sobre todo médicos y enfermeras, les

incomoda tratar a una persona con discapacidad visual y eso a ellos también les afecta.
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Coinciden en que los profesionales de salud no tienen una formacion primordial sobre

cosas tan basicas como ayudarles a tumbarse en la camilla.

(P.V 1): “Y luego otra dificultad es que los sanitarios en general no tienen una
formacién bésica sobre cdmo tratar a las personas ciegas, entonces te encuentras
con la persona tipica que.... se tensa y dice: ¢tU porque vas sola?, porque yo te tengo

que acompanar y no tengo tiempo”.

“Por ejemplo una vez una Doctora, no habia nadie y le hicieron bajar a ella a buscarme y
claro y dice porque yo tengo mucho trabajo y tal yyyyy yyy osa.... se tensan nada mas ver
a una persona ciega y yo lo veo que se ponen nerviosos muchas veces. A veces se ha
dado el caso de que me quieren coger en brazos para que me suban en una
camilla....que en vez de ponerme la mano en la camilla y decirme Ila cabeza la tienes
agui o aqui osa ala derecha o alaizquierda (sefialando derecha e izquierda con las
mano derecha) y tal y yo misma ya lo haré. No saben cédmo actuar conmigo y entonces
es muy incémodo para mi....osa inadecuacion por parte de los sanitarios, del trato
dispensado a las personas ciegas: Por lo tanto ellos deberian recibir una informacion
basica adecuada de cémo tratarnos a las personas ciegas, es la manera mas adecuada

para que las personas ciegas nos sintamos comodas con ellos”.

(P.V 2): “igual que también entiendo que te ensefien a clavar una aguja para sacar
sangre, pues te podrian ensefiar como acompafar a una persona o que cositas le
pueden echar un cable ¢no? o simple mente al final yo siempre lo digo es naturalidad
¢no?, de si alguien te explica se natural con estas personas y preguntales ¢Qué
necesitas? Por qué yo no veo igual que mi compafiero porque él no ve nada. Por ejemplo
él es ciego total y pues yo tengo un poco de resto, pues hay cosas que él necesita y yo

no, también me las estas dando”.

(P.V 3): “es habitual que una enfermera no sepa ni siquiera como sentarte en una silla, no
sepa como tumbarte en una camilla, no sepa como indicar cdmo hay que dejar la ropa en
una percha, ya te digo la forma de saludarnos incluso se pone nerviosa cuando quiere
saludarnos a ver si darnos la mano quedarse quieto. Se nota cuando la gente esta

formaday no estd formada porque incluso la forma de llevarnos, de acompafiarnos
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a en un pasillito, de andar unos cuantos pasos nos damos inmediatamente cuenta
gue no lo saben hacer, eh porque nadie estd formado es que estamos en una
sociedad donde nadie conoce la discapacidad”.

Esta falta de formacién del personal sanitario, la refleja también el articulo “Estrategias de
comunicacion de los profesionales de enfermeria con personas sordas o ciegas”, que
sefiala una carencia de herramientas de comunicacion por parte del personal de
enfermeria con las personas ciegas, un hecho que conduce a una importante inseguridad

del personal ante las personas ciegas.*
Categoria 3: Dificultad en el acceso ala informacion.

Las personas con ceguera o con déficit visual grave pierden un 80% de la informacion que
hoy en dia es visual. Por eso denuncian una falta de recursos de informacion adaptados a

su condicion.

Esta dificultad la han manifestado los tres participantes de la siguiente manera:

(P.V 1): “Hay unas pantallitas en las que la gente mira el nimero y les sale en la pantalla.
Esto nosotros no lo podemos apreciar y bueno a veces por el pitido; si me dicen por
ejemplo el nimero uno y cada pitido voy contando qué numero y voy contando nimero ,
namero dos, numero tres y hay veces que que no hay una sefial aclstica y entonces
nosotros estamos completamente vendidos...pues y tenemos que acudir a
personas que estén por alli y claro con la inquietud que te produce a ver si se
ha pasado mi nUmero a ver”. “Esto es otro recurso, aparte del braille que los numeros

sean también en voz no solo en pantalla’.

(P.V 2): “Hoy por ejemplo he estado en un sitio y lo he pasado super mal porque dice:
“ves a coger el numero” pero digo donde y bueno luego que numero tengo que coger.

Bueno pues yo he estado con las manos en el cacharro hasta que me saliera un nimero
pero bueno.... Entonces todo es informacioén visual todo, todo... entonces es muy

dificil llegar a todas partes”.
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Al preguntarle si le ofrecen documentacion adaptada a su situacion, esta ha sido su
respuesta: “No, no lo he pedido nunca pero tampoco nunca me lo ha ofrecido aun
sabiendo que veo mal por ejemplo en los centros oftalmolégicos 6sea no existe

documentacién, informacion alo mejor existe pero yo no la he visto nunca hee”

(P.V 3):Yo ten en cuenta que todo esto lo lleva mi mujer, si este casado con una vidente
porgue mi mujer tiene todo las enfermedades por carpetas ...la pagina no esta accesible
como Dios manda, eso pasa mucho aqui en Catalufia, eh que las paginas ya sabia
que ser todas accesibles, y por ejemplo bcn.cat no esta accesible y gentcat.cat
tampoco esta accesible en todas sus partes ¢no?, habria que hacer las partes
accesibles, los colores pictoricos también accesibles, los PDF enviaros de alguna

forma, esto hay que mejorarlo verdad”.

En un estudio realizado por EROSKI CONSUMER en el que evaluaban la accesibilidad de
los discapacitados de movilidad, auditivos y visuales en 13 ciudades espariolas, llegan a
la conclusion de que una de las dificultades con las que mas chocan en el ambito
sanitario las personas con discapacidad visual es la falta de la informacién en braille y

elementos auditivos para manejarse mejor dentro.>

Categoria 4: Falta de intimidad en relacién con la informacién médica.

Las dos primeras participantes afirman sentir que su intimidad se vulnera al necesitar de
otra persona que les leyera los documentos relacionados con su salud, remarcan que es
algo personal que les gustaria saberlo a ellas primero, antes que nadie. Sin embargo, el
participante tres explica que a él no le molesta compartir con sus familiares su informacién
médica. Estas son sus respuestas al preguntarles si creen que se vulnera su intimidad al

ir acompafiados de otras personas:

(P.V 1): “No. Pero en el sentido de que me tienen que leer los documentos si porque
como yo no puedo leer los documentos pues si que realmente si ....hay cosas que solo
tendria que saber yo, nadie mas que yo, no me apetece que las conozca otra

persona ajena”.
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“Como decis vosotros quedaria en braille y nosotros podriamos tener confidencialidad

con, para nuestros datos”

(P.V 2): “hay veces pues que si te hacen una prueba tuya de tu persona y no sabes como
saldra el resultado y sabes que para ti serd emocionalmente complicada la respuesta si
no es lo que te esperas o si es peor de lo que tu piensas pues prefieres... yo en mi caso
prefiero o yo verlo yo primero sola que lo hago con muchas cosas en la vida prefiero yo
gestionar primero yo la noticia y luego contarla no? muchas veces no se me

permite eso”.

(P.V 3):”Yo siempre...(piensa) bueno nunca ha hablado conmigo individualmente,
siempre, nunca me ha importado que hable con mi esposa y mi hijo por ahi en

medio. Ese tipo de cosas nunca’.

El respeto a la intimidad en todos sus aspectos es un derecho reconocido por la
Declaracion Universal de Derechos Humanos de las ONU en el articulo 22: “Los Estados
Partes protegeran la privacidad de la informacion personal y relativa a la salud y a la
rehabilitacion de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las

demas’®?

. Por lo tanto, aqui se puede ver que este derecho se les estd negando al
vulnerarlo por su discapacidad. Ademas de la vulneracion del derecho de la intimidad,

también supone una barrera para su autonomia.

Categoria 5: Sentimiento de estigmay discriminacion.

Cuando les preguntamos si se sienten estigmatizados o discriminado en los espacios
sanitarios, solo la participante 1 lo ha afirmado y los otros dos participantes lo negaron.
Sin embargo, a través de las vivencias que nos han contado, deducimos que si se sienten

estigmatizados al no recibir un trato igual que el resto de la sociedad.

(P.V 1): “osa la discriminacion ya ya existe desde el punto que no tienes, que no
tienes las mismas, mismas atenciones que las personas que ven. Claro volvemos a
lo mismo, no te tratan de la misma manera a veces, eso ya lo he explicado, no tienes

posibilidad de guardar en la intimidad lo que el médico te ha dicho, pues no sé si
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hay...claro es un trato que osa esto hace que ....condiciona un poco el tema, no hace que
tengamos, entonces claro es una discriminacién porque no tenemos las mismas

posibilidades que otras personas”

(P.V 2): “sabes es como muy frustrante es como jolines tanto avance de pantallas y yo no
sé qué y luego nada... (Se rie) porque no ayudamos este avance a también sea para
todos no? Osea ya que hacemos una modificacion para mejor pensemos cOmo

podemos ayudar al mdximo numero de personas posibles”

(P.V 3): “Claro te sientes, eso hace que nos sintamos bichos raros eh, excluidos.
Bueno esto actualmente lo hablamos en término de inclusién social, pero es inclusion

para todo”.

El Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI)® y |a tesis
de Carolina Sanchez® denuncia la presencia de actos discriminatorios y de desigualdad
en el campo sanitario como una falta de medios adaptados y conductas inadecuadas por
parte del personal que dificultan su accesibilidad al sistema sanitario, cuando esta
accesibilidad es un derecho.

En un estudio cuantitativo de una tesis doctoral, en la cual han pasado una encuesta a los
afiliados de la ONCE sobre la discriminacion, el 40,3% de los encuestados se ha sentido
discriminado en alguna ocasion por su problema de visién. Pero las situaciones en las
gue se han sentido méas discriminados son las relaciones sociales (34,3%), el ambito
laboral (12,2%), transporte y desplazamiento (5%) y con la administracion publica
(0,6%).%

Categoria 6: Dificultades arquitectonicas y de sefializacion.
Aungue alegan que hay una mejoria a nivel fisico en los hospitales, si apuntan que siguen
habiendo dificultades arquitectonicas. Las que mas manifiestan es la falta de sefializacion

en braille dentro de los centros sanitarios, una iluminacion inadecuada y definen los

centros como edificios muy grandes en el que es dificil ser autbnomo.
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(P.V 1): “mmm pues en principio...que en los sitios esos un poco grandes como puede
ser los ambulatorios, y sobre todo los hospitales y clinicas, pues no me puedo

desenvolver de una manera autbnoma porque desconozco el terreno”.

“como recursos nos harian falta letreros en Braille indicativos de las habitaciones en caso
de que sea un hospital, las consultas en caso de consultas externas o las etcétera...osa

que estuvieran braillados los centros de asistencia y clinicas y me iria bien...”

(P.V 2): “Mira en un hospital es un espacio donde te tienes que desplazar de forma
auténoma para encontrar el sitio donde vas ... entonces funciona a través de carteles
pasillos nimeros ... y no hay n... 6sea para mi no hay ninguna informacién ... ésea para
mi es un edificio muy grande con muchos pasillo y muchas puertas y no sé dénde
tengo que ir... entonces en recepcion si que te orientan un poco no bueno cuando
encuentro recepcién porque ni siquiera hay en la mayoria bueno que yo haya visto en
ninguna ....eeeeeee... el encaminamiento hasta la recepcion que es lo minimo que

se pide ahora en obra nueva de caracter publico”

(P.V 3): “Si bueno depende hay hospitales que estan muy oscuros... esto depende (se
rie) es que claro la retinosis pigmentaria ve mas de ocho, con lo cual cualquier cosa
oscura me va fatal”.

"la accesibilidad ha mejorado mucho en nuestro pais desde el 92 desde los juegos
olimpicos, transformé la toda la sociedad y a raiz de entonces pues tenemos una

accesibilidad fisica bastante buena”.

Una de las barreras que presentan los centros sanitarios para las personas con
discapacidad visual son las barreras arquitecténicas, ya que presentan diferentes
obstaculos como bordillos, escalones y pendientes pronunciadas. Sobre la sefializacion
destacan contrastes de color que dificultan la visibilidad, letra pequefia, textos justificados

y no alineados.®
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5.2 Discusién - discapacidad auditiva

Categoria 1: Falta de intérpretes en los servicios sanitarios

Los colaboradores sefialan que hay pocos intérpretes, lo cual da origen a un problema al
guerer usar los servicios sanitarios y ademas de ser pocos, se agrega el hecho de que
para obtener algin intérprete para motivos sanitarios hay que pedirlo con anticipacion.

Esta escasez es manifestada en las siguientes declaraciones de los colaboradores:

(P.A 1): “Claro cuando quiere pedir un intérprete tienes que pedirlo dos semanas
antes y si es una urgencia que hace? dentro de una semana no sabe si va a tener una

urgencia”

(P.A 2): “Un dia fue al médico y que no habia intérprete, ah que tenia una tia que
siempre iba con ella hasta que crecid, hacia de intérprete, siempre la acompafiaba. Hace
cinco afios se termind, porque la.. murid su tia y entonces empezé a buscar intérpretes.
dos veces solo ha necesitado un intérprete pero que si para acceder a la sanidad hay
un montén de problemas porque a veces no la entienden... ahora que su tia esta

muerta entonces ella que hace ahora?”

(P.A 3): “que haya un intérprete ya fijo siempre, que el necesite una urgencias €l tiene que
llamar a la federacioén tiene que avisar antes, 6sea que €l cree que es mejor que alla un

intérprete siempre fijo en el sistema sanitario, para las personas sordas en general”

Esta necesidad de un intérprete la refleja también la Federacion de personas sordas de
Catalufia (FESOCA), al exponer que una de las tres necesidades de la comunidad sorda
en Catalufia en el area de sanidad es ‘“interpretacion permanente de LSC para las
personas sordas que tengan una visita médica o en las urgencias de los hospitales de

referencia”®’

En el Informe mundial sobre la discapacidad indica lo siguiente “Las personas sordas a
menudo tienen problemas para acceder a un servicio de interpretacion en lengua de

sefias: una encuesta efectuada en 93 paises puso de manifiesto que 31 de ellos no tenian
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ningun servicio de interpretacion, mientras que 30 paises tenian 20 o menos intérpretes

cualificados™®

Categoria 2: Falta de formacion de los profesionales de la salud

En esta categoria los entrevistados dejan entrever que a los profesionales de la salud les
falta formacion, no a nivel de conocimientos, ni de técnicas, si no del manejo adecuado de
la relacion con una persona sorda. Pues manifiestan la poca sensibilidad que algunos

profesionales tienen, aunque también destacan que depende de la persona.

(P.A 1): “No le han hecho la radiografia para ver que le pasaba, no le dieron tampoco
informacién y no sabia qué hacer porque iban hablando y ella estaba perdida porque

es sorda y no entendia.”

(P.A 2): “ella estuvo en el hospital ingresada en la cama y tenia tres enfermera que se
iban cambiando, por la mafiana, por la tarde y por la noche. Una un poco mal porque era
muy orgullosa y no se interesaba mucho pero las otras bien que es depende. que todas

no son iguales como todas las personas que son diferentes.”

(P.A 3): “a veces se ha habia discutido, con, con, pero hay algunos que son amables
bueno un poquito de...depende del dia, depende del diay de la persona que les toque,
se ha encontrado de todo.”

Estas actitudes de los profesionales sanitarios se deben a la falta de formacion en el
modo de atender a la comunidad de sordos tal como lo indica el articulo “Estrategias de

comunicacién de los profesionales de enfermeria con personas sordas o ciegas”.®®

Categoria 3: Falta de comunicacion con los profesionales sanitarios
La lengua de sefias es como cualquier otra lengua, tiene su propia estructura gramatical y
sus elementos, por lo que la mayoria de los profesionales no saben comunicarse por
medio de ella, lo cual crea problemas de comunicacion y esto lo evidencian claramente

los tres entrevistados, de la siguiente manera:
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(P.A 1): “Que los médicos aprendan la lengua de signo, lo basico como hola, que tal,
dolor? donde tenis dolor?”...

“su novio entonces tuvo tuberculosis bastante grave, estaba en el hospital y la enfermera
llevaba una mascarilla y como se comunicaba entonces?(levantando los hombros) porque
ella le dijo perdona que no te entiendo y la enfermera le dijo que no te quiero contaminar,
por eso llevaba la mascarilla, entonces ella prefiere escrito y la enfermera decia que no
tenia boligrafo y que no encontraba donde estaba, bueno que eso no importa. bueno, que
no le explicaron nada de las pastillas que se tenia que tomar su marido, bueno

novio. no hubo comunicacién”

(P.A 2): “que falta comunicacién con las personas sordas, que falta mas comunicacion”

(P.A 3): “... su médico... No sabe lengua de signo pero, puede... claro pero como ya

tiene confianza con su médico, ya mas o menos se comunica”

La falta de herramientas para comunicarse con personas con déficit auditivo, no solo lo
mencionan los entrevistados sino que también fue sefialado por los profesionales en un
articulo titulado “Comunicaciéon del profesional de enfermeria con pacientes que tienen
dificultad en la expresién verbal por sordera”’® Ademas este articulo revela que los
enfermeros al tener que cuidar de los pacientes con sordera, los pueden ver como

“pacientes dificiles” lo que puede llegar a crear sentimientos de impotencia.

Categoria 4: Falta de sefializacion y apoyo visual en los centros sanitario
Hay muchas herramientas que pueden dar ayuda en el mundo sanitario a las personas
sordas y los entrevistados lo saben. En ocasiones las ven aplicadas, lo cual hace que las
echen en falta ain més cuando no las tienen.
(P.A 1): “que en el hospital cuando fue de urgencias, cuando llamaban, ella veia que

llaman a los nombre de los pacientes, que estaba en la recepcion y aviso que era sorday

gue a ver si le habian llamado, entonces continué esperando, pasaron las horas, la
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gente iba pasando y otra vez su fue a recepcion a decir que era sorda que si le
habia llamado”

(P.A 2): “ella siempre con sus amigos hacen video llamada. pero con los intérpretes no,
no hace video llamada. pero en la consulta con el médico o con la enfermera dice

que nunca lo ha utilizado, nada de nada.”

(P.A 3): “Ahora con el hospital dice que va con numeros entonces es mas facil les llaman
con numeros en la pantalla, también los analisis también tienen como un numerito que
pueden ver cuando les toca pero en el de cabecera si que te sigue llamando por el

nombre entonces si eres sordo eso es complicado.”

“debe avisar con un panel luminoso con los nombres, o con nimeros, o algo para

que él sepa cuando le toca, eso seria importante para él.”

En el estudio de EROSKI CONSUMER® que evaluaban la accesibilidad de los
discapacitados de movilidad, auditivos y visuales en 13 ciudades espafiolas, concluye que
para las personas sordas faltaban paneles luminosos, sefalizacion de las zonas en los

centros y de dispositivos que sefialan que hay una emergencia.

Categoria 5: Falta de autonomia e intimidad.

Todos los entrevistados expresaron que debieron ser acompafiados por familiares
oyentes que les sirvieran como intérpretes. En algunas ocasiones indican tener
inconveniente para pedir que les acompafien. Una de ellas siente la incomodidad de

expresar sus problemas médicos por medio de los familiares.

Los entrevistados lo expresan de esta manera:

(P.A 1): “no le gusta, prefiere un intérprete, que es profesional y sabe hacer su
trabajo la familia no quiere es peor, porque le da su opinidon. en cambio en intérprete
es un puente de comunicacion entre la lengua oral y la de signos cuando va con la

familia, no hay intimidad porque dan su opinién, que no tiene intimidad si va con
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alguien. Hace muchos afios cuando estaba embarazada, de 24 afos , su suegra hablaba
con todos los médicos y ella no se enteraba de lo que estaban diciendo , entonces

prefiere un intérprete”

“sus hijos son oyentes pero sus dos hijos no quiere ella que le acompafien al médico .

claro es como tienen que tirar de la madre y ella no quiere”

(P.A 2): “siempre ha ido con su tia y ahora que no esta. pero no,siente que sea vulnerada

su intimidad”

(P.A 3): “No. él tiene confianza con su familia le da igual, va con su madres o con su
hermano por ejemplo, si, si son cosas importantes siempre llama a un profesional a un
intérprete ;vale? por qué si tiene...el intérprete esta ocupado pues nada él se lo pide a su

madre o a su hermana que le acomparien.”

La autonomia es uno de los ejes de la salud publica y se viene promocionando desde la
Conferencia Internacional sobre la Promocion de la Salud por medio de la carta de
Ottawa’* en la cual dice “La promocién de la salud favorece el desarrollo personal y social
en tanto que proporcione informacion, educacion sanitaria y perfeccione las aptitudes
indispensables para la vida. De este modo se incrementan las opciones disponibles para
gue la poblacion ejerza un mayor control sobre su propia salud y sobre el medio ambiente

y para que opte por todo lo que propicia la salud.””*

Categoria 6: Sentimientos, estigmay discriminacion.
Una de las entrevistadas afirmé tener miedo para el momento de comunicarse y los otros
dos entrevistados afirmaron estar tranquilos cuando conocen al médico o a la persona
que les va a atender, ellos no se sienten discriminados, pero saben de gente que se
siente asi.
Estas son sus respuestas al preguntarles sobre lo que sienten:

(P.A 1): “que si. Cuando esta alli siempre tiene miedo a la hora de comunicarse...”
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(P.A 2): “dice que ella es una mujer fuerte pero que como conoce a los médicos...pero
claro cuando conoce alos médicos bien pero claro cuando no los conoce entonces

(silencio)... pero bueno les dice que es sorda y que vayan hablando lento”

(P.A 3): “Dice que como ya conoce a su médico pues que esta... se encuentra bien ...
claro pero como ya tiene confianza con su médico, ya mas o menos se comunica, Si

fuera con otro médico no sabe cémo reaccionaria”

Estas son sus respuestas al preguntarles sobre si se sienten discriminados o
estigmatizados. La mayoria han afirmado que no se sienten discriminados, excepto la

participante uno que si afirmé sentirse asi.

(P.A 1): “Si, piensa que si. ...A veces por ser persona sorda pasan delante, sufre que

estan hablando de ella...”

(P.A 2): “ella actualmente no tiene pruebas de que se haya sentido discriminada
pero que ha oido de otras personas que se han sentido discriminadas. Que ella ha tenido

una buena experiencia”
(P.A 3): “No, él no se ha sentido asi... bueno no es que se sienta discriminado es que

cuando él va con intérprete le hacen la pregunta a intérprete en vez de a él pero a él

no le importa”
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6. Conclusiones
Después de la realizacion de esta investigacion se ha determinado que hay importantes
barreras en los servicios sanitarios que dificultan en mayor o menor medida el acceso y

uso de estos para las personas con discapacidad visual y auditiva.

En los dos colectivos estudiados se hallaron barreras en los diferentes ambitos de la
comunicacién, éticos, fisicos, actitudes sociales y programaticos (incluye todos
aguellos que hacen referencia al conocimiento, actitudes, y prestaciones que dan los

servicios sanitarios™).

En lo referente a las barreras de comunicacion tanto en el caso de los sordos como de los
ciegos se podrian evitar, tomando las medidas adecuadas. En el caso de los sordos la
medida mas eficaz seria la de ofrecer a los profesionales una formaciéon académica
basica pero adecuada sobre la lengua de signos o que exista un servicio de intérpretes
a su disposicion, esta propuesta es la que defiende este colectivo, que reclama que es
una medida necesaria para garantizarse o al menos mejorar la comunicacién y que esta

sea mas eficaz, ya que su problema radica en una mala comunicacion verbal.

En cambio, en el caso de los ciegos, al estar la dificultad en lenguaje no verbal o escrito,
las medidas que reclaman este colectivo son diferentes, ya que ellos solicitan que la
documentacion y la informacion que ofrecen los centros se adapten a sus limitaciones,

ofreciéndoles la posibilidad de adquirir su documentacion en braille.

Respecto a los avisos se tendria que garantizar que se hicieran mediante un modelo
visual y auditivo para no excluir a ninguin grupo y asegurar asi una atencion sanitaria mas

igualitaria.
Aplicando estas medidas garantizariamos en ambos colectivos algo tan esencial como es
respetar la intimidad y ayudar a preservar la autonomia, las cuales segun los

entrevistados se ven en este momento vulneradas.

Otras medidas que podria también favorecer la autonomia en el caso de las personas

ciegas, seria las aplicables a las infraestructuras sanitarias, ya que tal como afirman estos
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puede resultar muy dificil y frustrante desplazarse por los centros y localizar dénde deben
ir, hecho que les hace depender de ir acompafiados de familiares o voluntarios, que
pueden no estar disponibles. Por ello, creemos necesario la presencia de un guia que les

acomparnie durante el proceso asistencial.

La estigmatizacién, es un constructo social que a dia de hoy sigue presente en nuestra
sociedad, sobretodo en relacion a las personas con algun tipo de discapacidad que lo
viven en su dia a dia, al no recibir un trato igualitario que el resto de la sociedad, incluido
en el a&mbito sanitario. Por ello se deberia intentar concienciar que una persona no es

discapacitada sino que es el entorno y las normas sociales las que incapacitan.

A pesar de todo esto los entrevistados estan bastante satisfechos con los servicios
recibidos por los profesionales sanitarios, en especial por parte de enfermeria, sin
embargo afirman que se necesita mas formacion en las herramientas disponibles para
lograr una mejor comunicacion que permita tanto al paciente como al profesional
establecer una relacién terapéutica carente de la inseguridad y la ansiedad que perciben

en el profesional y que a la vez les transmiten a ellos.

Por todo lo anterior, creemos que seria necesario introducir en la formacién académica de
los futuros enfermeros una materia que les proporcionara una visibn mas amplia a cerca
de las discapacidades sensoriales. Por eso, seria idoneo dotarlos de conocimientos
basicos sobre estas discapacidades y de herramientas de comunicacién, para asi evitar

gue este colectivo se sienta discriminado en la atencién sanitaria.
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Anexo 1 Optotipo de pared

MedicalCaiada

suministros médicos

U3

cn

Juc

nacu
aucna

E3Iumac

OPTOTIPO

Anexo 2 Latabla optométrica del punto cercano

Ne 14

the focal point can be ..
advancoé“ ‘;vith & i
convex lens ..
concave -

e T e —

- — 4 —— 4 T’ -

No 4

P B R
ep— s - o o §2 ware - g— b
— . — . —— — -

-
——— - - T — - {— -

No. &
o B . Wi 5 S e e Ty
D e N
Sl B e B e v el e -
I wpn B whin e et W e

No. &
Natag et Bs aveet Do eptical defet
Wor oy iy ke e ol by
whaeh fhe eihecy mnle s on S e The
Tt enph Wy ST Sy i

Ne 7
=i e boe
L L
lecass. I nesrsi@ieloes & coocave
Ne 8

wtwrical leas will csuse the foosd
point 10 recede untd Bt Dl
directly on Use peting;
No2

while in farsightedness

e

-

oo

54



Hajar khouya Explorando las dificultades en la atencién sanitaria de las personas
Karem I. Ruiz O. con discapacidad visual y auditiva a través de sus vivencias.

Anexo 3 Poblacion con discapacidad sensitiva

Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud. Resultados nacionales: cifras
absolutas

Poblacion con discapacidad segun tipo de discapacidad por edad y sexo.

Unidades:

Total
Ambos sexos Varones Mujeres
Vision 979,2 371,4 607,8
Percibir cualquier imagen 58,3 24,6 33,7
Tareas visuales de detalle  673,6 236,9 436,7
Tar(?as visuales de 662.1 2399 4222
conjunto
Otros problemas de vision  357,4 140,8 216,6
Audicién 1.064,6 456,1 608,5
Recibir cualquier sonido 59,7 28,3 31,4
Audicion de sonidos
S 397,6 163,9 233,6
Escuchar el habla 975,9 412,0 563,8
I
WM
2) Los datos correspondientes a celdas con menos de 5 mil personas han de ser
tomados con precaucion, ya que pueden estar afectados de elevados errores de
muestreo.

Fuente Instituto Nacional de Estadistica
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Anexo 4 Alteraciones graves de la vision

VISION TOTAL

PERDIDA DE CAMPO VISUAL
CENTRAL

PERDIDA DE CAMPO VISUAL
PERIFERICO

VISION BORROSA

Fuente: ONCE Curso basico de autoaprendizaje sobre "Relacién y Comunicacion con

Personas con Ceguera y Deficiencia visual”
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Anexo 5 Causas mundiales de discapacidad visual

Causas de discapacidad visual ‘

Tipo de discapacidad Causa Porcentaje
Errores de refracciébn no
_ 53%
corregidos
Discapacidad visual Cataratas no operadas 25%
moderada a grave Degeneracion macular 4%
0
relacionada con la edad
Retinopatia diabética 1%
Cataratas no operadas 35%
Errores de refraccion no
Ceguera ) 21%
corregidos
Glaucoma 8%

Fuente: OMS 11 de octubre de 2017
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Anexo 6 Patologias visuales de los Afiliados de la ONCE

PATOLOGIAS VISUALES DE LOS AFILIADOS A LA ONCE. ANO 2017

Explorando las dificultades en la atencién sanitaria de las personas
con discapacidad visual y auditiva a través de sus vivencias.

Nimero de| % sobre | Altas en| % sobre
afiliados total el Afio | total altas
Patologias Visuales 21f12/2017| afiliados 2017 en el Ao
31/12/2017 2017

Miopia Magna 15.323 21,21 517 153,57
Degeneraciones Retinianas 11.057 15,31 372 11,20
Maculopatias 8.857 11,98 749 22,56
Patologia del Nervio lflpticu 8.190 11,24 328 c,88
Patologia Congénita 5.007 E,93 151 4,55
Retinopatia Diabética 4.150 5,74 200 E,02
Glaucoma 2332 4,61 2B3 g,38
Patologia Vias fbpticas 3062 4,24 228 E,81
Otras 2.513 3,48 =1 2,89
Mistagmus 2.142 2,97 114 3,43
Patologia Corneal 18911 2,65 27 2,92
Desprendimiente de Retina 1.743 2,42 339 1,17
Otra Patologia Vascular Retiniana 1.482 2,05 59 1,78
Coriorretinosis 1.276 1,77 31 0,93
Cataratas -1 1,08 24 0,72
Uweitis 7058 0,98 27 0,81
Ptisis Bulbi 337 0,74 4 0,12
Causa Desconocida 376 0,52 1 0,03
TOTAL 72.239 3.320

[Fuente: Registro de afiliados 2 la ONCE. Afic 2017)
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Anexo 7 Prondstico de las principales causas de ceguera

Pronastico de las Principales Causas de Ceguera

PREVEMIBLE — CORABLE— TRATABLE |

|- Xerftalmia - Catarata - Glaucoma

- Tracoma - Retinopatia diabética

- Oncocercosis RELATIVAMENTE - Infecciones

- Pterigion CURABLE: - Defectos refractivos

- Opacidades - Ambliopia
Comeales
RELATIVAMENTE
TRATABLE/NO TRATABLE:
- Trauma ocular
- Degeneracion macular por
edad

- Anomalias del desarrollo

Fuente: Prevencion de la ceguera. Dr. Walter Ayala Bustamante

Anexo 8 Alfabeto braille

B ONCE
Alfabeto Braille” %

a*bc defghij 4 é i 6 U may. nam.
n M nEmssarae B tig 3
kil m'n: o'piq'r 8t : I e T A \TE
b 3P G0 D2 IR BT 3R B0 30 4% 30 gloiieclN: N i ol ¢
UV Xy z ;0 0w (G0
o ° 00 00 o oo : .o o o ‘;;‘ ‘”-"f.""
00 %o oo o8 oo *e % %3 ®e of 20 3¢ % %0 3T 37

WWW.0oNnce.es
— -
Fuente: ONCE 2007
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Anexo 9 Términos de salud en LSC

N
I S‘ “ Llengua de signes catalana [ s g s
= Departament de Cultura

Salut

Fuente: Generalitat de Catalunya. Lamina 2 Salud; 17 términos del ambito de la salud
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Anexo 10 Cronograma

Actividades

Meses (Semana)
Septiembre | Octubre | Noviembre | Diciembre

Escoger compafiera
Escoger tutora
Seminario 1-2

Seleccion del tema

Justificacion borrador

1% Tutoria
Entrega de Justificacion
Contactar asociaciones
Elaboracion del diseiio
2 Tutoria

Entrega del disefio

Bisqueda bibliografica
3 Tutoria
Seminario 3
42 Tutoria
Realizacion de entrevistas
Anilisis de datos
5% Tutoria

Conclusiones y discusion
Elaboracion del articulo
6% Tutoria
Elaboracion presentacion
Entrega Desarrollo

T8 Tutoria
Presentacion

Enero Febrero Marzo Abril

Mayo Junio
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Anexo 11 Carta certificada
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Anexo 12 Estructura de la entrevista

ENTREVISTA

+ MNombre:
« Edad:
« Sexo: Hombre _ Mujer
« HNivel de estudios

Primaria____ Secundara____ Bachillerato____ Formacionprofesional ___ Universitarios
« :Vive solo? ;Recibe apoyo de alguna familiar, amigo, otra persona? Si Mao.
« Origen o motivo de tu sordera o ceguera Nacimiento  Adguirida_

1. iCuales sonlas dificuttadss o barreras que tienes cuando accedes al sistemasanitario? (al pedir
una cita, para llegar al CAP/Hospital, al recibir o dar informacian/datos...).

2. Cuandowvas al médico o a la enfermera, ; qué recursos estan a tu disposicion? (intérprete,
videoconferencia, documentacion en braille etc.} y ;jcomo los obtiene?

3. i Cudl es la experiencia que mas recuerdas al usar los servicios sanitarios? ; Fue positivo o
negativa?

4. ; Qué emocionss osentimientos sete despiertan antes, durante y después de utilizarlos senvicios
sanitarios?

5. Al emplear los servicios sanitaros, ; crees que de alguna manera sevulnera suintimidad al revelar
sus problemas desaluda la enfermera o al medico a traves del interprete, familiar o cuidador?

&. i Cudles fueronlos incorvenientes mas comunes con los que ha tenido que enfrentarse durante |a
atencion sanitaria en relacion al trato con el personal sanitario?

7. i Cudles fueronlas barreras, preocupaciones y problemas mas importantes relacionados con la
comunicacion conlostrabajadores de la salud que afectaron sus resultados de salud esperados
durante |la ultima experiencia en el hospital?

8. i Quétan satisfecho estd con el sistemasanitarioy porque? ; Qué cosas cree que se deberian de
cambiar en el sistema sanitario para mejorar la atencion a las personas sordas y ciegas?

. i Crees que el personal deenfermena estd preparado para ofrecer un cuidado de calidad a su
colectivo?

10. ;En algin momento se ha sentidodiscriminado o estiomatizado por el personal sanitario? Si
Mo. En caso desi explicarcomolosiente
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Anexo 13 Entrevista: Participante 1 en discapacidad visual (P.V 1)
Edad: 68 afios

Sexo: Mujer

Nivel de estudios: Bachillerato superior de su época

¢ Vive solo? Vive en pareja

Origen de tu ceguera Nacimiento debido a una infeccion

1. ¢Considera que tiene dificultades en el acceso al sistema sanitario? (al pedir una
cita, parallegar al CAP/Hospital, al recibir o dar informacién/datos...)
Si.

¢ Cuales son?

mmm pues que en principio...que en los sitios esos un poco grandes como puede ser los
ambulatorios, y sobre todo los hospitales y clinicas, pues no me puedo desenvolver de
una manera autbnoma porque desconozco el terreno. Algunas veces me acompafian a
las distintas consultas personas voluntariosas, osa familiares de otros pacientes, y en
alguna ocasion también cuando ellos, cuando tienen posibilidad, pero no esta legislado
sino que lo hacen de buena voluntad.

Me dirijo al servicio de recepcién y les pido si me pueden acompaifiar, entonces ellos
llaman a un camillero , a un sefiorrrr... a un guardia de seguridad o un camillero, una
persona asi para que me acompafie pero claro luego cuando acabo la visita si tengo que
ir a otra visita otra vez es lo mismo....osa que tendria que haber un servicio de
acompafiamiento ya establecido para todos los hospitales, clinicas y ambulatorios para
que eso... para que no tuviera que ser una cosa de voluntad, de voluntarismo sino que

fuera obligatorio

&Y para pedir citas?

Para pedir hora lo hago por teléfono. Eso no hay problema. Y luego otra dificultad es que
los sanitarios en general no tienen una formacion basica sobre como tratar a las
personas ciegas, entonces te encuentras con la persona tipica que.... se tensa y dice: 4tu

porgue vas sola?, porque yo te tengo que acompariar y no tengo tiempo.
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Por ejemplo una vez una Doctora, no habia nadie y le hicieron bajar a ella a buscarme y
claro y dice yo no tengo porque, porque yo tengo mucho trabajo y tal yyyyy yyy osa.... se
tensan nada mas ver a una persona ciega y yo lo veo que se ponen nerviosos muchas
veces. A veces se ha dado el caso de que me quieren coger en brazos para que me
suban en una camilla....que en vez de ponerme la mano en la camilla y decirme la cabeza
la tienes aqui 0 aqui osa a la derecha o a la izquierda (sefialando derecha e izquierda con
las mano derecha) y tal y yo misma ya lo haré. Pues no saben como actuar conmigo y
entonces es muy incomodo para mi....osa inadecuacion por parte de los sanitarios del
trato dispensado a las personas ciegas: Por lo tanto ellos deberian recibir una informacién
basica adecuada de cdmo tratarnos a las personas ciegas, es la manera mas adecuada

para que las personas ciegas nos sintamos cémodas con ellos.

2. Cuando va al médico o a la enfermera, ¢qué recursos estan a su disposicién?

(documentacioén en braille etc) y ¢cémo los obtiene?

mmmm no entiendo muy bien la pregunta. Por ejemplo Que tipo de recursos estan a tu

disposicion de otros pacientes

Por ejemplo a la hora de ir a una visita, necesitas de una camillero, una

acompafante que es un voluntario, pero que en si no es un servicio que te den

Si, eso tiene que ser una cosa obligatoria y noo tendria que ser porque la personas de
alguna manera sean humanitarios ya la acompafio yo

Luego otra cosa, como recursos nos harian falta letreros en Braille indicativos de las
habitaciones en caso de que sea un hospital, las consultas en caso de consultas externas
0 lasss etcétera...osa que estuvieran braillados los centros de asistencia y clinicas y me
iria bien que los documentos del médico fueran también en Braille osa las analiticas y
todo eso. Igual que tienen una impresora de esas para imprimir....Ahora las nuevas
tecnologias que ahora ya no son tan nuevas (se rie) las tecnologias tienen suficiente
variedad de recursos como para que paralelamente a una impresora convencional hubiera
una impresora en Braile y asi nada mas que metes el papel en la
impresora.........ccccoceeveenee. como decir vosotros quedaria en braille y nosotros podriamos

tener confidencialidad con, para nuestros datos.
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¢Entonces siempre necesitas de alguien que te acompafe?

Si, siempre necesito de alguien que me lea la documentacion, claro.
En cuanto a recursos tienes falta de braille en letreros, en hospitales, clinicas y
ambulatorios como en los documentos que cualquier paciente puede leer por si mismo y

en cambio la persona ciega necesita ayuda para leerlos.

3. ¢Cual es la experiencia que mas recuerdas al usar los servicios sanitarios? ¢Fue

positivo o negativo?

Yo recuerdo que cuando yo era pequefia, en la clinica Barraquer que hubo una cosa
que...hubo de todo pero. Osa yo a los siete afios en la clinica Barraquer me operaron
tres veces de ....dos veces de trasplante de cornea y una de una inoculacién, osa vaciar
el ojo y poner una prétesis y entonces alli hubo. Alli mismo hubo una experiencia,
experiencias positivas y experiencias negativas. La experiencia negativa eran las
anestesias que como nos lo ponian todo en cloroformo pues te daba la sensacion....osa
ellos te daban una mascarita en la cara o una gasa....cosa que te tapaba y luego en una
gasa derramaban unas gotas de cloroformo, aquello lo aspirabas y parecias que te morias
pero en la misma clinica Barraquer habian unos médicos muy agradables que me
ensefiaban mientras aaa mientras tuve un poquito de visién, me ensefiaban los colores y
por ejemplo me daban diferentes objetos de diferentes colores y me decian este es el
verde, este es el rojo (sonrie) y mira yo me lo pasaba muy bien con ellos. Eso lo voy a
recordar toda mi vida, es lo que mas me ha marcado y luego mas la inadecuacion de las
personas que te tratan, pues claro que no saben te cogen o no te cogen o a ver como lo
vamos a hacer, y claro nerviosismo de los sanitarios cuando tratan con una persona

ciega.

4. ;Qué emociones o sentimientos se le despiertan antes, durante y después de

utilizar los servicios sanitarios?
Hombre depende de para que sea la cita médica, si tengo dolor pues experimentaré el
dolor de lo que sea y si es por una cosa convencional pues no experimentare nada. Si es

porque me han de dar unos resultados pues experimentare paciencia no.
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Durante. Pues durante mmmm laaa, el... durante la permanencia en el centro sanitario.
Osea yo tengo una doctora que es muy amable eso si y muy bien esta siempre muy
atenta, osa amable en si conmigo y con todo el mundo, ya la he visto tratar a otras
personas. Evidentemente nosotros no queremos ninguna diferencia por el hecho de tener
una discapacidad. Queremos ser tratados como todo el mundo. En general lo que me
fastidia mucho y me enfado es que hay mucho tiempo de espera y sobretodo en los
servicios de urgencias, a veces es de horas. Quiero decir que se cuenta con pocos
recursos sanitarios y entonces te tienes que esperar tanto en los ambulatorios como
sobretodo en los servicios de urgencia. esto te produce una sensacion de fastidio

entonces claro a veces dura incluso hasta después de que te visite el medico

5. Al emplear los servicios sanitarios, ¢cree que de alguna manera se vulnera su
intimidad al revelar sus problemas de salud a la enfermera o al médico a través del,

familiar o cuidador?

No. Pero en el sentido de que me tienen que leer los documentos si es una vulneracion de
la confidencialidad porque como yo no puedo leer los documentos pues si que
realmente, pues ...siento que .hay cosas que solo tendria que saber nadie mas que yo,
no me apetece que las conozca otra persona ajena. Quiero decir, el médico las conoce de
acuerdo porque igual sino me lee el informe el médico igual me lo debe de leer una
persona que nada que ve. Estan por alli, los que estan abajo en la recepcion, en

informacion,

Otra cosa muy importante de antes de los recursos, luego lo afiadis es que hay unas
pantallitas en las que la gente mira el nUmero y les sale en la pantalla. Esto nosotros no
lo podemos apreciar y bueno a veces por el pitido; si me dicen por ejemplo el nUmero uno
y cada pitido voy contando que ndmero y voy contando nimero uno, numero dos, numero
tres... y hay veces que no que no hay una sefal acustica y entonces nosotros estamos
completamente vendidos... y también tenemos que acudir a personas que estén por alli y

claro con la inquietud que te produce a ver si se ha pasado mi numero a ver
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Esto es otros recursos, aparte del braille que los nUmeros sean también en voz no solo en
pantalla Noo es que hay también otras personas que les iria bien la voz porque a veces
gue hay gente que se distrae que no presta atencion, las personas mayores y eso estaria
muy bien para todo el mundo que hubiera voz en tantos sitios osa que lo dijeran en voz el

uno, el dos y ya esta. No cuesta tanto ehh. Hay sitios de hecho que también lo hacen eh

Por ejemplo para llegar tu sola a los centros...?

Yo soy bastante autébnoma la verdad, voy en metro, en autobus, o en taxi. Eso depende
de lo muy lejano, pues me desplazaria en taxi. Ademas aqui tenemos voluntarios que en

caso de ....también nos llevan

En general, has tenido que pagar a alguno de los voluntarios, en CAP o

Hospital...??

(Niega con la cabeza) no no noo

El trato que recibes por ejemplo, cuando te tienen que operar, permaneces unos cuantos
dias entonces tienes una serie deee osa un trato, una convivencia incluso con las
enfermeras, con los médicos, estas alli no y del camino al CAP por ejemplo es una cosa
que dura una hora o dos como maximo, por eso, digo que no vale eso de ...... siempre
pasa lo mismo nos hacen preguntas muy cerradas y no se pueden contestar tal como se
formula la pregunta, osa tu dices en cualquier centro sanitario y no es lo mismo estar en
un hospital que en un ambulatorio. En el Cap lo que pasa es que para moverme alli
normalmente no pido voluntarios pero también voy preguntando por alli a la gente o no
hay servicio de acompafiamiento en los Caps iria bien que hubiera un servicio de
acompafiamiento ahora que me acuerdo yo pero en los hospitales pues claro eso un
servicio de acompafiamiento, de voluntariado pues de eso porque cuando tienes que ir
por ejemplo al bar a comer, a desayunar 0 yo que se o tienes que ir a ver al médico, por
ejemplo mi madre murié en agosto y tuve que ir varias veces al hospital a verla y tal y
bueno el problema era que claro, yo no podia estar haciéndole compafiia igual que las
otras personas porque yo no me podria desenvolver por la clinica igual que mis hermanos
y claro tenia que ver a mi madre no en los turnos igual que mis hermanos porque yo

necesitaba una persona que me acompafiara y alli no estaba previsto. Si tuvieran una
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voluntario 0 una persona, yo a lo mejor no lo estaria molestando todo el tiempo a lo mejor
fuera para llegar, para irme, para ir a la cafeteria a tomar algo cositas asi. quiero decir que
no lo necesite todo el tiempo pero si que me permitiria acompafiar a un enfermo durante

un dia entero.

¢, TU has estado hospitalizada?

Bueno si hace afios ya, si siii y la experiencia es esa si tienes que trasladarte a algun sitio

te sientes mal porque necesitas de alguien que te acompafe

6. ¢Cudles fueron los inconvenientes mas comunes con los que ha tenido que
enfrentarse durante la atencién sanitaria en relacion al trato con el personal

sanitario?

Falta de adecuacion del personal a las circunstancias que tiene una persona ciega, no
saben como tratar a una persona ciega. Se quedan desconcertados y claro tienen su
trabajo tienen...sus problemas de todo tipo como todo el mundo. Se encuentran con una
persona ciega y es como un escoyo en el trabajo. A veces no pero muchas veces les
incomoda y tu claro lo notas porque a ti también te produce un rechazo porque la persona
se tensa, no sabe cémo tratarte, se ve que no le encantaria encontrar una persona que no
ve ..... claro porque no tenemos la misma autonomia que vosotros y claro haria falta que
tuvieran el personal sanitario en general, médicos, enfermeras.... nosotros impartimos
unasss gratuitamente ....a veces nos las pagan pero otras si nos las pueden pagar es
gratuita yo es lo que he dicho muchas veces a mi medica de cabecera y siempre dice que
lo consultara con su jefe pero no lo hace (sonrie) es un cursito de formacion, es una
mafiana para que simplemente sepan cuatro cosas basicas que no hay que estudiarlas de
ningan libro que son de sentido comun pero ellos como a veces no estan acostumbrados

las olvidan.

¢Qué cosas por ejemplo?

Pues cuando una persona ciega por ejemplo la tienes que lleva a algun sitio y ese se

coge de tu codo y tu vas un poquito por delante de ella, que cuando hay una camilla
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simplemente con que le cojas la mano y sefiales la camilla y luego le digas la cabeza
donde la tiene que poner, esa persona ya se sitla, simplemente te dediques a describirle
el entrono y es persona es autbnoma para desnudarse, para saber donde tiene su ropa
por ejemplo...claro es que son cositas que la gente no...Como normalmente no te las
encuentras, no pasan todos los dias porque somos minorias pues claro. El
desconocimiento que tienen.les bloquea y eso y para evitarrrrr un poquito aquella
experiencia tan tan socorrida de que les ponemos una antifaz y les cogemos con el

bastén para que sepan cdmo es eso de no ver

Aqui hacemos unos cursos de voluntariado que para que las personas ....que se las
podemos hacer a cualquier colectivo que lo necesite osa...vosotras pedir que los
sanitarios, los tenemos aqui toda la mafiana, les hacemos videos ....y bueno la gente sale
con otra mentalidad. Claro esto se tendria que hacer en todas partes, lo hemos hecho en
escuelas, para opticos lo hemos hecho para 6pticos...luego los médicos para comunicar a
una persona ciega pues que tiene una enfermedad grave o tal. Los médicos cuando se
trata de una persona ciega muchas veces no saben.. y lo primero que piensan es joder
encima que no ven, ahora le tengo que decir que tiene cancer joder pues como lo hago yo
no. Total que viene todo aquello de que ha venido sola? no la acompafa nadie? oiga yo
voy sola, yo soy auténoma. yo no voy por alli pidiendo que me acompafie nadie yo claro
ya soy mayor y no tengo necesidad de que me acompafie nadie y ir molestando al

personal que me acompafen.

Ademas que en esta vida que vivimos, en esta sociedad que tenemos no es facil
encontrar personas que tengan suficiente confianza como para que te acompafen. eso

nos pasa a todos,

Mi esposo también es invidente. Normalmente voy sola al médico, voy en taxi y una vez
gue estoy alli le digo al taxista que me acompafie al punto de informacién y entonces alli
en el mostrador aquel ya les expongo cual es mi problema, necesito un voluntario para
gue me acomparfie a hacer una radiografia o lo que sea entonces me dejan alli, yo me
espero, me viene a buscar el sanitario que corresponda, me hace la de esto y luego
vuelvo a llamar otra vez al camillero o a quien sea y me ayuda a buscar uun taxi vy

muchas veces me dejan en manos del guardia de seguridad hasta que llega el taxi.
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7. ¢Cudles fueron las barreras, preocupaciones y problemas mas importantes
relacionados con la comunicacion con los trabajadores de la salud que afectaron

sus resultados de salud esperados durante la Ultima experiencia en el hospital?

Noo, yo no, la verdad es que esta experiencia no la he tenido. No he tenido este tipo de

experiencia.

8. ¢ Qué tan satisfecho esté con el sistema sanitario y porque? ¢Qué cosas cree que
se deberian de cambiar en el sistema sanitario para mejorar la atencién a las

personas sordas y ciegas?

Bueno, supongo que como cualquier otro paciente por los recortes, muchas listas de
espera Yy sobretodo eso la falta de adecuacion del trato sanitario, a veces por exceso y a
veces por defecto. Entonces a veces parece que seas menor de edad, como si fueran un

nifio. Entones claro no tienen en cuenta las necesidades que tenemos.

Y las cosas que se deberian de mejorar creo que ya lo respondido anteriormente, es lo

mismo.

9. ¢(Como puede describir el cuidado que recibe por parte del personal de
enfermeria? ¢Cree que el personal de enfermeria estd preparado para ofrecer un

cuidado de calidad a su colectivo?

Bueno eso ya depende de la persona con la que te encuentres, como en todas partes hay
personas amables y otras que no les gusta su trabajo,. que no son vocacionales y tratan a
la gente pues con seriedad con ...

Yo creo que no se trata de ser ciegos o videntes aqui todo el mundo se encuentra con lo

mismo

10. ¢En algun momento se ha sentido discriminado o estigmatizado por el personal
sanitario?
Pues (Silencio) Discriminada, osa la discriminacion ya ya existe desde el punto que no

tienes, que no tienes las mismas, mismas atenciones que las personas que ven. Claro

73



Hajar khouya Explorando las dificultades en la atencién sanitaria de las personas
Karem I. Ruiz O. con discapacidad visual y auditiva a través de sus vivencias.

volvemos a lo mismo, no te tratan de la misma manera a veces, eso ya lo he explicado, no
tienes posibilidad de guardar en la intimidad pues lo que el médico te ha dicho, pues nose
si hay...claro es un trato que osa esto hace que...condiciona un poco el tema no hace que
tengamos, entonces claro es una discriminaciébn porque no tenemos las mismas

posibilidades que otras personas

Anexo 14 Entrevista: Participante 2 en discapacidad visual (P.V 2)

Edad: 29

Sexo: Mujer

Nivel de estudios: Estudios universitarios hasta el master
¢Vive sola? No con mi marido

¢ Tu marido es vidente? Si

Origen de tu ceguera Soy baja visién, tengo menos de un 10%, soy ciega legal eso si

pero... dsea tengo un poco de resto visual.

.,Coémo ves?

Veo... es un poco complicado de explicar, veo... es como si cuando te duchas y se te
empafa el cristal, pues como si vieras a través de él, entonces veo formas, veo colores
contrastes pero no veo bien, pues de hecho ahora te estoy viendo a ti (sefiala a la
entrevistadora que se encuentra enfrente de ella) pero en realidad la veo mucho mejor
definida (sefala a la otra entrevistadora que se encuentra en el lado lateral) a ella porque
mi problema es central. Entonces a ti te veo completamente borrosa ... en la parte central
veo menos Y al lateral mucha mas definicién, entonces te estoy mirando a ti porque estoy
hablando contigo ahora y te veo muy borrosa pero a ella la veo mucho mas definida

ahora.

¢Fue de nacimiento o la adquiriste?

Es degenerativa genética 6sea, he ido perdiendo vision con los afios y bueno si, desde

pequefia pero antes veia mucho mejor, hasta los 14 no me diagnosticaron.... Es una
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ceguera degenerativa que va a acabar en ceguera pero no saben cuando ni en cuanto
tiempo ni nada entonces, vas perdiendo vicios y claro esto si lo vas notando pero antes,
de pequefa veia...bueno en el colegio no lo notaba tanto pero fue mas en el instituto que

empecé a notar que no podia funcionar igual digamos.

1. ¢;Considera que tiene dificultades en el acceso al sistema sanitario? Si es si,
cuales (al pedir una cita, para llegar al CAP/Hospital, al recibir o dar
informacién/datos...)

¢En general? Si

¢,Cuales serian estas dificultades?

Mira en un hospital es un espacio donde te tienes que desplazar de forma auténoma para
encontrar el sitio donde vas ... entonces funciona a través de carteles, pasillos numeros ...
y no hay ni... 6sea para mi no hay ninguna informacion. Osea para mi es un edificio muy
grande con muchos pasillo y muchas puertas y no sé dénde tengo que ir. Entonces en
recepcion si que te orientan un poco no? bueno cuando encuentro recepcion porque ni Si
quiera hay en la mayoria, bueno que yo haya visto en ninguna ....eeeeeee... el
encaminamiento hasta la recepcion que es lo minimo que se pide ahora en obra nueva de
caracter publico. Entonces una vez que encuentras recepcion claro a veces solo para
preguntar orientacion de donde tienes que ir tienes que pedir nimero (Silencio). Hoy por
ejemplo he estado en un sitio y la he pasado super mal porque claro te dice ves a coger el
nuamero, pero digo donde y bueno luego que numero tengo que coger...

Bueno pues yo he estado con las manos en el cacharro hasta que me saliera un niumero
pero bueno. Entonces todo es informacion visual todo, todo. Entonces es muy dificile

llegar a todas partes.
¢Y la informacion que recibes de los centros ademas de ser muy visual ya en la
forma de la indicacién también cuando estas en el ti a tu con el trato con la

enfermera con el médico?

Bueno hay una falta de formacion. También es verdad que yo al no ir con baston también

lo tengo que explicar pero una vez lo explico tampoco saben mucho reaccionar la gente
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es como bueno tampoco creo que se sepan imaginarse o tratarme con el nivel de vision
que yo tengo que es muy bajito en realidad aunque no lo aparento por mucho que lo
expligues a unos les dices que no veo, veo menos del 10% o alrededor del 5%, no
entienden que hay que tener otro trato o que por ejemplo con documentacion que no la
ves y te dicen firma este papel. No, no, no lo entienden con el trato con el personal

también.

¢Osea que aparte de las dificultades arquitecténicas que son los pasillos, también
tienes dificultades a la hora de comunicacién?
Si.

2. ¢,Cuando va al médico o a la enfermera, ¢qué recursos estan a su disposicion?

(intérprete, videoconferencia, documentacion en braille etc.) y cémo los obtiene?

No tengo. A ver realmente te encuentras con gente muy amable ¢no? que si dices que
tienes un problema te acompafian a un sitio puntal pero tampoco te ponen un voluntario
para que este contigo o por ejemplo hoy ¢no? que he cogido el nUmero que no sabia si
era para lo que yo necesitaba que era pedir cita para una prueba y he ido a una casilla
gue estaba vacia y le he dicho pensando que habia alguien atras porque claro a veces
tampoco lo ves ... que mira que no veia bien que si por favor me podia avisar cuando ese
namero, pero claro a esa sefiora la han llamado, tenia otras y no podia estar pendiente,
Osea, al final la atencion como no hay una persona especificamente para ti, te pueden
dar una ayuda puntual pero no es suficiente a veces ¢no? Osea si te acompafio hasta
urgencias pero dentro de urgencias qué hago ¢no?

Y a nivel documentacioén no hay nada ni macro tipo ni braille ni nada, nada.

¢ Si tu le pides a la enfermera que te lo ponga en macro tipo 6sea mi pregunta es lo

has hecho alguna vez y que te han dicho te lo han dado o no?
No, no lo he pedido nunca pero tampoco... nunca me lo ha ofrecido aun sabiendo que veo

mal, por ejemplo en los centros oftalmoldgicos 6sea no existe documentacion, informacion

y alo mejor existe pero yo no la he visto nunca eeh.
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3. ¢, Cudl es la experiencia que mas recuerdas al usar los servicios sanitarios? ¢Fue

positivo o negativo?

¢ La experiencia que mas recuerdo? Ostras como el episodio que mas recuerdo dentro de

un hospital o de alguna atencion.

Si

Mmm ... pues ... ostras no sé ... (se rie) ... no es que a nivel ... 6sea a mi nunca me han
operado, nhunca me he roto nada, si que he ido alguna vez de urgencias pero bueno mm
si, una vez que recuerdo bastante, una vez que me mordi6é un perro hace relativamente
poco vy si que iba un poco asustada pero tampoco fue nada grave ni me pusieron puntos
nada pero por ejemplo si que recuerdo que lo pasé muy mal. Hoy justamente a pedir esta
cita y eso y normalmente yo intento ir acompafiada y justamente hoy he ido sola y si que
lo he pasado mal, lo paso mal porque para encontrar una puerta, para encontrar pues
esto la cita no? oooh espérate en la sala B, bueno y ¢dénde esta el cartel de la sala B?
sabes es como gue estas en constante tension ¢no? Es como un poco agobiante 6sea el
ir con alguien es mucho mas placentero pero realmente jolin también yo quiero mi
autonomia ¢no? Y hay veces que bueno o que no puede acompafiarme alguien o hacer
gue alguien se salte el trabajo para pedir una cita médica por ejemplo me parece como

mm también no sé...

4. ;Qué emociones 0 sentimientos se le despiertan antes, durante y después de

utilizar los servicios sanitarios?

Si voy de urgencias siempre voy acompafiada a lo mejor puede que me avance yo pero
ya enseguida aviso de que no veo bien, de que no, porque precisamente para sacarme
parte de este nerviosismo de esta ... que estas pendiente de todo todo el rato. En lo
general ya te lo montas para tener que ir con alguien sabes? Para ir con alguien si ya esta
predeterminado y sabes que vas a estar de aqui pa alla ... pues vas con alguien no? al
final yo en este caso ultimamente he ido mucho con mi marido porque para cualquier
cosa; sube a la planta, yo no sé qué, baja a la yo no s€, cuantos vuelve a la yo no sé
qué... que casi me lo sabia yo mas de memoria que él por qué al nivel memoria de

recorridos y todo eso yo tengo muchisima mas que el pero claro luego la puerta yo no sé
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gué yo no sé cuantos pues no la veo no? Entonces al final buscas el ir con alguien en ese
sentido si tengo que ir sola lo paso mal lo paso mal... 6sea es como buff .... Se hace

mucho mas un mundo de lo que es realmente.

¢Durante el proceso sigues con esa angustia o qué emociones y sentimientos

afloran durante la atencién sanitaria?

Mmm (resopla) depende a ver por ejemplo a mi yo es que lo del tema de que me saquen
sangre y eso lo llevo un poco mal entoncessss (esta pensativa) estoy nerviosa luego claro
por mucho que mire no veo pero ya me giro por no mirar y cosas a asi pero... mas claro a
lo mejor todo lo que ya llevo acumulado de nerviosismo de no veo la pantalla, no sé si me
toca, no sé si me van a avisar ehhh no sé si estoy en la sala que toca o cosas asi, luego a
veces eeh ... no se a ver realmente siempre sé y es verdad eh que siempre sé que si en
algin momento pido ayuda, bueno yo confio en que en algin momento me la van a dar
eeh en eso si que estoy relativamente tranquila pero es a lo mejor en los &mbitos donde
me siento menos autbnoma digamos entonces eso es un poco frustrante no? Porque si
yo voy a trabajar sola, voy en autobus sola, trabajo con mi ordenador sola porque en un
ambito como el sanitario tengo que estar siempre acompafiada o pendiente de que
alguien me diga dénde, cdmo, cuando y por qué no? pues es un poco frustracion también
no? Pero no por la parte médica que a veces también no? a nadie nos gusta depende que

cosas no? (Se rie).

¢, Después de la asistencia sanitaria que has recibido como te sientes?

¢Una vez he salido? Mmm una vez ya he salido tengo (se rie) que tener la cabeza en
otra cosa porque en la calle también tengo que estar pendiente (se rie), luego si subo al
bus tengo que estar pendiente, ¢si? ¢No? Entonces al final bueno cuando sales ya est4,
a lo mejor pues mira pues hoy que he ido, pues si que hoy es el tema que tengo en la
cabeza ¢no? De jolin que rabia pues esta tension que he pasado ¢no? Este momento
pues que he ido sola, que hace mucho que no iba sola y es como pues hoy porque he ido
hoy si que mm enseguida os he sacado el tema y cuando llegue en la noche a casa pues
le contare a mi pareja y todo esto pero realmente no no, 6sea mafiana ya no me acordare
eh
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¢ Ta crees que también el hecho de que se usen nuevas tecnologias y no poder usar

el braille o algo que te diga de forma hablada puede ser frustrante?

Si por qué piensas jolines es todo nuevo, modernidad, no sé qué pero no lo hacéis bien
sabes, 6sea, hay muy pocos centros publicos y privados en que digan en voz alta el
namero no? Vale, dicen el nimero y sabes que te toca, conmigo te levantas, no viene
nadie a buscarte (silencio), ¢para donde vas? Te levantas y que hay cuatro puertas, asi
que a ¢ddénde vas? Sabes al final es que es muy frustrante porque o te conoces de antes
el espacio porque has ido con alguien o alguien te ha explicado cuando te has sentado en
la sala de espera, alguien te ha dicho cuando llegue tu turno tienes que ir al pasillo de la
derecha y te esperaras en la puerta la enfermera por ejemplo , yo qué sé, no sé, sabes
tanta modernidad tanta yo que sé...

También hace poco fui a otro centro de la seguridad social que representa que era el mas
moderno pues cuando llegabas tenias que meter en una maquina que no es accesible tu
carnet, y apretar un botén y yo por que iba con mi pareja pero sino ni hubiera visto la
maquina ni hubiera visto la pantalla ni hubiera visto el botén ni donde poner la tarjeta y me
hubiera sentado tan ricamente y no me hubieran cogido jamés y hubiera perdido mi hora 'y
te la dan después de dos meses. Te dan luego otra vez la cita y en este caso llevaba
cuatro meses esperando... sabes es como muy frustrante es como jolines tanto avance
de pantallas y yo no sé qué y luego nada (se rie) porque no ayudamos este avance a
también sea para todos no? Osea ya que hacemos una modificacion para mejor

pensemos como podemos ayudar al maximo numero de personas posibles.

5 ¢Al emplear los servicios sanitarios? ¢Cree que de alguna manera se vulnera su
intimidad al revelar sus problemas de salud a la enfermera o al médico a través del

intérprete, familiar o cuidador?

A veces lo he pensado, si si de hecho hace muy poquito he descubierto una aplicacion
gue justamente lo que hace es leer documentos y esa tonteria pero hay eeeeh
diagnésticos ... bueno yo...bueno cada persona tiene su forma de gestionar las
emociones no? y hay veces pues que si te hacen una prueba tuya de tu persona y no
sabes como saldra el resultado y sabes que para ti ser& emocionalmente complicada la

respuesta si no es lo que te esperas o si es peor de lo que tu piensas pues prefieres, yo
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en mi caso prefiero yo verlo yo primero sola, que lo hago con muchas cosas en la vida,
prefiero yo gestionar primero yo la noticia y luego contarla no? muchas veces no se me
permite eso no? y ahora con esta aplicacion ultimamente si que lo hago asi pero es una
aplicacion, no es un servicio médico sino que es un aplicacién del mévil que yo estoy
usando y en parte la estoy usando con esto justamente porque precisamente pues mmm
bueno hay algunas pruebas o algunos informes que a mi emocionalmente prefiero

gestionarlo yo que no estar con alguien que me lo diga no?

¢Asi sea un voluntario o un familiar o tu esposo?
Si un familiar o un amigo, da igual que seguro luego lo comparto con él o con quien sea
sabes pero jolin y mi libertad de poderlo gestionar a mi manera que es esta que yo

primera y luego lo comparto contigo sabes?.

6. ¢Cudles fueron los inconvenientes mas comunes con los que ha tenido que
enfrentarse durante la atencién sanitaria en relacion al trato con el personal

sanitario?

Pues por ejemplo, pues a veces hay tramites que en la misma consulta te imprimen un
papel y toma léetelo y firmatelo y es como bueno me lo puedes leer tu o la persona con la
que vas. Al final te dice como ves en este grafico... o0 mira en la foto sale tal cosa o tal
otra ¢sabes es cOmo? ( se rie) es mas en temas de la vista te hacen pruebas que luego
se ven imagenes y te intentan explicar la imagen y dices si no la veo sabes, me haces una
prueba para demostrar que no la veo, 6sea, como me estas contando la imagen sabes y
al final esta es la parte mas recurrente digamos pues toda la parte de papel eeh pruebas
que te quieren explicar lo que aparece que entiendo que ellos se figuen digamos en ...
para describir lo que pasa no? pero ves aqui que, pero si te he dicho cuarenta veces que
no veo ni la letra como voy a ver eso y al final les sigues las bola ¢ sabes? Si, si y luego

cuando salgo le pregunto a mi marido ¢ que se veia 0 que sale exactamente? ¢ sabes?

Es decir, no se ponen a explicarte bien los resultados ni se interesan por saber si lo
has entendido?
Exactamente no es tan descriptivo y al final te aburres de pedirlo ¢sabes lo que te quiero

decir? Osea te haces pesada de ti misma, me puedes describir por favor porque la gente
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joo no lo hacen con mala fe pero al no tener esta sensibilidad o este contacto con
personas que han pasado esto pues no saben cémo hacerlo, 6sea, tampoco se han
interesado eeh en cémo hacerlo pero no saben. Entonces es como si yo ahora te digo,
eeh bueno a lo mejor tal vez vosotras tenéis un poco mas de relacion pero si os digo mirar
eeh tengo esquizofrenia y si me da ... a lo mejor me da un brote durante esta entrevista, a
lo mejor, si me da un brote sabriais como reaccionar, porque yo tampoco sé eeh pero
porque tampoco nos hemos informado lo suficiente sabes ? Entonces al final siendo un
poco centrada es normal que la gente, que no todo el mundo sepa cémo pero en un
centro oftalmico, ésea, yo ahi, ahi creo que si que la gente como minimo deben tener una
minima formacion en esto, jcomo minimo!. Luego entiendo que pues yo que sé que en
ginecologia pues a lo mejor pues el tema visual pues no controlen tanto que también lo
entiendo ¢no?, pero también es interés, es un punto de interés y también es un punto de
formacion jolines si ti eres médico, enfermera o auxiliar y tienes que estar en contacto

con gente que va a tener discapacidades... minimo no sé.

7. ¢Cuales fueron las barreras, preocupaciones y problemas mas importantes
relacionados con la comunicaciéon con los trabajadores de la salud que afectaron

sus resultados de salud esperados durante la Gltima experiencia en el hospital?

Mmm a lo mejor me ha pasado pero en seguida ha habido una rectificacion digamos no
en el momento mmm pues lo mismo de tienes que firmar aqui y ponerte esto y luego
entrar alli ¢sabes? (se rie) donde, el qué y me llevas ¢sabes? No se ,6sea mm
enseguida ningun problema. Pero si me ha pasado mas de una vez el ponte esto o coge
de alli lo que veras alli y te lo pones y luego vienes y te sientas alla ¢sabes? (se rie) vale
y buen ¢el que me tengo que poner esto o0 esto? 0 cosas asi en este sentido.

Luego que afecte a la salud mmm en principio no creo que, cuando se trata de esto van
con més cuidado, ahi si que creo nunca me he encontrado con nada de (silencio) ...
bueno me paso6 un caso en una empresa, una vez que con el médico de la empresa ssss
emmm bueno yo en ese caso si que iba con baston ,6sea, que sabia perfectamente que
yo no veia practicamente nada y tenia ,me dolian los ojos como cuando te empieza a dar
una conjuntivitis que te dan como unos pinchazos y antes de ir al médico digo mira voy a
subir al médico de la oficina para ver si me puede dar alguna solucion y bueno eeh me di6é

unas gotas, me di6 las gotas y aamm que hace la gente muchas veces cuando tiene una
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medicacion, pues coge el prospecto y lo lee ¢no? pues yo no tenia esa opcion. El se lo
leyé delante mio porque oi como desplegaba el papelito y luego lo volvié a guardar,
resulta que me dié unas gotas para el oido. Yo nunca jamas pude ver eso, 0sea , él se
puede equivocar porque todo el mundo somos humanos, y si es verdad que ley6 el
prospecto y dices melon si te has leido el prospecto, (se rie) en algun lado y cuando fui al
oftalmélogo de urgencias porque me picaban mucho los ojos eh y llegué al oftalmélogo,
me dijo mmm es que aqui ,no sé, tenia un nombre que incluia o daba referencia a oido
;,sabes? Pero ¢ sabes? Como que me dijo es de cajon que son de... pero este es el Unico
caso que he tenido asi que si que me influyera ¢no? en el sentido de jolin yo no he podido
ver ese prospecto y me he estado poniendo una cosa en los ojos, que a lo mejor con la
primera gota si yo pudiera ver el prospecto que me picaba tanto, pues a lo mejor lo
hubiera mirado ¢sabes? Pero en ese sentido si que confié ciegamente y nunca antes

mejor dicho en el médico y bueno tuve este problema (lo dice mientras sonrie).

8. ¢Qué tan satisfecho esté con el sistema sanitario y porque?

A nivel de la sanidad publica yo nunca culpo ni a las enfermeras, ni a los médicos, ni al
profesional de la salud porque hay lo que hay, 6sea, es un tema de recursos, tampoco,
Osea si que sé que a nivel gobierno y yo no sé qué gubernamental estoy segura, segura
gue se podrian poner mas recursos para que funcionara mejor y nunca me ha
desagradado ni nunca me han tratado mal en todo lo que he hecho, pero me parece muy
fuerte que para una visita con una doctora haya cuatro meses de lista de espera, eso me
parece muy fuerte, yo digo que ... no sé qué... yo que sé a lo mejor pides cita y no es
urgente, ¢pero cuatro meses? O si, 0 a lo mejor si que es urgente, 6sea, por ejemplo mi
comparfiera ha tenido dolor de espalda, jha tenido dolor de espalda durante tres meses! y
ha ido al traumatdlogo, pues se le ha pasado el dolor de espalda, pero es que cuando lo
pidi6 no se podia ni mover estaba aqui sentada con una esterilla pero claro mmm el
tiempo pasa ¢no? y al final, vale pues bueno, a lo mejor se tenia que pasar solo ya, pero
y lo mal que lo ha pasado sin ningun tipo de ayuda ¢no? que te den unas pastillas,
relajantes musculares, yo qué sé, cualquier cosa ¢ sabes?

Pues a veces yo que sé ¢sabes? no se es que me parece muy fuerte eso que yo insisto
eh, no culpo nunca, y yo sé que no es culpa del médico obviamente y también creo que

bueno , eso también se podria remirar ¢no? que Barcelona por ejemplo que es donde

82



Hajar khouya Explorando las dificultades en la atencién sanitaria de las personas
Karem I. Ruiz O. con discapacidad visual y auditiva a través de sus vivencias.

estoy pues si que hay mucha mas lista de espera para todo porque somos mucha mas
gente, pero joder si en un pueblo , pues al final no hace falta tantos médicos, es que no sé
como funciona esto pero aqui hay cosas que hay dos afios de lista de espera y te vas a
media hora de Barcelona y tardan seis meses, tampoco lo encuentro normal ¢,sabes? o
me derivas al pueblo de aqui a media hora ¢sabes? O6sea que el sistema no esta bien
,0sea, aparte los recursos que yo soy consciente de que hay pocos y que tal, yo creo que

no esta bien montado.

¢Qué cosas cree que se deberian de cambiar en el sistema sanitario para mejorar la

atencion a las personas ciegas?

Pues muchisima formacion a todo el personal sanitario, eso es sUper basico y no existe
que yo sepa hoy en dia eemm muchisimas medidas de accesibilidad en los centros a
nivel estructural de digamos de barreras arquitectonicas, a nivel de comunicacion...

Y bueno si que es verdad que ahora por ejemplo hay cosas que empiezan a estar
informatizadas por ejemplo la prueba y todo eso que puedes acceder por el internet y yo
no sé qué pero siguen habiendo muchas cosas que son completamente inaccesibles
¢no? y creo que igual que todo el mundo tiene derecho a salud publica y a informarse de
sus propios resultdos de salud, es como si te estuvieran negando una parte de todo lo
que comporta el derecho a la salud que es informarte y poder acceder libremente a los

centros ¢no?, al final esto a mi se me esta negando ¢no? 0 no se me esta dando.

9. ¢(Como puede describir el cuidado que recibe por parte del personal de
enfermeria?

¢En general en la vida?

Si

iBueno!, en general bueno, siempre te encuentras alguna persona pues que no es tan
agradable (se rie) pero bueno también forma parte de las personas ¢no? y hay gente no
sé...hay veces que te sientes mas como un churro, de venga otro churro otro churro y hay
veces que te sientes muy bien atendido ¢no? pues supongo que dependerd de la
persona, de la experiencia, del dia que tenga, pues por que también son personas ¢no?,

pero si que por ejemplo, eso a mi una analitica de sangre pues a mi me cuesta y a lo
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mejor yo que sé, yo que soy mas aprensiva pues alguna vez que he ido a hacerme un
andlisis de sangre no me ha dado tiempo, de que soy aprensiva, (se rie) ¢sabes? Es
como venga va pon pufio no sé qué no se cuan venga chao y yo (hace el ruido y el gesto
de llorar, lo cuenta riendo) estoy a punto de decir es que me da mucha cosa y ya me han
echado ¢sabes? y uuuhh ¢qué ha pasado? Yo entiendo que no tienen tiempo de pararse
y respirar y no sé qué... pero jolines a veces como tan venga, venga, otro, otro ¢ sabes?
que te da este como agobio ¢no? pero en general bien o no me he encontrado mal

tratada.

Crees que el personal sanitario esta preparado para atender a las personas ciegas

Mmm a nivel fisico de atencién de té acompafo y asi no porque no tiene formaciéon y a
nivel emocional siempre dependera de la persona a parte de las ganas que tenga de
prestarte la atencidn o de tener ese... es verdad que si ya te viene como ... igual que
también entiendo que te ensefien a clavar una aguja para sacar sangre, pues te podrian
ensefiar como acompariar a una persona o0 que cositas le pueden echar un cable ¢no? o
simplemente al final yo siempre lo digo es naturalidad ¢no?, de si alguien te explica se
natural con estas personas y preguntales ¢Qué necesitas? Por qué yo no veo igual que
mi compafiero porque él no ve nada por ejemplo, él es ciego total y pues yo tengo un
poco de resto, pues hay cosas que él necesita y yo no, también si me las estas dando o
gue no pasa nada que nunca te voy a rechazar una ayuda o una colaboracién ehh pero a

veces simplemente de las malas que tenga cada persona del caracter de cada una ¢,no?

10. ¢En algun momento se ha sentido discriminado o estigmatizado por el personal
sanitario?

No, en ese sentido no.

Anexo 15 Entrevista: Participante 3 en discapacidad visual (P.V 3)

Edad: 60 afios.

Sexo: Hombre

Nivel de estudios: Universitarios, soy Ciencias Empresariales y tengo varios cursos de
posgrado Yy tales psicologia, 3 afios de psicologia, tengo la carrera de Psicologia a medio

dejar.
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¢ Vive solo? No, estoy casado, vico con mi mujer y con un nifio de 20 afios. Mi familia

esta formada por tres personas mi mujer yo y mi hijo.

Origen de tu ceguera: Padezco de una retinosis pigmentaria, es una enfermedad de
transmision genética, la mia seguro que lo es porque mi hermano y yo estamos los dos
afectados aunque no tenemos ni un solo antecedente en toda la familia pero bueno
hemos aparecido nosotros dos con lo cual es de transmision recesiva eh... que los dos
padres son portadores recesivos, es muy comun en nucleos, sociedades bastantes
engentadas y yo pertenezco de un pueblecito de Teruel de ahi de la provincia de Aragon.
Y esto... por donde hay mas tios con retinosis es en Israel porque alli se casan mucho
entre familiares cercanos, y tal. En mi caso no se sabe, la cuestion es que mi hermano y

yo estamos ciegos los dos por retinosis.

A mi hermano le aparecié mucho antes que yo, él ya tuvo bastantes fallos, bueno hasta
los 16 no tuve ningun fallo practicamente, a los 16 empecé con visién nocturna deficiente
y pues la cosa se fue empeorando, bueno lo tipico de la retinosis cada vez mas
megalopias, se llama la visiobn nocturna deficiente. Luego se te van cerrando los campos
visuales eh y bueno hasta que te falta la macula que a mi hacia los 35 me quedé ciego, yo
pongo el afio 92 siempre como mi fecha de ceguera total eh, en el 89 tuve que dejar de
trabajar. Yo trabajaba en una caja de ahorros, tuve que dejar el trabajo en la caja y bueno
me hicieron incapacidad absoluta laboral y bueno desde entonces soy voluntario en esta

asociacion.

1. Considera que tiene dificultades en el acceso al sistema sanitario? (al pedir una

cita, parallegar al CAP/Hospital, al recibir o dar informacién/datos...)

No porque jpufj yo tengo una unidad mixta yo por mi es dificil llegar, casi siempre me
acompafia mi mujer casi siempre eh, mi hijo pocas veces porque me han acompafiado
unas cuantas veces pero muy pocas porgue si no tengo voluntarios aqui en la asociacion
o el taxi, alguna vez he tenido que ir con el taxi mientras que le pague lo que le toque de
taxi, en funcionamiento y taxi parado el tio esta encantado, con lo cual vamos. Gracias a
Dios tengo una situacion econdmica bastante estable y me permite poder disponer de los

taxis que necesito, entonces voy muy bien a los sitios.
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Bueno yo soy una persona muy abierta, soy una persona que habitualmente los médico
me tratan mal, porque no saben ni si quiera tratar, no saben ni hacerme sentarme en la
silla, no saben cémo digerirse a mi... los oftalmoélogos habitualmente no saben cémo
hablar con pacientes con problemas visuales graves eso es algo alucinante pero es asi no
saben cémo tratar a un discapacitado visual severo. Pero bueno soy un agonias, todos
son amigos mios, mi médico de cabecera de la seguridad social es muy amigo mio, la
oftalmdloga es intima amiga mia, bueno como yo tengo que hacerme tanta revisiones...
bueno desde los 50 empiezan las revisiones eh que si el oftalmélogo, que el cardiélogo, el

de la piel, el urélogo, todas estas perlas.

Y el personal de enfermeria

Nadie esta formado en Espafia. Es una sociedad, bueno yo creo que a nivel mundial pasa
y estamos protestando porque estamos muy avanzados a nivel de barreras, somos uno
de los paises bueno, Barcelona no Catalunya, Barcelona ciudad es uno de las ciudades
mas accesibles del mundo, estamos diciéndolo constantemente nos falta unas cuantas
cosas. Nos falta quitar las barreras mentales, quitar las barreras mentales entre las
primeras cosas de todo es que la gente nos trate bien y esto falla todavia mucho ¢no? es
habitual que una enfermera no sepa ni si quiera como sentarte en una silla, no sepa como
tumbarte en una camilla, no sepa como indicarte como hay que dejar la ropa en una
percha, ya te digo la forma de saludarnos incluso se pone nerviosa cuando quiere

saludarnos a ver si darnos la mano, quedarse quieto...

Se nota cuando la gente esta formada y no esta formada por que incluso la forma de
llevarnos, de acomparfarnos a en un pasillito, de andar unos cuantos pasos nos damos
inmediatamente cuanta que no lo saben hacer, eh porque nadie esta formado es que
estamos en una sociedad donde nadie conoce la discapacidad, luego la silla de ruedas, la
gente no sabe qué barreras hay para la silla de ruedas y hay cincuenta mil ejemplos
como el cuarto de bafio, los pasillos, las puertas estrechas. Ahora mismo las calles, bueno
la calle esto es una selva para nosotros ¢no?, esta mafiana he pasado, jseis! jseis!
caballetes y maceteros, aqui yendo hacia el metro de aqui de San Ramoén, me he
encontrado seis, de aqui a unos doscientos cincuenta metros ¢no?, porque tienen tanta

tabarra, para que la gente me pone maceteros, caballetes y cincuenta mil cosas, bueno
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hay que quitar las barreras mentales y eso significa conocer la forma de tratarnos
correctamente, conocer nuestras capacidades por ejemplo es algo que falta mucho, la
gente , mucha gente somos superman o inframan, dependiendo para que cosa somos
superman y para otra eres inframan, para trabajar somos un inframan porque nadie nos
da oportunidad para trabajar, ¢no? las cifras de parado son aterradoras, son bestiales
estamos hablando de 70%, 80%, 90% de parados dependiendo de qué colectivos de
discapacitados.

En cuanto arecibir y dar informacién de tu médico

Yo ten en cuenta que todo esto lo lleva mi mujer, si estoy casado con una vidente porque
mi mujer tiene todo las enfermedades por carpetas ¢,no?, yo tengo dos tres carpetas que
son los andlisis que hago, ella lo revisa todo ¢,no?. Hoy en dia te puedes hacer un archivo
bastante bueno en braille, actualmente nos lee los documentos el iphone, los
medicamentos puedes llevarlo correctamente. Si vives solo o tu pareja también es ciega
la informacién puede llegar bastante bien, lo que pasa es que la pagina no esta accesible
como Dios manda, eso pasa mucho aqui en Catalufia, eh que las paginas ya tendrian
gue ser todas accesibles, y por ejemplo bcn.cat no esta accesible y gentcat.cat tampoco
esta accesible en todas sus partes ¢no?, habria que hacer las partes accesibles, los
colores pictoricos también accesibles, los PDF enviarlos de alguna forma, esto hay que
mejorarlo verdad, estamos ... no tenemos nada hace 20 afios, aun tenemos una que otra
cosita eh, la marca tactil por ejemplo la tarjeta de sanidad, la marca tactil ¢han visto la
nueva tarjeta de sanidad, lo que tienen para los ciegos la forma tactil? Esto lo hemos
puesto gracias a nosotros, a la lucha que hemos hecho, hemos hecho una cosa tactil que
es que con el tacto sabemos...(nos muestra la tarjeta sanitaria) esta informacion tactil es
para nosotros eh, esta tarjeta esto lo han puesto para nosotros y lo ha puesto sanidad, eh
esa muesca es como la tarjeta de la caixa eh si hay que colgarla en algun sitio, sabemos
colgarla como Dios manda. Los billetes de metro por ejemplo, los billetes del metro estan
accesibles para nosotros, esto son luchas que vamos llevando las asociaciones de
discapacitados, mira este domingo hacemos una manifestacion en la calle, estamos en

paseo de gracias protestando por las calles que nos estan metiendo aqui el ayuntamiento.
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A gué se refiere con que les estan metiendo calles?

Pues que no hacen plataformas Unicas, cruzas la calle por ejemplo en Paseo de gracia y
no sabes cuando estas en la acera o en la calzada, con lo cual puede venir un coche y te
aplasta, y ese paso es criminal porque no sabemos ni con baston ni con nada sabemos
donde estamos, es una modalidad que ha salido en Catalufia. Ahora mismo estamos
luchando por las terrazas, porque hasta hace poco las terrazas estaba prohibido ponerlas
una terrazas tocando la pared, y ahora parece que la normativa quiere volver a poner las
terrazas de bares tocando la pared y eso para nosotros es otra aberracion porque
nosotros vamos siempre tocando la pared, si te meten unas sillas y unas mesas, pues te

las cargas o te carga a ti eh.

Esto es una lucha constante, pero es una lucha de hace muchos afos, que se va
haciendo pasito, el acceso a la cultura, las calles. Por ejemplo el metro, ahora mismo el
metro falta que pongan un nivel vagén que la andana, porque las estaciones solo esta
hecho en Sagrada familia, Hospital Clinic y diagonal y una mas por ahi, en linea dos. Por
ejemplo las estaciones de los trasbordos Plaza de Sants, Espafa, Urquinaona,
Verdaguer, paseo de gracia hay no puede ir una silla de ruedas. No cojas metro ahi eh, si
quieres desplazarte un kildmetro mas pues para buscar un ascensor para bajar abajo,
sino, claro si tienen al lado Plaza Espafia y no puedo subir vamos mal ¢no?, pues eso
bares, iluminacién muchas veces esta mal hecha, eh. Bueno hay cincuenta mil problemas

bueno que luchando luchando y lo que no s falta por luchar.

¢y lailuminacion en los hospitales es la adecuada?

Si bueno, depende, hay hospitales que estan muy oscuros y esto depende (se rie) es que
claro la retinosis pigmentaria ve mas de ocho, con lo cual cualquier cosa oscura me va
fatal bueno me iba ¢no? ahora me da igual porque no veo nada. Pero la retinosis
monoploide en via oftalmicas esta muy oscura por ejemplo eh. No lo sé...en una disco es
lo peor que hay para nosotros, en una disco la pasamos fatal ¢no?, no puedes ni moverte
para la gente tiene un buen resto visual ¢no? la gente que puede tener un 60% 70% en
agudeza y tiene un 0% en vision nocturna ¢,no?, con lo cual un sitio un poco oscuro o yo

no sé qué es una dificultad para ellos ¢no?
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2. Cuando va al médico o a la enfermera, ¢qué recursos estan a su disposicién?
(videoconferencia, documentacion en braille etc) y cdmo los obtiene?

No, nada, nada, nada, no hay nada. Que yo sepa no hay nada, bueno para los sordos
sabéis que puedes pedir un guia intérprete y lo tengas por ahi que algunas veces te lo
ponen, bueno en algunas asociaciones parece que hay intérprete... nosotros es que no
necesitamos...somos tan pobres que necesitamos mucha cosa, nosotros con tal de que
lleguemos a la informacion necesaria...Hay los famosos chaquetas rojas, es que deberia
de haber chaquetas...jsabéis lo que son las chaqueta roja?... son profesionales...los
chaqueta roja son gente que habitualmente estdn en los aeropuertos y en Renfe, esta el
grupo atento que te atiende, bueno te ayudan a coger el tren, te acompafian hasta tu
asiento cuando llegas a tu destino, te vuelve a recoger otro atento y te lleva a donde tu

quieres, al taxi, al metro o a donde quieras ¢,no?.

En El Corte Ingles también hay chaqueta roja, ta vas al Corte Inglés y dices oiga mire yo
quiero comprar un producto... bueno te ponen un chaqueta roja de estos, bueno se les
llama chaqueta roja porque van vestidos, bueno habitualmente con una chaqueta roja,
aungue pueden ir sin chaqueta, sobre todo en los aeropuertos antes iban con chaqueta

roja por eso se les llama asi.

Pero te pones en un supermercado porque yo lo hice una vez, en un supermercado
porque hay una cosa que me indique pues si yo quiero leer la composicion de un producto
pues alguien me lo tiene que leer eh, pues luego puedes tener técnicas de tipo tecnologia,
puedes tener Iphones, aplicaciones y te lo pueden leer perfectamente, pero eso es mas
complicado, yo normalmente no estoy leyendo. Cuando yo voy al supermercado, oiga
mira por favor alguien que me acomparie, te viene un chaval de estos que arreglan las
estanterias, y esta por mi ¢no?, y me acompafia, me lleva por todos los sitios, compro lo
que quiero eh, me deja en la caja, pago con tarjeta o con dinero, no tiene demasiado

problema.

En realidad es el trato de las personas...si sale un tio y te coge mal del brazo, el otro te
sienta mal, el otro te acomparia mal, el otro te saluda mal, claro esto si se ha hecho una
vez al dia mm... (Se rie) si pero es que son doscientas veces al dia, y la verdad es nos

agota esto, esto agota bastante ¢no? esto todos los profesionales, todos todos. Por
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ejemplo el barman, vas a un restaurate y el tio, te sirve un café con leche, no te dice
donde esta el azucarillo, donde esta la cuchara, ni donde te deja el croassant, es que son
detalles, tienes que explicar dénde estd la cucharilla, la famosa técnica del reloj ¢no?,
pues mira tiene usted a las tres, tiene la cucharilla, a las doce tiene el azucarillo, el
croissant se lo dejo tal, tenga cuidado que estd muy espumosa el café y se sobresale casi
de la tasa, vaya con cuidado al beber ¢no? son detallitos que hay que saberlos hacer

¢no? aprendiéndolo no pasa nada.

¢ Como obtiene la ayuda de los de la chaquetas rojas?

Esto es humos fregado. Los chaquetas rojas son ta y tu, 6sea que cuando aparezca por
ahi un discapacitado, como en los museos, los museos estamos pidiendo chaqueta roja,
bien ahora el MACBA lo ha hecho bien, el MACBA ha puesto guia para nosotros cuando
queremos, vas al MACBA, te apareces por ahi, dices quiero un guia que me acompafie, te
acompafia un guia profesional y te acompafia todo el rato visitando las instalaciones.
Pues yo que sé, si tiene un profesional mucho mejor, pero busca una persona gque nos
acomparfie en la movilidad, por ejemplo un ciego que se mueva en el Corte Ingles yo diria
gue es imposible, bueno con informacién un poco tactil y tal, bueno un poco tactil no sé

hasta qué punto vale la pena poner en todo un santo corte inglés ¢no?.

En el caso de un CAP u hospitales, también hay las chagueas rojas?

No, no. Pero la gente se te ofrece, yo digo siempre que los discapacitados tenemos que
tener trato asertivo con la sociedad ¢vale?. La sociedad tiene una gran predisposicion
hacia nosotros ¢no? ¢vale? Yo nunca he encontrado una persona que me quiera hacer
un mal a mi ¢no?, todo el mundo me quiere ayudar ¢no?. Yo incluso cuando voy por la
calle y tengo que coger un taxi, y llevo un rato ahi con la mano levantada y no me para
ninguno, digo oiga por favor usted tiene unos minutos para perder conmigo, dice ¢qué
quiere?, pues mire cégeme usted un taxi que estoy hasta las narices de aguantar aqui el
brazo ¢no?. Con el taxi puedes estar con el letrerito firme, luego con todo mi alma estar
como un pasmarote ahi, en la calle con un letrero que pone taxi ¢lo habéis visto, el taxi
del ciego? Es un cartel que pone taxi y mas en reflectante para que se vea de noche, te

pones ahi firme cinco minutos, diez minutos, ah hasta que paras un taxi y para ¢no?, o el
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otro sistema mas utilizado que es el que hago yo, que es cuando estoy cogiendo un taxi
levanto la mano (levanta y baja la mano un par de veces mientras lo dice) de que cada
vez que pasa coche levanto la mano hasta que da la casualidad de que pasa un taxi.

Po lo tanto, ¢ si td tienes una urgencias tienes que ir siempre acompafado?

Depende, depende...eso es una cosa tedrico, por ejemplo la ONCE dice que el ciego es
autonomo eh, la publicidad que se pasa en la ONCE es decir que el ciego es auténomo.
Depende si es un ciego de nacimiento, un ciego sobrevenido, los ciegos de la tercera
edad son totalmente dependientes mas a lo bestia, un ciego de tercera edad no tiene
movilidad por ejemplo, yo tengo movilidad porque voy solo por la calle ¢no?, y me muevo
por la calle, y voy aqui al bar, y voy a la caja y voy solito ¢(No?. Claro eso una persona
que se ha quedado ciega a los 80 o 90 afios no tiene movilidad es dependiente en la
movilidad que lo basico eh es el salir de casa eh, es poder salir a la esquina a comprar un
pote cualquier cosa, la farmacia de la esquina ¢no?, eso hay gente que no lo puede
hacer, es incapaz de hacerlo eh yo siempre digo somos persona dependientes eh, ahora
podemos alcanzar un alto nivel de autonomia, jaltisimo eh! Hay ciegos de nacimientos
que viven solos y lo hacen todo ellos eh, se cocinan ellos, se lavan ellos, se planchan
ellos, se hacen todo ellos ¢vale? y van por la calle y van 99% van solos, hay gente aqui
gue se va de viaje sola, yo eso no lo haria ni loco, ni loco eh. El chaval se va con su GPS
en el movil, se va Berlin, bueno este chaval es ciego de nacimiento eh, ha sido medalla de
oro en natacion en las olimpiadas de Barcelona, bueno una bestia el tio. Hay gente que
hace los 100 metros en 9,60 segundo verdad eh, ¢tu cuanto tardas en hacer los 100
metros?... yo no eh... por eso cuando a mi me dicen el ciego es auténomo, pffff no es
autébnomo el ciego, yo tengo una mancha aqui en el pecho, alguien me lo tiene que decir
sino... pongamos que yo tengo una mancha aqui (se senala el pecho) ¢vale? Si a mi
nadie me dice yo me pondré el jersey y lo traeré ¢no?, pero si alguien me dice ve con
cuidado que tienes una mancha en el jersey, pues yo ya en mi casa me cambiaré y lavaré

el jersey ¢no?.
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¢Hablando de manchas, en este caso estas poniendo tu ropa pero si fuera por
ejemplo en la piel , que tengas algo en la piel, atila enfermera o el médico te hacen

unarevision para verte bien?

Bueno yo siempre, una cosa que me preocupa mucho es hacer sangre cuando hago de
vientre es que yo no me entero. Yo una vez tuve almorranas y en esa época veia ¢vale? y
me di cuenta que sangraba y me limpiaba con el papel, vi como en el papel con sangre ,
ahora mismo si sangro no me entero ¢vale? como puedes tener un derrame casi
sanguineo dentro de tu cuerpo y no enterarte de nada eh, puedes ir desangrandote casi
eh que tengas yo que se algo en el estbmago o0 yo no sé dénde, te vas a desangrar y no

te enteras sino te duele no te enteras eh y puede pasar mucho tiempo.

Yo por ejemplo no sé que tengo en la piel, mi mujer por ejemplo ,carifio yo no sé qué yo
no sé cuanto. Por ejemplo yo voy cada seis meses al dermatdlogo, porque dice que tengo
mucha espiga y me tiene que controlar para que no me salga un cancer en la piel, cada
seis meses me repasa el dermatdlogo con la lupa esa me repasa todo pun pun pun venga

y hasta dentro de seis meses.

Yo siempre digo pones un plato de comida podrida y le pones salsa de tomate y el ciego
se la come, y el pescado esta podrido ¢ vale? a él solo le queda el olfato y el gusto, todo lo
gue sea vista no tiene informacion ¢vale? por lo cual somos dependientes ahora repito
hay grados de autonomia, diferentes grados. Yo por ejemplo soy auténomo, repito yo
cuando voy por donde conozco soy muy habil, yo voy por aqui en el barrio voy donde ta
quieras, ¢vale? me lo conozco de memoria los autobuses, voy al metros solo, me conozco
todas las lineas del metro de Barcelona, toditas todas, te puedo hacer cual quiere
trasbordo de los mios eh... Yo me conozco toda la linea 5, lo de la Linea 2 a 3 no me los
conozco eh, yo desde la 5 yo sé coger otra linea la 4, la 3, me las conozco todas ¢vale?

ahora no me conozco las demas.

Ahora yo voy a un sitio que no me conozco y no me gusta ir, lo siento no me gusta ir, a mi
no me veras solo ni paseando por Pueblo Nuevo, ni por la playa, jno! jno! yo solo no me
da la gana ir, porque la paso mal, estoy nervioso, estoy intranquilo, tengo miedo de

pegarme la ademas eh yo he tenido golpes importantes en mi vida, me he dado golpes

92



Hajar khouya Explorando las dificultades en la atencién sanitaria de las personas
Karem I. Ruiz O. con discapacidad visual y auditiva a través de sus vivencias.

importantes. Bueno acordar que la lesion en la ausencia visual puede ser leve, grave o
mortal, os daria muchos casos y ejemplos de gente que se ha muerto por una barrera,

imuerto eh! Hay barreras informativas arquitecténicas.

3. ¢, Cudl es la experiencia que mas recuerdas al usar los servicios sanitarios? ¢Fue

positivo o negativo?

Yo me acuerdo una vez que fui a urgencias, que me di un golpe en la cabeza y fui aqui en
calle valencia donde estaba urgencias del Corte Inglés, y una pobre enfermera cuando me
quiso tumbar en la camilla me metié su pierna entre mi entrepierna y me tocdé mis
testiculos, con su pierna ¢,no te parece bastante incorrecto eso? Bueno pues me lo hizo,
fijate el nerviosismo que tenia la pobre chavala, eh me metié la pierna, me empujé con la
pierna ahi, (se rie) yo le dije seforita ho hace falta empujarme, indiqgueme con la mano
donde tiene que ir mi cabeza. Y la chica, ostia pues si que es facil no habia caido ¢ no?.
Bueno de eso hay cincuenta mil experiencias, bueno ya te digo fui una vez aqui al
hacerme una radiografia y la mujer se me habia ido al ginecélogo, la persona bien y me
dice ponga la ropa en la percha, bueno usted quiere que yo repase las pared para saber
donde esta la percha.eh yo no puedo saber donde esta la percha estas cosas son
pequefias pero esto, esto puesto en grado, pues es el grado de estimacion que existe. Por
ejemplo hace cinco afios en Barcelona no habia ni una sola obra de teatro de Barcelona
adaptada para ciegos ni una sola, ni un solo museo adaptado, eh.

Antes en Barcelona ni una instalacién publica que fuera accesible para la silla de ruedas,

antes las sillas de rueda no entraban, se quedaba en la calle, no entraba sencillamente.

¢ Tus crees que los Cap y los hospitales estan adaptados a vuestras necesidades?

Si, si actualmente yo creo que actualmente si, casi todos, la accesibilidad ha mejorado
mucho en nuestro pais desde el 92 desde los juegos olimpicos, transformé la toda la
sociedad y a raiz de entonces pues tenemos una accesibilidad fisica bastante buena, por
ejemplo las barreras de la informacion todavia falta mucho para eliminarlas del todo, por
ejemplo es bastante costumbre que en servicios de otorrinolaringologia avise a los
clientes por voz, ¢no? y hay gente que esta sordo como ... (se rie) Dolores Garcia, donde

esta Dolores Garcia, Dolores Garcia esta sorda y ya puedes gritar lo que te dé la gana
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gue no te oira ¢no?, si no haces algo visual para que se entere de que la estan llamando

con su numero o con su hombre.

Te ha pasado en el CAP que la enfermera o el médico cambie la consulta y hayan

puesto un cartel informando del cambio?

Si bueno si, si a veces estas esperando mucho rato y cuando te das cuenta, preguntas no
es gque hace una hora se ha ido a la otra punta. Pues mire yo cada dia vengo aqui y
resulta que me la han cambian. Si, si que pasa, son temas de que depende, eso son
cosas... claro es que estamos con el tema de la sefal ética, estamos pidiendo que en las
puertas...mi puerta, mi puerta esta, /Habéis visto mi puerta que tiene? La informacion en
macrotipo y en braille, pero es que las cosas de la casa aqui estd en braille y en

macrotipo.

En Barcelona por ejemplo hay veces que en Barcelona caminas 500 metros y no sabes ni
en qué calle, ni en qué numero estas, porque no hay ni una sola sefial ¢no?. Un letrerito
grande guapo, no un letrerito alla que ni se vea ¢no? El nimero de los pisos hay veces
que el numero es pequefiito, mete un tocho de niumero que lo veamos todos... esto se
llama sefial ética, esto la sefial de incendio , la sefial de incendio esta super mal colocada
en todos los sitios, nosotros no sabemos dénde estadn las salidas de incendios, si
entramos a un discoteca, a un bar o lo que se, y hay un incendio, nos chamuscamos del
todo ahi eh, no sabemos salir eh, hay sefial de incendio que por sonidos y tal te indica

donde esta la salida y cosas asi.

4. ;Qué emociones 0 sentimientos se le despiertan antes, durante y después de

utilizar los servicios sanitarios?

Hombre no se, algunas son desagradables ¢no? antes pues no se depende de la vista
gue sea por ejemplo cada vez que yo voy al urélogo voy acojonado ¢no? porgue mi
hermano tuvo un cancer de préstata ¢no? y yo ahora mismo tengo que irme a visitarme
¢no?, y te dicen a partir de los 50 control anual de la prostata, pues mi hermano lo tuvo a
los 48 afios le sali6 a mi hermano el cancer ¢no?, por lo cual yo tengo predisposicion a

tenerlo, por lo cual cada afio que voy digo ay me la pego ¢no?.
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No sé el otro dia fui a hacerme la colonoscopia y la gastroscopia, pues tampoco estuve
muy contento, ademas parte de la preparacion fue un rollo total, tuve que tomar no sé
cuantos sobres y estar yo no sé cuantas horas en ayunas, que me estaba muriendo de
hambre a la seis de la tarde, pero habitualmente pfff depende de la prueba que sea, el
dentista me es igual porque lo conozco ya, no me ha hecho nunca mal por lo que ya voy

tranquilo.

La relacion con los profesionales habitualmente es muy buena. Yo si veo que lo hace mal
se lo digo eh, yo si un profesional me trata mal le digo esto no se hace asi y a partir de
ahora usted me trata asi eh, me sienta de esta forma, me pone la mano en el respaldo de
la silla, no soy un superman, no porque a lo mejor soy un economista, dirijo una
asociacion ooh, yo hago lo que puedo no soy ni mas ni menos, no soy un Superman eh, ni
tampoco soy un inframan que me tenga usted que superproteger, no quiero que me
superproteja eh.. Hay veces que casi te llevan en brazo, ¢no?, bueno no hace falta

tampoco eh.

Por eso digo depende del caracter de la persona, yo habitualmente tengo un muy buen
rollo con todo el mundo, por ejemplo aqui todos los vecinos me conoce todo quisque aqui
no? yo soy amigo de todo el barrio, todo el barrio me conoce eh, yo soy amigo el
zapatero, del frutero, del estanco, de la caja, de todos los bares a los que voy, ademas
voy rotando los bares ¢no? cada dia voy a uno diferente, porque me interesa que qué me

venden loteria cuando llega navidad eh

Osea podriamos decir que antes de que vayas a una consulta con la enfermera con
el médico o quien sea no sueles tener pensamientos negativos no piensas ay a ver

sSi no me van a atender

Bueno si, no, si, no, depende si es una visita rutinaria 0 alguna cosa pues voy normal y
cuando se acaba lo mismo, pues hasta ahora gracias a Dios, bueno excepto una vez si
gue me descubrieron que tenia obstruido una arteria y me metieron en urgencias y me
pusieron 2 Steam y yo ni me enteré de las dos Steam, y me hicieron...me metieron los
tubos por las arterias y tal, pero hasta ahora nunca me han tenido que ficar nada extrafio,

siempre paso las pruebas, esta usted bien, vuelva dentro de tantos meses, yo no sé qué.
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Ahora mismo la vista, me han dicho que tengo glaucoma y tengo la presién alta por lo cual
siempre estoy ahi, si estoy mas de 20, a ver cdmo estoy. Las malditas gotas, los colirios
me dejan la sequedad muy grande, tengo una sequedad importante en la nariz y en la
boca e incluso un mal gusto en la boca miam miam (abre y cierra la boca como si
estuviera probando algo) eso son las gotas que me pongo para 0jos, me meto una gota
en los 0jos y me transmite a la nariz y a la boca simultaneamente no? no mas ponerme

las gotas miam miam parece que comas las gotas que te acabas de meter en el o0jo.

¢En algin momento ha pedido cambio del personal sanitario por la forma que ha
sido tratado?

No para mi, sino para mi hermano, a mi hermano lo operaron de una vesicula, los tres
agujeros eso que hacen para sacar la vesicula y tenia un tio mas estipido, mas imbécil
de médico, que estuve a punto de decirle oiga usted dediquese a la poesia en vez de ser
médico ¢,no? porque aquel tio no tenia ni tacto, ni tenia relacion emocional, ni tenia nada,
era un impresentable total ¢no?, pero bueno yo la verdad si viera un tio de estos, muy
impresentable lo denunciaria eh. Lo que nunca me encontrado con nadie hasta hora,
tengo mi urdélogo, tengo mi oftalmdlogo, tengo mi dermatdlogo, tengo mis médicos... yo
voy a la Tecno para... yo tengo mutua ¢ vale?, es verdad que tengo mutua privada y voy
al médico que me da la gana y si no me gusta lo cambio ¢no?, eso a algunos tienen

dificultades para hacerlo en la sanidad publica.

En la sanidad publica nunca he tenido ningun problema... recuerdo a ver ido aqui con un
ataque de rifién que también me cogié un dia un colico nefritico, y la chica super amable,
carifiosa, casi dandome caricias, bueno una maravilla, me encanto. Bueno méas haya en la
sanidad en Espafa yo creo que estamos en un nivel muy bueno eh, que tienes un tio

cruzado, pues eso es de tanto de tanto.

5. Al emplear los servicios sanitarios, ¢cree que de alguna vez manera se vulnera tu

intimidad?

No, hombre alguna vez hay que ponerse en pelotas, cuando el urélogo te hace el tacto

anal pues no te hace mucho gusto.
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Bueno nos referimos a que si se vulnerado tu informacién, por ejemplo si tu vas

con tu hijo y tl no quieres que tu hijo conozca tu informacién médica.

No no no no no no. Yo siempre...(piensa) bueno nunca ha hablado conmigo
individualmente , nunca me ha importado que hable con mi esposa y mi hijo por ahi en
medio. Ese tipo de cosas nunca

6. ¢Cudles fueron los inconvenientes mas comunes con los que ha tenido que
enfrentarse durante la atencién sanitaria en relacion al trato con el personal

sanitario?

A mi me falta la formacién, nosotros hemos hecho formaciones a médicos y yo creo que
después de esa formacion la gente nos trata de una forma diferente. Mire falta la
formacion de los médicos, yo creo que los médicos en su formacién ahora mismo lo estan
evaluando, porque un amigo mio, eso haciendo el paciente simulado, el tio simula un
ataque al corazén y ve como lo atiende o evalla el médico ¢no?. Yo creo que tiene que
ver una evaluacién y que los médicos tendrian que saber qué es la discapacidad para
empezar ¢no?. Nosotros aparte de la enfermedad que tenemos también tenemos un
aspecto social, porque somos un colectivo social diferente al resto de la sociedad, somos
diferentes del intelectual, yo creo que mas de un médico no trata como Dios manda a un
intelectual. A un intelectual hay que tratarlo como una persona normalizada del todo, no
hay que decirle cosas pequefiitas, yo tengo un amigo mio que el apelativo... le llama todo
el mundo Antofiito, para mi era una falta de respeto llamarlo Antofiito, ¢tu le llamas a un
amigo tuyo Antofiito cuando le conoces? No, le llamas Antonio ¢no?. Yo siempre que
dicen Antofito, jAntofiito no se llama, Antonio! jAntofiito no se llama Antonio es su

nombre Antofiito no le gusta eh!

Yo creo que lo Unico que le falta es la formacion en Catalufia y yo lo he propuesto, hable
con Toni Comin, antes de todo este rollo que ha habido en el mes de agosto o julio hable
con ély se lo dije, y aprobo el proyecto de formar a todo Dios en Catalufia en cuanto a la
discapacidad visual, en cuanto a menos a vuestra especialidad, y otras discapacitados
también tiene que hacer cursos de especialidad. Los politicos no entienden que es lo mas

importante porque al eliminar las barreras mentales, las demas casi no existen.
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Si tu sabes que cuando tu haces tu casa tienes que tener en cuenta...la gente cuando se
explica su casa sabe usted si tienes suerte en la vida sera discapacitados, ¢ eso lo sabéis
vosotras?, que si tenéis suerte en la vida seréis discapacitadas, ¢lo sabéis vosotras?¢lo
tenéis en la mente esto? eh , cuanto mayor seas mayos discapacidad seras, y esto no se
le puede evitar a nadie ¢estamos?... cuando tengas 80 o 90 seras discapacitada, visual
va a misa discapacitada visual, si tienes suerte sera media si tienes mala suerte sera
severa una DEMAE, cataratas padeceras segurisimo, presbicia segurisimo, ¢vale?
ninguno se salva ni de cataratas, ni de presbicia. La DEMAE esta cascando muchisima
gente, la DEMAE es mas jodida ¢ vale?, con la DEMAE no ves en el centro, pierdes de
vista el centro, no puedes leer, no reconoces caras, ho ves la televisibn. y es una
enfermedad grave y afectara préximamente a 60% 0 70% de las personas mayores de 65

afios ¢vale?.

Y los demas lo mismo fisicos ninguno se escapa, aqui en Barcelona tenemos todos
artrosis, todos el clima nos lleva a ... a partir de los 60, 70 afos todo quisqui, tiene
artrosis. Mirame a mi yo ahora que salga tengo una reuniéon con mi fisioterapeuta porque
me van hacer algo porque aqui en la espalda tengo algo de artrosis y me hace mal, pues

a los 80 este peor, seguro.

Con lo que al hacer tu casa tienes que tener en cuenta las puertas, los pasillos, los
lavabos, por ejemplo los lavabos ahora hay lavabos tenéis que hacer mucha fuerza para
levantarte eh, pues eso si hay en tu casa en el futuro tendras que pensar en los lavabos
de la roca que hacen para que sean mas altos. La duchas, mira cuantas personas, gente
se esta haciendo duchas de bafieras, porque la bafiera a partir de cierta edad levantar el
pie es un problema. Si te lo planteas como persona pues no lo planteamos todos como
por ejemplo en un hospital encontrarse con un pomo redondo, ostia como pones un pomo
redondo? no ves que hay gente que no puede hacer la pinza porque tiene una hemiplejia
0 yo que sé y no pueden abrir una puerta con pomo redondo, necesita pomo palanca,

grifos mono mando y yo no sé qué mas ¢no?
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7. ¢(Cudles fueron las barreras, preocupaciones y problemas méas importantes
relacionados con la comunicacion con los trabajadores de la salud que afectaron

sus resultados de salud esperados durante la Ultima experiencia en el hospital?

Yo nunca he tenido problemas, yo nunca he tenido problemas de comunicacién eh, yo
vengo aqui y si tengo que leerme algo pues veréis aqui tengo cinco o seis chavales que
me leen eh, mi mujer también me lee. Bueno claro es que si te dan la receta, te fias del
médico, vas al farmacéutico y todo el follon, pues yo no, a la farmacia va mi mujer,
compra el medicamento, mira que este bien servido, lee la informacién, el medicamento y
todo esto perfectamente. También esta el Iphone que te lee la receta de un médico, el
medicamento esta en braille y también hay una aplicaciéon que te explica todo el prospecto
del medicamento te lo da esa aplicacion del movil ¢no?, tu coges el medicamento le
haces una fotografia a la caja y te lo lee y mira todo sobre el medicamento eh la

posologia, los efectos secundarios eh, todo eh.

En cuanto al acceso a la tecnologia estamos muy mal los abuelitos no hay ni uno que este
a las nuevas tecnologias practicamente ¢no?, y la gente joven si, la gente media como yo
estamos a medias con las nuevas tecnologias, no estamos muy metidos del todo, porque
un chaval joven hoy en dia es una bala ¢no?, un chaval joven te coge el mévil te pone el
GPS de seguridad, te pone el lector yo no sé qué, te pone ... hay aplicaciones que te
reconocen los objetos, te reconoce incluso te reconoce a la gente, te dice mira esta es tu

prima, esta es tu tia.

8. ¢ Qué tan satisfecho esta con el sistema sanitario y porque?

Yo estoy satisfecho, yo ya te digo yo...bueno estoy bien de salud me parece excepto
cuando de joven tuve un asma bronquial queme duro unos 3 0 4 afios y ya se me fue de
por vida, tuve colicos nefriticos que también se me fue de por vida, bueno no he vuelto a
tener, tuve una hernia discal que no me la quitaba ni Dios fui a la publica, a la privada, y
venga dolor y no podia ni dormir, fui a parar... me lo quité la acupuntura a mi aquel dolor,
tiene narices la cosa eh fui a un acupuntor privado le pague dos visitas y en dos visitas
me quito el dolor para siempre, mas de 20 afios y mi hernia discal no sé qué es eh y

cuando me duele me voy alli.
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¢, Qué cosas cree que se deberian de cambiar en el sistema sanitario para mejorar la

atencion?

La formacion, para mi lo importante es la formacion en discapacidad, para mi la formacion
es bésica y lo mas importante, lo demas si una persona entiende por ejemplo el lenguajes

de signos pues el médico debe tener los signos basicos y conocerlos.

Yo problema no he tenido nunca, es decir yo, es que habitualmente la gente me trata mal,
por ejemplo no sé, cuando un ciego sube, cuando subo a los trenes de estos de dos
pisos, me levantan el pie y mira que peso casi 100kilos ¢no? me levantan en brazos, no
tampoco, lo que tienes que hacer es enfocarme frente a la puerta, cuando voy por la calle
me cogen del bastéon, me cogen del hombro, bueno todo esto yo parto del buena
presuncién de la gente, por ejemplo la gente me quiere dejar sentar, no me quiero sentar,
la gente insiste, no es que no me quiero sentar sefiorita gracias, hay que respetar nuestra
direccién ¢no? mm cuando hacemos los cursos, explicamos que hay que actuar con
naturalidad, respetar la decisiones, preguntar antes de tocar, la gente tiene mania de
tocar y luego, bueno luego no preguntan, tocan solo. No, a un ciego hay que preguntarle y

si dice que si, te deja entrar, pero si yo no te dejo entrar, no entres.

Si voy con el baston por la calle solo, significa que tengo las técnicas necesarias para
poder ir solo ¢no?, si no, no iria ¢estamos? Pero un tema importante de hacerlo, pero ya
te digo estos detallitos simples, te sirven un plato mire tiene usted la gamba a las doce,

tiene usted los calamares no sé qué, a las seis tiene el arroz.

Una pregunta entendemos que tu has estado hospitalizado una vez en tu vida y ya

estas ciego o veias todavia.

No, no yo ya estaba ciego del todo cuando me paso esto de mi arteria que me la encontré
ocluida, estuve ingresado cuatro o cinco dias en la Sant Jordi en la antigua Sant Jordi que
estaba en Via Agusta con General mitre, la Gnica vez en la vida, bueno una vez me
operaron una fistula anal que dormi una sola noche en la Tecnon y luego en la Sant Jordi

los cuatro o cinco dias.
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Y cuando te daban la medicacidn y la alimentacion ¢tenias problemas con eso o la

enfermera te indicaba bien?

No, la enfermera te daba el agua. jHombre! Por ejemplo en la Barraquer una chica de
aqui de la asociacion la operaron de cataratas y estaba ciega completamente, y dijo ahi le
dejo las pastillas j¢ ostia y donde estan las pastillas?! . Pero eso es de educacion, porque
no le puedes decirle a una ciega, ahi estan las pastillas. Te dejo las pastillas en la mano o
le digo ahi a las doce tiene las pastillas ¢no?, y la tia sabe dénde estan las doce o las
cinco, o donde sea, pero hay que decirle donde estan las cosas, no puedes decirle ahi
estan las pastillas, bueno ahi donde esta eh. Eso de una doctora que trabaja en la
Barraquer, jes enfermera de la Barraquer eh!. Esto le pas6 hace un tiempo a la Alicia, una
socia mia, mira fijate si es burra la tia, es una chica que ve lo que pasa, es que la
operaron y la dejaron ciega del todo, y en aquel momento la enfermera sabia que estaba
ciega, porque ademas estaba con los ojos tapados, con el vendaje y tal ¢no?(se rie con
ironia). Claro te sientes, eso hace que nos sintamos bichos raros eh, excluidos. Bueno
esto actualmente lo hablamos en término de inclusion social, pero es inclusién para todo.
Por ejemplo ahora mismo los inmigrantes, vosotros los inmigrantes, tienen que haber un
doble flyback entre vosotros y nosotros, ¢vale?, no puede ser que vosotros imponéis

vuestra cultura y nosotros la nuestra, ¢ vale?.

Yo si tu traes una cultura que yo respetaré tu zona, respetaré ¢vale?, alguna no tengo
porque respetarla ¢vale? o no estoy de acuerdo, por ejemplo la falta de respeto a las
mujeres o por ejemplo la abrasion del clitoris no la respeto, no me da la gana eh, digo no,
no por mucha cultura es una animalada hacer la abrasién del clitoris a una chica ¢ vale?,
es no te lo permito, es mas te denuncio y vas a la céarcel. Ala vosotros tenéis que venir
aqui por ejemplo a intentar un poco el idioma, hola bon dia, seguro que con solo digan
hola bon dia la gente ya os lo agradecerd ¢no? Por ejemplo Sara fue a un pueblo y se
pusieron a bailar unas &rabes, eran no sé de donde eran, eran &rabes, vestian incluso
como arabes ¢no?, incluso una tenia la cara tapada con un pafiuelo, jostia! y la tia

bailando jhombre! eso es bonito .

Queremos ser personas, queremos ser felices, queremos divertirnos ¢no? hace cuatro

dias en este pais no podias hacer nada, no podias ir al teatro, ni al cine, ni a la épera, ni a
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un museo, para que ibas a ir a un museo si no habia nada hecho no habian cosas tactiles,

no habia nada, no habia ni una maqueta por tanto para que ibamos.

¢Las mujeres como estais en este pais? Estais un poco mal, no cobrais lo mismo, hace
poco hubo una gran revuelta en Espafia ¢no?, pues faltan cositas ¢no?. Pues hay
colectivos que nos cascan, por ejemplo en este pais hasta hace unos afios ser gay o
lesbiana, era una autentica animalada, te pegaban de ostias por que eras un delincuente,
en la época franquista delincuente lista por ser delincuente. Actualmente en unos paises
estan penados con la pena de muerte ¢no?, y tu dices bueno un tio que sea como sea, no

me hace dafio, porque no pueden ser felices.

Ahora mismo hablamos del tema relacion afecto sexual de los discapacitados
intelectuales, esto hace nada, hace 10 afios se habla en este pais, a ti te dicen mire a ti
no te toca relacién afecto sexual ¢,a vosotras os gustaria que les dijeran que no les dijeran
que a ti no te toca la relaciéon afecto sexual, por tal motivo por tal otro? ¢Os gustaria

mucho?

Hay un articulo que dice que a las personas ciegas les estaban pidiendo certificado
médico para poderse casarse

Esto es una animalada que salid y lo intentaron arreglar inmediatamente. Incluso es que
para firmar por ejemplo esto son cosas legales. Por ejemplo hace poco no o teniamos
autonomia, ahora podemos votar porque la papeleta esta en braille, pero también somos
dependientes porque el que pone la papeleta dentro del sobre es un vidente y si me ha
engafia, me ha engafado si pone una papeleta del PP en un sobre que dice PSOE pues
me ha metido el gol y yo ho me entero porque pienso que voto PSOE porque el sobre dice
PSOE pero la papeleta que meto es del PP. Por lo cual alguien me puede engafiar, eso

de la autonomia no existe por ejemplo antes para firmar necesitaba dos testigos.

9. ¢(Coémo puede describir el cuidado que recibe por parte del personal de

enfermeria?

Bueno solo en la forma de hablarte de dirigir, bueno a mi me gusta mucho que me toquen

las manos, porque las chicas me encantan cuando me saludéis y me estais un momento
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tocandome la mano. Por ejemplo cuando bailo a mi me gusta que la pareja me dé un
togue en la mano cada cierto tiempo porque asi sé que sigo enfocado delate de ella, con
lo cual me he ido a la otra parte de la pista y bailo con la columna ¢no?

Por ejemplo cuando voy a donde Chavi, hola, jbueno que hay de tu vida tio!, le pregunto
sobre su hijo, que tiene la misma edad de mi hijo, le pregunto sobre el tio que canta en
un este amarte de 6pera. Le pregunto sobre todo y bueno nos enrollamos bien, y bueno
gque te pasa, mira tengo mal aqui, tengo mal aqui. La vez pasada le pregunté oye tio que
pasa que hace mas de 10 afios me pusieron la antitetanica , no hace falta que te la
pongas , hagas lo que te hagas te ponemos un recordatorio antitetanico con lo cual no

hace falta que te la pongas.

¢Podriamos decir que fue positivo?

Si yo diria que si, yo de momento ningan problema con ningn médico. Aqui lo Gnico que
te joderia mucho es un error médico, pero cundo te pasa es que es gordo, pero como
cualquier ciudadano eh, por ejemplo aqui hay gente que un error médico origind la
ceguera total eh. Yo tengo varios tios que son ciegos por error médico. Que te salga un
hijo con retraso mental por un error médico, o con paralisis 0 una cosa asi. Estamos todos

en general sometido a errores médicos.

¢,Crees que las enfermeras estan preparadas?

Les falta solo la formacion, a nivel técnico ta cuenta que las enfermeras Espafiolas son las
mas buscadas del mundo eh porque salen muy bien formada de la universidad, a mi lo
que me falta es que me permitan a mi 0 a personas como yo que somos especialistas en
formacion en discapacidad, hacerles un curso a todas ellas.

¢En qué consistiria el curso?

En explicar lo que te digo, forma de tratarnos y capacidad de los discapacitados, dos
temas mmm, como tienen que tratarnos y que entiendan que es un B1 B2 B3,... B3 es un

discapacitado leve, va del 50% para arriba, B2 el que va del 50% al 10% B1 es el que va
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del 10% para bajo ¢sabéis? que el B1 es la ceguera legal en Espafia ¢sabéis que es la
ceguera legal en Espana?... si le preguntas a alguien no sabe que es.

¢Os controlais la vista? La vista hay que controlarsela, si trabajdis mucho con el
ordenador deberias descansar la vista cada media hora, mirar a lo lejos y parpadear
muchas veces para que el ojo se oxigene. Por ejemplo como disminuir la discapacidad
fisica, por ejemplo no te tires a una piscina al rio si no sabes que tan honda esta, no
bebas y conduzcan por ejemplo eh.

10. ¢En algun momento se ha sentido discriminado o estigmatizado por el personal

sanitario? si no. En caso de si, ¢explicar como lo siente?

Yo no. Pero conozco mucha gente que si, que en general que te dice, yo aqui he recibido
una o dos protestas. jPero a mi no!, yo no llego a la situacion, yo antes de que surja la
situacion la rompo, yo si veo a una persona que la veo por mal camino le corto y la vuelvo

a por el buen camino, no le permito que llegue al extremo de tratarme mal.

A nivel sanitario el personal sanitario esta discriminado al colectivo ciego

Yo diria que no, que hay un caso puntual de alguna protesta o algo puede ser ¢no? pero
mas que nada por un trato inadecuado. Pero yo diria que no, en toda mi vida y llevo 24
afos aqui he recibido dos o tres queja sobre médicos y he enviado una carta alli diciendo

tal médico no ha tratado correctamente a este paciente.

¢,De enfermeria?

De enfermera casi nada.

Anexo 16 Entrevista: Participante 1 en discapacidad auditiva (P.A 1)

Edad: 49 afios

Sexo: Mujer

Nivel de estudios: Estudios universitarios UNED

¢ Vive solo? No, con su familia, marido e hijos, y un perro. Su marido es sordo y sus hijos
son oyentes y que son una familia normal.

Origen de tu sordera De nacimiento
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1. Considera que tiene dificultades en el acceso al sistema sanitario? Si es si,
cuales (al pedir una cita, para llegar al CAP/Hospital, al recibir o dar

informacién/datos...)

Si (se rie).Hay una lista enorme. En primer lugar el problema es que cuando va al CAP
que no lo ve bien en plan...y que le dice que vaya al CAP, por ejemplo cuando tiene que
hacer una revision de los ojos le dice que vaya al hospital mejor, que no vaya al CAP. Que
hace cuatro, cinco afios atras iba al hospital sola, que ensefiaba su nombre con el DNI y
ya la cogian y que la enfermera decia: “Maria”. Y entonces ella iba pero cuando... Eso era
cuando ella iba sola, que sola puede ir pero cuando va en el acceso al médico de con las
gotas, claro ella necesita las manos para comunicarse, entonces su vista se oscurece y
no ve y para explicarselo...entonces necesita una acompafiante porque no ve y no puede
ir a casa ni hada pero con las gotas se preocupa por eso sabes? Y claro la comunicacion
no se puede comunicar porque ella necesita la visién y las manos y claro con el oido no
puede y claro cuando va a casa sola pues claro no ve, ve borroso, en funcion de la tela no
ve los subtitulos, igual con el mévil, osa, es la sordera mas estar ciega por culpa de las
gotas, entonces se preocupa un montdén cuatro horas hasta que los ojos se vuelven a
recuperar y que la informacion que le han dicho antes no esta mal pero no esta completa.
Tendrian que avisar de que necesita de un acompafiante porque se le va a nublar la vista

pero no le dicen nada

En segundo lugar ella tuvo una cesarea, bueno dos veces con sus dos hijos y porque?’
Pues que el médico no le explicd porque tendria una cesarea porque le puede decir que

tiene los huesos pequefios y los nifios no podrian salir pero no le explicé nada.

- ¢Nunca supo porque le hicieron ceséarea?

-No, no, que nada nada, cero. Primero porque sangré bastante, rompié agua no, solo
sangré mucho, entonces de urgencia le hicieron la cesérea, con el segundo hijo le dolia
un monton, y le hicieron la cesarea, pero ella no queria la cesarea y no estaba de acuerdo
pero como no le explicaron nada pues se la hicieron. Pero dice que los nifios son

preciosos y que estan bien (se rie) y perfectos.
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Dice que hace tres semanas 0 un mes tuvo que ir a urgencias, al hospital porque tosia y
le dolia la costilla, bronquitis, tenia bronquitis y tosia un monton y le dolia un monton la
costilla izquierda, le miraron y decian que no tenia nada, dos dias después estornudé y se
le rompid la costilla, entonces no sabia si se le habia roto o no entonces se fue y empezé
a llorar para que le entraran de urgencia , le pusieron suero, le miraron y hablaron y
entonces ella dijo no es que soy sorda y entonces le escribieron lo que le estaban
diciendo comunicando. Se comunicaron un poquito y entonces con las gafas miraba lo
que le estaban diciendo. Entonces al final era un esguince de la costilla, que no se le
habia roto, dice que se puso en reposo en la casa, en la cama durante un tiempo y la
enfermera pregunté que haber qué hacia que esperara que le darian el alta. No le han
hecho la radiografia para ver que le pasaba, no le dieron tampoco informacion y no sabia
qué hacer porque iban hablando y ella estaba perdida porque es sorda y no entendia. Le
dijeron esguince y ya esta y no le dieron mas informacion. Dice que la comunicacion es
muy poca. Pido a la enfermeria y a los médicos que sepan al menos lo basico de la

lengua de signos para tener una buena comunicacion.

&Y para pedir citas?

Por internet lo hace. Tiene activado el sistema para pedirla por internet. Para el médico
del CAP lo hace por internet siempre, escoge las horas que quiere y el dia. Pero dice que
el médico del CAP que hace tiempo que lo conoce y siempre se comunican

escribiendo....es asi la comunicacion.

2. Cuando va al médico o a la enfermera, ¢qué recursos estan a su disposicién?

(intérprete, videoconferencia, etc.) ¢y como los obtiene?

Hace tiempo tuvo un problema de...una camara para ver el estbmago...y tuvo....aah que
cuando le hicieron la prueba no hizo falta el intérprete pero que cuando fue a por los
resultados entonces si que tuvo un intérprete porque le avisaron antes porque no era
urgente, osa ya le avisaron. Por ejemplo si tiene fiebre o dolor de cabeza, intérprete no
hace falta. Osa, perdona, si es un tema de urgencia si que va con un intérprete. Pero
claro cuando quiere pedir un intérprete tienes que pedirlo dos semanas antes y claro si es
una urgencia que hace (Silencio) pensar que dentro de una semana va a tener una

urgencia no lo sabe, son una sorpresa, siempre las urgencias.
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Le han ofrecido Videoconferencias??

No, no hay.

3. ¢, Cudl es la experiencia que mas recuerdas al usar los servicios sanitarios? ¢Fue

positivo o negativo?

Cuando ella va al médico tiene miedo, miedo a la hora de comunicarse porque no sabe si
la van a entender si no....claro si es algo de la piel claro ella tiene miedo de si la van a
entender bien o si ella los va a entender bien, entonces les escribe y dice que decir que es
sorda no la ayuda. El médico le obliga a veces ir con un acompafiante que sea oyente
pero ella dice que toda su familia son sordos, sus padres, su marido, sus hermanos, que
sus hijos son oyentes pero sus dos hijos no quiere ella que le acompafien al médico.
Claro es como tienen que tirar de la madre y ella no quiere. Que la comunicacién es por

escrito.

A veces que el médico se molesta o es pesado porque el médico la obliga a que le leya
los labios y que ella le entienda y que a veces ella puede entender algo que no es lo que
se esta diciendo por ejemplo. Claro si ahora hace asi mamama (sefiala sus labios
mientras pronuncia mamama) puede ser papa mama no sabes muy bien qué es y que

prefieren por escrito y no que le hagan leer los labios a los médicos.

¢Entonces la considera negativa la experiencia?

Siii como muchas.

4. ;Qué emociones 0 sentimientos se le despiertan antes, durante y después de

utilizar los servicios sanitarios?

Dice que si. Cuando esta alli siempre tiene miedo a la hora de comunicarse. Dice que
hace mucho tiempo, dos o tres afos, 1991, 20 afios...bueno da igual dice, bueno que su
marido, bueno su novio en ese entonces tuvo tuberculosis bastante grave, estaba en el
hospital y la enfermera llevaba una mascarila y como se comunicaba
entonces?(levantando los hombros) porque ella le dijo perdona que no te entiendo y la

enfermera le dijo que no te quiero contaminar, por eso llevaba la mascarilla, entonces ella
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prefiere escrito y la enfermera decia que no tenia boligrafo y que no encontraba donde
estaba, pero bueno que eso no importaba.

Bueno, que no le explicaron nada de las pastillas que se tenia que tomar su marido,

bueno novio porque la comunicacién, no hubo comunicacion.

¢, Qué otras emociones aparte del miedo ha sentido?

-Impotencia, ansiedad al saber que la comunicacion no va a haber y eso.

¢Y Después?

Menos cuando ve la informacion escrita. Bueno que se tranquiliza un poco.

5. Al emplear los servicios sanitarios, ¢cree que de alguna manera se vulnera su
intimidad al revelar sus problemas de salud a la enfermera o al médico a través del

intérprete, familiar o cuidador?

No le gusta, prefiere un intérprete, que es profesional y sabe hacer su trabajo, es
confidencial y que con eso esta tranquila. Con la familia no quiere, que es peor, porque le
da su opinion. En cambio en intérprete no da su opinion, es un puente de comunicacion
entre la lengua oral y la de signos. Cuando va con la familia, no hay intimidad porque dan
su opinién, que no tiene intimidad si va con alguien. Hace muchos afios cuando estaba
embarazada, habla de 24 afios, su suegra hablaba con todos los médicos y ella no se

enteraba de lo que estaban diciendo, entonces prefiere un intérprete mejor, si.

6. ¢Cudles fueron los inconvenientes mas comunes con los que ha tenido que
enfrentarse durante la atencién sanitaria en relacion al trato con el personal

sanitario?

Lo mismo, la comunicacién. Normalmente el intérprete se siente al lado del médico, y ella
enfrente suyo, el médico y el intérprete se sientan juntos, y le va interpretando.
Normalmente el intérprete se sienta al lado del médico, tal como estamos ahora
(Sefnalando con las manos a la interprete y la entrevistadora que se encontraban enfrente

suyo), igual que ahora tu serias (sefiala a la entrevistadora) y yo el médico (sefiala a la
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intérprete) y entonces ella la paciente porque asi puede ver la cara del médico y la del
intérprete, que siempre tienen que preguntar si se sientan al lado del médico porque a
veces a los médicos no les gusta o les molesta. Asi el intérprete y ella no tienen que estar
mirando a las dos personas porque sino ella luego se olvida de ir mirando. Claro, ella
quiere ver la cara del doctor

7. ¢(Cudles fueron las barreras, preocupaciones y problemas mas importantes
relacionados con la comunicacion con los trabajadores de la salud que afectaron
sus resultados de salud esperados durante la ultima experiencia en el hospital?

Seria mas o0 menos el ejemplo de los 0jos, si, ese mismo. El ginecologo le estaba mirando
y el resultado le dijo que estaba bien yyy, ella dudaba porque podia haber un problema
con la regla, porque el dia de la regla iba mal y entonces era muy abundante pero le
dijeron que no pasaba nada. Dice que por suerte esta sana y esta bien. Le gusta que le
den informacién. Que por ejemplo en la menopausia, premenopausia que le den
informacién o algo y no....que solo le dijeron la palabra y ya esta, le hicieron analisis de

sangre y le dijeron que estaba bien y que era premenopausica.

&Y anivel de enfermeria?

Dice que le ponen el dia, préxima visita tal dia, tal hora, que tampoco saben la lengua de
signos, que va a muchos médicos y que la lengua de signos es cero, que no hay. Las

personas oyentes tienen que aprender la lengua de signos.

8. ¢ Qué tan satisfecho esta con el sistema sanitario y porque? ¢Qué cosas cree que
se deberian de cambiar en el sistema sanitario para mejorar la atencion a las

personas sordas y ciegas?
Esta con la seguridad social, y que siempre hay colas, que para coger un dia que quieras

tienes que esperar, que prefiere un particular pero claro, en general esté bien la seguridad

social pero la comunicacion es poca pero que esta bien.
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Lo que se podria mejorar es que los médicos aprendan la lengua de signo, lo basico como
hola, buenos dias, que tal, ¢dolor? ¢Ddnde tiene dolor? y ya estd y claro de esta manera
tendria menos miedo y se podria expresar ella mejor.

Alguna otra cosa mas? dificultad?

Que en el hospital cuando fue de urgencias, cuando llamaban, ella veia que llamaban a
los nombre de los pacientes, que estaba en la recepcion y avisé que era sorda y que a ver
si le habian llamado, entonces continuo esperando, pasaron las horas, la gente iba
pasando y otra vez fue a recepcién a decir que era sorda que si le habia llamado y le
dijeron si si tranquila y esper6 cinco horas y claro iba por turnos y que luego la sefialaron

y entonces entro.

9. ¢Coémo puede describir el cuidado que recibe por parte del personal de

enfermeria?

De calidad no la sabe, que a veces ha visto con el movil a las enfermeras (se rie) pero el
cuidado es bueno porque cuando le hacen un electro ve que esta bien y le hacen el oky
con la mano (nos hace el Okey con la mano) que le miran la presion y que le dicen okey

con mano, que el cuidado es bueno en general, que algunos pues son asi un poco

orgullosos pero que la mayoria bien.

10. ¢En algin momento se ha sentido discriminado o estigmatizado por el personal

sanitario?

Sii, piensa que si. A veces por ser persona sorda pasan delante, entonces sufre porque
estan hablando de ella, si le toca a ella o no, que el falta que le adapten o que pongan
letreros para que ella se sintiera mas tranquila porque esperar cinco horas en urgencias y
avisar a su hijo, venga hijo ven ayudame cuando su hijo estaba estudiando para un

examen y ella tuvo que tener paciencia y esperar...
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¢Algo que quieras agregar?

Que todas las enfermeras deberian aprender o saber la legua de signos. Por ejemplo su
padre esta enfermo y esté en el hospital, se tiene que quedas alli, y él es sordo, entonces
como lo hace y si ella le habla luego como lo hace, dicen que no es importante y luego se
van entonces...se quedan queremos saber la informacién, que le expliquen. Cuando
viene la enfermera dice soy sorda y empieza a decir sobre la merienda que es pronto, que
quiere galletas o que quiere entonces no le expliquen y que por favor pide eso. Es un
tema delicado porgue las enfermeras deberian, con lo médicos es un poco as delicado
por ejemplo dolor donde tiene dolor, aqui tengo dolor...pero como no hay comunicacion

pues no se puede. Es una sugerencia.

Anexo 17 Entrevista: Participante 2 en discapacidad auditiva (P.A 2)

Edad: 52afios

Sexo: Mujer

Nivel de estudios: Educacién secundaria

¢ Vive solo? No, con su marido (sordo y con su hija oyente)

Origen de tu sordera Adquirida

Ella cuando nacié era oyente, a los 3 meses tuvo una enfermedad, neumonia, entonces el
médico le puso una inyeccion hasta los 3 afios y bueno hasta los tres afio fue perdiendo la
audicién y a los tres afios ya era sorda. Del oido izquierdo no oye nada pero de la derecha
oye un poquito pero que no lleva audifonos ni nada porque dice que los ruidos le
molestan. Que solo oye las puertas, o algunos ruidos, que hablar no lo oye, solo ruidos

asfi fuertes.

Considera que tiene dificultades en el acceso al sistema sanitario? Si es si, cuales

(al pedir una cita, para llegar al CAP/Hospital, al recibir o dar informacién/datos...)

Un dia fue al médico y que no habia intérprete, ah que tenia una tia que siempre iba con
ella hasta que crecio, hacia de intérprete, siempre la acompafaba. Hace cinco afios se
termind porque era mayor su tia y entonces empezo a buscar intérpretes. Dos veces solo

ha necesitado un intérprete, pero que si para acceder a la sanidad hay un montén de
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problemas porque a veces no la entienden... ahora que su tia esta muerta entonces ella
gue hace ahora? pues su hija esta ahora en la universidad, esta estudiando y no la puede
acompafar pero le cuesta comunicarse con los médicos, que lo hace por escrito, intenta
leer la boca a los médicos o a la enfermera y les dice que vayan lentos a la hora de
hablar.

2. Cuando va al médico o a la enfermera, ¢qué recursos estan a su disposicién?

(intérprete, videoconferencia, documentacion en braille etc) y cémo los obtiene?

Nada, dice que no hay nada, solo por escrito, si quiere una cita con el médico o lo que sea
pues dice soy sorda y le ensefian y la llaman y ya esta. Que le dicen por el micro Serafina
y ella como no lo oyes y llama a la enfermera y le dice si le han llamado o no y le ensefa
el papel donde pone su nombre y le dicen que espere todavia a su turno.

La enfermera le dice espera, luego va tal persona y luego vas td. Pepita o lo que sea y

dice vas después de esta mujer y ya esta y asi ella se acuerda de su turno.

&Y para pedir las citas?

Dice que ella trabaja en el hospital, si un dia estd mal, le duele el estbmago va y como los
conoce, conoce a todos los médicos pues bien, pero a los de fuera, a los de cabecera
pues le cuesta un poco mas pero a los de adentro los conoce. Que es facil porque los
conoce a todos que conoce a muchos que hace un montén de afios.

Y para pedir cita en el CAP dice que se pone la enfermera a un lado, o el doctor o los dos
y ella se pone enfrente, se pone alli (sefialando donde esta ella), que los avisa y dice
quiero un dia, un miércoles o lunes, le dice nono es imposible o si es una urgencias, por

favor hoy me pueden visitar, a las siete y le dicen que si y ya esta.

¢Cémo obtiene al intérprete?

El ayuntamiento de Castelldefels, siempre hay un intérprete los martes y que por internet
se lo mira y cogen un acuerdo de x hora pero que no todo es perfecto porque a veces
estan ocupados los intérpretes. Claro, no es ella Unica sola que hay mas gente. Que si

sobra, si hay una hora que sobra entonces la reserva. El interprete es gratis. Dice que ella
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vive en el centro, que si eres de otro pueblo como Gava no puede tiene que pagar porque
solo es gratis en el centro del pueblo, de Castelldefels, del ayuntamiento. Si va a Gava u
otro tiene que pagar el intérprete porque es aparte.

¢ Tiene un horario fijo el intérprete?

Fijo no. Por ejemplo si lo tiene a las siete y va por turnos, que van hablando y tal y que
hay que tener paciencia, que van hablando y que el médico dice Maria y entonces van. Y
cuando terminan, el intérprete no se va corriendo, van hablando un poco y entonces vya le
dice adidés y se va. Y no hay prisa, la visita puede durar una hora o dos horas, no hay

prisa.

3. ¢Cual es la experiencia que mas recuerdas al usar los servicios sanitarios? ¢Fue

positivo o negativo?

Dice que le cuesta porque faltan intérpretes dentro del CAP y de los hospitales, dice en
los dos lugares. Eso que ella necesita interpretes en el hospital. Ella ve que hay muchos
chinos 0 muchos arabes o ingleses pero claro lengua de signos no hay de nada. Que hay
chinos, japoneses que hablan y tienen un intérprete y gente de Marruecos y en inglés
también tienen intérprete y que el intérprete los ayuda pero claro donde estan el intérprete
de lengua de signos, el intérprete no hay, no hay nada.

Pero alguna experiencia de ella en un hospital por ejemplo?
Por ejemplo su madre y su tia la ingresaron y que le acompafaban, osa que ella estuvo
ingresada y entonces la acompafiaban su madre o su tia. Siempre necesita alguien que la

acomparie.

4. ;Qué emociones o sentimientos se le despiertan antes, durante y después de

utilizar los servicios sanitarios?

Dice que ella es una mujer fuerte pero que como conoce a los médicos...pero claro

cuando conoce a los médicos bien pero claro cuando no los conoce entonces puesss
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(silencio)... pero bueno les dice que es sorda y que vayan hablando lentos o que les
vocalice lo que le pasa o que le escriban o lo que le pasa o lo que sea.

La doctora o el médico, hay dos y que la enfermera suele ser a aparte y que siempre esta
con médico o doctoras, esta bien pero que prefiere ir acompafada para que le puedan
traducir la informacién e interpretar lo que se esta diciendo , que es mejor.

De sentimientos nada, no siente nada, que esta tranquila. Dice hola...y ya est4, que no le
preocupa.

5. Al emplear los servicios sanitarios, ¢cree que de alguna manera se vulnera su
intimidad al revelar sus problemas de salud a la enfermera o al médico a través del

intérprete, familiar o cuidador?

El intérprete solo lo ha tenido dos veces, siempre ha ido con su tia y ahora que no esta
pues...Pero no, es informacion del médico, tener lumbago, un resfriado, laringitis o que se

ha roto la rodilla.

Que hace dos afios que trabaja en un hospital y conoce a la enfermera y habla con ella 'y
conoce a la doctora entonces no hay ningun problema. Los de cabecera no los conoce
porque como ella trabaja dentro de un hospital pero que a los médicos de cabecera no los
conoce. Para el médico de cabecera tienes que esperar un montén de horas ,esperar,
esperar, dice que claro al trabajar alli pues tiene preferencia de un mes dos meses , en
cambio en los otros tienes que esperar seis meses, un afo, si trabajas alli tiene

preferencia.

Dice que con su tia tenia mucha confianza, no es igual con su madre, y no le preocupaba.
Eran como dos madres, una era su madre y la otra era su tia. Entonces tenia mucha
confianza con su tia.

Su hija es oyente, pero le ha acompafiado mas su marido que su hija pero que poco que
mas su tia. Porque su hija como esté estudiando y esta de Erasmus y eso no la puede

acompanar.
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6. ¢Cudles fueron los inconvenientes mas comunes con los que ha tenido que
enfrentarse durante la atencién sanitaria en relacion al trato con el personal

sanitario?

Con los médicos es dificil comunicarse porque falta un intérprete, claro no se puede
comunicar bien con ellos, que les tiene que escribir...mejor un intérprete para que
puedan....porque ella si puede llegar a tener un conocimiento mas elevado de lo que le
estan transmitiendo. Claro escrito es muy corto, tres palabras y venga fuera sabes? Es en
plan rapido, entonces claro con la lengua de signos ella tiene mas conocimiento y puede

dar a entender mejor a través de la intérprete.

Ha afectado eso alguna vez a los resultados de tu salud?

No lo sabe porque son enfermedades no muy graves, resfriados, fiebres...

7. ¢Cuales fueron las barreras, preocupaciones y problemas mas importantes
relacionados con la comunicaciéon con los trabajadores de la salud que afectaron

sus resultados de salud esperados durante la Gltima experiencia en el hospital?

Claro, ella trabaja alli, lo ve cada dia y entonces para ella es normal dice que faltan mas
intérpretes, dice que ella estd luchando y que nada mas. Piensa que las mejoras en el
hospital pueden ser....que falta comunicacién con las personas sordas, que falta mas

comunicacion. Simplemente eso, intérpretes.

8. ¢ Qué tan satisfecho esta con el sistema sanitario y porque? ¢Qué cosas cree que
se deberian de cambiar en el sistema sanitario para mejorar la atencion a las

personas sordas y ciegas? ¢Cree que la informacién que recibe le llega del todo?
Dice que antes con su tia, no sabe si era completo, imagina que si pero no sabe. Dice que

para un resfriado, te dan los medicamentos y ya est& pero ahora que no va mucho al

médico.

115



Hajar khouya Explorando las dificultades en la atencién sanitaria de las personas
Karem I. Ruiz O. con discapacidad visual y auditiva a través de sus vivencias.

9. ¢Como puede describir el cuidado que recibe por parte del personal de

enfermeria?

Dice que las enfermera la tratan bien, que le dicen donde te duele, aqui, aqui donde? no,
no ,no aqui, me duele aqui , estas mareada?, no aqui o que haga fuerza y le sacan
analisis (se rie) le tocan y ya esta y le miran.

Una vez una enfermera le preguntd si estaba bien y ella le dijo que estaba bien o si
esta....si tiene anemia si...que no esta bien y las enfermeras le dan informacion si esta
embarazada si tiene anemia, si esta mareada, que le dan bastante informacion las
enfermeras. Que en las radiografias le preguntan si tiene un bebé o si esta embarazada y

le dan informacion.

¢Entonces cree que enfermeria esté preparada para cuidar de las persona sordas?

Ella ya avisa que ella es sorda y ellos le dicen tranquila no pasa nada, intentaremos
hablar. Que le dicen donde tienes dolor, aqui en la mano, en el brazo o en la barriga 0 en
que parte o dolor de cabeza si esta mareada. Le preguntan algunas cosas y se intentan
comunicar. No se van estan alli con ella hablando, intentado averiguar qué es lo que le
pasa....que ella estuvo un mes en, hace muchos afios ella estuvo en el hospital ingresada
en la cama y tenia tres enfermera que se iban cambiando, por la mafana, por la tarde y
por la noche. Una un poco mal porque era muy orgullosa y no se interesaba mucho pero
las otras bien que es depende. Que todas no son iguales como todas las personas que

son diferentes.

10. ¢En algun momento se ha sentido discriminado o estigmatizado por el personal

sanitario?

Ella actualmente no tiene pruebas de que se haya sentido discriminada pero que ha oido
de otras personas que se han sentido discriminadas. Que ella ha tenido una buena
experiencia pero claro los médicos de cabecera ellos van muy rapido, le hacen la receta y
fuera. Bueno le dicen que tiene aqui (sefialando su mano izquierda)no sé si lo veis. Dice
gue le duele cuando cuando hace asi (mueve la mano) porque el tendén le tira y que el

médico de cabecera le dijo que se pusiera pomada y que no era nada. Pero luego le dolia,
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y le dolia y en el hospital preguntd y que dijeron y que en abril tiene una cita con el médico
y que le haran una radiografia, si perddn una ecografia pero que el de cabecera no fue
una tonteria que le dijo eso para que se pusiera pomada, entonces esta descompensado.
gue los d cabecera que noooo osa que los de cabecera si que discriminan bastante a los
sordos porque como no hay interpretes pues

Como lo sientes?

Pues que te dicen, venga una pomada y ya esta! Pero hace dos afios una doctora que se
llama doctora P. que era muy buena, estaba embarazada la doctora, que hacia mucho
tiempo que se conocian y que era muy buena esta doctora y hablaban. Pero ahora no
esta, la han trasladado a otro hospital. Entonces ella ahora esta triste porque claro se
llevaba muy ben con ella. Que ahora hay un doctor y que fatal con este hombre, que es

viejo, tiene 60 afios o0 algo asi y

Cree que de no trabajar en un hospital, ella tendria una pero atencién medica?

Que es personal, dentro del hospital, ella es personal del hospital, una auxiliar, médicos,
enfermeras, camareros, dice que todo esto es la casa del personal y todos tienen
preferencia. No trabajara alli seria diferente , tendria que tener una cita médica, para una
cita tendria que esperar seis meses para otro Hospital y no, suerte que trabaja dentro y
gue en dos meses ya esta y que tiene suerte de trabajar alli.

Anexo 18 Entrevista: Participante 3 en discapacidad auditiva (P.A 3)

Edad: 44

Sexo: Hombres

Nivel de estudios: Grado escolar, ciclo superior de deportes

¢ Vive sola? No con su pareja

¢ Tu pareja es sorda? Si

Origen de tu sordera Si por una enfermedad, le dio una fiebre muy fuerte el médico le

pincho unos medicamentos muy fuertes y se quedo sordo.
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1. ;Considera que tiene dificultades en el acceso al sistema sanitario? Si es si,
cuales (al pedir una cita, para llegar al CAP/Hospital, al recibir o dar
informacién/datos...)

Si

¢ Cudles?

Por ejemplo cuando le llaman por el nombre, €l no puede escucharlo, cuando le llaman en
la cita, ¢vale? él lo ve ¢vale? puede leer los labios. Pero claro la comunidad sorda él sabe
que hay muchas cosas que, que si no hablan lengua de signos tiene muchos problemas,

necesitan un intérprete siempre que les acompafie.

2. ¢Cuando va al médico o a la enfermera, ¢qué recursos estan a su disposicion?

¢,Para comunicarse?

Si algun interprete o videoconferencia

No ninguna

¢Vas por la seguridad social?

Si seguridad social

3. ¢, Cudl es la experiencia que mas recuerdas al usar los servicios sanitarios? ¢Fue
positivo o negativo?

Nada hasta ahora... no, no recuerda nada

¢, Osea que las experiencias hasta ahora todo ha sido positivo o hay algo negativo ?

Lo Unico negativo es el tema de la comunicacion, el médico de cabecera. Si ha ido al
hospital ya esto es otra cosa por ejemplo con el dermatélogo, el de los huesos, ya es
diferente, también el problema de la comunicacién. Ahora con el hospital dice que va con
nameros entonces es mas facil les llaman con nimeros en la pantalla, también los analisis
también tienen como un numerito que pueden ver cuando les toca pero en el de cabecera
si que te sigue llamando por el nhombre entonces si eres sordo eso es complicado para

saber cuando te toca.
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4. ;Qué emociones o0 sentimientos se le despiertan antes, durante y después de

utilizar los servicios sanitarios?

Dice que como ya conoce a su médico pues que esta... se encuentra bien. No sabe
lengua de signo pero, puede... claro pero como ya tiene confianza con su médico, ya mas

0 Mmenos se comunica, si fuera con otro médico no sabe cémo racionaria

JVas solo?

No con la pareja

5 ¢ Al emplear los servicios sanitarios? ¢Cree que de alguna manera se vulnera su
intimidad al revelar sus problemas de salud a la enfermera o al médico a través del

intérprete, familiar o cuidador?

No él tiene confianza con su familia le da igual, va con su madres o con su hermano por
ejemplo, si, si son cosas importantes siempre llama a un profesional a un intérprete
¢vale? por qué si tiene...el intérprete esta ocupado pues nada él se lo pide a su madre o

a su hermana que le acompaiien.
6. ¢Cudles fueron los inconvenientes mas comunes con los que ha tenido que
enfrentarse durante la atencién sanitaria en relacion al trato con el personal

sanitario?

No, no él personalmente no eeeh depende del grado de sordera y de las capacidades de

cada uno pero él personalmente él no ha tenido problemas.
Cuando haido al hospital por urgencias
No problemas... él una vez que le toco ir de urgencias si que se acompafio de un familiar,

claro porque solo hay un médico... entonces con su pareja se han tenido que acompanar

y avisar que son sordos y que les avisen y que ya esta.
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7. ¢(Cudles fueron las barreras, preocupaciones y problemas mas importantes
relacionados con la comunicacion con los trabajadores de la salud que afectaron
sus resultados de salud esperados durante la Ultima experiencia en el hospital?

Como que

Por ejemplo que se equivocaran con alguna pastilla, o tratamiento o alegias

No...por que el médico le pregunta tienes alergia o algo y el si que se comunica para eso

bien.

8. ¢Qué tan satisfecho esté con el sistema sanitario y porque?

Bueno algunos amigos le han dicho que estan enfadados, algunos que les gusta depende

del dia también depende de la persona que le toque. Un 5 le pone al sistema sanitario.

¢ Qué cosas cree que se deberian de cambiar en el sistema sanitario para mejorar

la atencion a las personas sordas?

Pues algun sistema para avisarles, también que haya un intérprete ya fijo siempre, que el
necesite una urgencias, €l tiene que llamar a la federacion, tiene que avisar antes, 6sea
gue él cree que es mejor que alla un intérprete siempre fijo en el sistema sanitario, para
las personas sordas en general, solo para el no, pero para todas las personas pues creo

gue es importante que haya un intérprete.
9. ¢(Como puede describir el cuidado que recibe por parte del personal de
enfermeria?

Como el cuidado

La atencién, que se preocupen por el hecho de que el no escuche y el como

comunicarse con él y ese tipo de cosas

Si, dice que hasta ahora él ha tenido buenos cuidados por parte de enfermeria.
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Osea que se han preocupado por el hecho de que el no escucha

Si a veces se ha habia discutido, con, con, pero hay algunos que son amables bueno un
poquito de...depende del dia, depende del dia y de la persona que les toque, se ha

encontrado de todo.

10. ¢En algin momento se ha sentido discriminado o estigmatizado por el personal

sanitario? es decir que como que lo encanillen en el hecho de ser discapacitado.
No, él no ha sentido asi... no, el no. bueno no es que se sienta discriminado es que

cuando el va con interprete le hacen la pregunta a él(refiriéndose al intérprete) en vez de

aél.
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Normas de Publicacion

Actualizacion septiembre 2017

Metas de Enfermeria publica trabajos de investigacion cuantitativa, cualitativa y mixta,
articulos de revisién, recopilacion u opinién, casos clinicos y demas articulos referentes al
campo profesional de la Enfermeria que contribuyan al desarrollo de la misma en
cualquiera de sus actividades. Dichos trabajos han de estar elaborados siguiendo las
Recomendaciones Internacionales de Editores de Revistas Médicas (Normas de
Vancouver), en su versién actualizada de diciembre de 2015 (http://www.icmje.org/icmje-
recommendations. pdf) y ajustarse a las instrucciones aqui expuestas. La falta de
consideraciéon de estas normas producira un retraso en el proceso editorial y en la posible
publicacién del manuscrito, pudiendo ser también causa de rechazo. Todos los trabajos
recibidos son valorados por el Comité Editorial, y si procede, pasan a un proceso de

revision por pares (peer review) con evaluadores externos.

Instrucciones generales para la presentacion de manuscritos

El manuscrito debera realizarse utilizando el programa Word como procesador de textos y
Excel o PowerPoint cuando se trate de gréaficos y tablas (no se aceptaran si estan en
formato imagen). Respecto al texto, la presentacion sera con interlineado de 1,5 en todas
sus secciones, paginas numeradas en la parte inferior derecha, un cuerpo de letra de 12
(Times New Roman) o 10 (Arial), dejando los méargenes laterales, superior e inferior de
2,5 cm. Si se envian imagenes digitales han de ser adjuntadas aparte y tener una

resolucién de 300 dpi, tamafio de 10 x 15 cm y formato jpg.

El texto del manuscrito, sin incluir la bibliografia, debera ajustarse a un maximo de 3.000
palabras. Las tablas, cuadros y gréficos también se enviaran en un fichero aparte del
texto, cuyo numero no excederd de seis en conjunto, debiendo estar numeradas y
acotadas segun su orden de aparicion en el texto y conteniendo titulo, leyenda o pie de
foto, segun proceda. Deben estar en Word o programa similar de edicién de textos. Se
intentaran restringir al maximo las abreviaturas y siglas, que se definiran cuando se

mencionen por primera vez.
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La pagina del titulo debera contener: el titulo del trabajo (en espafiol y en inglés), el cual
ha de ser breve e informativo (no deberd superar las 15 palabras); el nombre y dos
apellidos de cada autor/a; solo se indicara el grado académico mas alto que se posea, asi
como la filiacion institucional, pero no la categoria profesional; se indicard también el
nombre, la direccion postal y electrénica (e-mail) y el teléfono de contacto del autor/a
responsable para posible correspondencia.

Todos los articulos tendran que incluir un resumen (en espafiol y en inglés) que no
superara las 250 palabras en el caso de resimenes estructurados y 150 en los no
estructurados, y entre tres y diez palabras clave (en espafiol y en inglés), las cuales han
de estar normalizadas segun el tesauro Medical Subject Heading (MeSH) o en su versién
espafiola (Descriptores en Ciencias de la Salud, DeCS), siempre que sea posible. Para
resumenes estructurados, ver el apartado “Estructura para los manuscritos de
investigacion”. La bibliografia utilizada en la elaboracién del manuscrito tendrd que
aparecer acotada a lo largo del texto, de forma consecutiva, usando numeracién arabiga,
entre paréntesis, con el mismo tipo y tamafio de letra que la fuente utilizada para el texto.
Deberd, asimismo, estar referenciada en su apartado correspondiente (Bibliografia),
segun las Normas de Vancouver: http://www.nlm.nih.gov/bsd/ uniform_requirements.htm|
en inglés o en espafiol: http://www.enfermeria2l.com/wp-content/uploads/ Vancouver-
2012.pdf

Asimismo, en todos los manuscritos ha de constar si han existido ayudas econdémicas e
indicar el organismo, la agencia, la institucion o la empresa que haya financiado el trabajo,
asi como el numero de proyecto, convenio o contrato. En caso de no contar con
financiacién externa se hara constar como “Financiacién: ninguna”. Ademas, todos los
trabajos que se envien deben ir acompafiados de una declaracion de los posibles
conflictos de intereses de cada una de las personas firmantes. Los conflictos de intereses
pueden ser laborales, de investigacién, econémicos o morales. Los autores/as, al enviar el
manuscrito, han de indicar por escrito si existe alguno de esos conflictos. De la misma
manera, si no hay ningun conflicto de intereses deberd hacerse constar como “Conflicto
de intereses: ninguno”. La inclusion de esta informacion es requisito indispensable para
que el manuscrito pueda ser considerado y entre en el proceso editorial. Cuando a criterio

de los autores/as se considere pertinente la inclusibon de un apartado de
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Agradecimientos, tendrdn que aparecer en el mismo las personas que, sin reunir los
requisitos de autoria, si hayan facilitado la realizacion del trabajo. Una descripcion mas
detallada de las cuestiones éticas y legales se encuentra disponible detras, en el apartado

de “Conformidad con los requisitos éticos y legales”.

Tipos de articulos

Originales. Trabajos de investigacion realizados con metodologia cuantitativa, cualitativa
0 mixta relacionados con cualquier campo de la Enfermeria. Contendra los siguientes
apartados:
a) Resumen vy palabras clave: la extensidon del resumen no superara las 250
palabras, estara estructurado en: Objetivos del estudio, Método, Resultados mas
destacados y las principales Conclusiones. Las palabras clave se situaran debajo,
debiendo identificarse de tres a diez términos que definan el contenido del trabajo

para su inclusién en las bases de datos nacionales e internacionales.

b) Introduccion: ha de contener los antecedentes y el estado actual del fenomeno
de estudio (contextualizacion), asi como los elementos de justificacion y

aplicabilidad, para terminar con la definicién de los objetivos del estudio.

c) Método: se ha de especificar el disefio, la poblacion y muestra, las variables
estudiadas y como han sido medidas, el/los instrumento/s empleados, descripcién
detallada de como se ha procedido a realizar la recogida de datos, las estrategias
para garantizar la fiabilidad y la validez de los mismos, asi como el plan de
analisis, concretando el tratamiento estadistico. Se especificaran, asimismo, los
aspectos éticos vinculados a los diferentes disefios (Ver Conformidad con los

requisitos éticos y legales).

d) Resultados: iniciar con una descripcion de los sujetos estudiados vy
posteriormente presentar la informacion pertinente a los objetivos del estudio. Las
tablas, cuadros, graficos e imagenes han de ser claras y relevantes, estando

acotadas en el texto por orden de aparicion. No repetir en el texto los datos
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expuestos en las tablas o gréficos y resefiar o resumir solo las observaciones mas

destacables sin discutir ni interpretar los datos.

e) Discusion y conclusiones: sin repetir los datos expuestos en el apartado
anterior, se discutiran los resultados compardndolos con otros trabajos previos
similares y relevantes, comentando las diferencias y las similitudes. Se sefialaran
las fortalezas y las limitaciones del estudio, la posible generalizacion de los
hallazgos y las lineas de investigacion que se pudieran abrir, asi como las
recomendaciones para la practica clinica. Las conclusiones han de verificar si se

ha respondido o no al objetivo/s planteado/s.

f) Bibliografia: el contenido de este apartado se ajustard a lo indicado con
anterioridad en las Normas Generales para la Presentacién de Articulos. Se

recomienda un maximo de 35 referencias bibliograficas.

Proyectos de investigacion. Solo se aceptaran para su evaluacion aquellos proyectos
gue hayan recibido financiacibn en una convocatoria competitiva y/o hayan sido
premiados en un certamen de ambito nacional o autonémico. Contendra los mismos
apartados referidos con anterioridad para los articulos originales a excepcién de
Resultados, Discusion y Conclusiones; puede incluirse un apartado de Consideraciones
Finales que contemple implicaciones para la préactica, logistica del estudio, cuestiones
relacionadas con el equipo investigador, etc. La extension no debera superar las 2.000
palabras, incluida la bibliografia.

Revisiones. Estudios bibliométricos, revisiones narrativas, integrativas, sistematicas,
metaanalisis y metasintesis sobre temas relevantes y de actualidad en Enfermeria,
siguiendo la misma estructura y normas que los trabajos originales. Se recomienda un

méximo de 80 referencias bibliograficas.

Practica clinica. Incluye trabajos que aborden la puesta en marcha de actividades,
protocolos, programas, casos clinicos, reflexiones clinicas en torno a un tema, etc. El
esquema a utilizar seguird un orden légico que facilite la comprension. En lineas

generales el manuscrito deberd estructurarse al menos en los siguientes apartados:
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Introduccién que contemple en su parrafo final el propdésito/objetivo/s del trabajo; uno o
varios epigrafes que den respuesta a dicho/s propdsito/s; conclusiones o consideraciones
finales. Los casos clinicos deben constar de: Introduccion; Presentacion del caso;
Valoracién enfermera (completa); Descripcion del plan de cuidados (conteniendo los
posibles diagnésticos enfermeros y los problemas de colaboracién, objetivos e

intervenciones enfermeras); Evaluacién del plan de cuidados y Conclusiones.

Especiales. Esta seccion pretender abordar temas de actualidad enfermera. Este tipo de
manuscritos se realizardn por encargo del Comité Editorial, aunque también pueden
publicarse previa solicitud de los/las autores/as interesados/as y tras la valoracion por el
Comité Editorial. Tanto si se trata de una contribucién por encargo como por iniciativa de
los/las autores/as, los articulos serdn enviados a revision externa. En este tipo de
articulos se espera de los/las autores/as que adopten posicionamientos empiricamente
argumentados a favor o en contra de un tema de actualidad y de interés para los/las

lectores/as de Metas de Enfermeria.

Editoriales. Metas de Enfermeria publica editoriales por encargo del Comité Editorial y
también puede publicar editoriales previa solicitud de los/las autores/as interesados/ as y
valoracion por el Comité Editorial. Los editoriales suelen encargarse sobre temas de
actualidad enfermera o de relevancia cientifica y no expresan la postura oficial del Comité
Editorial de Metas de Enfermeria a no ser que se indique expresamente en el propio
editorial. Todos los editoriales tratardn de ser imparciales y versar sobre temas
novedosos, polémicos o de los que haya muy poca literatura, y deberan reflejar las
diferentes posturas existentes. Tendran una extension méaxima de 700 palabras incluidas
las referencias bibliogréficas (no se recomiendan mas de 4 referencias). No se incluira

resumen.

Series. Se destinaran a aquellos temas de interés, actualidad y con gran componente
practico. Seran por encargo del Comité Editorial. Cada serie estara compuesta por varios
articulos, entre 8 y 10, los cuales tendran la misma estructura a lo largo de la serie.
Relatos. Articulos breves sobre experiencias personales o cercanas relacionadas con la
practica enfermera y que se consideren relevantes para ser compartidas y reflexionar

sobre ellas. M&ximo de 1.200 palabras y no incluye resumen.
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Cartas a la Directora. De manera prioritaria, deberan incluir observaciones cientificas y
de opinién sobre articulos publicados en fechas recientes en la revista, aunque también
podran versar sobre cualquier otro tema de relevancia y actualidad enfermera. La firmay
filiacion del autor/a apareceran al principio de la carta y su extensiobn maxima no excedera

de 750 palabras incluidas las referencias bibliogréficas (no se recomiendan mas de 4).

Conformidad con los requisitos éticos y legales Para garantizar la proteccion de
personas y animales, en los estudios que se hayan realizado con personas, en el
apartado de Método se deberd mencionar que estas han dado su consentimiento
informado y que se ha respetado su anonimato y la confidencialidad de los datos, asi
como gue se han realizado conforme a las normas oficiales vigentes y de acuerdo con la
Asociacién Médica Mundial y la Declaraciéon de Helsinki (https://www.wma.net/es/policies-
post/declaracion-de-helsinki-de-la-amm-principios-eticos-para-las-investigaciones-
medicas-en-seres-humanos/). En caso de experimentos con animales se deberé constatar
la conformidad de su realizaciéon con los procedimientos descritos por las autoridades
competentes. En ambos supuestos se indicar4d también si los estudios han sido
aprobados por un Comité de Etica en Investigacion.

Los/las autores/as deben informar acerca de envios o publicaciones previas del mismo
trabajo, en su totalidad o parcialmente, que puedan considerarse publicacion redundante
o duplicada. Es necesario citar e incluir la referencia bibliogréfica de estas publicaciones
previas en el nuevo manuscrito. No se considerara publicacion redundante si el trabajo ha

sido presentado previamente en un congreso.

Los juicios y opiniones expresadas en los articulos seran del autor/res/ras y tanto la
Direccion de la revista, los miembros de los Comités y la empresa editora declinan
cualquier responsabilidad sobre dicho material. El autor/res/ras es responsable de obtener
los permisos oportunos para reproducir, si fuere el caso, cualquier material ya publicado o
sujeto a derechos de autor/a. EI Comité Editorial de Metas de Enfermeria y DAE (Difusion
Avances de Enfermeria) declinan cualquier responsabilidad sobre posibles conflictos

derivados de la autoria de los trabajos que se publiquen y no garantizan las afirmaciones
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de ningun producto que se anuncie en la revista, siendo responsabilidad exclusiva del

fabricante o productor/a del servicio.

El envio del manuscrito ha de ir acompafiado de una carta firmada por todos los autores

en la que declaren que son ciertas las afirmaciones que se indican en el siguiente listado:

— El manuscrito se ajusta a las Normas de Publicacion de la revista Metas de Enfermeria.
— Los autores declaran tener o no tener ningin conflicto de intereses y lo expresan
debidamente.

— Todos los autores han participado en la redaccion del manuscrito y aprueban la version
final del mismo que se adjunta a esta declaracion, asi como el envio para su evaluaciéon y
posible publicacion en Metas de Enfermeria.

— En el caso de contener un apartado de Agradecimientos, las personas que se citan han
dado su aprobacion para ello.

— Se han obtenido los permisos necesarios, en su caso, para reproducir textos, tablas,
figuras o fotografias de otras publicaciones, asi como fotografias originales de personas.

— El manuscrito no ha sido publicado en ninguna otra revista ni enviado al mismo tiempo a
otras revistas.

— Si el trabajo ha sido presentado en algun evento cientifico, se ha hecho constar
expresamente en el manuscrito.

— Se cede a Metas de Enfermeria y a DAE la propiedad intelectual del trabajo, asi como el

derecho a la reproduccion de datos o ilustraciones en otras publicaciones de la editorial.

La ausencia de conformidad expresa de estos requisitos, o la comprobacion por parte del

Comité Editorial de su no veracidad, podra ser motivo de rechazo del manuscrito.

Envio de manuscritos

El manuscrito sera enviado a través del Gestor Digital de Articulos (GDA) de la Editorial
DAE, al que se accede en la siguiente direccion: http://www.enfermeria2l.com/metas/
gda/. Junto al manuscrito ha de remitirse la carta descrita en el apartado anterior de estas
normas (para cualquier duda 0 aclaracion escribir al e-mail:

articulosmetas@enfermeria21. com). Metas de Enfermeria acusara recibo de todos los
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manuscritos que le sean remitidos, asignando un numero de registro a cada uno para

cualquier consulta o informacion referente al trabajo.

Una vez acusado recibo de su recepcion se inicia el proceso editorial, que puede ser

seguido por los autores a través de la plataforma mencionada anteriormente.

Los manuscritos se separaran en los siguientes archivos, que se incluirdn en el GDA en el
siguiente orden:

» Archivo 1: carta de presentacién del manuscrito.

» Archivo 2: incluira, en el orden que aqui se cita, la siguiente informacion: a) titulo del
trabajo (en castellano y en inglés); b) nombre y dos apellidos de cada uno de los autores;
c) filiacién institucional (nombre completo del centro de trabajo y direccion completa); d)
nombre, direccién postal y de correo electronico, y teléfono del autor/a responsable para
la correspondencia; e) financiacion; f) conflictos de intereses; y g) agradecimientos, si
procede. Al final de esta primera pagina se incluiran los recuentos de palabras del
resumen (en espafol y en inglés) y del cuerpo del manuscrito sin incluir bibliografia,
tablas, graficos o anexos.

* Archivo 3: manuscrito sin informacion de autores/as.

« Archivo 4: cuadros, gréaficos y tablas (no pueden ser ficheros de imagenes).

* Archivo 5: fotos e imagenes (un archivo para cada una).

Proceso editorial

El Comité Editorial de Metas de Enfermeria realiza una evaluacion preliminar de los
trabajos recibidos. Los manuscritos que superan esta seleccién inicial son sometidos a
una evaluaciéon por pares (peer review) por evaluadores/as externos/as miembros del
Comité Cientifico, generalmente un minimo de dos, todos ellos miembros del Comité
Cientifico. En caso de solicitarse una nueva versiéon modificada del manuscrito, los
autores/as deben remitir, en el plazo que el Comité Editorial establezca, dicha versién con
los cambios solicitados destacados en negrita o con un color de fuente distinto al utilizado

para el resto del documento.

Ademas, deberdn enviar una carta en la cual los autores/as respondan a los comentarios

recibidos por parte del Comité Editorial, exponiéndose de forma detallada las
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modificaciones efectuadas y, en el caso de no incluir alguna de ellas, los motivos por los
que no se han realizado. El envio del articulo modificado no significa su aceptacion,
pudiendo ademas enviarse de nuevo a revision externa. La decision final sobre la
aceptacién o no de un manuscrito es resultado de un proceso de evaluacion en el que
contribuyen los diversos miembros de los Comités Editorial y Cientifico, asi como la
calidad y la capacidad de respuesta de los/las autores/as a las sugerencias recibidas. De
cualquier modo, si los autores/ as rehusan llevar a cabo las modificaciones solicitadas, el

Comité Editorial tiene la potestad de desestimar la publicacién del articulo.

El proceso de revision que se sigue en Metas de Enfermeria es doble ciego. Los
autores/as no conocen la identidad de los evaluadores/as externos/as, quienes a su vez
no conocen la identidad de los autores/as. No obstante, el Comité Editorial no pone

ninguna objecién a aquellos evaluadores/ as que quieran firmar sus comentarios.

Tras la aceptacion definitiva del manuscrito, Metas de Enfermeria se reserva el derecho a
realizar cambios editoriales de estilo o introducir modificaciones para facilitar su claridad o
comprension, incluyendo la modificacién del titulo y del resumen, sin que de ello se
deriven cambios en su contenido intelectual. Los manuscritos que sean aceptados para su
publicacion en la revista quedaran en poder permanente de Metas de Enfermeria y no

podran ser reproducidos total ni parcialmente sin su permiso.

El envio de un manuscrito a la revista implica la aceptacion de las presentes normas de
publicacion y de la decision final acerca de la aceptacién o rechazo para su publicacién. A
cada autor/a se le enviara un certificado de autoria y dos ejemplares de la revista donde

haya sido publicado su articulo.
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Explorando las dificultades en la atencion sanitaria de las personas con
discapacidad visual y auditiva a través de sus vivencias.

Autoras:
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Karem Ivanova Ruiz Ordofiez"

Estudiantes de grado de enfermeria de la URV

Objetivo: En este articulo se pretende divulgar los
conocimientos adquiridos en el marco de un trabajo
final de grado sobre conocer si las personas con
discapacidad auditiva y visual tienen dificultades en
la atencién sanitaria.

Metodologia:  estudio  cualitativo de tipo
fenomenolodgico. La recogida de datos se realizo
mediante la utilizacion de entrevistas ad-hoc
semiestructuradas y para su andlisis se utilizé la
codificacién de la informacion.

Resultados: Conforme los entrevistados de los dos
colectivos, una de las dificultades que comparten
es la nula formacién de los profesionales y como
gremios separados; en las personas con
discapacidad visual estan la falta de servicio de
acompafiamiento; de intimidad; obstaculos en el
acceso a la informacibn y arquitectonica;
sentimiento de estigmatizacion. En el caso de la
discapacidad auditiva son la falta de comunicacion
debido a los escasos intérpretes; de sefializacion y
apoyo visual; de autonomia e intimidad; estigma y
discriminacion

Conclusiones: esta investigacion refleja que hay
importantes barreras que dificultan el uso igualitario
de los servicios sanitarios para las personas con
deficiencia visual y auditiva

Palabras clave
Discapacidad visual, discapacidad auditiva;
barreras sanitarias; recursos sanitarios;
comunicacion.
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Exploring sanitary attention difficulties of
persons with visual and hearing disabilities
through their experiences.

Objective: This article aims to disseminate the
knowledge acquired in the framework of a final work
of degree on knowing whether people with hearing
and visual disabilities have difficulties in health
care.

Method: Qualitative study of phenomenological
type. The data collection was carried out through
the use of semi-structured ad-hoc interviews and
the codification of information was used for
analysis.

Results: According to the interviewees of the two
groups, the common difficulties they share is the
lack of training of the professionals and as separate
guilds; for people with visual impairment there is a
lack of accompaniment service; of privacy;
obstacles in access to information and architectural,
feeling of stigmatization. In the case of the hearing
disability, also they suffer from the lack of
communication due to the few interpreters; of
signage and visual support; of autonomy and
privacy; as well as stigma and discrimination.

Conclusions: This research reflects that there are
important barriers that hinder the equal use of
health services for people with visual and auditory
impairments.

Keywords:
Visual disability; hearing disability; sanitary barriers;
health resources; communication.

En la presente investigacion se abordara el tema
de las barreras que hay en el ambito sanitario para
las personas ciegas y sordas en la ciudad de
Barcelona. Se escogié este tema porque es un
aspecto sanitario poco explorado y un nuevo
campo de investigacion en el ambito de Ia
enfermeria, al ser un grupo poblacional minoritario

que necesita de una atencidon especializada y

adaptada a su condicion para facilitar su inclusion
social y laboral. Entendiéndose discapacidad
sensorial como la afeccibn de alguno de los
principales canales sensitivos de recepcién de
informacién que son el sentido de la vista y el oido.
Es decir que se puede definir la discapacidad visual
cuando el sentido de la vista no esta presente o

cuando esta disminuido y discapacidad auditiva
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como la deficiencia que se refiere a la pérdida o
anormalidad de la funcion del sistema auditivo (1-2)
Podemos entender que la vida de las personas
con discapacidad sensorial es diferente a las
personas que no tiene algun tipo de discapacidad,
ya que situaciones como el esperar en una
estancia médica de un CAP o de urgencias puede
llegar a ser una experiencia muy estresante para
cualquier persona sin discapacidad, pero sin duda
puede serlo ain m&s para una persona

discapacitada.

Segun la OMS(3), “la cifra estimada de personas
con discapacidad visual es de 253 millones: 36
millones con ceguera y 217 millones con
discapacidad visual moderada a grave, y mas del
5% de la poblacién mundial, lo que equivale a 360
millones de personas, padecen pérdida de audicion
discapacitante”. Unos datos que irdn en aumento
en los proximos afios. Unos datos que irdn en
aumento en los proximos afios, debido al aumento
de la esperanza de vida y al envejecimiento, lo que
prevé un incremento en de la incidencia de la
sordera y la ceguera en nuestra poblacion. (4)

La comunicacion es un elemento fundamental a la
hora de interaccionar a nivel social y ain mas a
nivel sanitario ya que permite una buena
transmision de la informaciéon entre el personal
sanitario y el paciente. Sin embargo, en las
personas con deficiencia sensorial el aspecto de la
comunicacion se ve alterado, en los ciegos la
comunicacion no verbal; y en los sordos la
comunicacion verbal, esto conlleva que parte de la
informacion se pierde haciendo que no les llegue el
100% de esta. (5-6)

Por ello a lo largo de la historia se han ido creando
nuevas formas de comunicacion adaptadas a sus
capacidades. En el caso de las personas ciegas se
destacaria el Braille, un mecanismo que les permite
leer, creado por el francés Louis Braille a mediados
del siglo XIX después de quedarse ciego a causa
de un accidente. Por otro lado, en el caso de los
sordos al no poder utilizar el lenguaje verbal se
opt6 por usar y ampliar el lenguaje gestual. Pero no
fue hasta el afio 1620 que Juan De Pablo Bonet
escribié el primer tratado moderno de fonética y
logopedia, titulado “Reduccién de las letras y arte

para ensefiar a hablar los mudos”, donde se
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ilustraban signos con las manos para representar el

abecedario. (7-8)

Disefio

Para la elaboracién trabajo, debido a la escasez de
estudios sobre este tema tanto en el ambito
nacional como internacional, se ha optado por la
elaboracién de una investigacion de metodologia
cualitativa fenomenologica. Ya que es un método
que permite dar respuesta a los objetivos
planteados y se puede lograr una descripcion de la
realidad tal y como la viven los entrevistados. Este
tipo de investigacion invita a la profesion de
enfermeria a tener una visibn mas integral de la

personas para ofrecer un cuidado humano. (9)

Procedimiento

En un primer momento se contactd de manera
directa o a través de correo electrénico con
asociaciones, fundaciones y federaciones de
personas con discapacidad auditiva o visual con la
intencion de solicitar su colaboracion en este
proyecto. Posteriormente se seleccioné solo a dos
de las asociaciones, debido a que la metodologia
escogida y la experiencia de las investigadoras no
permiten un manejo de una muestra grande. Para
tener una mejor vision y un manejo adecuado del
tema, ademas de la revision bibliogréafica, también
se contacté con el Servicio Catalan de la Salud
para la adquisicibn de informacion sobre los
recursos de los que dispone el sistema para la
atencién de las personas sordas y ciegas a nivel de

Catalufia.

Ambito

Las entrevistas a los participantes se realizaron en
las siguientes asociaciones: Casal de sords y
Asociacio discapacitat visual catalunya B1-B2-B3,
que se ubican en la ciudad de Barcelona. Las
entrevistas a las personas sordas se realizardn por
medio de un intérprete dado que las investigadoras
no tienen conocimientos para comunicarse a través

de la lengua de signos.

Poblacién y muestra

Los participantes fueron voluntarios, de la zona de
Barcelona, hombres o mujeres mayores de 18
afios, con estudios minimos de la primaria, con

deficiencia visual o auditiva y miembros de alguna
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de estas asociaciones: casal de sords y asociacio
discapacitat visual catalunya B1-B2-B3.

La muestra fue por conveniencia y esta formada
por 3 personas con discapacidad visual y otras 3

con discapacidad auditiva.

Instrumentos de recogida

Para la realizacién de este estudio, por un lado se
ha realizado una busqueda bibliografica en las
bases de datos electronicas como el Google
académico, Dialnet, MedLine (Pubmed), y Scielo,
con las palabras claves. También se ha hecho uso

de libros no electrénicos y documentos.

Por otro lado se elaboré una entrevista ad-hoc
semiestructurada que consta de 10 preguntas. La
entrevista semiestructurada es un meétodo de
recogida de informacion que radica en un didlogo
bilateral entre el entrevistado y el entrevistador, el
primero dispone de un guion que permite la
recogida de todas las tematicas relevantes al objeto

de estudio.

Limitacion del estudio

Esta investigaciébn presenta algunas limitaciones
gue se estima han de ser tenidas en cuenta tanto
de cara a su valoracion, como el planteamiento de
futuras investigaciones. En primer lugar al ser una
muestra pequefa, los resultados obtenidos no se
pueden generalizar, por lo tanto, no pueden ser
representativos de este grupo de poblacion. Dado
que los resultados, interpretacion y andlisis se
dificulta ya que no se centra en la forma numérica o
diferencias estadisticas, sino palabras, detalles y
fen6menos sobre una cuestion en particular, a
pesar de esto, los resultados de la investigacion
nos proporcionan un perspectiva sobre cémo

nuestra muestra viven y sienten las barreras que
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hay en el sistema sanitario las personas que sufren

una deficiencia visual y auditiva.

Otra dificultad encontrada es que las investigadoras
no contamos con conocimientos del lenguaje de
signos, por lo que hemos tenido que hacer uso de

intérpretes.

Consideraciones éticas

Antes de la realizacion del estudio, se explicé a los
participantes de forma sencilla y clara el objetivo de
este trabajo, la total confidencialidad de Ia
informacién y su derecho a retirarse del proyecto
cuando ellos lo crean oportuno. A continuacion se

ha solicitado su consentimiento verbal.

Analisis de datos

La investigacion cualitativa es una metodologia en
la cual la cantidad de la informacion obtenida es
muy grande (Alvarez-Gayou, 2005). Para facilitar el
analisis de toda esta informaciéon se ha seguido
este proceso (10).

1. Obtener la informacion, a través de las
entrevistas grabadas.

2. Transcribir todas las entrevistas

3. Clasificar y Codificar la informacion: obtener las
categorias que responden a los objetivos
planteados. Se ha utilizado la técnica de ir
coloreando las palabras, frases y actuaciones y se
ha ido clasificando en categorias

4. Integrar la Informacion: analizar y discutir los

resultados obtenidos.

Después de la realizacion de las entrevistas, y de
analizarlas se han clasificado los resultados por
separado segun la discapacidad, ya que estos han

resultado con diferencias. Tabla 1

sanitarios

Falta de servicio de acompafiamiento en los servicios

Falta de intérpretes en los servicios sanitarios

Falta de formacién de los profesionales de la salud

Falta de formacion de los profesionales de la salud

Dificultad en el acceso a la informacion

Falta de comunicacion con los profesionales sanitarios

Falta de intimidad en relacién con la informacion médica.

Falta de sefializacion y apoyo visual en los centros

sanitario

Sentimiento de estigma y discriminacion

Falta de autonomia e intimidad.

Dificultades arquitecténicas y de sefializacion

Sentimientos, estigma y discriminacion

Tabla 1 Categorizacion
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GRUPO DISCAPACIDAD VISUAL

Falta de servicio de acompafiamiento en los
servicios sanitarios
Una de las mayores dificultades a las que se
enfrentan en los servicios sanitarios es a la falta de
acompafiamiento, algo que les lleva a estar
continuamente pidiendo ayuda a terceras personas.

Se puede observar en declaraciones como esta:

(P.V 1): “tendria que haber un servicio de
acompafamiento ya establecido para todos los
hospitales, clinicas y ambulatorios para que esoo
para que no tuviera que ser una cosa de voluntad,

de voluntarismo sino que fuera obligatorio”.

En un estudio realizado por EDEKA (11) sobre la
discapacidad, ha estudiado las necesidades de las
personas con discapacidad en la sanidad y una de
las dificultades de las personas con ceguera que
destaca es el dificil acceso a los edificios si no van

acompafiados de otra persona.

Debido a esta falta de acompafantes fijos, dos de
los entrevistados confirman que son acompafados
por sus familiares. Y solo una afirmé que acude

sola a los servicios sanitarios.

(P.V 1): “Normalmente voy sola al médico”.
(P.V 2): “justamente al pedir esta cita y eso...
normalmente intento ir acompafiada y justamente
hoy he ido sola y si que lo he pasado mal”.
(P.V 3): “yo tengo una unidad mixta, yo solo me se
llegar...casi siempre me acompafia mi mujer, casi

siempre eh”

Falta de formacion de los profesionales de la
salud sobre el trato a las personas ciegas.
Los entrevistados coinciden en que los
profesionales de salud no tienen una formacion
béasica sobre cosas tan basicas como ayudarlos a
tumbarse en la camilla. También perciben una
incomodidad por parte de los profesionales al tener

que tratar con una persona con ceguera.

(P.V 1): “A veces se ha dado el caso de que me
quieren coger en brazos para que me suban en una

camilla....que en vez de ponerme la mano en la
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camilla y decirme la cabeza la tienes aqui o aqui
osa a la derecha o a la izquierda...No saben cémo
actuar conmigo y entonces es muy incémodo para

mi

(P.V 3): “es habitual que una enfermera no sepa ni
siquiera como sentarte en una silla, no sepa como
tumbarte en una camilla, no sepa como indicar
cémo hay que dejar la ropa en una percha, ya te
digo la forma de saludarnos incluso se pone

nerviosa cuando quiere saludarnos”

Esta falta de formacién del personal sanitario, la
refleja también el articulo “Estrategias de
comunicacién de los profesionales de enfermeria
con personas sordas o ciegas” que sefiala una
carencia de herramientas de comunicacion por
parte del personal de enfermeria con las personas
ciegas, un hecho que conduce a una importante
inseguridad del personal de enfermeria ante las

personas ciegas. (5)

Dificultad en el acceso a la informacion.
Los entrevistados denuncian que en los centros
sanitarios, los recursos informativos no estan
adaptados a su condicién de discapacitados. Esta
dificultad la han manifestado de la siguiente

manera:

(P.V 1): “Esto es otro recurso, aparte del braille que
los nimeros sean también en voz no solo en
pantalla”.

(P.V 2): “todo es informacion visual todo, todo...

entonces es muy dificil llegar a todas partes”.

En un estudio realizado por EROSKI CONSUMER
(12) en el cual evaluaba la accesibilidad de los
discapacitados en 13 ciudades espafolas. El
estudio concluyo que una de las dificultades con las
que mas chocan en el ambito sanitario las
personas con discapacidad visual es la falta de la
informacién en braille y elementos auditivos para

manejarse mejor dentro.

Falta de intimidad en relacién con la
informacién médica
Estas son sus respuestas al preguntarles si creen
gue se vulnera su intimidad al ir acompafados de

otras personas:
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(P.V 1): “hay cosas que solo tendria que saber yo,
nadie mas que yo, no me apetece que las conozca
otra persona ajena”.

(P.V 2): “prefiero yo gestionar primero yo la noticia
y luego contarla no? muchas veces no se me
permite eso”.

(P.V 3)”bueno nunca ha hablado conmigo
individualmente, nunca me ha importado que hable
con mi esposa y mi hijo por ahi en medio. Ese tipo

de cosas nunca”.

El respeto a la intimidad en todos sus aspectos es
un derecho reconocido por la Declaracién Universal
de Derechos Humanos de las ONU en el articulo
22: “Los Estados Partes protegeran la privacidad
de la informacion personal y relativa a la salud y a
la rehabilitacién de las personas con discapacidad,
en igualdad de condiciones con las demas”(13) Por
lo tanto, aqui este derecho se les esta negando al

vulnerarlo por su discapacidad.

Sentimiento de estigma y discriminacién
Respecto a este aspecto solo una participante ha
afirmado sentirse discriminada y los otros dos
participantes lo negaron. Sin embargo, a través de
las vivencias que nos han contado, deducimos que
si se sienten estigmatizados al no recibir un trato

igual que el resto de la sociedad.

(P.V 1): “osa la discriminacion ya, ya existe desde
el punto que no tienes, que no tienes las mismas,

mismas atenciones que las personas que ven”

(P.V 3): “eso hace que nos sintamos bichos raros
eh, excluidos. Bueno esto actualmente lo hablamos
en término de inclusiéon social, pero es inclusion

para todo”.

El Comité Espafiol de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI) (14) y la tesis de
Carolina Sanchezl5 denuncia la presencia de
actos discriminatorios y de desigualdad en el
campo sanitario como una falta de medios
adaptados y conductas inadecuadas por parte del
personal que dificultan su accesibilidad al sistema

sanitario, cuando esta accesibilidad es un derecho.
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Dificultades arquitecténicas y de sefializacion.
Aunque alegan que hay una mejoria a nivel fisico
en los hospitales, si apuntan que siguen habiendo

dificultades arquitectonicas.

(P.V 2): “el encaminamiento hasta la recepcion que
es lo minimo que se pide ahora en obra nueva de

caracter publico”.

GRUPO DISCAPACIDAD AUDITIVA

Falta de intérpretes en los servicios sanitarios
Esta escasez es manifestada de la siguiente

manera:

(P.A 1): “Claro cuando quiere pedir un intérprete
tienes que pedirlo dos semanas antes y si es una
urgencia que hace?”

(P.A 3): “es mejor que haya un intérprete siempre
fijo en el sistema sanitario, para las personas

sordas en general”

En el Informe mundial sobre la discapacidad indica
que “Las personas sordas a menudo tienen
problemas para acceder a un servicio de
interpretacién en lengua de sefias: una encuesta
efectuada en 93 paises puso de manifiesto que 31
de ellos no tenian ningun servicio de interpretacion,
mientras que 30 paises tenian 20 o menos

intérpretes cualificados.” (16)

Falta de formacion de los profesionales de la
salud
Los entrevistados dejan entrever que a los
profesionales de la salud les falta formacién sobre
el manejo adecuado de la relacion con una persona

sorda.

(P.A 1): “no le dieron tampoco informacién y no
sabia qué hacer porque iban hablando y ella estaba

perdida porque es sorda y no entendia.”

Estas actitudes de los profesionales sanitarios se
deben a la falta de formacion en el modo de
atender a la comunidad de sordos tal como lo
indica el articulo “Estrategias de comunicacién para
el personal de enfermeria que atiende personas
sordas”. (17)
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Falta de comunicacién con los profesionales
sanitarios

La mayoria de los profesionales no saben
comunicarse por medio de la lengua de signos, lo
cual crea problemas de comunicacién y esto lo
reflejan claramente los entrevistados de la siguiente
manera:

(P.A 1): “no le explicaron nada de las pastillas que
se tenia que tomar su marido, bueno novio. no
hubo comunicacion”.

(P.A 2): “que falta comunicacion con las personas

sordas, que falta mas comunicacion”.

La falta de herramientas para comunicarse con
personas con déficit auditivo, no solo lo mencionan
los entrevistados sino que también fue sefialado
por los profesionales en un articulo titulado
“Comunicacion del profesional de enfermeria con
pacientes que tienen dificultad en la expresion
verbal por sordera”. (18)

Falta de sefalizacion y apoyo visual en los
centros sanitario
Esta carencia la manifiestan de la siguiente

manera:

(P.A 1): “pasaron las horas, la gente iba pasando y
otra vez su fue a recepcion a decir que era sorda
que si le habia llamado”

(P.A 3): “en el de cabecera si que te sigue
llamando por el nombre entonces si eres sordo eso

es complicado”.

En el estudio de EROSKI CONSUMER(12)
mencionado anteriormente, concluyd que para las
personas sordas faltaban paneles Iuminosos,
sefializacion de las zonas en los centros y de

dispositivos que sefialan que hay una emergencia.

Falta de autonomia e intimidad
Todos los entrevistados expresaron que debieron
ser acompafiados por familiares oyentes que les
sirvieran como intérpretes. En algunas ocasiones
indican tener inconveniente para pedir que les
acompafien. Pero sola una entrevistada expreso
sentir incomodidad al tener que compartir su
informaciéon médica con otra persona. Sin embargo,
los otros dos entrevistados manifestaron que no

sentian que se vulnera su intimidad.
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(P.A 1): “cuando va con la familia, no hay intimidad
porque dan su opinion, que no tiene intimidad si va

con alguien”

Sentimientos, estigma y discriminacion.
Una de las entrevistadas afirmé tener miedo para el
momento de comunicarse y los otros dos dijeron
estar tranquilos cuando conocen al médico o a la

persona que les va a atender:

(P.A 1): “que si. Cuando esta alli siempre tiene
miedo a la hora de comunicarse”
(P.A 2): “cuando conoce a los médicos bien pero

claro cuando no los conoce entonces...”.

Estas son sus respuestas al preguntarles sobre si
se sienten discriminados o estigmatizados. La
mayoria han afirmado que no se sienten
discriminados, excepto la participante uno que si

afirmé sentirse asi.

P.A 1). “Si, piensa que si. ...A veces por ser
persona sorda pasan delante, sufre que estan
hablando de ella...”

(P.A 2): “ella actualmente no tiene pruebas de que
se haya sentido discriminada pero que ha oido de
otras personas que se han sentido discriminadas.

Que ella ha tenido una buena experiencia”

Después de la realizacién de esta investigacion se
ha determinado que hay importantes barreras en
los servicios sanitarios que dificultan en mayor o
menor medida el acceso y uso de estos para las

personas con discapacidad visual y auditiva.

La dificultad en la comunicacion es una de las
barreras que los participantes expresaron tener en
los servicios sanitarios. En el caso de las personas
con sordera se podria mejorar dicha comunicacion
ofreciendo a los profesionales una formacién
basica y de esta manera mejorar la comunicacion
verbal. En el colectivo de las personas ciegas la
parte de la comunicacion afectada es la no verbal
por eso las medidas que piden son diferentes, ya
gue ellos solicitan la documentacion e informacion
que ofrecen los centros sean en braille. Y los dos
colectivos exigen que los avisos sean audio-

visuales para no excluir a ningan grupo.
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Aplicando estas medidas garantizarian en ambos
colectivos algo tan esencial como es respetar la
intimidad y ayudar a preservar la autonomia, las
cuales segun los entrevistados se ven en este
momento vulneradas. Para promover su autonomia
reclaman que haya un servicio de intérprete para
los sordos y un acompafante para las personas
ciegas ya que actualmente tienen que depender de

terceras personas.

La estigmatizacion, es un constructo social que a
dia de hoy sigue presente en nuestra sociedad,
sobretodo en relacion a las personas con algun tipo
de discapacidad que lo viven en su dia a dia, al no
recibir un trato igualitario que el resto de la
sociedad, incluido en el ambito sanitario. Sin
embargo se deberia intentar concienciar que una
persona no es discapacitada sino que es el entorno

y las normas sociales las que incapacitan.
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A pesar de todo esto, los entrevistados estan
bastante satisfechos con los servicios recibidos por
los profesionales sanitarios, en especial por parte
de enfermeria, sin embargo, la comunicacion es un

aspecto que se deberia de mejorar.

Por todo lo anterior, creemos que seria necesario
introducir en la formacion académica de los futuros
enfermeros una materia que les proporcionara
una visibn mas amplia a cerca de las
discapacidades sensoriales. Por eso, seria idoneo
dotarlos de conocimientos basicos sobre estas
discapacidades y de herramientas de
comunicacién, para asi evitar que este colectivo se

sienta discriminado en la atencién sanitaria.

Ninguna.

Ninguna.
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