
ACCESO para los Sordos: adaptación del consentimiento mediante la 
participación de la comunidad y una simulación de vanguardia
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La comunidad de Sordos de Estados Unidos, un grupo 
minoritario sociolingüístico de 500.000 estadounidenses 
que se comunican utilizando el lenguaje americano de 
señas (ASL, por sus siglas en inglés), no se suele incluir en 
las investigaciones sobre la salud. Sin embargo, los Sordos 
constituyen una población de alto riesgo que experimenta 
mayores índices de obesidad, violencia doméstica y suicidio 
que la población general.1

Aunque los estudios sobre la salud futuros deben incluir 
Sordos en las muestras, la mayoría de los procedimientos 
de investigación no satisfacen las necesidades de la comu-
nidad de Sordos. Por ejemplo, toda investigación en sujetos 
humanos comprende un proceso de consentimiento infor-
mado, durante el cual los posibles participantes se informan 
sobre los procedimientos de investigación, los posibles ries-
gos de estar en el estudio de investigación y luego deciden 
si les gustaría participar en el estudio. Esta información se 
comunica generalmente en inglés escrito u oral, en lugar de 
traducirse a ASL, lo que hace que el proceso sea inaccesible 
para la comunidad de Sordos.
Además, la comunidad de Sordos suele sentir desconfianza 
hacia los investigadores y una fuerte resistencia a participar 
en estudios de investigación debido los numerosos ante-
cedentes de maltrato de los Sordos en el mundo de la inves-
tigación.2-4 Los investigadores deben desarrollar formas de 
mejorar el acceso y generar confianza con la comunidad de 
Sordos para incluir a esta población marginada y en riesgo 
en los estudios de investigación de sujetos humanos.

Los objetivos generales del ACCESO para los 
Sordos son:
• Aumentar y restablecer la confianza entre la comunidad 

de Sordos y los investigadores de la salud.
• Mejorar la capacidad de los investigadores para incluir a 

los participantes sordos en los estudios de investigación.
• Aumentar la cantidad de sordos que participan en la 

investigación.
• Ampliar la gama de antecedentes y capacidades de 

los equipos de investigación mediante la inclusión de 
Sordos como miembros de los equipos.

Las actividades del proyecto incluyen:
1. Recopilar las opiniones de la comunidad de Sordos a 

través de foros comunitarios y grupos de discusión. 
Durante estas actividades, el equipo aprenderá sobre 
las experiencias de la comunidad de sordos con la inves-
tigación en salud y recibirá sugerencias sobre cómo 
los investigadores pueden hacer un mejor trabajo para 
hacer que los Sordos participen en los estudios de inves-
tigación. Véase nuestra publicación de junio de 2017 y 
el video de ASL para obtener más información sobre los 
foros comunitarios realizados en la fase 1 aquí (https://
escholarship.umassmed.edu/pib/vol14/iss6/1/).

2. Desarrollar un programa de capacitación para investiga-
dores sobre el reclutamiento y la participación de sordos 
en los estudios de investigación, específicamente en el 
proceso de consentimiento informado (fase 2).

3. Probar y evaluar este programa de capacitación con 
investigadores que no hayan trabajado anteriormente 
con sordos (fase 3).

Nuestros resultados apoyarán una prueba más amplia del 
ACCESO para los Sordos y producirán productos de for-
mación de investigadores para su distribución y reproduc-
ción. Este trabajo sentará las bases para un programa sos-
tenible de investigación que cambie la manera en que nos 
aproximamos e involucramos a la comunidad de Sordos. 
Nuestro objetivo a largo plazo es aumentar la cantidad de 
Sordos que participan en estudios de investigación bio-
médica, y fomentar la participación activa de más Sordos en 
el mundo de la investigación.
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