Revista de Investigacion en Logopedia

ISSN-e: 2174-5218 = EE())I'\CAIFEID_IIIJET?E NSE

https://dx.doi.org/10.5209/rlog.74197

Vinculacion de politicas para nifios/as con discapacidad auditiva: Percepciones en Pais Vasco
y Chile

Mario Bustos-Rubilar' 2 Patricia Junge Cerda?, Natalia Celedén Hidalgo?

Recibido 8 de febrero de 2021 / Primera revision 16 de marzo de 2021 / Aceptado 31 de mayo de 2021

Resumen. La vinculacion de politicas ptblicas y el trabajo intersectorial entre salud, educacion y servicios sociales ha cobrado relevancia
en el abordaje temprano y biopsicosocial en personas con discapacidad. En el campo de la discapacidad auditiva infantil, existirian
controversias en dicha vinculacion debido a las discrepancias existentes entre la perspectiva clinica y sociocultural, referentes incluso
a las modalidades de acceso al lenguaje para esta poblacion. Este estudio de tipo cualitativo analiza entrevistas semi-estructuradas
buscando describir las percepciones de diferentes actores en Pais Vasco de Espana y Region Metropolitana de Chile. Fueron analizados
565 minutos de entrevistas de 27 participantes, a partir de 3 categorias emergentes: politicas y areas existentes, intersectorialidad entre
areas, y servicio ofrecido por areas. Los resultados muestran una percepcion positiva sobre la vinculacion politica y trabajo intersectorial,
pero persiste la preferencia del modelo biomédico y perspectiva clinica de la discapacidad por sobre el modelo biopsicosocial y el
desarrollo de la perspectiva sociocultural. Esto ocurriria toda vez que el éxito se asocia al desarrollo normal a través de la adquisicion
de la lengua oral por sobre la diversidad de otras intervenciones en esta poblacion. Las percepciones de los profesionales de las
areas estudiadas difieren en torno a los logros considerados como indicadores de éxito. Un centro coordinador de politicas y trabajo
intersectorial, junto con la determinaciéon de momentos de mayor relevancia de cada area en el proceso de atencion podrian beneficiar
el trabajo hacia este grupo.
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[en] Policy-linkage for children with hearing disabilities; Perceptions from Basque Country in Spain
and Chile

Abstract. Policy-Linkage and cross-sectoral work among health, education and social services has become relevant in early and
biopsychosocial approaches in people with disabilities. In the context of children with hearing impairment, there would be controversies
in this linkage due to discrepancies between clinical and sociocultural paradigms, concerning even the modalities of the language
acquisition for this group. This qualitative study analyses semi-structured interviews seeking to describe the perceptions of different
actors in the Basque Country of Spain and the Metropolitan Region of Chile. 565 minutes of interviews from 27 participants were
analysed, from 3 emerging categories: existent polity and fields, policy-linkage among fields, and services delivered by each field.
The results show a positive perception of policy-linkage and cross-sectoral work. Still, the preference of the biomedical model and
clinical approach toward the disability over the biopsychosocial model and the development of the sociocultural approach persists.
This is prevalent whenever success is associated with typically development, through the acquisition of the spoken language rather
than through diversity of other interventions. Perceptions of professionals from the areas studied differ around achievements considered
as indicators of success. A cross-sectoral policy and work coordinating centre, along with significant times from each area during the
process could benefit the work towards the group.
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Introduccion

La hipoacusia severa y profunda en etapa neonatal representa cerca de 1 por mil recién nacidos vivos en el mundo
(Boons et al., 2013), generando en esta poblacién una condicion de discapacidad auditiva (DA) que constituye un
desafio a abordar por los Estados a nivel de politicas publicas de salud, educacion y sociales. El concepto DA ha
evolucionado a lo largo de los afios desde un modelo biomédico a uno biopsicosocial, lo cual inspira la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), aprobada por la OMS en 2001 (Jiménez,
Gonzalez, & Martin, 2002), que promueve la generacion de politicas publicas integrales y coordinadas intersectorial-
mente en torno a la intervencion e inclusion de las personas con DA.

En nifias y nifios con discapacidad auditiva (NDA) la intervencion principal es el desarrollo del lenguaje y apren-
dizaje, lo que repercute en el desarrollo emocional y social de esta poblacion (World Health Organization, 2020). La
existencia de hitos criticos transversales como; 1) el diagndstico e intervencion temprana (Yoshinaga-Itano, Sedey,
Wiggin, & Mason, 2018) , 2) el acceso a una lengua funcional antes de los cinco afios de edad (Humphries et al.,
2015), 3) y un sistema de educacion oportuno y atingente serian esenciales para una intervencion exitosa. Sin embar-
go, existe discusion en el trabajo conjunto que los sectores de salud, social y educacion desarrollan para llevar a cabo
la inclusion social de NDA. La particularidad de la comunidad sorda con un patrimonio cultural y lingiiistico propio
(Ladd & Lane, 2013) ha generado desafios para el abordaje integral de este grupo.

Esto ha dado paso a dos perspectivas para esta poblacion; la (1) Perspectiva Clinica, que enfatiza el acceso
auditivo y lengua oral mediante dispositivos como audifonos e implantes cocleares (IC) con el fin de propiciar
la integracion de NDA a servicios usados cominmente por poblacién con audicion tipica (Ha’am, 2017), y la
(2) Perspectiva Sociocultural, la cual propende hacia los derechos de las personas sordas como un grupo cultural
minoritario (Dominguez, 2008). En este contexto, una de las controversias existentes es el mecanismo de acceso
al lenguaje (Lissi, Svartholm, & Gonzalez, 2012), el cual puede ser desarrollado con igual competencia bajo una
modalidad oral con uso de ayudas auditivas, lengua de signos (lengua de sefias en Chile) a través del canal visual
o bien, mediante el uso de una comunicacion mixta o bilingiie, utilizando ambas lenguas (Lederberg, Schick, &
Spencer, 2013). Esta temprana decision se encuentra condicionada a las perspectivas clinica y sociocultural junto a
los servicios entregados a NDA vy sus familias, repercutiendo en la inclusion social y desarrollo futuro del usuario
en la comunidad (Knoors, 2016).

La vinculacion o integracion de politicas publicas resulta ser de suma importancia en problematicas que afectan a
personas con discapacidad (Meléndez Rojas, 2019), por lo que su analisis es necesario en politicas dirigidas a NDA.
Para concretar esto, este trabajo se enmarca en los conceptos de “Politics”, “Polity” y “Policy”, cominmente usados
en inglés por su compleja traduccion al espaiiol (Liendo et al., 2018). En ellos, “Politics” hace alusion a todas las acti-
vidades de participacion en la vida publica y la consecuente distribucion de poder, siendo la relacion entre el gobierno
y los ciudadanos una de sus formas. “Polity” da cuenta de la unidad en la que la comunidad lleva a cabo su accionar
politico, a través de las instituciones, reglas y organismos que determinan los comportamientos politicos, siendo el
Estado quien la representa en la modernidad. Por ultimo “Policy”, abarca los planes o programas que persiguen ob-
jetivos definidos, representado por los programas de gobierno que impactan en lo publico. Este trabajo considera los
niveles de “Polity” y “Policy”. La primera de ellas se abordara desde la percepcion y conocimiento sobre las politicas
publicas existentes por parte de los participantes. En tanto Policy abarcara la percepcion de los participantes sobre
el impacto que produce la vinculacion politica y el consecuente trabajo intersectorial de los actores para alcanzar los
objetivos propuestos en NDA.

El concepto de percepcion ha sido desarrollado por la psicologia para referirse al proceso cognoscitivo a través
del cual las personas son capaces de comprender su entorno fisico y social, y actuar en consecuencia a través de la
organizacion de los estimulos provenientes del entorno, dandoles sentido y orientando acciones futuras (Oviedo G.,
2004). El concepto de percepcion social aporta un énfasis en la evaluacion de la disposicion y expectativas propias y
de los otros, lo que permite elaborar hipotesis y procesar la informacion recibida del entorno, a partir de aprendizajes
y otras caracteristicas situacionales y permanentes de los sujetos (Salazar et al., 1998). En este sentido, este estudio
considera las percepciones como el proceso de analisis a través del cual los actores comprenden y organizan las
relaciones entre politicas de intervencion de distintas areas destinadas a los NDA. Su uso en este trabajo se funda-
menta en la complejidad de analisis que reviste la vinculacion politica y el trabajo intersectorial, siendo necesaria la
experiencia y opinion de todos los actores participantes, los cuales van desde expertos en la elaboracion de politicas
hasta los que la ejecutan, considerando a padres y cuidadores. Asi, es posible considerar las politicas y perspectivas
existentes en la intervencion de NDA.

Las regiones seleccionadas en este estudio son el Pais Vasco de Espafia y la Region Metropolitana de Chile. Si
bien este trabajo no busca un analisis comparativo estricto, los dos territorios fueron seleccionados por contrastes en
sus politicas existentes y trabajo intersectorial descrito. Asimismo, este trabajo considera al Pais Vasco de Espafia
como un referente en integracion de normativas de atencion para NDA, con iniciativas como el Programa de Aten-
cion Integrada para Nifios y Nifias con Necesidades Especiales (PAINNE) (Saitua Iturriaga et al., 2015). Su modelo
de atencion infantil fue reconocido por la Organizacion de Naciones Unidas (ONU) el afio 2011, debido a las buenas
practicas establecidas en el Modelo de Atencion Temprana y su Protocolo del Desarrollo Infantil en el &mbito educa-
tivo (Departamento de Educacion Politica Lingiiistica y Cultura. Gobierno Vasco, 2016).
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Con respecto a las politicas en cada territorio, el Pais Vasco de Espafia es una comunidad autébnoma con
identidad territorial y nacionalidad historica que rige sus politicas publicas de manera combinada entre Espa-
fla y su propia comunidad representada por el Gobierno Vasco. En relacion con la atencion auditiva en nifios,
posee el programa de cribado universal de sordera en el recién nacido, perteneciente al Departamento de Salud
Publica del Gobierno Vasco (Pérez Legorburu et al., 2014). Este programa recomienda una atencion temprana
antes de los 6 meses de edad incorporando la implementacion y tratamientos necesarios (Algaba et al., 2002).
Una intervencion es la indicacion de ayudas auditivas como el IC, debido a que el desarrollo lingiiistico, in-
telectual y social estaria intimamente relacionado con la capacidad auditiva, promoviendo el uso de la lengua
oral. Adicionalmente, desde el afio 2011 el Consejo Vasco Socio Sanitario, entidad autonoma que organiza el
trabajo entre el Sistema Vasco de Servicios Sociales y el Sistema Sanitario de Euskadi, posee un modelo de
atencion temprana hasta los 6 afios de edad, estableciendo compromisos compartidos entre los departamentos
de salud, accion social y educacion (Ponte, 2003). En este contexto, 2 opciones posibles de escolarizacion son
ofrecidas: (1) a través de centros escolares ordinarios, sin la necesaria presencia de otros estudiantes sordos, y
(2) centros escolares ordinarios con proyectos de agrupamiento, es decir, con grupos de nifios(as) con sordera en
el aula. Finalmente, en relacion con los padres, son ellos quienes activamente decidirdn qué modelo lingiiistico
adoptaran para sus hijos(as), promoviendo, en algunos casos, el uso de la lengua de signos Euskera-Castellano
(Algaba et al., 2002).

En tanto, la Region Metropolitana es la zona mas populosa y con mayor cantidad de servicios para perso-
nas con DA en Chile. Esta region se rige por politicas nacionales. En discapacidad, si bien no hay registro de
politicas integradas, es observable un cambio de paradigma hacia modelos con un abordaje multidimensional
(Zondek D., Zepeda S., Gonzalez M., & Recabarren H., 2006). En el contexto de salud, existe una Ley de
Garantias Explicitas en Salud (GES), que ofrece proteccion financiera, de oportunidad y de calidad, con im-
plementacion auditiva y tratamiento en los primeros afios (Ministerio de Salud, 2016). Sin embargo, este pais
no contaba previo al afio 2020 con cribado auditivo universal, lo cual retrasaba el diagnostico a un promedio
de 3 afios (Cardemil, 2012). En la rehabilitacion, es priorizado el aprendizaje de la lengua oral a través de es-
timulacion auditivo verbal con foco estricto en la audicién. De no haber resultados con esto, es recomendada
una intervencion oral menos estricta, como sistemas mixtos y el uso de lengua de sefias (Ministerio de Salud,
2019). En el area social, existe la Ley de Discapacidad N°20.422 establece derechos para las personas con
discapacidad., donde se reconoce a la comunidad sorda y el uso de la lengua de sefias como la lengua principal
de esta comunidad (Ministerio de Planificacion, 2010). Al mismo tiempo, mantiene programas subsidiarios de
tecnologias y dispositivos de ayuda auditiva a través del Ministerio de Desarrollo Social y la familia y su Servi-
cio Nacional de Discapacidad(Ministerio de Planificacion, 2009). En relacion al sistema educativo, existen los
llamados “Proyectos de Inclusion Escolar” (PIE), en establecimientos publicos, que permiten a NDA el ingreso
a la educacion regular con estudiantes normoyentes, desde los 4 afios (Tenorio, 2005). En segundo lugar, existe
la educacion especial para nifios sordos, la cual esta regida a través del decreto 1300, estableciendo la existencia
de escuelas especiales para estudiantes sordos (Herrera, 2010). Finalmente, en relacion con los padres, tanto
las leyes de deberes y derechos de la persona en salud como las acciones en educacion promueven el trabajo y
decision activa de los padres o cuidadores.

Considerando las particularidades de intervencion para NDA, las politicas existentes en cada territorio y la ne-
cesidad de directrices en salud, educacion y sociales vinculadas para un trabajo intersectorial esperable, este estudio
pretende describir las percepciones sobre vinculacion de politicas y trabajo intersectorial para nifios con discapacidad
auditiva por diferentes actores en Pais Vasco de Espafia y Region Metropolitana de Chile. Lo anterior surge debido a
que las politicas ofrecidas hacia esta poblacion no siempre se encontraran coordinadas, dificultando la intervencion
integral y oportuna.

Material y método

Se realiz6 un disefio de estudio cualitativo, ya que este tipo de aproximacion permite la flexibilidad necesaria para
explorar y describir fenomenos poco estudiados con anterioridad, desde la perspectiva experiencial de los actores.
Permite asimismo, incorporar en el andlisis categorias emergentes que dan cuenta de elementos fundamentales para
los entrevistados y cémo ellos cobran sentido en contextos especificos que constituyen las regiones estudiadas (Ca-
nales Ceroén, 2006; Pedraz et al 2014). Se definié como principal herramienta de recoleccion de datos la entrevista
en profundidad, instrumento que permite recoger de primera fuente las perspectivas y experiencias de los actores
(Rodriguez Gomez, Gil Flores, & Garcia Jiménez, 1996).

Se disefio un guidon de entrevista semiestructurado y flexible, para que durante la recoleccion de informacion
se pudieran incorporar contenidos y énfasis emergentes de las experiencias de los entrevistados (Pedraz Marcos et
al., 2014; Valles, 1999). El instrumento disponible como anexo (Anexo 1) presenta 4 secciones con preguntas, las
cuales fueron adaptadas a cada grupo de participantes. Las preguntas fueron organizadas con el fin de indagar los
niveles de polity y policy haciendo referencia a un modelo ideal-esperable y uno real de atencion en las areas de
salud, educacidn y servicios sociales para NDA. También fueron incluidas preguntas explicitas en torno a la percep-
cion sobre vinculacion de politicas y trabajo intersectorial considerando las perspectivas y controversias existentes.
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Las entrevistas se realizaron presencialmente, entre los meses de enero y febrero de 2018 en la ciudad de Bilbao del
Pais Vasco; y entre julio de 2018 a febrero de 2019 en la Regién Metropolitana de Chile. Cada entrevistado firmé
un Consentimiento Informado, aprobado por el Comité de Etica del Departamento de Fonoaudiologia de la Univer-
sidad de Chile. Las entrevistas se transcribieron encriptando informacion sensible para cumplir con la proteccion
de datos personales.

Participantes

Se busco actores que pertenecieran a tres diferentes “areas de atencion™: 1) Salud, ligado con el diagnoéstico y aten-
cion de salud del usuario (a); 2) Educacion, relacionado con el sistema escolar de NDA en los primeros afios, y 3)
Social, referido a los sistemas de asistencia social para NDA y sus familias. Adicionalmente, en cada area de atencion
se asumieron tres diferentes “niveles de participacion” de los entrevistados: (1) Disefio de la politica, representado
por los responsables que participaron en el disefio de la politica existente o representantes que pertenecen a una di-
vision donde la politica fue elaborada; (2) Ejecucion, la cual involucré a profesionales especialistas en cada area; (3)
Padres o cuidadores, referido a NDA y sus familias.

La seleccion de participantes se realizdé bajo un muestreo intencionado, el cual no buscé representatividad es-
tadistica sino representacion de los niveles de participacion evaluados mediante la saturacion de discursos. (Her-
nandez Sampieri, Fernandez Collado, & Baptista Lucio, 2014; Rodriguez Gomez et al., 1996). Es decir, respuestas
que comienzan a repetirse en un grupo de entrevistados. Sin embargo, en algunos casos la representacion por nivel
de participacion y area de atencion recayd en un solo actor, siendo la unica entrevista disponible. El procedimiento
de seleccion se intenciond de manera diferente seglin el nivel de participacion al que pertenecen los entrevistados.
En el caso de responsables, se invitd a personas directamente ligadas a la confeccion de la politica. En el caso de
ejecutores, se invito a profesionales especialistas en pediatria, audiologia, otorrinolaringologia, educacion especial
y trabajo social que trabajaran directamente con NDA. Por tltimo, los padres o cuidadores fueron invitados a través
los profesionales entrevistados.

En total, fueron entrevistadas veintisiete (27) personas, dieciséis (16) (12 mujeres y 4 hombres) en el area de
Bizkaia de Pais Vasco (PVasco) y once (11) (7 mujeres y 4 hombres) en la Region Metropolitana de Chile (RM de
Chile), pertenecientes a las diferentes areas de atencion y niveles de participacion descritos. Ambos grupos se en-
cuentran detallados en la Tabla 1.

Tabla 1. Entrevistados segun nivel de participacion, area de atencion y territorio al que pertenecen pertenecen
(Elaboracion propia).

Nivel de Participacion Area Pais Vasco de Espaia (n=16) RM de Chile (n=11)
Disefio de la politica Salud 2 profesionales de salud 2 profesionales de salud
(Responsables) - - - .

Educacion 1 profesional de salud 1 profesional coordinacion
2 académicos(as). 1 académico(a).
Social 1 profesional de coordinacion 1 profesional de coordinacion
Ejecucion Salud 3 profesionales de salud 1 profesional de salud
Educacion 2 profesionales educadores(as) 2 profesionales educadores

1 profesional de salud

Sociales 2 profesionales coordinadores. No hubo entrevistada/o.
Usuarios/Familias Familias 2 familias entrevistadas 3 familias entrevistadas
(1 educacion regular, 1 centro de (1 educacion regular, 1 PIE en colegio,
agrupamiento) 1 Escuela especial)

Analisis de Datos

Tras el andlisis inicial de 565 minutos de entrevistas transcritas, se analizé en profundidad las experiencias relatadas
en cada territorio, buscando caracterizar la percepcion sobre la atencion que reciben NDA considerando la vincula-
cion politica y trabajo intersectorial existente. La categorizacion es una herramienta util en este tipo de metodologia,
ya que permite codificar y ordenar los temas por concepto, marcando las ideas centrales entregadas por cada cate-
goria. El andlisis dio énfasis a experiencias que apuntaran a la vinculacion entre las “areas de atencion” y al trabajo
intersectorial resultante entre los participantes, considerando las controversias existentes en torno a la intervencion
de NDA. Al existir dos territorios caracterizados fue posible establecer contrastes y similitudes tomando en cuenta

las particularidades politicas y organizacionales de cada region.
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Tabla 2. Categorias y Subcategorias (Elaboracion propia).

Categorias Subcategorias

1. Politicas y areas existentes 1.1 Politicas
1.2 Jerarquia entre areas

2. Intersectorialidad entre areas 2.1 Coordinacion del servicio
2.2 Conocimiento de la politica de otras areas

3. Servicio ofrecido por areas 3.1 Servicio existente
3.2 Valoracion de la lengua oral y la lengua de signos.

Asi, se categorizaron las respuestas de los entrevistados, obteniendo tres categorias principales con dos subcatego-
rias en cada una de ellas (Tabla 2); La primera, (1) “Politicas y areas existentes”, se define como la percepcion en torno
a las politicas publicas para NDA en cada territorio. Esta se construyd con extractos de los participantes que se referian
a politicas actuales y la relacion que éstas tenian entre si. Asi, la subcategoria (1.1) “Politicas” agrupo la percepcion
sobre normativas especificas en cada “area de atencion”. Mientras que (1.2) “Jerarquia de Areas” reuni6 percepciones
donde los participantes relacionaron las politicas atribuyendo mayor importancia a las proveniente de algin “area de
atencion” especifica. La segunda categoria, (2) “Intersectorialidad entre areas”, definida como la percepcion en torno
al trabajo intersectorial entre las areas de atencion de NDA, fue obtenida luego de una pregunta explicita sobre tra-
bajo intersectorial y por respuestas emergentes sobre este tema durante la entrevista. Su primera subcategoria, (2.1)
“Coordinacion del Servicio”, descrita como las percepciones sobre trabajo intersectorial y su coordinacion desde los
diferentes actores, fue generada con respuestas emergentes referidas a la coordinacion en el trabajo intersectorial. La
segunda subcategoria, (2.2) “Conocimiento de la politica de otras areas”, agrupa percepciones y conocimiento de los
participantes sobre politicas dirigidas al mismo NDA desde las diferentes “area de atencion”, haciendo énfasis en la
coherencia de ejecucion de éstas. Esta tiltima fue obtenida por una pregunta especifica donde se indago si el participan-
te conocia o no las otras normas vigentes para NDA y por respuestas emergentes durante la entrevista. Como tercera
categoria, (3) “Servicios ofrecidos por areas”, esta se define como la percepcion sobre el servicio especifico otorgado
a NDA en cada area de atencion y considerando las controversias descritas. Como primera subcategoria se encuentra
el (3.1) “Servicio existente”, donde se recolectaron percepciones sobre los objetivos de los servicios en la atencion
temprana de NDA en cada “area de atencion”. Esta fue recogida desde respuestas emergentes durante la percepcion
de un modelo ideal y real de atencion. Finalmente, la subcategoria (3.2) “Valoracion de la lengua oral y la lengua de
signos.” Ahonda en la controversia mas recurrente en torno a la intervencion de NDA, caracterizando la valoracion que
los participantes tenian sobre la lengua a utilizar por NDA tras una pregunta especifica.

Resultados

Cada categoria es caracterizada con extractos de entrevista. Las citas se identifican con las siguientes abreviaturas
segun; 1) Nivel de participacion y Area de atencion: Responsables en educacion (RE), salud (RS), 4rea social (RAS),
Ejecutores o Profesionales de salud (PS), educacion (PE) y Familia o cuidadores (F). 2) Lugar: Region Metropolitana
de Chile (RM de Chile) o Pais Vasco (PVasco).

1. Politicas y areas existentes
1.1. Politicas.

Existe conocimiento de los participantes sobre politicas para NDA, especialmente en el area de salud. Mientras en
PVasco valoran una politica de atencién temprana sociosanitaria, en Chile es reconocida la existencia de la politica
GES en salud.

“La idea ha sido trabajar mas sociosanitario y educativo porque sin eso, nada.” (RS 1, PVasco).
“El hito mas relevante ha sido la incorporacion de la hipoacusia en GES, porque significa darle relevancia al tema”
(PS2, RM de Chile).

Con respecto a politicas sociales en Chile, hay percepcion de falta de acompafiamiento de programas integrales
hacia NDA y sus familias.

“Yo creo que es la garantia de oportunidad es la que estd mas en deuda, y por el otro lado la perspectiva de curso de
vida, donde exista un programa que esté mirando lo que esta ocurriendo con estos pacientes” (RS1, RM de Chile).

“No, no. SENADIS [Division Social] ha sido de entregar el audifono y chao, hasta que te tocaba la fecha del recambio
(de audifonos)” (F1, RM de Chile).
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La falta de politicas de seguimiento y bienestar social en Chile estarian influenciando el éxito de la intervencion
en NDA.

“(Los usuarios) no tienen un acompafiamiento sistematico, no hay una exigencia hacia los padres, de que ellos se tie-
nen que comprometer en el trabajo que se haga... y cuando esto fracasa, lamentablemente en un porcentaje muy alto,

esta fracasando por las condiciones sociales, econdmicas de los padres” (RE2, RM de Chile).

1.2 Jerarquias entre areas

Los entrevistados identifican jerarquias en las “areas de atencion” durante el proceso de intervencion en NDA. En

Chile, se observa desde expertos de educacion la preponderancia del area salud.

“Yo creo que el ambito de salud es mas valorado por la familia. Es mucho mas valorada la opinion del médico que la
opinién del profesor.” (RE1, RM de Chile).

En este contexto, en PVasco, los profesionales de educacion también aluden a una mayor jerarquia de la opinién

médica.

“En estos momentos, sanidad, porque el prestigio que tiene el médico no lo tenemos los demas. El es el primer con-

tacto que tienen [los NDA], es el primero que les habla” (PE2, PVasco).

Asimismo, hubo consenso general entre responsables y profesionales del PVasco sobre la existencia de momentos

de importancia para cada sector durante el proceso de rehabilitacion, lo que explicaria esta aparente jerarquia.

“Yo lo que creo es que normalmente son momentos del ciclo vital distintos, o sea entre los 3 afios y los 16 afios sélo

hablo de educacion, pero también esperas que sanidad en un momento determinado” (RE2, PVasco).

Esta descripcion de tiempo de importancia no fue observada en las percepciones en la RM de Chile.

2. Intersectorialidad entre areas

2.1 Coordinacién del servicio

En esta subcategoria, existe en PVasco una percepcion positiva respecto de la coordinacion entre areas. Sin embargo,

los profesionales y familiares perciben falencias en el area de educacion.

“Hemos conseguido que cada uno de los representantes de salud, de diputacion o del departamento de educacion al
que asistiamos, hablaramos abiertamente del enfoque de cada uno de las instituciones... y llegamos a planteamientos

comunes de avance y de acuerdos” (RE1, PVasco).

“No. Se supone que hay una coordinacion, pero en la practica pinchamos totalmente en eso ... hay un pequefio pro-
blema con la sanidad, los padres que son el primer contacto que tienen es el médico, ¢l les dice “no se preocupe, si

implantamos ya es oyente”, el nifio no es oyente, sigue teniendo dificultades” (PE2, PVasco).
En cambio, en Chile son percibidos problemas derivados de la falta de coordinacion en general entre las areas:

“Estamos dando un poco palos de ciego a ambos ambitos, salud y educacion, porque tratamos de hacer lo mejor, pero
dentro de cada metro cuadrado” (RE1, RM de Chile).
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2.2 Conocimiento sobre programas de las diversas areas.

En ambos territorios estudiados existen percepciones similares. Se plantea transversalmente conocimiento de la exis-
tencia de politicas en diversas areas, pero no asi de las acciones concretas que realiza cada sector.

“No, porque los que saben es porque hemos decidido movernos, pero por norma general no” (PE2, PVasco).

“Me di cuenta de que hay todo un mundo en la educacion de nifos con hipoacusia, hay toda una normativa que des-
conocia.” (RS1, Chile).

En relacion con la percepcion de los responsables respecto de coherencia de la informacion entregada por las
areas, en PVasco se considera que las intervenciones ofrecidas han ido avanzando lentamente hacia un modelo mas
coherente y con un lenguaje homogéneo. Mientras que, en la RM de Chile, coinciden en que no hay una contraposi-
cioén de normativas, pero si importantes disparidades en la vision que se tiene de estas personas:

“Antes hablabamos de diferentes cosas porque el lenguaje y los conceptos no eran compartidos, entonces se ha ido
haciendo, caminando y quitando barreras”. (RS1, PVasco).

“Es que siento que estamos mirando al individuo sordo desde una perspectiva, y no a reconocer y hacerse cargo de la
diversidad que existe” (RE1, RM de Chile).

Sin embargo, a nivel de la aplicabilidad, la percepcion parece variar, ya que los profesionales manifiestan difi-
cultad por la falta de trabajo conjunto entre areas. Al mismo tiempo, las familias perciben ser ellos quienes deben
realizar el trabajo de conexion entre las diferentes intervenciones:

“Diria que [la normativa] es congruente, pero hay muy poca relacion en las distintas areas” (PS1, PV).

“Yo he tenido que ponerme mas de acuerdo con ellos [con todos los profesionales que atienden al NDA]” (F2, RM
de Chile)

Adicionalmente, las familias en la RM de Chile manifiestan que la falta de coherencia dificulta el proceso terapéutico
de la comunicacion, y que esto en ocasiones también se observa en los contenidos entregados por las diferentes areas:

“En el hospital me decian ‘nada mas de lengua de senas, porque ella tiene que escuchar’, y aca (en el colegio) me
decian ‘no, no le pongas el implante porque ella es sorda y asi se tiene que quedar’.” (F3, RM de Chile).

3. Servicio ofrecido por areas
3.1 Servicios existentes

Con relacién al servicio ofrecido, en PVasco no existe un discurso Unico. La percepcion positiva sobre el area
social y de salud suele incluir la adquisicion de lengua oral, la atencién temprana, uso de ayudas auditivas y la inclu-
sion exitosa en el sistema de educacion regular, evitando la educacion especial segregada. Esto tltimo es observado
también en Chile desde el 4rea de salud.

“El éxito es conseguir la maxima potenciacion de las facultades que tenga este nifio o nifia pues para acercarlo lo mas
posible a la normalidad... lo que estamos viendo hoy en dia es fundamentalmente el éxito, por la via del lenguaje oral
porque es mucho mas normalizado” (RAS1, PVasco).

“Luego del audifono, la rehabilitacion y el implante coclear si corresponde, una rehabilitacion que incluya el trabajo
en aula... y ojala en nifios que estén en colegio con programa de integracion, y no en colegios como especiales” (RS1,
RM de Chile).

Por su parte, los responsables de educacion, tienden a presentar en ambos lugares una vision mas diversa sobre
los servicios que persigue educacion, centrada en las capacidades y formacion del nifio(a):

“Creemos que hay 3 procesos que hay que abarcar, desde el momento inicial que son el proceso comunicativo, el
proceso cognitivo, de desarrollo curricular y el proceso de desarrollo emocional” (RE1, PVasco).

“Creo que la educacion bilingiie [Uso de lengua de sefias y lengua oral escrita] es lo que puede permitir un desarrollo
pleno, cognitivo y aprendizajes significativos, y sentirse una persona valorada, sentirse una persona integra, feliz”
(RE2, RM de Chile).

Con respecto a las familias y percepcion por areas de atencion, existe una percepcion general positiva hacia salud.
Sin embargo, esta opinion es desfavorable hacia la educacion regular en el sistema educativo. Esto es observado en
familias de ambos territorios.
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“La profesora tiene falta de conocimiento [sobre hipoacusia] y me imagino que desbordada por tantos nifios” (F1,
usuario en educacion regular, PVasco).

“Acd la atencion para los niflos en cuanto a terapia y rehabilitacion es buenisima... en el colegio yo creo que hay que
mejorar en cuanto a ello” (F2, usuario en PIE, RM de Chile).

3.2 Valoracion de la Lengua Oral y la Lengua de Signos.

En PVasco, los responsables y profesionales de las areas social y salud manifiestan mayor predileccion del uso de la
lengua oral por sobre la lengua de signos, existiendo la idea sobre polos de desarrollo propiciados s6lo con el desa-
rrollo de lengua oral:

“Nosotros aqui en el trabajo de atencién temprano y en el trabajo de logopedia, no trabajamos el desarrollo de la
lengua de signos, porque nuestro objetivo es el desarrollo auditivo y el desarrollo de lenguaje oral” (PS2, PVasco).

“No, no. oral, aqui los nifios tu detectas una sordera y ese niflo va a hablar, es lo que se pretende” (RS1, PVasco).

Incluso la utilizacion de la lengua oral como tnica opcion seria considerando como un derecho que se debe res-
petar por sobre los derechos que la familia puede tener en la decision de comunicacion del nifio:

“Usuario de 2 afios con sordera grave, bilateral, sus padres no querian ponerle un implante y era candidato y, querian
utilizar la lengua de signos, querian que su niflo no hablase, entonces nos reunimos diferentes personas, diferentes
profesionales del ambito del equipo de valoracion de atencion temprana, y se decidio que habia que hablar con el juez,
para retirar transitoriamente la tutela a esos padres, porque pensamos que era privarle, era una negligencia privar al
nifio de la posibilidad de desarrollar lenguaje oral, y asi se ha hecho, al juez le parecié un caso claro de negligencia por
parte de los padres, se decidio retirar la tutela transitoriamente, mientras dura todo el proceso, el nifio estd aprendiendo
a comunicarse de manera oral, o sea que el objetivo es primero comunicarse, la lengua oral como sea” (RS1, PVasco).

En este contexto, el uso de la lengua de signos so6lo podria ser posible en contextos particulares:

“Son muy pocos y los que no se da lenguaje oral, es un peque con otras patologias asociadas, entonces los peques que
mencione son peques que tienen afectaciones cognitivas muy importantes” (RAS1, PVasco).

Sin embargo, en el area de educacion del PVasco existe una opinion mas integradora y positiva hacia el uso de
ambas lenguas:

“Que puedan acceder a la lengua oral pero también conocer y acceder a la lengua de signos para ser miembro de 2
colectivos y 2 culturas” (RE3, PVasco).
“Sus aparatos puedan fallar o que nos lo llevan, entonces creemos que dotarlos de una lengua de signos nunca esta

demas” (PE1, PVasco).

Por su parte, en la RM de Chile existe la constante discusion sobre el uso de cada lengua, validando el uso posible
de la lengua de signos:

“Es muy importante la lengua de sefias, ya que no es solo una lengua, sino que es la transmision de la cultura sorda...
esto tampoco se contrapone al uso de la tecnologia” (RAS1, RM de Chile).

Ademas, en esta region se observa autocritica por profesionales del area de la salud sobre la estigmatizacion del
uso de lengua de signos.

“Nosotros los otorrinos en la formacion tenemos el mismo curso de la sociedad de otorrinos, que el lenguaje de sefas
no tiene ninguna cabida, solo el lenguaje oral. Es como de alguna manera un fracaso” (RS1, RM de Chile).

En relacion con el 4rea de educacion, estos describen que el uso de la lengua de signos podria ser beneficioso mas
que perjudicial, pero el fomento de su uso no ocurre:

“Independiente de la pérdida auditiva que tengan, necesitan moverse en dos mundos, independiente de la pérdida
auditiva, yo insisto” (RE1, RM de Chile).

Finalmente, los profesionales del area describen consecuencias de la falta de interaccion entre NDA en colegios
regulares:

“Trabajé muchos anos con nifios con implante, y a cierta edad todos los nifios se volvian a terapia psicoldgica porque
se sentian muy solos en sus colegios” (PE2, RM de Chile).
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Discusion

Este estudio buscé describir las percepciones de actores sobre vinculacion politica y trabajo intersectorial en disca-
pacidad auditiva infantil, identificando la valoracidén que éstos le dan en Pais Vasco de Espaiia y la Region Metropo-
litana de Chile. Se observa utilidad de la metodologia para la obtencion de 3 categorias de resultados, considerando
las percepciones de los entrevistados en las areas mencionadas y las perspectivas existentes.

En cuanto a la “polity”, observada en la categoria “Politica y areas existentes”, la percepcion positiva sobre las
politicas vigentes para NDA, especialmente en salud, es coherente con la existencia de programas especificos de
atencion en esa area en ambas regiones. Adicionalmente, la existencia de un area coordinadora en el caso de Pais
Vasco, pareciera ser un facilitador para la vinculacion de politicas, ya que esta permite congregar percepciones y
formular acuerdos con un lenguaje, evidencia y lineamiento comun. Lo anterior resulta relevante considerando que
la politica debe contemplar lineamientos que logren confluir las perspectiva clinica y sociocultural, inmersos indirec-
tamente en los servicios otorgados a personas sordas o con discapacidad auditiva. Esto es observado en lugares como
Reino Unido, que utilizan un centro coordinador, en su caso el Sistema Nacional de Salud (NHS), que propende a la
integracion de areas y sus contenidos (NHS England and Department of Health, 2015).

En contraste, en el contexto chileno la falta de una entidad coordinadora queda en evidencia en situaciones donde
los usuarios poseen una percepcion de indicaciones poco vinculadas entre areas y falta de acompafiamiento integral
durante procesos ligados a la salud o educacion. Lo anterior, puede incidir negativamente en la atencion temprana y
atingente para este grupo. Un ejemplo de esta incidencia, es lo descrito en otras condiciones de discapacidad como
en la condicién de Autismo, donde una baja integracion de los servicios aumentaria la edad de diagndstico de estos
usuarios pediatricos (Saitua [turriaga et al., 2015).

Con respecto a la “policy”, reflejado en la categoria de “Intersectorialidad entre areas”, si bien en el caso de Pais
Vasco fue descrito el conocimiento de vinculacion politica, la percepcion sobre su ejecucion es que esta no fue inte-
grada, evidenciandose problemas de coordinacion entre areas, especialmente con educacion. El énfasis en objetivos
formativos y diversidad en el area de la educacion, por sobre sdlo objetivos comunicativos normotipicos, podria
explicar este fenomeno. En este sentido, los objetivos comunicativos propuestos, a pesar de la mirada actual sobre
discapacidad de la CIF, estarian aun ligados a modelos biomédicos o perspectivas netamente clinicas de atencion
basados en perseguir objetivos de lenguaje supuestamente ligados a la normalidad (Humphries et al., 2015). Lo ante-
rior, adicionado a la jerarquia descrita del area de salud por sobre las otras areas, podria influir negativamente en los
objetivos educativos y de inclusion social de esta poblacion, esto cada vez que las iniciativas de estas areas entren en
conflicto con las indicaciones entregadas por salud. En este sentido, la aplicacion secuencial de las intervenciones,
respetando las perspectivas existentes, dando primero paso a salud, luego educacion y con el constante monitoreo
social, pareciera disminuir el valor jerarquico que las recomendaciones de los profesionales de la salud tienen por
sobre las recomendaciones de otros profesionales. Esto, podria considerarse como algo positivo de una politica vin-
culada en la praxis.

Con respecto al conocimiento existente entre areas, un punto emergente fue la percepcion de falta de conocimien-
to transversal en torno a la politica vigente para NDA en otras areas. Lo anterior podria tener efectos negativos en
la intervencion e inclusion exitosa de este grupo. Un ejemplo, es la descripcion de algunas familias chilenas como
puente de coordinacion entre profesionales y sus indicaciones, decidiendo por ellos mismos qué realizar frente a una
incongruencia de informacion. Lo anterior resulta preocupante para los diferentes objetivos donde el conocimiento
de los padres y sus acciones juegan un rol primordial, como lo es por ejemplo la adquisicion a lengua oral con IC
(Suskind et al., 2016), por lo que familias con mayor vulnerabilidad, menor educacion y falta de apoyo podrian verse
afectados en los logros alcanzados por el NDA .

En la categoria “intervencion ofrecida en cada area”, existen discursos diferentes respecto de las alternativas de
acceso al lenguaje, algo quizas esperable con la existencia de una insuficiente vinculacion entre la perspectiva cli-
nica y sociocultural entre las areas de atencion abordadas. En este sentido, llama la atencion la vision generalizada
de éxito ligada a la adquisicion de lengua oral en ambas regiones, especialmente en el area de salud. Lo anterior
propio de la perspectiva clinica podria deberse, entre otras variables, a que la mayoria de padres de NDA son oyen-
tes, junto a la idea entregada desde algunos grupos sobre la recuperacion exitosa de la audicion, desarrollando y
estimulando solo la lengua oral (Humphries et al., 2015). Sin embargo, la evidencia ha sugerido que la lengua de
signos no interfiere en el desarrollo de lengua oral, y al mismo tiempo, su ausencia podria provocar deprivacion
comunicativa y cognitiva en usuarios que la requieran (Hall, 2017). Ademas, la idea de la via auditiva como unica
via de comunicacién al usar dispositivos de ayuda auditiva, segin la evidencia actual, seria poco factible para
el total de los usuarios, ya que muchos de ellos necesitaran de comunicacion visual en diferentes circunstancias
(Humphries et al., 2015), algo concordante con la perspectiva sociocultural, el cual debiese tener mayor relevancia
en las politicas de salud para esta poblacion.

Asimismo, consensos internacionales sobre buenas practicas en salud para NDA indican que el personal debe
proveer informacion y opciones que promuevan una decision informada por parte de sus padres o cuidadores
(Porter, Creed, Hood, & Ching, 2018), siendo también observado en la politica de Pais Vasco (Departamento de
educacion universidades e investigacion. Gobierno Vasco, 2006). No obstante, cuando responsables y profesiona-
les entrevistados en este estudio valoran la lengua oral por sobre la lengua de signos, llegan a catalogar la primera
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como un derecho superior del nifio, por sobre los derechos que la familia o cuidadores pudiesen tener para decidir
la comunicacion futura del nifio/a. En este sentido, la vinculacion de politicas para NDA cobrarian relevancia en la
toma de decisiones e impacto en acciones para esta poblacion.

Adicionalmente, desde la perspectiva sociocultural de la sordera, la ausencia de interaccion de los NDA con otros
integrantes de este grupo indicado por algunos entrevistados podria tener consecuencias en el desarrollo emocional
y cultural en el futuro. Estudios realizados en nifios con IC en la adolescencia, muestran condiciones psicoldgicas
negativas frente al aislamiento y la falta de identidad cuando ellos estan insertos en aulas comunes de educacion, sin
interaccion con otros estudiantes sordos (Dammeyer, Chapman, & Marschark, 2018). Asimismo, existe evidencia
que respalda los beneficios de la interaccion de usuarios sordos con dispositivos de ayuda auditiva en la comunidad
sorda, en especial en la adolescencia y adultez (Jambor & Elliott, 2005). En este sentido, llama la atencion que en
las politicas de salud de ambas regiones no se haga mayor referencia a los beneficios psicoldgicos de incluir a NDA
en comunidades de personas sordas o incluir a estas comunidades en sus politicas. De igual forma, este estudio no
considerd entrevistar a comunidades sordas, ya que éstas no aparecen explicitamente descritas en las politicas de
atencion temprana a NDA, siendo esta una probable limitacion de este estudio.

Otro elemento emergente en este estudio fue el aparente sesgo en la informacion entregada a profesionales de-
pendiendo de su area. Una experta en salud en la RM de Chile menciond que en la formacion de médicos otorrino-
laring6logos, los cuales diagnostican y monitorean a NDA en el pais, la lengua de signos es considerada un fracaso
en la intervencion de esta poblacion. Si bien esto podria ser algo particular y propio de una perspectiva clinica, este
tipo de percepcion y actitudes hacia la comunidad sorda por parte de profesionales de salud ha sido descrito previa-
mente, provocando sesgos y problemas en la atencion (Gilmore et al., 2019). Lo anterior, podria ser abordado desde
la creacion y aplicacion de una politica publica vinculada, que ofrezca formacion integral e intersectorial basada en
evidencia y respetando cada perspectiva como lo indican, por ejemplo, los lineamientos britanicos de atencion hacia
esta condicion (NHS England and Department of Health, 2015).

Por ultimo, si bien es posible describir la percepcion sobre la vinculacion de las politicas dirigidas a NDA y fac-
tores positivos de la misma, es necesario evaluar su impacto en los usuarios con discapacidad. La implementacion de
estas politicas y su consecuente trabajo intersectorial podria entregar respuestas complejas que sirvan para optimizar
los avances que los usuarios logran con sistemas integrados de salud, educacion y social. Lo anterior, podria traer
no solo beneficios para el usuario, sino un impacto econémico (Welsh, 1991) y de desarrollo para el Estado que lo
implementa.

Conclusiones

La entrevista semi estructurada demostr6 ser un instrumento adecuado para abordar las percepciones de los actores
sobre vinculacion politica y su ejecucion en la intervencion a NDA en las areas de salud, educacion y social en las re-
giones estudiadas. Hay una percepcion generalizada sobre los positivos efectos de una politica vinculada y el trabajo
intersectorial, asi como de la existencia de un centro coordinador que las integre. Sin embargo, en la implementacion,
se percibe un trabajo poco coordinado entre areas y perspectivas existentes. Hay conocimiento transversal respecto
a las politicas dirigidas a esta poblacion por parte de los responsables y profesionales. Sin embargo, la ejecucion de
estas politicas en areas distintas al propio desempeiio no es del todo conocidas, pudiendo derivar en indicaciones
contradictorias hacia las familias. Por su parte, ante estas discrepancias, las familias quedan a cargo de decidir qué
accion realizar. Lo anterior, podria generar el riesgo de no lograr una intervencion adecuada y oportuna. Asimismo, se
genera una controversia sobre el mecanismo de acceso al lenguaje. El paradigma biomédico y la perspectiva clinica
de la discapacidad auditiva fomentaria la normalizacion a través de la lengua oral por sobre el modelo biopsicosocial
de rehabilitacion y perspectiva sociocultural de este grupo que contempla la diversidad de mecanismos de comunica-
cion y la defensa del patrimonio lingiiistico de la cultura sorda. Esta controversia seria esperable de abordar a través
de politicas vinculadas y trabajo intersectorial. La existencia de un area coordinadora intersectorial pareciera ser un
facilitador para la vinculacion de politicas en torno a un lenguaje y lineamiento comun.
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ANEXO 1
Guiones de Entrevista

Guion Responsables/Expertos en Educacién / Salud / Sociales:

Presentacion de la investigacion y explicacion de objetivos

¢+ Cual ha sido su experiencia como experto(a) en torno a las leyes dedicadas a nifios con discapacidad auditiva u otras
discapacidades?

MODELO IDEAL.:

— ¢Queé tipo de intervencion (de salud/educativa/social/integrada) deberia recibir un nifio que nace con hipoacu-
sia hoy en PVasco/Chile y es atendido en el sistema publico?

— ¢ Qué considera usted que es una trayectoria exitosa esperable para la inclusion de un nifo sordo? (Por ejemplo,
inclusion social, acceso a lenguaje).

MODELO REAL:

— Si consideramos la realidad Vasca/Chilena de los servicios publicos, ;qué es lo que ocurre realmente en com-
paracion con lo que fue planteado como modelo ideal?

— ¢ Qué impacto tangible tienen las politicas actuales en la intervencion de nifias y nifios sordos?

— ¢(Qué otras variables pueden afectar las intervenciones...?

— ¢Existe algun area predominante en los lineamientos de la trayectoria que seguird un nifio con hipoacusia du-
rante su vida?

— (De quien es la responsabilidad respecto a la trayectoria que seguira un nifio con hipoacusia?

— En este modelo, ;Qué pasa con un nifio que no es exitoso en su trayectoria de inclusion?

— (Coémo podriamos mejorar una trayectoria exitosa para la inclusion?

POLITICAS Y PERSPECTIVAS/ PARADIGMAS

— ¢ Coémo han ido cambiando las politicas educativas/salud/sociales en PVasco/Chile respecto al tratamiento de
nifios con esta condicion?
— ¢ De estas transformaciones, es posible hablar de perspectivas/paradigmas educativos/de salud/sociales distin-
tos o controversias?
— ¢ Qué opinion tiene usted de estos paradlgmas (Por ejemplo, Aprendizaje Lengua oral/ Signos)?
INTERSECTORIALIDAD DE LA POLITICA Y TRABAJO INTERSECTORIAL

— ¢ Conoce la normativa actual en otras dimensiones que trabajen con niflos sordos (Educacion, salud, desarrollo social)?

— ¢Qué nivel de congruencia o incongruencia hay entre ellas?.

— De no haber congruencia ;Cree usted que la politica en este tema deberia vincularse? ;Por qué? Si la hay, ;por
qué es importante?

— ¢Qué impacto tendria la vinculacion de la politica y el trabajo intersectorial en una trayectoria exitosa de una
persona sorda?

Guion Ejecutores/Profesionales en Educacion / Salud / Sociales:

Presentacion de la investigacion y explicacion de objetivos

. Cual ha sido su experiencia como profesional en Educacion / Salud / Servicios sociales en torno a las de leyes (;0
programas?) dedicadas a nifios con discapacidad auditiva u otras discapacidades?

MODELO IDEAL:

— ¢ Qué tipo de Educacion/intervencion de salud/ Servicio Social deberia recibir un nifio que nace con hipoacusia
hoy en PVasco / Chile y es atendido en el sistema publico?

— ¢ Qué considera usted que se puede esperar de una trayectoria exitosa para la inclusion de un nifio sordo? (Por
ejemplo, inclusion social, acceso a lenguaje).

MODELO REAL

— Si consideramos la realidad Vasca/Chilena en la atencion de nifias y nifios sordos, ;qué es lo que ocurre real-
mente en comparacion con lo que fue planteado como modelo ideal?

— ¢(Cual es su percepcidn sobre las politicas vigentes? ;Estas se relacionan de alguna manera? (yo acé le habria
preguntado ;cudl es su experiencia con las politicas vigentes?)
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— ¢(Existe algun area predominante en los lineamientos de la trayectoria que seguird un nifio con hipoacusia du-
rante su vida?

— ¢De quién es la responsabilidad respecto a la trayectoria que seguird un nifio con hipoacusia?

— En este modelo (0 “desde su experiencia”?), ;Qué pasa con un nifio que no es exitoso en su trayectoria?

— (Coémo podriamos mejorar una trayectoria exitosa para la inclusion?

POLITICAS Y PERSPECTIVAS/ PARADIGMAS

— ¢Como han ido cambiando las politicas y su ejecucion en Espafia/Chile respecto al tratamiento de nifios con
esta condicion?

— ¢De estas transformaciones, es posible hablar de perspectivas/paradigmas educativos/de salud/sociales distin-
tos o controversias?

— ¢ Qué opinion tiene usted de estos paradigmas ( Por ejemplo Aprendizaje Lengua oral/ Signos)?

INTERSECTORIALIDAD DE LA NORMA

— ¢(Conoce la normativa vigente en otras dimensiones/;sectores? que trabajen con nifios sordos (Educacion, sa-
lud, desarrollo social)?

— ¢Qué nivel de congruencia o incongruencia hay en la practica?.

— De no haber congruencia ;Cree usted que la politica en este tema deberia vincularse? ;Por qué?. Si la hay, ;por
qué es importante?

— ¢ Qué impacto tiene la vinculacion de la politica y el trabajo intersectorial en un trabajo exitoso de una persona sorda?

— (Cree que hay algo que cambiar en la normativa actual de salud/educacion/social?

Guion Usuarios-Familias

MODELO REAL

Para empezar, cuénteme un poco como ha sido la historia de la hipoacusia (o sordera) del nifio/a con sordera:

A qué edad recibi6 el diagndstico.

(Cuales fueron las primeras orientaciones e indicaciones?

— ¢(Cual fue la secuencia de procedimientos realizados?

(Como evoluciond? ;como percibid usted/su familia la evolucion de su nifio/a?
Considerando toda la atencién recibida por su hijo en el ambito de salud, social y educativo.

— (Coémo cree que ha sido en general?

(Qué dificultades ha encontrado?

— ¢ Qué informacion recibio respecto al tipo de educacion que podia recibir su hijo/a?

Desde su experiencia, justed percibe que las recomendaciones y acciones realizadas persiguen fines similares?

(Cuales son los problemas que ha enfrentado su hijo(a) como usuario en las diferentes areas en los que su hijo(a) se
atiende (Salud/Educativo/Social)?

(Como encontrar una alternativa educativa / Terapéutica para su hijo/a? ;Recibid orientacion de los pasos a seguir
por alguien? ; fue dificil?

(Como cree que han sido las orientaciones entregadas en el hospital/servicios sociales/ colegio? ;Son concordantes
con las recibidas en otros sectores? ;esta contento/a con los logros obtenidos por su hijo/a?

(Conoce usted la normativa vigente para las personas sordas en el PVasco /Chile? ;Qué opinidn tiene de ella? ;Qué
le faltaria mejorar?

MODELO IDEAL
(Como se imagina habria sido la atencion ideal para su hijo considerando las areas de salud y educacion en las dis-

tintas fases de su sordera?

(Cual seria para usted una trayectoria exitosa para su hijo? (Por ejemplo, inclusion social, acceso a lenguaje)

* EN EL CASO QUE EL ENTREVISTADO MENCIONE PROBLEMAS, apuntar a barreras y facilitadores sobre
los mismos (Preguntar si los problemas pudieron haberse resuelto con algliin cambio en las areas de atencién o poli-
ticas vigentes).



