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Resumen | La inclusidn social (IS) exitosa es un objetivo comun de las politicas sociales, asi como su implemen-
tacion en personas con discapacidad. Su medicién varia entre los campos de salud, educacién y econémico/social.
En nifias y nifios sordos (NNS), la existencia de una perspectiva clinica y sociocultural de la sordera con particu-
laridades en cada campo de atencién implica diversas aproximaciones a la IS, lo cual incide en las percepciones
de éxito y en la proyeccion de una trayectoria comun. El objetivo de este articulo es describir las percepciones
sobre el éxito para la IS de NNS que poseen padres/cuidadores, profesionales y expertos en politicas en el Pais
Vasco, Espafia, y la Regi6én Metropolitana, Chile. Se basa en un andlisis cualitativo secundario desde entrevistas
semi-estructuradas a 27 participantes en los territorios mencionados. El anélisis se centré en tres categorias: 1)
trayectoria exitosa para la IS, 2) barreras y 3) facilitadores. Los resultados muestran diversidad en la percepcién de
éxito en IS por parte de los diferentes actores, dependiendo del rol que ocupan en la implementacién de politicas
orientadas a ésta. Acceso a la informacion, recursos econémicos, limitaciones en la industria de ayudas auditivas
y organizacién de servicios son consideradas barreras para la IS. Mientras que politicas especificas para NNS y
trabajo vinculado entre las diferentes 4reas de accién facilitarian trayectorias exitosas de IS.
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Barriers and enablers for social inclusion of deaf children: Perceptions from
the Basque Country of Spain and the Metropolitan Region of Chile

Abstract | Successful social inclusion (S) is a shared goal for social policies and their implementation for people
with disabilities. The SI measurement is varied amongst health, educational and social-economic settings. In deaf
children (DC), the existence of a clinical and sociocultural perspective of deafness involves various approaches
to SI, which affects the perception of intervention success and makes the possibility of a common trajectory
more complex. The aim of this article is to describe the perceptions of success regard SI from professionals,
experts and parents/carers from the Basque Country of Spain and the Metropolitan Region of Chile. The article
is based on a secondary qualitative analysis from excerpts of 27 semi-structured interviews from participants in
the aforementioned regions. The analysis was centred on the following three categories: 1) successful trajectory
for social inclusion,2) barriers and 3) facilitators. The results show different perceptions of IS. The access to the
information, economic resources, hearing aids industry and services organization are considered barriers to the
IS. Targeted policies and linked work to DC might enable better trajectory for IS.
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1. Introduccién

LA inclusién social (1S) de personas o grupos histéri-
camente excluidos representa un desafio trascen-
dental en el presente. Las politicas que promueven la
IS tienen por objetivo modificar y superar asimetrias
que se producen por la falta de acceso a derechos hu-
manos, sociales, econémicos y culturales que se pre-
sentan como bésicos en un Estado o sociedad (Koehler
et al., 2020). Sin embargo, a nivel técnico su definicién
resulta compleja al considerar la diversidad de grupos
y experiencias existentes. En el caso de personas con
discapacidad, existirian particularidades en lo espera-
ble para lograr 1s. Asi, en la discapacidad auditiva, la 1S
podria ser influenciada desde temprana edad debido a
la existencia de perspectivas en torno a la persona sor-
da o con discapacidad auditiva, existiendo barreras y
facilitadores especificos para este grupo.

Las personas con discapacidad auditiva, es decir
con hipoacusia desde moderada a profunda, represen-
tan en América y Europa cerca del 6.2% de su pobla-
ci6én total. En el caso de nifias y nifios con sordera
(NNS) su prevalencia varia entre 0.2 a 1.5%, represen-
tando un desafio en el abordaje temprano de esta po-
blacién (Human Rights Watch, 2016). En este contex-
to, la 1S de NNS seria un objetivo comun en las politi-
cas publicas e intervencién que diferentes Estados rea-
lizan en las 4reas social, de salud y educacién a eda-
des tempranas (Constantinescu-Sharpe et al., 2017).
Lo anterior responde a evidencia que demuestra me-
nor IS de NNS en comparacién a poblacién tipica, lo
que se explica en gran parte por factores comunicati-
vos (Hadjikakou et al., 2008).

Sin embargo, sibien el concepto de 1s ha sido utiliza-
do como un indicador de éxito para personas con dis-
capacidad, su conceptualizacién y evaluacién es com-
pleja (MacKay, 2007). Su abordaje considera dos pers-
pectivas; la politica, ligada al aseguramiento de dere-
chos, autonomia econdmica y acceso educativo; y la
perspectiva clinica, que enfatiza el acceso a salud ade-
cuada, interaccién social y participacion escolar efec-
tiva (Constantinescu-Sharpe et al., 2017). En este sen-
tido, una definicién tnica de trayectoria exitosa en IS
resultaria compleja dada la diversidad de potenciali-
dades de cada persona con discapacidad y las expec-
tativas existentes, tanto desde lo declarado en una po-
litica ptblica como de lo esperado por su familia en lo
cotidiano.

Sin embargo, es posible aventurar que en personas
sordas, las trayectorias consideradas como exitosas en
IS podrian contener elementos comunes. Asi, en adul-
tos sordos la 1s ha sido estudiada estableciendo como
eje central el reconocimiento de derechos de este gru-
po, poniendo énfasis en la ejecucion efectiva de leyes
especificas hacia la comunidad sorda (Damm Muifioz
y Silva Avilés, 2017). En tanto en NNS la IS presenta-
ria desafios particulares, dependiendo de las perspec-
tivas existentes sobre sordera y personas con discapa-
cidad auditiva. Entre éstas es posible describir, por un
lado, una perspectiva sociocultural, la cual podria ser
relacionada a la vision de politica publica del concep-
to 1S. En ésta se reconoce a las personas sordas como
un grupo cultural particular, relevando sus derechos y
desarrollo acorde a su patrimonio cultural y lingiiistico

(Dominguez, 2008). Por otro lado, existe una perspec-
tiva clinica, la cual a su vez representaria a su simil en
IS, centrada en la intervencioén de salud con énfasis en
la audicién, lengua oral y uso de audifonos o implantes
cocleares (IC) para la integracién en grupos con audi-
cion tipica (Ha'am, 2017).

En esta linea, las politicas sociales y servicios des-
tinados a los NNS resultan relevantes en la 1S de este
grupo. Asi, este trabajo incluye a dos territorios con
diferencias en la organizacién de las politicas dirigi-
das a NNs; la Regién Metropolitana de Chile, con le-
yes de discapacidad como la Ley 20.422, modificada
actualmente por la Ley 21.303 (Ministerio de Desarro-
llo Social y Familia, 2021), y politicas sociales de inclu-
sién ofrecidas por diferentes dreas, pero con inexisten-
cia de politicas transversales entre ministerios (Illanes-
Aguilar, 2018). Y el Pais Vasco de Espafia, con politi-
cas de salud de atencién temprana que se encuentran
vinculadas entre si y son regidas por el Consejo Vas-
co Socio Sanitario, estableciendo intervenciones com-
partidas entre sanidad, servicios sociales y educacién
(Saitua Iturriaga et al., 2015). Su modelo es conside-
rado como referente para la implementacién de este
tipo de politicas debido a sus buenas practicas en el
Modelo de Atencién Temprana y Protocolo de Desa-
rrollo Infantil Educativo, el cual fue reconocido el afio
2011 desde la Organizacion de Naciones Unidas (Go-
bierno Vasco, 2016). Por lo anterior, si bien este trabajo
no pretende hacer un andlisis comparativo estricto en-
tre ambos territorios, si considera sus particularidades
politicas en el anélisis de lo percibido como exitoso de
IS para NNS en los diferentes actores que participan en
el proceso.

Al considerar las politicas para NNS por territorio,
el Pafs Vasco es una comunidad auténoma en Espafia
que presenta politicas combinadas entre Espafia y el
Gobierno Vasco. Su programa de salud incluye criba-
do universal de sordera, intervencién temprana desde
los 6 meses con uso de implementacién como audi-
fonos e IC y tratamientos necesarios (Pérez Legorbu-
ru et al., 2014). En este contexto de atencién tempra-
na, no fueron identificadas politicas locales que invo-
lucren o promuevan a familias de NNS, la integracién a
comunidades de personas sordas. Sin embargo, el pais
responde a la Declaracién de Derechos de las perso-
nas con discapacidad (Organizacién de Naciones Uni-
das, 2006) reconociendo la Lengua de Signos y apoyos
ala comunicacion oral bajo la Ley 27.700 de 23 de Oc-
tubre (Santisteban, 2017). A nivel educativo, el siste-
ma ofrece un sistema de escolarizacién tipica/regular
y otro con centros de agrupamiento, donde NNS asis-
ten grupalmente a aulas con apoyos especificos ne-
cesarios. Adicionalmente, el Departamento de Educa-
cién ofrece lineamientos especificos de inclusiéon pa-
ra NNS donde se reconoce y aprecia la diversidad lin-
giiistica presente en el pais, considerando el Euskera,
el Castellano y la Lengua de Signos, la cual presenta
lineamientos de acceso del alumnado con sordera al
curriculo de lenguas (Gobierno Vasco, 2013). Con res-
pecto a padres/cuidadores, la politica exige su parti-
cipacion y decisién activa durante los primeros afios
(Algaba et al., 2002).

La Regién Metropolitana de Chile por su parte, pre-
senta la mayor cantidad de servicios para NNS en el

Rev. Est. de Politicas Piblicas, 7(2): [julio - noviembre 2021]



Barreras y facilitadores para la inclusion social 3

pais. Con respecto a la salud, existe un programa de
cribado auditivo universal junto a una Ley de Ga-
rantias Explicitas en Salud que ofrecen acceso a im-
plementacién y tratamiento auditivo durante edades
tempranas (Ministerio de Salud, 2019) y una ley pa-
ra tratamientos de alto costo que garantiza la cober-
tura de dispositivos como IC para NNS. Adicionalmen-
te, presenta politicas de protecciéon integral a la infan-
cia como el programa “Chile Crece Contigo” (Bedregal
et al., 2014). En el 4rea social, existen programas sub-
sidiarios de acceso a dispositivos y promocién de le-
yes que reconocen a la comunidad sorda y el uso de
la Lengua de Sefias Chilena (LSCH) (Ministerio de De-
sarrollo Social y Familia, 2021; Ministerio de Planifi-
cacién, 2010). En esta drea también se circunscribe el
Programa de Atencion temprana del Servicio Nacional
de Discapacidad (SENADIS) para nifias y nifios con dis-
capacidad de cero a seis afos, el cual otorga cobertu-
ra econémica y procesos formativos para esta pobla-
ci6én (Sanchez, 2015). En educacién, existen centros de
educacién regular que incorporan NNS en sus aulas, los
cuales pueden contar con apoyo profesional especiali-
zado a través de “Proyectos de Inclusién Escolar” (PIE)
(Tenorio, 2005), y centros de educacién especial para
estudiantes sordos (Herrera, 2010). En relacién con los
padres/cuidadores, existen leyes de derechos y debe-
res de las personas en relaciéon con acciones vincula-
das a su atencion de salud donde los padres juegan un
rol activo en las decisiones sobre NNS.

Ahora bien, cabe sefialar que este trabajo utiliza la
percepcion individual como un proceso de compren-
sién del espacio fisico y social que ha sido desarrolla-
do en la psicologia, siendo un elemento ttil de des-
cripcion de la forma en que los estimulos del entorno
entregan sentido y orientacién a los actores (Gilberto
Leonardo, 2004) . La percepcion enfatiza la evaluacion
propia y externa, permitiendo generar hipétesis sobre
el entorno a partir del aprendizaje y las caracteristicas
propias de los sujetos (Salazar et al., 1998). Asi, es un
concepto analitico que nos permite abordar las formas
en que los diversos actores del entorno significativo de
los NNS evaltian una IS exitosa.

Teniendo en cuenta las actuales consideraciones so-
bre 18, politicas y perspectivas en torno a las personas
sordas, este estudio buscé describir las percepciones
existentes sobre el trayecto considerado como exitoso
paralaIs de NNS, por parte de madres, padres y cuida-
dores, profesionales y expertos en el Pais Vasco de Es-
pafa y la Region Metropolitana de Chile. Lo anterior es

Tabla 1: Grupos de participantes y condiciones de seleccién

fundamental, considerando la diversidad de politicas,
servicios y expectativas de los diferentes actores en la
atencion temprana de NNS, las cuales podrian descri-
bir percepciones dispares en torno al éxito de la IS en
una misma persona. Esto podria dificultar un trayec-
to comun y oportuno que permita mayor equidad en
el mismo usuario. Al mismo tiempo, considerando las
politicas publicas existentes, este trabajo contribuiria
al proceso de andlisis y propuestas de politicas que res-
pondan a lo 6ptimo esperado en 18, por los diferentes
actores dentro de la diversidad de trayectorias posibles
en NNS.

2. Material y Método

El disefio de investigacién, la dimensién tedrica-
metodolégica y el andlisis fue de tipo cualitativo, el
cual permite explorar la perspectiva experiencial de los
participantes de un fenémeno social, incluyendo cate-
gorias emergentes (Pedraz Marcos et al., 2014). La en-
trevista semiestructurada en profundidad fue la herra-
mienta utilizada para la recolecciéon de informacion,
buscando indagar en esas perspectivas experienciales
de los sujetos entrevistados (Rodriguez Gémez et al.,
1996).

La investigacion incluy6 un guién de entrevista con
cuatro apartados que buscaban caracterizar un mode-
lo ideal en comparacién al modelo real de atencién pa-
ra NNS en las dreas de atencién de salud, educacién y
servicios sociales, junto a la percepcion de los parti-
cipantes sobre las politicas y trabajo intersectorial vi-
gente. Este cuestionario semiestructurado se aplicé de
forma flexible, considerando la incorporacién de con-
tenidos emergentes (Pedraz Marcos et al., 2014). El ins-
trumento incluyé una pregunta donde los participan-
tes pudieron definir cudl era el éxito esperable en NNS
en torno a la I1S. Asi, de manera emergente, fue posible
extraer en cada entrevista, posibles barreras y facilita-
dores para un proceso de inclusién exitosa de NNs.

Las entrevistas se realizaron durante el afio 2018 y
2019 en diferentes locaciones de la Regi6n de Bizkaia
de Pais Vasco y Regién Metropolitana de Chile. Ca-
da entrevistada/o firmé un consentimiento informa-
do aprobado por el Comité de Etica del Departamento
de Fonoaudiologia de la Universidad de Chile, y fue-
ron transcritas siguiendo la regulacién de proteccién
de datos personales sugeridas por el mencionado Co-
mité.

Grupo

Condiciones de seleccién

1) Madres, Padres y cuidadoras/es

2) Profesionales de educacién y atencién temprana en
dreas de salud y social.

3) Expertas/os desde areas de atencion.

Estar a cargo de NNS que recibieran educacién y aten-
cion de salud en el servicio publico de cada territorio.
Profesionales especialistas en pediatria, audiologia, oto-
rrinolaringologia, educacion especial y trabajo social que
trabajan y orientan directamente a NNS y sus madres, pa-
dres o cuidadoras/es.

Expertos ligados a la elaboracién de politicas ptblicas de
salud, educacion e inclusién social en cada territorio.

Fuente: Elaboracién propia.
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Tabla 2: Entrevistados segtin nivel de participacion, drea de atencion y territorio al que pertenecen

Nivel de Participa- Area Pais Vasco de Espaia (n=16) RM de Chile (n=11)
cién
1) Madres, Padres o No aplica 2 familias entrevistadas (1 educa- 3 familias entrevistadas (1 educa-
Cuidadoras/es cion regular, 1 centro de agrupa- cién regular, 1 PIE en colegio, 1 es-
miento) cuela especial)
Educacién 2 profesionales educadores(as) 1 2 profesionales educadores
profesional de salud
Atencién temprana 3 profesionales de salud 1 profesional de salud
2) Profesionales en salud
Atencién temprana 2 profesionales coordinadores. No hubo entrevistada/o, debido a
social que no existen en este territorio
centros con servicios sociales de
atencién temprana.
Salud 2 profesionales de salud 2 profesionales de Salud
Educacién 1 profesional de salud 2 académi- 1 profesional coordinacién 1 acadé-
3) Expertas/os X
cos(as). mico(a).
Social 1 profesional de coordinacién 1 profesional de coordinacién

Fuente: Elaboracién propia.

Tabla 3: Categorias y subcategorias de andlisis

Categorias

Subcategorias

1. Trayectoria exitosa
para la inclusién so-
cial.

Sin subcategorias

2.1 Acceso a la informacion

2.2 Recursos econémicos

2. Barreras

2.3 Industria de ayudas auditivas

2.4 Organizacién de servicios

3.1 Politica existente

3. Facilitadores

3.2 Trabajo intersectorial/vinculado

Fuente: Elaboracion propia.

2.1. Selecci6én de Participantes

La eleccién consider6 a tres grupos de participan-
tes en el proceso de atencién temprana e inclusiéon
de NNS. Cada grupo tuvo criterios diferentes de inclu-
sién, descritos en la Tabla 1. Esta seleccion se basé en
un muestreo intencionado, el cual busco saturacién de
discursos representativos de los grupos de participan-
tes descritos, sin necesidad de representatividad esta-
distica (Herndndez Sampieri et al., 2014).

Se entrevistaron a veintisiete (27) personas, 19 mu-
jeres y 8 hombres pertenecientes a los dos territorios
seleccionados, el alto porcentaje de mujeres se condi-
ce con que el cuidado de otros recae principalmente en
ellas (World Economic Forum, 2018). En la Tabla 2, es
posible ver el detalle de cada participante consideran-
do grupos, 4rea de atencién (salud, educativa o social)
y especificacion de cada territorio. Dada las particula-
ridades de éstos no fue posible contar con igual distri-
bucién de participantes por nivel y area.

2.2. Andlisis de datos y categorizacién

En el andlisis de las entrevistas transcritas, un foco
fue la percepcion del éxito transversal en torno a la 18,

presente en las trayectorias propuestas entre un mo-
delo percibido como “ideal” y el considerado “real” en
torno a la inclusién de NNS. Al analizar especificamen-
te las referencias a 1S, emergieron barreras y facilitado-
res para un proceso exitoso de ésta, percibido transver-
salmente por todos los participantes o en algiin gru-
po especifico como padres y profesionales. En conse-
cuencia, se obtuvieron tres (3) categorias y seis (6) sub-
categorias descritas en la Tabla 3, cada una definida en
los resultados.

3. Resultados

A continuacién, se presenta el andlisis de resultados
por categoria y subcategoria. En ellas se define cada
categoria, se describe como se obtuvo cada una y se
analizan considerando los grupos definidos y territo-
rios analizados.

3.1. Trayectoria exitosa paralaI1s

Categoria definida como un trayecto ideal para pro-
pender ala1s de NNs, obtenida de todos los participan-
tes que se refirieron al concepto durante la entrevis-
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ta. En el andlisis por grupo de participantes, para ma-
dres, padres y cuidadoras/es en ambos territorios es-
tudiados priman conceptos de bienestar socioemocio-
nal futuro, independencia y logro de objetivos ligados
a educacion y desarrollo tipico. Alcanzar trayectorias
ligadas a la normalidad prima en las percepciones de
éxito que estos tienen en relacién a la 1S. En tanto para
profesionales, en ambos territorios existen particulari-
dades en torno a la percepcion de trayectoria exitosa
para la 1S, mientras que en el drea de educacion el fo-
co estd en el acceso efectivo al curriculum educativo,
y en algunos casos, la necesidad de acceso a la lengua
de sefias y cultura sorda. Respecto a salud y servicios
sociales el énfasis estaria ligado a las intervenciones
especificas que se pueden desarrollar con el diagnés-
tico temprano, implementacién oportuna y desarrollo
tipico con uso de lengua oral. La descripcion sobre tra-
yectoria tipica y desarrollo de lengua oral para lograr la
IS se mantiene en el drea de salud de ambos territorios
y, por expertos del drea social en el Pais Vasco. Por ul-
timo, expertos de educacién de ambos territorios y de
servicios sociales en Chile coinciden en trayectorias de
éxito de 1S ligadas al desarrollo integral de los NNS, més
que enfocarse preponderantemente en el desarrollo ti-
pico y lengua oral.

3.2. Barreras

Categoria definida como limitantes para una trayec-
toria considerada exitosa para la IS de NNS en los dife-
rentes grupos entrevistados.

3.2.1. Acceso a la informacién

Subcategoria definida como la disposicién de infor-
macién y alternativas para NNS durante la atencién
temprana en las dreas abordadas. Esta fue extraida
desde la percepcion de profesionales, madres, padres
y cuidadoras/es. En ambos territorios la falta de acceso
a la informacién sobre opciones educativas y de desa-
rrollo de lenguaje en NNS, constituye una barrera im-
portante para la 1S, en Chile se hace especial énfasis en
lo que concierne a alternativas educativas y de inter-
vencién para NNS.

3.2.2. Barreras econémicas

Subcategoria definida como la falta de apoyo econé-
mico para programas existentes en las diferentes dreas
de atencién. Se obtuvo a partir de las percepciones en-
tregadas por profesionales y expertos de manera emer-
gente durante la entrevista, especificamente al descri-
bir limitantes en 1S de NNS. Para ellas/os, el acceso a
subvenciones publicas para la atencién temprana per-
sonalizada de cada NNS es considerado una barrera a
tener en cuenta. Si bien reconocen la existencia de pro-
gramas y subsidios, estos tendrian una organizacién y
distribucidon deficiente, afectando principalmente a las
personas que no pueden cubrir las intervenciones co-
mo gasto de bolsillo. Aunque es posible inferir que el
nivel socioeconémico familiar es un factor importan-
te por considerar en la percepcién de los entrevistados
sobre el éxito de la 1S, esta no fue incluida como una
categoria dentro del &mbito de barreras econémicas,

debido a la falta de informacién sobre este punto en
los discursos.

3.2.3. Industria de ayudas auditivas

Subcategoria extraida desde el discurso emergente
de madres, padres y cuidadoras/es referida al desafio
de acceso a Ortesis y protesis por el funcionamiento de
la industria de ayudas auditivas. Emergi6 a partir de
las percepciones expresadas por los entrevistados so-
bre limitantes en la 1S, no existiendo previamente una
pregunta especifica sobre la industria o los problemas
técnicos en los equipos. Segin la percepcidon de este
grupo, ellos se sienten cautivos de los equipos, sobre
todo con los IC, con restricciones que dificultan el uso
de los dispositivos, y por ende un proceso exitoso de IS.
Las percepciones apuntan a problemas técnicos habi-
tuales con los dispositivos de IC, ocurriendo dificulta-
des para acceder a repuestos en un mercado restricti-
vo que obliga a las familias a adquirir productos sélo
en los lugares designados por la marca del dispositivo.
Adicionalmente, el costo de los servicios de postven-
ta y repuestos resulta alto para el presupuesto que las
familias manejan, segtin lo expresan en sus discursos,
dificultando el uso de los dispositivos.

3.2.4. Organizacion de servicios

Subcategoria definida como las barreras que ocu-
rren por falta de vinculacién de las politicas publicas
sociales y la organizacién de los servicios publicos de
salud, educacion y sociales ofrecidos a lo largo del de-
sarrollo de NNs. Fue extraida a partir de la percepcién
de todos los grupos de participantes. En el caso de ma-
dres, padres y cuidadoras/es, si bien se muestran con-
formes con los servicios provistos, en ambos territorios
se describe como desafio la falta de atencién a medi-
da que los NNS van creciendo. Lo anterior, debido a la
disminucién de servicios publicos ofrecidos especial-
mente en la atencién temprana que alcanza hastalos 6
anos de edad. Esta falta de continuidad en la organiza-
cién es compartida por profesionales de salud de Chi-
le, que manifiestan como un problema la falta de se-
guimiento en sus politicas de salud sobre dispositivos
de ayuda auditiva o el Programa Chile Crece Contigo.
En el Pais Vasco es percibida como positiva la presen-
cia de un ente organizador de los servicios entregados
a NNS lo cual genera continuidad y monitoreo. Sin em-
bargo, expertos del territorio plantean que adn es ne-
cesaria mayor organizacién y tiempo para lograr una
mejor coordinacion. En este contexto, existirian difi-
cultades en este territorio en la organizacién del sis-
tema educativo, que recibe agrupadamente a NNS con
las otras dreas de intervencion. Esto dependiendo del
enfoque en el cual se posicionan los profesionales y ex-
pertos, y que en esta area es determinado por el acceso
al curriculum educativo, con relevancia de elementos
presentes en la perspectiva sociocultural de la sordera,
tal como el acceso temprano a lengua de sefas.

3.3. Facilitadores

Categoria definida como elementos emergentes que
potencian trayectorias exitosas hacia la 1S de NNs.
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3.3.1. Politicas y servicios existentes

Subcategoria definida como la valoracién positiva
que dan expertos y profesionales a la existencia de po-
liticas y a las acciones que se concretan desde estas
normativas en los servicios ptiblicos entregados a NNS.
Si bien estas dos dimensiones deberian ser analizadas
por separado, la percepcién entregada por los entre-
vistados permite un andlisis amplio desde elementos
abstractos de la politica a su ejecucién en determina-
das acciones hacia NNS. Fue obtenida a partir de los
discursos de todos los grupos participantes y de ma-
nera emergente al referirse sobre elementos que ayu-
darian ala IS en NNS.

En cuanto a madres, padres o cuidadoras/es de am-
bos territorios, estos otorgan aprecio particular a los
programas de atencion a NNS y profesionales especia-
lizados que ejecutan las politicas existentes. La valo-
racién apunta a que la atencién personalizada de NNS
por personas capacitadas en el trabajo con esta pobla-
cién permitiria mejores trayectorias de IS. Por ejem-
plo, madres, padres y cuidadoras/es refieren que co-
legios con personas capacitadas en alumnado con sor-
dera serian un facilitador al compararlo con colegios
regulares sin atencién personalizada hacia esta pobla-
cion.

3.3.2. Trabajo intersectorial/vinculado

Para expertos y profesionales de ambos territorios,
la existencia de politicas y servicios organizados entre
las diferentes dreas de atencién facilitan mejores tra-
yectorias de desarrollo e IS en NNS. Asf, la presencia de
una politica integrada en el Pais Vasco con un acompa-
flamiento constante otorgado por una politica de aten-
cién temprana integral contrasta con el trabajo poco
vinculado entre las diferentes dreas en Chile.

4. Discusion

Este estudio buscé describir las percepciones de éxi-
to para la IS de NNs que poseen las madres, padres y
cuidadoras/es, profesionales y expertos en el Pais Vas-
co de Espana y en la Region Metropolitana de Chile, a
partir de las politicas publicas y los servicios que és-
tas ponen a disposicién de esta poblacién, y cémo los
diferentes actores relatan las experiencias con relaciéon
a ellas. La metodologia utilizada result6 ttil para ex-
plorar las diferentes perspectivas de los sujetos de es-
tudio, obteniendo 3 categorias de resultados para las
dreas abordadas.

Con respecto a la percepcion de trayectoria exitosa
(elemento 1til para caracterizar lo esperable en IS de
NNS), fue posible observar en madres, padres o cuida-
doras/es de ambos territorios, percepciones relaciona-
das al enfoque clinico de la sordera, ligado al bienes-
tar general mediante el desarrollo tipico, consideran-
do educacién regular y acceso a lengua oral como via
de comunicacion. Esto puede ser explicado debido a
que comunmente los padres de NNS son oyentes, por
lo que esperarian logros familiares a su contexto. Adi-
cionalmente, la informacién entregada en servicios de
salud a padres luego del diagnéstico de hipoacusia se-
ria un factor relevante. La evidencia indica que los pa-

dres de NNs son orientados a usar ayudas auditivas,
en miras de lograr la oralizacién de éstos, y con una
cierta restriccion en la posibilidad y motivacion a de-
sarrollar lengua de sefias, lo cual se encuentra en co-
herencia con las politicas desarrolladas en ambos te-
rritorios. Esto podria ser riesgoso, ya que la efectividad
de los dispositivos como los IC atin son variables y en
oportunidades impredecibles. Asimismo, la dicotomia
entre el uso de una tnica lengua o el uso de la lengua
oral y de sefias de forma conjunta, ya no tendria asi-
dero considerando el bienestar general futuro de NNS
(Hall, 2017).

La falta de informacién también fue considerada
una barrera para una IS exitosa. Esto podria explicar-
se por la predominancia inicial de algunas politicas,
areas y profesionales. Por ejemplo, en ambos territo-
rios prima la atencién inicial en salud (Saitua Iturriaga
et al., 2015), dreas que en paises como Chile no ten-
drian diversidad de profesionales y perspectivas (Bus-
tos Rubilar et al., 2018). Esto junto a las percepciones
observadas en este estudio influirian en un éxito basa-
do en una perspectiva clinica de intervencién centra-
do principalmente bajo un enfoque biomédico de in-
tervencion, y no considerando de igual forma el enfo-
que sociocultural existente, influenciando asi la deci-
sioén de los padres sobre lo que es percibido como exi-
toso. Lo anterior es consistente con estudios desarro-
llados en Latinoameérica en torno a la valoracién hacia
el modelo clinico que realizan diferentes actores sobre
lo esperable en NNS en edades tempranas (Guajardo
Ramos, 2009).

Lo descrito representaria un riesgo cuando las ma-
dres, padres y cuidadoras/es no perciben logros bajo
las orientaciones dadas (Suskind et al., 2016) o el no
cumplimiento de los servicios que las politicas preten-
den implementar. La entrega de informacién comun
en todas las dreas, que considere la importancia de una
atencion temprana que asegure acceso al lenguaje y
el bienestar integral de NNS, por sobre objetivos espe-
cificos con los dispositivos de ayuda auditiva, podria
disminuir la percepcién de esta barrera (Humphries
et al.,, 2016). Esto seria abordable con politicas vincu-
ladas para NNS, con un lenguaje y evidencia cientifi-
ca comun, que reconozca la existencia de diferentes
perspectivas y objetivos para propender a la IS en NNS,
posibilitando un contexto integral de trabajo en la eje-
cucion de estas con logros observables bajo diferentes
perspectivas.

Con respecto a las barreras econémicas percibidas,
es esperable que ocurran desafios en torno al acce-
so econémico y cobertura de beneficios, considerando
los recursos limitados que los Estados poseen para ga-
rantizar el acceso en los servicios publicos de cada te-
rritorio (Human Rights Watch, 2016). Sin embargo, se-
ria necesario segiin las percepciones obtenidas, lograr
beneficios ajustados a las necesidades de los usuarios,
para asi lograr mayor eficiencia de la atencién entre-
gada, influenciando trayectorias percibidas en IS co-
mo exitosas, con un gasto eficiente de los recursos pt-
blicos y de bolsillo. Esta problematica ha sido aborda-
da en otras condiciones de salud con politicas que es-
tablecen la llamada Universalidad Proporcional, con-
cepto que establece que las coberturas o beneficios de-
berian ser considerados de acuerdo a las necesidades
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de cada individuo o grupo, reconociendo sus determi-
nantes y reduciendo las inequidades de acceso (Egan
etal., 2016).

Por otra parte, la industria de ayudas auditivas co-
mo una barrera en la IS exitosa de NNS es un hallazgo
transversal percibido especialmente por madres, pa-
dres y cuidadoras/es en los dos territorios estudiados.
Su explicacién podria deberse especificamente a los
IC, la falta de competencia entre las companias pro-
veedoras debido a la no intercambiabilidad de acce-
sorios entre las diferentes marcas, los transforma en
usuarios cautivos de las compafiias. Esto es observable
por el bajo decrecimiento del valor que estos dispositi-
vos y sus accesorios han tenido a lo largo de los afios, a
pesar del rdpido incremento de sus volimenes de pro-
duccién (Zeng, 2017). Este tema podria ser abordado
en los contratos o convenios vigentes entre los servi-
cios de salud publica de cada territorio y los proveedo-
res, especialmente en usuarios que podrian ver afecta-
dala 1s por la falta de acceso a repuestos y accesorios.
Cabe mencionar que en el caso de Chile el recambio
de accesorios se encuentra garantizado tanto para los
beneficiarios de la Ley de Garantias Explicitas en Sa-
lud, como en la Ley para diagndsticos y tratamientos
de alto costo(Ministerio de Salud, 2019). Asimismo, or-
ganismos internacionales establecen racionalidad a la
hora de la implementacién auditiva, considerando las
realidades y necesidades de cada pais (Human Rights
Watch, 2016), por lo que es necesario considerar cada
contexto, las caracteristicas de los posibles candidatos
a dispositivo y cobertura para el uso de los mismos.

Con respecto a la organizacién de servicios como
una barrera para la 1S, esta percepcion por parte de los
entrevistados responderia a la complejidad que reviste
el trabajo coordinado y temprano en diferentes dreas
hacia NNs. En este contexto, si bien el Pais Vasco des-
cribe una politica coordinada hacia el usuario, con una
institucionalidad a cargo de ello, en la préctica es per-
cibida como dificil de concretar dada las diferentes vi-
siones o prioridades en las que se enfoca cada 4rea de
provisién de servicios. Lo mismo ocurre en el territorio
chileno con desafios en la coordinacién de la provision
de servicios. Sin embargo, en este tltimo territorio es
atn mds complejo el logro de este objetivo, debido ala
inexistencia de una institucionalidad que se encargue
de ello, estableciendo enfoques, prioridades y recursos
diferenciados para salud, educacién y proteccién so-
cial. En este contexto, una politica publica vinculada,
que busque implementar servicios e informacién inte-
gral sobre enfoques y servicios existentes para la po-
blaciéon sorda o con discapacidad auditiva ha sido de-
mostradamente efectiva en paises como Reino Unido
(Hill et al., 2017), algo que podria cambiar la percep-
cién existente sobre este punto en los territorios estu-
diados, siempre y cuando se logre una correcta imple-
mentacién de ésta.

Con respecto a los facilitadores de 1S, es necesario
destacar que la normativa vigente y servicios especia-
lizados hacia NNS en atenciéon temprana, fue consi-
derado un facilitador para el éxito de la 1s. Esto pone
de manifiesto que ademds de la importancia del re-
conocimiento de los derechos de las personas sordas
(Damm Mufioz y Silva Avilés, 2017; Ministerio de De-
sarrollo Social y Familia, 2021) y los cambios sociales

que esto conlleva, el acceso temprano en salud, edu-
cacion y servicios sociales por normativas y servicios
especializados para NNS, es percibido como positivo y
necesario de mantener en pro de la 1s de esta pobla-
cién. Lo anterior, representa un desafio que puede ser
abordado con politicas ptblicas que logren la vincula-
cién e interconexion entre las diferentes areas propen-
diendo a un mayor trabajo transdisciplinar. Asimismo,
los territorios deben actuar priorizando la interven-
ci6n temprana de NNS con planes que puedan dar una
respuesta integral considerando las dimensiones y re-
cursos existentes de cada Estado y su contexto (Human
Rights Watch, 2016).

Finalmente, en Chile los desafios de IS en NNS reca-
bados en la percepcién de los entrevistados, podria es-
tar ligada a la falta de institucionalidad rectora en tér-
minos de politicas ptblicas para esta poblacion, lo que
se traduce en una diferencia de enfoques, prioridades
y recursos para las dreas de salud, educacion y protec-
cion social, evidencidndose desde su origen la insufi-
ciente planificacién por parte del Estado de las poli-
ticas publicas como una integralidad para el aborda-
je biopsicosocial para esta poblacién. A la luz de estos
hallazgos, resulta importante visibilizar esta carencia y
posicionar esta problemaética en la agenda de priorida-
des del pais en lo referente a la IS de NNS, para no tan
solo mejorar la calidad de vida de las personas, sino
también para buscar un gasto estatal mas eficiente, la
disminucién del gasto de bolsillo por parte de madres,
padres o cuidadores, la regulacion de la industria en
esta drea, establecer los procedimientos de intercone-
xién por parte de las diferentes instituciones del Esta-
do que otorgan servicios parcelados a esta poblacién
(Ministerio de Salud, Servicio Nacional de la Discapa-
cidad, Junta Nacional de Auxilio Escolar y Becas, Mi-
nisterio de Desarrollo Social, entre otros), orientando
a los profesionales para la integralidad del proceso de
atencién temprana y desarrollo en edades posteriores
y asi contribuir a disminuir la brecha hoy existente. Asi,
acercar las acciones de politica publica a las expectati-
vas de madres, padres, cuidadoras/es, profesionales y
expertos en esta drea es una tarea que se debe relevar.

5. Conclusion

El estudio fue util para describir las politicas exis-
tentes y analizar percepciones sobre una inclusion exi-
tosa de NNS en la Regién Metropolitana de Chile y el
Pais Vasco de Espafa. A pesar de la dificultad para es-
tablecer una trayectoria tnica en el desarrollo de NNs,
en lo que respecta a su IS, este estudio permiti6 iden-
tificar diferencias entre una percepcién relativamen-
te uniforme descrita por madres, padres y cuidado-
ras/es, frente a la diversidad de percepciones presen-
tes en profesionales y expertos.

La falta de acceso a la informacién, los desafios eco-
némicos y organizacionales, y la industria represen-
tan barreras percibidas por la mayoria de las/os par-
ticipantes. La identificacién de la industria de ayudas
auditivas como una barrera para la 1S resulta un ha-
llazgo que debiese ser evaluado en profundidad sobre
todo en cuanto a la cobertura de las politicas publi-
cas en cada territorio. Asi, las mejoras en los conve-
nios y evaluacién de las empresas a cargo, junto a pro-
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cesos racionales de seleccién de candidatas/os a ayu-
das técnicas podrian ser acciones necesarias a consi-
derar. Asimismo, la existencia de politicas estatales y
especializacion en la atencién de NNS en ambos terri-
torios estudiados resultaria ser un facilitador valorado
por los participantes. Lo anterior pone de manifiesto la
relevancia de politicas publicas que fomenten en am-
bos Estados igualdad ante derechos humanos, socia-
les, econdmicos y culturales para todas y todos sus in-
tegrantes.

Tomando en cuenta las percepciones tanto de IS co-
mo las barreras y facilitadores para dicho proceso, en
ambos territorios aparece como relevante la necesidad
de politicas publicas coordinadas que propendan a la
IS en NNS. Tal coordinacién deberia ser idealmente lle-
vada a cabo por una institucionalidad tinica, capaz de
asegurar un amplio acceso a la informacién y partici-
pacién de diferentes actores en la atencién temprana
de esta poblacion. Asi, el seguimiento de NNs, yla orga-
nizacién politico-técnica, resulta importante a la ho-
ra de incorporar mejoras en las politicas actuales, las
cuales deben reconocer las determinantes sociales y
econémicas que rodean a NNS. La existencia de univer-
salidad proporcional y trabajo intersectorial organiza-
do entre salud, educacién y servicios sociales, podria
aportar a esta tltima problemética mencionada.
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