Itinerarios terapéuticos de cuidadoras primarias de nifios y nifias con discapacidad auditiva de un

centro de rehabilitacion y educacion privado de la ciudad de Santiago de Cali en el afio 2024

Estudiante:

Fga. Anyela Gonzalez Escudero

Universidad
del Valle

Universidad del Valle
Facultad de Salud
Escuela de Salud Publica

Maestria en Salud Publica

2024



Itinerarios terapéuticos de cuidadoras primarias de nifios y nifias con discapacidad auditiva de un

centro de rehabilitacion y educacion privado de la ciudad de Santiago de Cali en el afio 2024

Estudiante:

Fga. Anyela Gonzalez Escudero

Trabajo de investigacion para optar al titulo de Magister en Salud Pablica

Directora:
Fga. Jenny Natalia Torres Zambrano
Esp. Mg. en Desarrollo Humano

Drd. en Ciencias Humanas

Universidad
del Valle

Universidad del Valle
Facultad de Salud
Escuela de Salud Publica

Maestria en Salud Publica

2024



Agradecimientos

Agradezco a Dios por permitirme cumplir mis suefios. A mi madre, padre y hermana, por ser mis
comparieros en cada aventura que emprendo. A Carlos por motivarme a iniciar y continuar este
camino. A la profesora Natalia, por su paciencia y compromiso, que han sido fundamentales en

mi aprendizaje. A las cuidadoras que participaron, porque conocer sus luchas y experiencias
resignifica el amor y la resistencia. A mis compafieros y docentes de la maestria, por hacer
inolvidable esta experiencia. Y por supuesto, a mi alma mater, la Universidad del Valle, que una

vez mas me recibio6 y transformo6 mi vida.



""Cuidar de los demas y de nosotros mismos es una poderosa forma de resistencia. En un

mundo duro, el cuidado y el amor son nuestras mayores victorias."

Bell Hooks



TABLA DE CONTENIDO

IS W0 Lo 0 U TSRS 7
I W Lo = o] PSPPSR 8
IS W Lo T3 0TSSR 9
RESUIMEN.... ettt h et ekt e e b e e ekt e e bb e e e be e e e b e e e enbe e e s nneeeanneas 10
1. Planteamiento del problema de iNVESHIgaCION. ..........ccoeiiiiiieieiec e 11
P = - Vo (o I (=] I 1 (- PRSI 15
3. APIOXIMACION TEOMICA. ... vttt sttt sttt e e eb e et 18
4. MArCOS 08 FEFRIBINCIA. ... .ivi ittt ettt sb e b e e st 21
4.1. Marco tECNICO Y 1EQAI .........ocveeie et 21
4.2. MArcO CONCEPLUAL .......eeeiitieitece ettt et e e e saeesreenreenee e 23
B. ODJELIVOS ...ttt ettt et et e e r e e te e et e nteereenrenreeteaneenrees 25
8.1, GENEIAL ... bbbttt bbb re e are s 25
6.2, ESPECITICOS ....veeiiiciic ettt sttt ettt nreens 25
7. HerramientaS Y MELOTOS ......ccviiieiecie ettt ettt sreer e reesteesbeeneennes 25
7.1, TIPO 08 ESTUMIO ...ttt bbbttt b e bbb ene s 25
AR N =Y. W =1 (0o 1o OO 26
7.3, PAITICIPANTES ....veeeeet ettt bbbttt bbbtk b et et e b e bbbt bt ere s 26
7.4, EStrategia de MUESTIBO ........ciiiiieieieie ettt bbb 27
7.5. Recoleccion de INfOrmMaCiON............coviviiiiiiice e 29
7.6. Analisis de 12 INFOrMACION ........c.ccveiiiiiic e eres 30
8. CONSIABIACIONES BLICAS ... .evveveviiteeiieieetieie ettt sttt ste st e be b e e s et e et e besbesbeeneeneaneenens 34
0. RESUITATOS ...ttt b et s et b e b ek e e s e se e nbe et e ereenbeenbeaneenre s 35
9.1. Capitulo I: itinerarios terapéuticos de las cuidadoras primarias ............ccccccevveveeivernnenne. 35
T 0 @ T T =T (o] - 0 PSP UP TSRO 36



0.1.2. CUIAAAOIA 2. .o et e e e ettt e e e e e e e e ettt eeeeeeee e e eeeeeeeaans 38

9.1.3. CUIdAAOra 03........oeiiiiiieeieie et 41
9.1.4. CUIHAAONA D4.......ooieiiieiieeeeiee et bbbttt nr e 42
9.1.5. CUIAAAONE 05.......coiiiiiiiiieieie et 45
9.1.6. CUIAAOIA 06.......ccueeuieneeitiiteitieie ettt b et 46
0.1.7. CUIHAAOIA 07 ...ttt b e bbb s 48
9.1.8. CUIAAOra 08........c.eeuiiieiiiteiiieieee ettt b et 51
9.1.9. CUIAAOIa 09, bbbt 53
9.1.10. CUIHAAOIA L0.....ceuieietiite sttt bbbttt b e bbb enes 55

9.2. Capitulo I1: caracterizacion de los perfiles de los nifios y las nifias con discapacidad

auditiva y de sus cuidadoras PriMAIAS .......c.cccveiureireiieeie e e et e e sreeae e enas 57

9.3. Capitulo I1I: itinerarios terapéuticos de las cuidadoras primarias frente a la deteccion,

diagndstico, tratamiento, habilitacion/rehabilitacion e inclusion de sus nifios y nifias. .......... 60

9.4. Capitulo 1V: andlisis de los facilitadores, barreras y ausencias para la deteccion,

diagnostico, tratamiento, habilitacion/rehabilitacion e inclusion............cccccoeveieiieieceeneen, 107
IO B 1T WY T ] o ST PRPRPSSSRRI 113
11, CONCIUSIONES ...ttt ettt e te s e s s e s teesee et e teeneesneesteeneeareenseaneesneenseeneennes 120
1A, RETEIBINCIAS. .. vttt ettt b e bbbt s e st et e s te b nbesbeebeereeneeneeneas 123
13 AANEXOS ...tttk R bR et Rt e R Rt e R e e e AR e e Re e e n b e e R e e e b e e nneeereenree s 141

13.1. Anexo 1. Consentimiento iNfOrmMado. ..........cccooiiiiiiiiieiee e 141

13.2. Anexo 2. Protocolo entrevista a profundidad.............cccoooveiiiiiiieiecccecc e 141

13.3. Anexo 3. Perfiles e itinerarios terapEULiCOS. ..........c.coeiieiieiie i 141

13.4. Anexo 4. Facilitadores, barreras y ausencias para la deteccion, diagndéstico, tratamiento,

habilitacion/rehabilitaCion € INCIUSION. ...ccooee e 141

13.5. Anexo 5. Acta de aprobacion Comité de Etica en Investigacion en Salud. ................... 141



Lista de figuras

Figura 1. Itinerario terapéutico cuidadora 01...........cccevvevieiieieerie e 38
Figura 2. Itinerario terapéutico CUIdadora 02............coueiierieiiinieiiee e 40
Figura 3. Itinerario terapéutico cuidadora 03............coveiiiriiiiineiee e 42
Figura 4. Itinerario terapéutico cuidadora 04...........ccooiveiiieieeie e 44
Figura 5. Itinerario terapéutico cuidadora 05..........ccceiveieiieiecie e 46
Figura 6. Itinerario terapéutico CUIdAdOra 06.............coueiiiiririiiieiei e 48
Figura 7. Itinerario teraputico CUIdAdOra 07 ..........coeoveiiierieiieieiee e 50
Figura 8. Itinerario terapéutico cuidadora 08..............ccccvevueiieieerie e 52
Figura 9. Itinerario terapéutico cuidadora 09............ceiveieiieeie e 55
Figura 10. Itinerario teraputico cUIdadora 10..........ccoueiiiiiriiiiiieise e 57
Figura 11. Subcategorias de itinerarios terapéuticos de detecCion ...........ccocvereiireneienienencenn, 61
Figura 12. Subcategorias de los itinerarios terapéuticos de diagnOstiCo ...........cccccevvevvriieieennenn, 67
Figura 13. Subcategorias de los itinerarios terapéuticos de tratamiento...............cccccvevvriveieennenn, 77
Figura 14. Subcategorias de los itinerarios terapeuticos de habilitacion/rehabilitacion............... 87
Figura 15. Subcategorias de los itinerarios terapeuticos de inClusion ............ccccovveneiniciennenn, 95



Lista de tablas

Tabla 1. Validacion de las caracteristicas con las que debe contar la cuidadora primaria .......... 26
TaDIA 2. PEITIIES ..ottt ne e 27
Tabla 3. Matriz de CO-OCUITENCIA .....ccueiieiieiieie ettt st sre et enee e 33
Tabla 4. Resultados Matriz de CO-OCUITENCIA ......cveiviiviieiiriieieiesie ettt 107



Lista de anexos

13.1. Anexo 1. Consentimiento iNfOrMAdO. ...........cceiiiieiiiiee s 141
13.2. Anexo 2. Protocolo entrevista a profundidad. ..o 141
13.3. Anexo 3. Perfiles e itinerarios terapEULICOS. .........ccccevreririiririeieirese s 141

13.4. Anexo 4. Facilitadores, barreras y ausencias para la deteccion, diagndstico, tratamiento,
habilitacion/rehabilitaCion € INCIUSION. .........cooiiiiiiiiie s 141

13.5. Anexo 5. Acta de aprobacion Comité de Etica en Investigacion en Salud........................ 141



Itinerarios terapéuticos de cuidadoras primarias de nifios y nifias con discapacidad
auditiva de un centro de rehabilitacidon y educacion privado de la ciudad de Santiago de
Cali en el afo 2024

Resumen: la prevalencia de la hipoacusia en cualquier grado puede llegar hasta a 13 por cada
1.000 nifios y nifias que se encuentran en edad escolar, y de estos, 3 de cada 1.000 nifios y nifias
cuentan con pérdidas de moderada a severa (mayor a 45 dB). Los nifios y las nifias pueden
experimentar un retraso significativo en el desarrollo del lenguaje y en su proceso de
escolarizacion. Por lo que, se configura una condicion de discapacidad en la que las cuidadoras
primarias de los nifios y las nifias con discapacidad auditiva asumen la responsabilidad de transitar
diversos caminos para lograr la deteccidn, el diagnéstico y tratamiento. De este modo, la presente
investigacion tuvo como objetivo describir los itinerarios terapéuticos de las cuidadoras primarias
de nifios y nifias con discapacidad, usuarios de ayudas auditivas, vinculados a un centro de
rehabilitacion y educacién privado en Santiago de Cali en 2024. El estudio se situ6 en el paradigma
cualitativo, de tipo interpretativo con un disefio de investigacion narrativa. Se llevé a cabo en una
institucion privada de la ciudad de Santiago de Cali con diez cuidadoras primarias de nifios y nifias
con discapacidad, usuarios de ayudas auditivas. La informacion se obtuvo por medio de entrevistas
a profundidad y fue procesada en el software Atlas.ti, considerando tanto las categorias
preestablecidas como las categorias emergentes. Los resultados permitieron identificar que la falta
de deteccidn e intervencion temprana ha implicado desafios adicionales tanto para los nifios como
para sus familias, quienes han tenido que gestionar recursos y entablar acciones legales para
agilizar los procesos. Finalmente, se concluyo que existen dificultades en la implementacion de
las normas y en la operativizacion de los programas dirigidos a nifios y nifias con discapacidad
auditiva. Por tal razén, es esencial intervenir desde un enfoque integral e intersectorial, en el que
cada sistema se ajuste operativamente y logre articularse con los demas, en lugar de trabajar de

forma aislada.

Palabras clave: itinerarios terapéuticos, discapacidad, ayudas auditivas, Rehabilitacion Basada en

Comunidad (RBC), cuidadoras primarias, facilitadores, barreras, ausencias.
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1. Planteamiento del problema de investigacion

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) 400 millones de personas en todo el mundo
padecen de hipoacusia?, de las cuales 34 millones son nifios y nifias entre los 0 a los 11 afios (1).
La prevalencia de esta afeccion en cualquier grado puede alcanzar hasta 13 por cada 1.000 nifios
y nifias de edad escolar, y de estos, 3 por cada 1.000 presentan pérdidas de moderadas a severas
(mayor a 45 dB) (2). Diversos autores sefialan que la intervencion oportuna de los sistemas
sanitarios puede tener efectos positivos en el desarrollo lingiistico, emocional y cognitivo de
quienes la parecen (3), mejorando significativamente las condiciones de vida mitigando las

restricciones en la participacion social (4).

En consideracion, la prevencion, la deteccion y tratamiento temprano de la hipoacusia, se ha
constituido en un desafio importante para las naciones. La OMS sostiene que la deteccion y
tratamiento tardio son mas prevalentes en paises en vias de desarrollo (5). Este fendmeno genera
costos directos e indirectos a nivel mundial, estimados alrededor de US$ 980 millones anuales, de
los cuales mas del 57% provienen de paises de ingresos bajos y medios (6). En Colombia, se puede
considerar que la situacion es compleja, dado que el Ministerio de Salud y la Proteccion Social
(MSPS), manifiesta que no ha sido posible contar con un costeo del impacto econdémico de la
hipoacusia debido a un déficit en la sistematizacion de la informacion de los diferentes sectores
que atiende a los afectados (7).

El Instituto Nacional para Sordos (INSOR) reporta que, en Colombia, segln el ultimo registro del
2019, hay 554.119 personas con restricciones auditivas, de las cuales 2,87% son nifios y nifias de
primera infancia y 8,58% estan en edad escolar (8). El Valle del Cauca se encuentra entre los 10
departamentos en los que se concentra el 72% de la poblacidon con hipoacusia reportada en el
Registro para la Localizacion y Caracterizacion de Personas con Discapacidad (RLCPD) (8). Sin
embargo, durante el 2018, en el Valle del Cauca, se present6 un subregistro en el RLCPD (9). El
MSPS comenzo a visibilizar estas acciones con el objetivo de localizar y caracterizar a las PCD y

establecer los alcances de las politicas publicas (9).

! Hipoacusia: segin la OMS, la hipoacusia es la pérdida de sensibilidad auditiva superior a 20 dB, de manera unilateral
0 bilateral. Esta situacion puede generar que las personas cuenten con limitaciones en actividades cotidianas,
restringiendo la participacion en contextos escolares, laborales, culturales, entre otros (6).

11



La hipoacusia debe ser detectada oportunamente mediante pruebas auditivas que se realizan al
recién nacido (5). Especialistas recomiendan que durante el primer mes de vida se realice el
tamizaje auditivo neonatal, antes de los 3 meses se establezca el diagnostico y a los 6 meses se
ejecute la intervencion (2). Ademas, todos los nifios y las nifias deben acceder a un seguimiento
auditivo anual, al menos por sus primeros cinco afos de vida (5). En edad escolar, la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS) recomienda examenes auditivos periodicos en el jardin de

infantes, en los cursos 1, 2, 3, 7 de la escuela primaria y a los 16 afios (5).

Segun el MSPS, las dificultades en el diagnostico oportuno se deben a la falta de un proceso de
deteccion temprano que integre el rastreo de los nifios y las nifias a lo largo del tiempo (10), lo que
explica la mayor prevalencia en la etapa escolar frente a la neonatal (11). En lo que respecta al
tratamiento, los nifios y las nifias diagnosticados tardiamente deben iniciarlo a mas tardar 45 dias
después de recibir el diagndstico (12). Para favorecer su desarrollo, es necesario que accedan al
lenguaje mediante mecanismos como la LSC, abordajes para la oralizacion o alternativas bilingles
(13,14).

En el caso de los nifios, las nifias y las familias que deciden acceder a propuestas de abordaje para
la oralizacion, es preciso aclarar que el tratamiento puede incluir intervencién médica, quirdrgica,
audioprotésica, logopédica y/o educativa en el que los profesionales deben articularse con las
cuidadoras primarias de manera constante (15). La adaptacion de las ayudas auditivas implantables
o de los audifonos, depende de la etiologia, la edad del nifio o de la nifia, de la localizacion

topografica de la hipoacusia y del grado de la pérdida auditiva (15).

El prondstico del tratamiento se relaciona de manera significativa con el momento de aparicion de
la pérdida auditiva: antes de desarrollar el lenguaje oral (prelocutivo 0 a 2 afios), durante el
desarrollo del lenguaje oral (perilocutivo 2 a 5 afios) o después de desarrollar el lenguaje oral
(poslocutivo 5 afios en adelante). Se obtienen més beneficios si el tiempo de deprivacién auditiva
es menor (15) (16). Bajo esta perspectiva, los nifios y las nifias prelocutivos pueden experimentar
un retraso significativo en el desarrollo del lenguaje y en su proceso de escolarizacion, debido a

que la privacion auditiva durante los primeros afios de vida es critica para la adquisicién del
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lenguaje (17-19). Asi, se configura una de las condiciones de discapacidad? mas frecuentes en la

infancia, que estara presente durante toda la vida de los nifios y las nifias (10).

Generalmente, los nifios y las nifias con discapacidad se encuentran a cargo de una persona de su
red de apoyo primaria, quien asume responsabilidades para acompafar todos los procesos
relacionados con su salud (20,21). En este contexto, se utiliza el referente de cuidadora primaria,
que da cuenta de la persona que asume de manera constante la responsabilidad de otra y toma
decisiones por y para ella, con el objetivo de cubrir las necesidades basicas (22). Ademas, las
cuidadoras primarias de nifios y nifias con discapacidad enfrentan constantemente riesgos de
vulneracion social y econdmica, que ocasionan diferencias en el acceso, oportunidades,

actividades y logros (23).

En Colombia, se han realizado algunas investigaciones sobre itinerarios terapéuticos de cuidadoras
y/o familiares de nifios y nifias con discapacidad (24,25), entre otros. No obstante, hasta el
momento, no se tiene conocimiento sobre los itinerarios terapéuticos de las cuidadoras primarias
de con nifios o nifias con discapacidad auditiva, usuarios de ayudas auditivas. Estos permitirian
visibilizar las acciones que han llevado a cabo en la blsqueda de respuestas frente a las

afectaciones, la salud, la atencion y el bienestar (26).

Estos itinerarios terapéuticos no tienen una Unica forma de ser narrados, ya que cada persona no
transita de manera diferente por una situacion en salud y no obtienen las mismas respuestas de los
diversos sistemas con los que suelen interactuar, como los de fortalecimiento, educacion,
subsistencia, salud y social (27-29). Por tanto, desconocer los itinerarios terapéuticos puede
dificultar la planificacién y ejecucion efectiva de intervenciones en salud, reflejandose en
descoordinacion y despersonalizacion de las atenciones. Incluso, puede dar lugar a la
implementacion de protocolos genéricos que, en ocasiones, no se adaptan a las necesidades
individuales (30). En esta carencia pueden persistir problemas de salud y complicaciones,

resultando en mayores costos para el sistema de salud (30).

2 Discapacidad auditiva: segln la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud:
versién para la infancia y adolescencia (CIF-1A), la discapacidad auditiva afecta los aspectos relacionados con las
funciones corporales, actividades y participacion, que se relacionan con las barreras o facilitadores de los factores
ambientales (93).
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En Cali existe la posibilidad de conocer los itinerarios terapéuticos de las cuidadoras primarias de
nifios con discapacidad, usuarios de ayudas auditivas, a través de un centro de rehabilitacion y
educacion de una institucion privada. Esta entidad ha liderado procesos de educacion de bésica
primaria, habilitacion, rehabilitacion e inclusion de mas de 10.000 nifios y nifias con discapacidad
visual y/o auditiva que provienen de diferentes departamentos del pais como el Valle del Cauca,
Cauca, Narifio, Caqueta y Santander durante mas de 80 afios. Este centro cuenta con 111 nifios y

nifias matriculados en primaria3, de los cuales 62 tienen un diagnostico de hipoacusia (31).

La presente investigacion permite describir los itinerarios terapéuticos de las cuidadoras primarias
respecto a la respuesta de los diferentes sistemas con los que han interactuado durante los procesos
de deteccion, diagndstico, tratamiento, habilitacién/rehabilitacion e inclusion de sus nifios y nifias
(27). Ademas, puede promover transformaciones en la institucién objeto de estudio, mejorando la
forma en que esta responde y acompafa a sus usuarios, ofreciendo una atencion mas oportuna e

integral.

En cuanto a la salud publica, la visibilizacion de los itinerarios terapéuticos de las cuidadoras
primarias emerge como un medio para comprender detalladamente sus realidades y contrarrestar
las disparidades arraigadas en diversos contextos. Asi mismo, puede fomentar la validacion de
politicas publicas que, enriquecidas con otros estudios, influyan en el disefio y planificacion de
programas, optimizando los recursos y disminuyendo las barreras desde una perspectiva centrada
en las realidades de las personas. De este modo, se logra una atencién mas adaptada y sensible,
capaz de generar un impacto positivo en la calidad de vida de las cuidadoras y de los nifios y las

nifias con discapacidad auditiva, contribuyendo a una sociedad mas equitativa e inclusiva.

En consideracion, se buscé responder a la siguiente pregunta de investigacion ¢Cuéles son los
itinerarios terapéuticos de las cuidadoras primarias de nifios y nifias con discapacidad, usuarios
de ayudas auditivas, vinculados a un centro de rehabilitacion y educacion privado de la ciudad
de Santiago de Cali en el afio 2024?

3 Esta informacién es correspondiente con el momento de aprobacion de la investigacion, noviembre de 2023.

14



2. Estado del arte

A nivel internacional, en paises como Espafia, Cuba, Uganda, Chile, Canada, y Estados Unidos,
se considera la pérdida auditiva como una condicién de salud que debe ser atendida de manera
temprana por medio de los programas de cribados auditivos o screening en recién nacidos, dado
que el diagnostico y tratamiento temprano son cruciales para el desarrollo del lenguaje (32-38).
Sin embargo, este proceso de tamizaje auditivo no es obligatorio en todos los paises, a pesar del
consenso a nivel regional e internacional sobre su importancia para avanzar hacia una sociedad

mas justa y equitativa (39).

En el 2019 el Congreso de Colombia decretd la Ley 1980, en la que se establece que, por medio
del Sistema General de Seguridad Social en Salud, todo recién nacido debe acceder a un tamizaje
auditivo neonatal dentro de los lineamientos de salud publica y del modelo de prestacién en redes
integrales de atencion en salud (40). De acuerdo con lo anterior, diversas investigaciones han
encontrado que la implementacion de los programas de tamizaje auditivo en el recién nacido aun
no es constante, lo que ocasiona que el diagnostico de la hipoacusia, en promedio, se realice a los

3 afios, cuando ya se presenta un desfase en el desarrollo del lenguaje (41-43).

A nivel nacional, se han identificado diversas situaciones que se comprenden como barreras, que
obstaculizan o impiden que las personas accedan al sistema de salud de manera adecuada y
oportuna (44). Un estudio cualitativo sobre el acceso a los servicios de salud destaca que una de
las principales barreras es la situacion econdémica de las personas. Esta limita el acceso no
solamente por pago de la seguridad social en salud, sino por los copagos, cuotas moderadoras, el
costo de los transportes, entre otros. También, reporta que los tramites administrativos son una
barrera, ya que las personas consideran que los procedimientos para conseguir una cita son
excesivos, y en ocasiones, deciden no tomarla. Por Gltimo, la investigacion menciona que otra
barrera relevante es la ubicacion geografica de los centros de atencién, dado que la lejania genera

que las personas no utilicen los servicios (45).

En un estudio cuantitativo transversal, realizado mediante una encuesta poblacional, se encontrd
gue en Colombia el 21,2% de las personas reportaron que una de las barreras para acceder al
sistema de salud son los largos tiempos de espera; el 20,2% menciono dificultades relacionados

con el sistema de afiliacion; y el 17,5% indico que prefieren no acceder al sistema de salud debido
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a la falta de resoluciones claras sobre las situaciones que se les presentan (46). Con respecto a la
poblacién con discapacidad, se encontrd que las familias perciben barreras de acceso de tipo
geogréfico, que obstaculiza la atencién oportuna por las distancias; de tipo econdémico, cuando las
cuidadoras deben incurrir en gastos adicionales para traslados, medicamentos u otras actividades;
de tipo de oportunidad de servicios, debido a la falta de garantias en el horario de atencién y de
calidad en la prestacion de los servicios, percibiéndose inconsistencias en el manejo de la

informacion y la atencion hacia los pacientes y acompafantes (44).

La existencia de la hipoacusia en poblacion infantil puede generar modificaciones en las
estructuras cotidianas, los vinculos sociales, el reconocimiento y aprovechamiento de recursos
disponibles, y la vision del futuro, lo que provoca disrupcion en las trayectorias de vida. A medida
que se comprende la situacion, se establecen nuevos patrones de organizacion familiar (47). Lo
anterior, tiene impacto directo no sélo en la persona, sino en las realidades y funcionamientos
familiares®, entendiendo que toda persona se configura personal y socialmente en ese nucleo
familiar, que actia como mediador en escenarios culturales, politicos y de contextos inmediatos

como la vecindad, organizaciones sociales, colegios, etc (47).

Por ello, conocer el recorrido en el sistema de salud de las personas, a través de los itinerarios
terapéuticos, permite comprender sus experiencias para lograr el diagndstico y tratamiento (44,
45). Los itinerarios terapéuticos han sido estudiados desde la década de 1950, pero fue en 1980
cuando este tipo de investigaciones comenzaron a ampliar sus alcances analiticos con la
articulacion de diversas premisas tedricas y metodoldgicas (50). Los itinerarios terapéuticos
representan un aporte de la antropologia al pluralismo médico, que se comenzo a gestar en gran
medida, por medio de los trabajos de campo con los que los investigadores pretendian comprender
los procesos por los que las personas debian transitar en basqueda de una terapia o solucién para
determinada situacion (51).

Igualmente, se debe tener en cuenta que en medio del transito que realiza la cuidadora primaria
participan diversos actores, como familiares, amigos, comunidad, profesionales, entre otros (52).

Estos actores se consideran claves para comprender la configuracion de la discapacidad en una

4 Familia: se comprende como el grupo de personas donde se construyen los vinculos de afecto, ya sea por parentesco
o relaciones de convivencia interna. Es en familia que se viven, se entienden y se perciben realmente los derechos y
se realiza buena parte del desarrollo integral de las personas (47).
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comunidad especifica, pues son personas con las que generalmente las Personas Con Discapacidad

(PCD) y sus familias tienen contacto directo para recibir orientaciones y tomar decisiones (52).

En paises como Argentina, Brasil, Estados Unidos, Filipinas y Senegal, se han estudiado itinerarios
terapéuticos para diversas situaciones o eventos en salud. Estas investigaciones han permitido
comprender las préacticas y la experiencia de las familias dentro del sistema de salud durante el
proceso de diagnostico y tratamiento (26,53-56). De igual forma, facilitan la identificacion de
actores que se involucran en el transito de las familias y promueven una comprension més amplia
de las relaciones que establecen en el camino (26). Ademas, destacan la fragilidad de los sistemas
de salud frente al acceso, diagndstico y manejo de los eventos en salud analizados (53,56). Incluso,
mencionan que las narrativas favorecen la comprensidn de las situaciones de salud de las personas

desde una perspectiva mas integral (54,55).

A nivel nacional, se han realizado estudios de itinerarios terapéuticos relacionados con diferentes
situaciones o eventos en salud. Algunos de estos itinerarios se han centrado en la reconstruccién
de cuerpos de mujeres atacadas con agentes quimicos en Bogota (57) y en mujeres migrantes con
hipertension arterial (58). Ambas investigaciones revelan como los itinerarios terapéuticos
permiten construir reflexiones en torno a los procesos de transformacion social y estructural que
se deberian ejecutar (57,58). Sin embargo, es crucial destacar que este tipo de investigaciones no
buscan generalizar la compresion de un evento en salud, dado a que pueden estar influenciadas por
otros factores diferenciales, tales como la procedencia geografica, el nivel de discapacidad, entre
otros (57,58).

En Colombia, se han llevado a cabo algunos estudios relacionados con los itinerarios terapéuticos
de cuidadoras de nifios con discapacidad (24) y de itinerarios terapéuticos en el cuidado de la salud
de los infantes (25). Estos estudios encontraron y comprendieron el papel que cumplen las
cuidadoras con respecto a sus responsabilidades y como los contextos en los que suelen participar
deberian brindar una atencion adecuada de servicios especializados (24,25). Por lo que,
identificaron que se debe realizar una aplicacion efectiva de las leyes relacionadas con la inclusion
de PCD, principalmente desde el ambito legal, educativo y laboral (24). Se ha observado que las

formas de actuar de las familias pueden estar condicionadas por aspectos culturales, subrayando
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la complejidad y diversidad de los factores que influyen en la experiencia de la discapacidad en la

sociedad colombiana (25).

A nivel internacional, Brasil ha realizado estudios sobre itinerarios terapéuticos de adultos con
discapacidad auditiva (59) y de familias de nifios con discapacidad auditiva (60). En estas
investigaciones han encontrado que los itinerarios son una herramienta que favorece el analisis de
la integralidad de los sistemas de salud, permitiendo comprender la trayectoria de las personas y
sus familias en la busqueda de acceso a los servicios de salud, asi como el funcionamiento de la
red de atencion que influye de manera positiva 0 negativa en este transito (59,60). Al respecto, es
necesario destacar que se reporta como limitacion la cantidad de participantes, pues, se realiz6 con
un caso y la informacion no fue concluyente en cuanto a caracteristicas sociales, culturales o

economicas diferenciales (60).

La literatura académica encontrada en el marco de los itinerarios terapéuticos muestra que estos se
pueden presentar en diversas formas y se acoplan a los aspectos particulares y subjetivos de cada
persona, en su narracion e interpretacion (27). Este tipo de investigaciones han develado aspectos
gue no suelen ser tomados en cuenta en estudios precategorizados y, por tanto, tienen la potencia
de transformar las formas de comprension de los fenémenos, y en el caso particular, podria aportar
a mejorar la comprension de la discapacidad auditiva. En la bisqueda, no se hallaron estudios de
itinerarios terapéuticos de familias o cuidadoras primarias de nifios y nifias con discapacidad,

usuarios de ayudas auditivas, en Colombia.
3. Aproximacion tedrica

Los itinerarios terapéuticos son concebidos como un aporte de la antropologia al pluralismo
médico, que toma en cuenta todos los caminos que una persona recorre a partir del momento en el
gue aparece una situacion en salud, que no solamente debe ser atendida en contextos terapéuticos
institucionales (51). De acuerdo con algunos autores, los itinerarios terapéuticos pueden ser
concebidos como un constructo tedrico y metodologico que, en Gltima instancia, busca recopilar y
comprender las experiencias de las personas que requieren respuestas en torno a una situacion de
salud que necesita ser atendida (48). Por ello, permiten revelar las interrelaciones entre lo
bioldgico, lo social y lo cultural, superando enfoques mas especificos que no favorecen la

comprension de las experiencias desde diversos contextos en los que las personas participan (51).
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Dependiendo del enfoque y objetivos de los autores, los itinerarios terapéuticos pueden tener
relacion con otros conceptos como itinerarios de cuidado, itinerarios burocraticos y trayectorias
vitales o de cuidado (22). Este estudio se acoge a la propuesta de itinerarios terapéuticos, dado que
el interés se orienta a recuperar, desde las narrativas de cuidadoras primarias de nifios y nifias con
discapacidad, usuarios de ayudas auditivas, las creencias y practicas que, desde sus roles, se ponen
en juego para la toma de decisiones frente a la percepcion de un riesgo de discapacidad auditiva,
y lo consecuente, en funcion de la deteccion, diagndstico, tratamiento, rehabilitacién/habilitacion
e inclusién en el marco de su sistema social y cultural, configurandose como un fenémeno en sus

vidas.

La cuidadora primaria hace referencia a la persona que asume la funcion de responsable de otra
persona de manera constante y que toma decisiones por y para ella, con el objetivo de cubrir las
necesidades bésicas (22). En este contexto, cabe sefialar que existen patrones individuales y
sociales que configuran cargas simbolicas frente al cuidado, particularmente, ante la existencia de
la enfermedad y/o discapacidad (61). En este estudio existe un interés puntual en reconocer las
voces de las cuidadoras primarias, a través de sus itinerarios terapéuticos, desde el momento en el
que identificaron que requerian de deteccion, diagnostico, tratamiento, habilitacion/rehabilitacion

e inclusion para el nifio o la nifia que cuidan.

Los itinerarios terapéuticos se constituyen en un cuerpo teérico que permite describir la relacion
de los pacientes y/o familias con el sistema de salud (62,63), la mayoria de estudios reconocen en
este recurso tedrico una oportunidad para recuperar las voces de los actores frente al acceso al
sistema de salud, principalmente. Sin embargo, este estudio, considerando la potencia que tienen
los itinerarios terapéuticos y la comprension de la discapacidad desde perspectivas
biopsicosociales (64), busca reconocer las experiencias vividas por las cuidadoras primarias, de
nifios y nifias con discapacidad auditiva, en funcion de las interacciones con diferentes sistemas
como el politico, econémico, social, familiar, entre otros; y la existencia de facilitadores y/o

barreras, en conjuncion con particularidades relacionadas con clase social, género y etnia (27).

En este sentido, se aclara que la comprension de la discapacidad, va mas alla de la deficiencia, y
se entiende desde condicion compleja en su construccion a la luz de las diferentes interacciones y
situaciones sociales que generan discriminacion y exclusion (64,65). Es decir, que no debe ser

minimizada a su caracteristica bioldgica y, por tanto, su atencion, no es exclusiva del sistema de
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salud. En consideracion, vale la pena resaltar que las PCD precisaron, a través de la Convencién
sobre Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), la necesidad de comprension y accién

multisectorial para el abordaje integral de sus necesidades y las de sus familias (66,67).

A partir de la Declaracion de Alma-Ata (1978) la Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC)
fue promovida por la OMS como estrategia para mejorar el acceso a servicios de rehabilitacion en
paises en desarrollo (68). En el 2010, se aprobd la publicaciéon de las Guias de la RBC con el
objetivo de responder a los principios de la CDPD, descentrando la mirada del sector salud y
considerando otros sistemas (67,69):

e Salud, que hace referencia a los procesos de promocion de la salud, prevencion de la
enfermedad y rehabilitacion (70).

e Educacidn, que tiene como objetivo la inclusion educativa, a partir de un trabajo articulado
entre las instituciones educativas, la comunidad y las familias (29).

e Subsistencia, que tiene relacion con las oportunidades de trabajo a las que pueden acceder
las familias, asi como los programas de subsistencia y proteccion social (71).

e Social, que se refiere a las oportunidades de participar en actividades sociales (72).

e Fortalecimiento, que se considera como un componente transversal con el que se busca
fortalecer a la persona con discapacidad, su familia y comunidad, para que a través de

diversas acciones logren la inclusion en los diferentes sectores (73).

En coherencia, la aproximacion tedrica de este estudio acoge la RBC, reconociendo la necesidad
de un aborde multisectorial y multidimensional del fendmeno®. Es decir, buscando gestar un
andlisis desde los diferentes sistemas en el que los actores se involucran en busqueda del bienestar
en su complejidad, y no sélo de la atencion en salud propiamente dicha (67). Adicionalmente,
busca recuperar la perspectiva contextual que proporcionan las humanidades para comprender

desde diversos sistemas las vivencias de las cuidadoras primarias, durante el proceso de deteccion,

5 Los modelos de abordaje relacionados con el acceso al sistema de salud no permiten conocer en profundidad las diversas

situaciones por las que atravesaron las cuidadoras primarias. Por lo tanto, la informacién que se podria obtener de dichas teorias

y/o modelos no seria suficiente para efectos de esta investigacion (145,146).
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diagnostico, tratamiento, habilitacion/rehabilitacion e inclusion de sus nifios y nifias; y con ello, la

manera en la que han sido acompariados desde los diferentes sistemas (74,75).

4. Marcos de referencia
4.1. Marco técnico y legal

La audicion y la comunicacion son reconocidas por la OMS como comorbilidades intermedias
dentro del espectro de las enfermedades cronicas analizadas a nivel mundial, ya que tiene una larga
duracion y lenta evolucién; lo cual conlleva a una condicion de discapacidad a la poblacion que
cuente con algin diagnostico auditivo (19,76) La hipoacusia congénita o adquirida debe ser
diagnosticada y tratada de manera temprana para favorecer el desarrollo integral de los nifios que
cuentan con esta condicion, dado que tiene una relacion directa con el desarrollo cognitivo,

emocional y social de los nifios (77).

Por tanto, los sistemas de salud deben asumir la responsabilidad de un diagndstico y tratamiento
oportuno, por medio del tamizaje auditivo neonatal y seguimiento en la etapa escolar, que permita
brindar una atencidn integral (2,32). De este modo, se recomienda que los nifios y las nifias con y
sin factores de riesgo para una pérdida auditiva congeénita o adquirida, que aprueban el tamizaje
auditivo, deberan recibir una evaluacién estandarizada con herramientas validadas a los 9, 18, y
30 meses de edad (78). La Academia Americana de Pediatria aconseja realizar una audiometria a
todos los nifios a la edad de 4, 5, 6, 8 y 10 afios (79).

En Colombia, el MSPS en el 2005 establecio la Ley 982 en la cual se establecen normas tendientes
a la equiparacién de oportunidades para las personas sordas y sordociegas, incluyendo derecho a
que se estudie tempranamente su capacidad auditiva y se le brinde tratamiento en forma oportuna
(80). En el 2013, el MSPS publico el manual de buenas practicas de salud auditiva y comunicativa
“Somos todo oidos” donde se encuentra contenida informacion relacionada con los entornos
saludables, ambientes protectores, medidas preventivas y practicas para la transformacion de los
entornos (81). Este documento tenia como objetivo favorecer en la poblacion la adquisicién de
conocimientos, actitudes, destrezas y habilidades en el marco de la promocion de la salud auditiva

y comunicativa (81).

Durante el 2013 se entregd al pais la Politica Pablica Nacional de Discapacidad e Inclusion Social

2013 — 2022 (PPDIS), que surgi0 a partir del trabajo intersectorial y participativo entre actores del
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gobierno, la academia, la sociedad civil y las propias PCD (82). La PPDIS establecié los
lineamientos, las estrategias y recomendaciones para garantizar la igualdad en el goce de los
derechos de todas las personas con discapacidad (82). La PPDIS brinda recomendaciones a
diferentes sectores para la inclusion de las personas con discapacidad considerando los ejes de
transformacion de lo publico, garantia juridica, participacion en la vida politica y publica,

desarrollo de la capacidad y reconocimiento de la diversidad (82).

Desde la promulgacion de la Ley Estatutaria en Salud 1751 del 2015 (83), el MSPS establecid la
Politica de Atencion Integral en Salud (PAIS) (84). Esta politica se construyd con base en los
determinantes sociales de la salud e inequidades en salud adoptados por el Plan Decenal de Salud
Publica (PDSP) 2012-2021, con el que el gobierno reconoce que los diversos eventos en salud de
la poblacion tienen una relacion con las condiciones ambientales, sociales, culturales, politicas,
econdmicas, educativas y genéticas (84). PAIS, en un momento inicial, se centré en el Modelo
Integral de Atencidn en Salud (MIAS) que, por medio de las Rutas Integrales de Atencién en Salud
(RIAS), se encarg0 de aportar herramientas para garantizar el acceso y calidad en la atencion en
salud de basado en la Atencion Primaria en Salud (APS) (85).

Durante el 2016, el MSPS presentd el programa nacional para la atencién integral de la salud
auditiva y comunicativa que incluye las RIAS para la salud auditiva y comunicativa. En esta
presentacion se encuentran aspectos relacionados con el tamizaje auditivo, la cobertura del Sistema
General de Seguridad Social en Salud (SGSSS) y el abordaje de las alteraciones de la salud auditiva
y comunicativa (86,87). En este documento se encuentra el instrumento VALE para la valoracion
de la audicion y lenguaje para nifios de 0 a 12 afios de edad (86,87).

Las RIAS para enfermedades no transmisibles establecen los lineamientos que se deben llevar a
cabo para garantizar una atencion efectiva, coordinada y organizada entre los diferentes actores
del gobierno, entidades privadas y otras instituciones (88). En el 2017, se establecieron los
lineamientos para la promocion y gestion integral de la salud auditiva y comunicativa “Somos todo
oidos” en busqueda de garantizar el derecho a la salud a través de acciones intersectoriales,
sectoriales, integrales, coordinadas y pertinentes frente a la situacion de la salud auditiva y

comunicativa de las personas (89).
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Durante este mismo afio se difundié el ABECE de la salud auditiva y comunicativa “Somos todo
oidos”, el cual es un documento que brindé informacion de las razones por las que puede ocurrir
una pérdida auditiva y entreg6 datos epidemioldgicos de la salud auditiva y comunicativa a nivel
nacional e internacional (19). Durante el 2019, la resolucion 2626 modificé el MIAS y adopt6 el
Modelo de Acciodn Integral Territorial- MAITE, con el objetivo de asegurar la incorporacién y
aplicacion de las politicas de salud a través de un Unico modelo que integra todo lo anterior (90).
No obstante, las RIAS se han mantenido vigentes en medio de los cambios y contintan siendo el
instrumento regulatorio esencial para la atencion de las prioridades en salud (85).

En Colombia, por medio de la Resolucion 3280 del 2018 se establecio el tamizaje neonatal como
una estrategia para el diagndstico temprano, que se debe implementar en coherencia con los
lineamientos técnicos y operativos de las RIAS (91). En el 2019 el Congreso de Colombia decretd
la Ley 1980, en la que establecio que, mediante el Sistema General de Seguridad Social en Salud,
todo recién nacido debe acceder a un tamizaje auditivo neonatal dentro de los lineamientos de
salud publica y del modelo de prestacion en redes integrales de atencién en salud y de acuerdo con
la reglamentacion (40). Y sélo hasta el 2024, con la resolucion 207, se adoptaron los lineamientos
técnicos y operativos para el Programa de Tamizaje Neonatal con el que se busca garantizar su

materializacion (92).
4.2. Marco conceptual

e Hipoacusia: segun la OMS, la hipoacusia es la pérdida de sensibilidad auditiva superior a
20 dB, de manera unilateral o bilateral. Esta situacion puede generar que las personas
cuenten con limitaciones en actividades cotidianas, restringiendo la participacion en
contextos escolares, laborales, culturales, entre otros (6).

e Discapacidad auditiva: segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la
Discapacidad y de la Salud: version para la infancia y adolescencia (CIF-1A), la
discapacidad auditiva se refiere a la pérdida de la audicion y afecta las funciones
corporales, actividades y participacion (93).

e Prelocutiva: esta clasificacion indica que la pérdida auditiva en el nifio o nifia sucedid
antes de desarrollar el lenguaje oral, aproximadamente entre los 0 a 2 afios de edad (15)
(16).
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Perilocutiva: esta clasificacion indica que la pérdida auditiva en el nifio o nifia sucedid
durante el desarrollo del lenguaje oral, aproximadamente entre los 2 a 5 afios de edad (15)
(16).

Poslocutiva: esta clasificacion indica que la pérdida auditiva en el nifio o nifia sucedid
después del desarrollo del lenguaje oral, aproximadamente desde los 5 afios de edad en
adelante (15) (16).

Cuidadora primaria: hace referencia a la persona que asume la funcion de responsable
de otra persona de manera constante y que toma decisiones por y para ella, con el objetivo
de cubrir las necesidades basicas (22).

Itinerarios terapéuticos: son un aporte de la antropologia al pluralismo médico, que se
comenzd a gestar en gran medida por medio de los trabajos de campo, con los que los
investigadores pretendian comprender los procesos por los que las personas deben vivir en
la basqueda de una terapia o solucién de determinada situacion (51).
Rehabilitacion/habilitacion: proceso para la recuperacion o desarrollo, total o parcial, de
funciones consecuente a una deficiencia estructural para aumentar el grado de
funcionalidad, independencia y participacion (94).

Adaptacion de implantes cocleares de forma simultdnea: proceso de implantacion
bilateral en el que se adaptan los dos implantes cocleares en el mismo acto quirdrgico (95).
Adaptacién de implantes cocleares de forma secuencial: proceso de implantacién en el
que se adapta primero un oido y en un segundo acto quirurgico se adapta el otro (95).
Ayudas auditivas: dispositivos tecnoldgicos que contribuyen a la estimulacién auditiva y
al desarrollo comunicativo de personas que presentan discapacidad auditiva. Algunas
ayudas auditivas son los implantes cocleares, los audiéfonos, los sistemas osteointegrados,
entre otros (96).

Implantes cocleares: dispositivos electronicos que se recomiendan cuando se presenta una
hipoacusia neurosensorial severa o profunda (96) (97).

Audifonos: sistema de amplificacion auditiva que se pueden considerar en los casos de
una hipoacusia neurosensorial moderada o severa (96).

Sistemas osteointegrados: dispositivos auditivos recomendados para personas con
diagndstico de hipoacusia mixta o conductiva, secundaria a otitis media cronica, microtia-

atresia, estenosis, entre otras (96) (98).
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6. Objetivos

6.1. General

Describir los itinerarios terapéuticos de las cuidadoras primarias de nifios y nifias con discapacidad,
usuarios de ayudas auditivas, vinculados a un centro de rehabilitacion y educacion privado en
Santiago de Cali en 2024.

6.2. Especificos

1. Caracterizar los perfiles de los nifios y las nifias con discapacidad, usuarios de ayudas
auditivas, y de sus cuidadoras primarias, vinculados a un centro de rehabilitacion y
educacion privado en Santiago de Cali en 2024.

2. Explorar los itinerarios terapéuticos de las cuidadoras primarias a través de sus
experiencias frente a la deteccion, diagndstico, tratamiento, habilitacion/rehabilitacion e
inclusion de sus nifios y nifias con discapacidad, usuarios de ayudas auditivas, vinculados
a un centro de rehabilitacion y educacion privado en Santiago de Cali en 2024.

3. Analizar los facilitadores, barreras y ausencias para la deteccion, diagnostico, tratamiento,
habilitacion/rehabilitacion e inclusion de nifios y nifias con discapacidad, usuarios de
ayudas auditivas, con respecto a los sistemas de salud, educacion, subsistencia, social y
fortalecimiento, a partir de los itinerarios terapéuticos de sus cuidadoras primarias,

vinculados a un centro de rehabilitacion y educacion privado en Santiago de Cali en 2024.

7. Herramientas y métodos

A continuacion, se presentan los detalles operativos del estudio®.

7.1. Tipo de estudio

La presente investigacion se sitda en el paradigma cualitativo, de tipo interpretativo con un disefio
de investigacion narrativa (99). Esto quiere decir que, por medio del estudio narrativo se analizara
a profundidad lo que sucede en los itinerarios terapéuticos de las diversas cuidadoras primarias de
nifios y nifias con discapacidad, usuarios de ayudas auditivas. Ademas, este disefio es el mas

pertinente para responder a la pregunta de investigacion, puesto que permite expandir la

6 Esta investigacion considero, para su estructuracion, la guia para la presentacion de proyectos, y los protocolos
anexos, del Comité de Etica de la Facultad de Salud de la Universidad del Valle (114).
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comprension de los itinerarios terapéuticos de una poblacion que comparte caracteristicas

especificas, pero que a la vez han vivido en medio del fenébmeno de manera diferente.

7.2. Area de estudio

La investigacion se llevo a cabo en una institucion privada en Santiago de Cali, que cuenta con un
centro de rehabilitacion y educacion, y una clinica. El estudio se enfocO en el centro de
rehabilitacion y educacidn, el cual, por méas de 80 afios, ha apoyado a nifios, nifias y sus familias
en procesos de deteccion, diagnostico, tratamiento y rehabilitacion de discapacidades visuales y
auditivas, ademas de promover la educacion. Inicialmente con impacto local, la institucion ahora

atiende a usuarios a nivel nacional.

En 2024, asisti6 a 62 nifios con discapacidad auditiva de forma presencial y a 18 en tele-
rehabilitacién, junto a sus cuidadoras primarias. Esta institucién inicié con un impacto local,
posteriormente departamental y hoy atiende usuarios de diferente procedencia a nivel nacional.
Durante el 2024, esta institucion conté con una vinculacion aproximada de 62 nifios y nifias con
discapacidad auditiva en la modalidad presencial y con 18 nifios y nifias en la modalidad de tele-
rehabilitacién, quienes en compafiia de sus cuidadoras primarias han construido un trayecto a lo
largo de los afios para lograr su deteccion, diagndstico, tratamiento, rehabilitacion/habilitacion e

inclusion.
7.3. Participantes

Las participantes fueron 10 cuidadoras primarias de nifios y nifias con discapacidad que cumplieran

con las siguientes caracteristicas:

Tabla 1. Validacion de las caracteristicas con las que debe contar la cuidadora primaria

Caracteristica Si

No

Es un miembro de la red social inmediata del nifio o nifia con discapacidad usuario de ayuda

auditiva (familiar, amigo o vecino).

Ayuda al nifio o nifia con discapacidad, usuario de ayudas auditivas, a realizar actividades en su

vida diaria.
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Acompafia y toma decisiones en diversos contextos por el nifio o la nifia en la busqueda de su

bienestar.

Nota: elaboracion propia.

Se verificaron los criterios de inclusion y exclusion para seleccionar a las cuidadoras primarias
participantes. Los criterios de inclusion fueron: cuidadoras de nifios entre 5 y 11 afios con
discapacidad auditiva, usuarias de ayudas auditivas, vinculados a una institucién privada de
rehabilitacién en Santiago de Cali en 2024 bajo modalidad presencial. Los criterios de exclusion
incluyeron: cuidadoras cuyos nifios realizan su rehabilitacion con la investigadora principal,
aquellos que realizaron el proceso de rehabilitacion fuera de Colombia, y quienes no cumplian con

los perfiles establecidos.

7.4. Estrategia de muestreo

Una vez identificadas las cuidadoras que cumplian con los items de inclusion del estudio?, se
realiz6 un muestreo por criterios para la seleccion de las participantes (100). Para ello, se
construyeron 10 perfiles a partir de la informacion obtenida durante la revision bibliogréafica, en la
que se destaco la importancia del momento de manifestacion de la pérdida auditiva (prelocutiva,
perilocutiva o postlocutiva) (16), la edad de adaptacion de ayudas auditivas y la georreferenciacion
previa y actual (45). A continuacidn, se relacionan los perfiles preestablecidos:

Tabla 2. Perfiles

Perfil Descripcion

01 -Cuidadora primaria de un nifio o nifia con diagnostico de pérdida auditiva prelocutiva que haya
recibido sus ayudas auditivas hasta los 2 afios de edad.
-El nifio o la nifia se encuentra realizando su proceso de habilitacion/rehabilitacion y educacion en
la institucion privada.

-El nifio o la nifia y su cuidadora residian o residen en una ciudad diferente a la de Cali.

7 Nota: la investigadora y la directora verificaron con informacion institucional y con una llamada previa a las
cuidadoras primarias, si cumplian con los criterios de inclusion y de exclusion.
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02 -Cuidadora primaria de un nifio o nifia con diagnostico de pérdida auditiva prelocutiva que haya
recibido sus ayudas auditivas hasta los 2 afios de edad.
-El nifio o la nifia se encuentra realizando su proceso de habilitacion/rehabilitacion y educacion en
la institucion privada.
-El nifio o la nifia y su cuidadora residen en la ciudad de Cali.

03 -Cuidadora primaria de un nifio o nifia con diagndstico de pérdida auditiva prelocutiva que haya
recibido sus ayudas auditivas después de los 2 afios de edad.
-El nifio o la nifia se encuentra realizando su proceso de habilitacion/rehabilitacion y educacion en
la institucion privada.
-El nifio o la nifia y su cuidadora residian o residen en una ciudad diferente a la de Cali.

04 -Cuidadora primaria de un nifio o nifia con diagndstico de pérdida auditiva prelocutiva que haya
recibido sus ayudas auditivas después de los 2 afios de edad.
-El nifio o la nifia se encuentra realizando su proceso de habilitacion/rehabilitacion y educacion en
la institucion privada.
-El nifio o la nifia y su cuidadora residen en la ciudad de Cali.

05 -Cuidadora primaria de un nifio o nifia con diagnostico de pérdida auditiva perilocutiva que recibid
sus ayudas auditivas hasta los 5 afios de edad.
-El nifio o la nifia se encuentra realizando su proceso de habilitacion/rehabilitacion y educacion en
la institucion privada.
-El nifio o la nifia y su cuidadora residian o residen en una ciudad diferente a la de Cali.

06 -Cuidadora primaria de un nifio o nifia con diagnostico de pérdida auditiva perilocutiva que recibié
sus ayudas auditivas hasta los 5 afios de edad.
-El nifio o la nifia se encuentra realizando su proceso de habilitacion/rehabilitacion y educacion en
la institucion privada.
-El nifio o la nifia y su cuidadora residen en la ciudad de Cali.

07 -Cuidadora primaria de un nifio o nifia con diagnostico de pérdida auditiva perilocutiva que recibio

sus ayudas auditivas después de los 5 afios de edad.
-El nifio o la nifia se encuentra realizando su proceso de habilitacion/rehabilitacion y educacion en
la institucion privada.

-El nifio o la nifia y su cuidadora residian o residen en una ciudad diferente a la de Cali.
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08

-Cuidadora primaria de un nifio o nifia con diagnoéstico de pérdida auditiva perilocutiva que recibio
sus ayudas auditivas después de los 5 afios de edad.

-El nifio o la nifia se encuentra realizando su proceso de habilitacion/rehabilitacion y educacion en
la institucion privada.

-El nifio o la nifia y su cuidadora residen en la ciudad de Cali.

09

-Cuidadora primaria de un nifio o nifia con diagnostico de pérdida auditiva poslocutiva que cuente
con ayudas auditivas.
-El nifio o la nifia se encuentra realizando su proceso de habilitacion/rehabilitacion y educacion en
la institucion privada.

-El nifio o la nifia y su cuidadora residian o residen en una ciudad diferente a la de Cali.

10

-Cuidadora primaria de un nifio o nifia con diagnostico de pérdida auditiva poslocutiva que cuente
con ayudas auditivas.
-El nifio o la nifia se encuentra realizando su proceso de habilitacion/rehabilitacion y educacion en
la institucion privada.

-El nifio o la nifia y su cuidadora residen en la ciudad de Cali.

Nota: elaboracion propia.

7.5. Recoleccidon de informacion

El encuentro con la investigadora inicié con la lectura y firma del consentimiento informado
Anexo 1, asegurando claridad en la informacion y dando cumplimiento a los aspectos éticos
propios del estudio. Posteriormente, se realizé la entrevista en profundidad siguiendo el protocolo
preestablecido Anexo 2. La entrevista fue grabada, codificada de forma alfanumérica y
posteriormente transcrita. Las grabaciones y las transcripciones fueron anidados en la nube
institucional de Google Drive a la que se accedia exclusivamente la investigadora, garantizando la

salvaguarda de los datos.

El proceso de recoleccion de informacion comenzé con la aprobacion del proyecto por parte de
los evaluadores de la Maestria en Salud Publica y el aval de los comites de ética de la Universidad
del Valle y la institucion donde se realiz6 el estudio. Tras obtener la aprobacion, la institucion

proporciond una base de datos de posibles participantes, y se aplicaron los criterios de seleccion y
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muestreo. La directora del estudio contacto telefénicamente a las cuidadoras que cumplian con los

criterios y 10 aceptaron participar.

Las entrevistas presenciales comenzaron con la lectura y firma del consentimiento informado,
cumpliendo con los aspectos éticos. Se ejecutaron entrevistas en profundidad de aproximadamente
una hora, abordando la caracterizacion de los nifios con discapacidad auditiva y sus cuidadoras,
asi como la interaccion con sistemas de educacion, salud y rehabilitacion. Las entrevistas fueron
grabadas, transcritas y almacenadas en Google Drive para garantizar la seguridad de los datos. No
se incentivaron respuestas sesgadas, y las cuidadoras fueron reconocidas como las principales

narradoras de sus experiencias (101).

7.6. Andlisis de la informacion

El analisis de la informacién se orientd por cada uno de los objetivos especificos con base en la
informacidn recolectada en las entrevistas a profundidad. Las transcripciones de las entrevistas se
procesaron en Atlas.ti para analizar las narrativas de las cuidadoras. La investigadora analizo la
informacion para identificar los patrones y las estructuras subyacentes que caracterizan los
itinerarios terapéuticos de las cuidadoras primarias. Esto implicé la identificacion tanto de las
categorias preestablecidas a partir de la aproximacion tedrica como de otras categorias emergentes.

Por tanto, se adoptd un enfoque deductivo-inductivo (102).

Para dar cumplimiento al primer objetivo especifico, se recopild la informacion inicial de la
entrevista a profundidad y se complemento con las caracterizaciones del area de trabajo social de
la institucion. Esta informacion se anidé en una matriz.exe, se realizd un anélisis de las
caracteristicas poblacionales y se describieron los perfiles de las cuidadoras primarias y sus nifios
y nifias que realmente se encontraron. Las caracteristicas de los nifios y las nifias que se

consideraron fueron las siguientes:

Edad: nimero de afios cumplidos desde el nacimiento (103); Ciudad de residencia: ubicacion
geografica en el territorio nacional, donde suelen llevar a cabo sus actividades cotidianas y pasan
la mayor parte del tiempo (104); Estrato socioecondmico: clasificacion en estratos de los
inmuebles residenciales donde habitan las personas, para determinar los precios de los servicios

publicos y otros beneficios de proteccion social (105); Nivel educativo: formacion académica
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alcanzada por el nifio o nifia (106); Sexo: caracteristicas bioldgicas y fisioldgicas que configuran
al hombre o a la mujer (107); Etnia: percepcion propia sobre sus caracteristicas y practicas (107);
Diagnostico auditivo: diagnostico audioldgico que se puede determinar, segun el lugar en el que
se encuentra la lesion, basados en la diferenciacion anatémica y funcional del oido (108); Edad
de diagndstico: la edad en la que se realizaron las pruebas auditivas para emitir un diagnostico
sobre la audicion (109); Edad auditiva: tiempo que ha transcurrido desde el momento en que se
realizo la adaptacion y/o activacion de su primera ayuda auditiva o de ambas, si las recibe de forma
simultanea (110); Tipo de ayudas auditivas: dispositivos que facilitan la decodificacion de los

mensajes Yy las habilidades comunicativas (111).
Las caracteristicas de las cuidadoras primarias que se consideraron fueron:

Edad: numero de afios cumplidos desde el nacimiento (103); Parentesco: vinculos entre los
miembros de una familia (112); Ciudad de residencia: ubicacion geogréfica en el territorio
nacional, donde suelen llevar a cabo sus actividades cotidianas y pasan la mayor parte del tiempo
(104); Estrato socioeconomico: clasificacion en estratos de los inmuebles residenciales donde
habitan las personas, para determinar los precios de los servicios publicos y otros beneficios de
proteccion social (105); Nivel educativo: formacion académica alcanzada por el participante hasta
el momento de la entrevista a profundidad (106); Ocupacion: actividades que desarrollan las
personas de manera constante para garantizar ingresos a sus hogares (113); Sexo: caracteristicas
bioldgicas y fisiologicas que configuran al hombre o a la mujer (107); Etnia: percepcion propia
sobre sus caracteristicas y practicas (107).

Para dar cumplimiento al segundo objetivo especifico, se utilizd Atlas.ti para procesar la
informacidn. Se consideraron las categorias preestablecidas y se mantuvo apertura a categorias
emergentes, estas entendidas desde topicos que fuesen recurrentes, para organizar y describir los
itinerarios terapéuticos de las cuidadoras primarias. La informacion obtenida para alcanzar este

objetivo especifico se procesod y analiz6 en el marco de las siguientes categorias:

e Deteccidn: enunciados que den cuenta de concepciones, actitudes, acciones, practicas y
aspectos administrativos que identifican las cuidadoras primarias relacionados con la

identificacion de dificultades o baja respuesta a los sonidos por parte del nifio o nifia (114).
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e Diagnostico: enunciados que den cuenta concepciones, actitudes, acciones, practicas y
aspectos administrativos que identifican las cuidadoras primarias durante las evaluaciones
que han llevado a cabo para obtener el diagndéstico de la pérdida auditiva, que dependiendo
de sus caracteristicas obtiene una clasificacion y un tratamiento (108).

e Tratamiento: enunciados que den cuenta concepciones, actitudes, acciones, practicas y
aspectos administrativos que identifican las cuidadoras primarias frente a las acciones
audioprotésicas, logopédicas y/o médico-quirurgicos (15).

e Habilitacion/rehabilitacién: enunciados que den cuenta concepciones, actitudes,
acciones, précticas y aspectos administrativos que identifican las cuidadoras primarias en
el marco de las actividades y servicios de rehabilitacion para el caso de nifios y nifias con
pérdida auditiva poslocutiva® y de habilitacion para los casos de nifios y nifias con pérdida
auditiva prelocutiva® (115).

e Inclusién: enunciados que den cuenta concepciones, actitudes, acciones y practicas que se
implementan en diversos contextos para garantizar la participacion y derechos de los nifios

y las nifias con discapacidad auditiva (82,116).

Una vez categorizada y organizada la informacion del segundo objetivo especifico, se procedid
con el procesamiento de datos para alcanzar el tercer objetivo especifico. Para ello, también se
utilizo el software Atlas.ti y se procesé la informacion con base en las categorias de los sistemas
establecidos en las guias orientadoras de la RBC. Las categorias consideradas en este momento

fueron:

e Salud: enunciados que reflejen vinculacion con programas para la promocion en salud
auditiva; programas de prevencion de riesgos, enfermedad o discapacidad auditiva;
acciones directas de atencion clinica; programas de rehabilitacion en el sector salud; y
acceso y mantenimiento de dispositivos de asistencia (ayudas auditivas) (70).

e Educacion: enunciados que tenian relacion con la atencion educativa temprana de la
primera infancia, la primaria, el bachillerato, educacién superior y en el aprendizaje durante
toda la vida (29).

8 Pérdida auditiva poslocutiva: aparece después de desarrollar el lenguaje oral (15).
¥ Pérdida auditiva prelocutiva: aparece antes de desarrollar el lenguaje oral (15).
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e Subsistencia: enunciados que reflejaran el desarrollo de destrezas, empleo propio,
servicios financieros, empleo asalariado y proteccion social (71).

e Social: enunciados que dieran cuenta de las relaciones entre el matrimonio, la familia y la
comunidad, asi como vinculos con la asistencia personal, cultura, artes, acceso a justicia 'y
recreacion y deportes (72).

e Fortalecimiento: enunciados que tenian relacion con actividades y habilidades de
comunicacion, movilizacion social, participacion politica, grupos de autoayuda vy

organizaciones de PCD (73).

Posteriormente, tomando en cuenta todas las categorias procesadas, se realiz6 un cruce entre estas
categorias con las dispuestas en el segundo objetivo especifico y se precisaron los hallazgos en
una matriz de co-ocurrencia. Esta matriz estuvo compuesta por filas en las que se organizaron las
categorias de deteccion, diagndstico, tratamiento, habilitacion/rehabilitacion e inclusién y en las

columnas se organizaron las categorias de salud, educacion, subsistencia, social y fortalecimiento.

De esta forma, el estudio permitié identificar areas especificas que requieren atencion y mejora en
cada sistema para garantizar una atencion integral y efectiva para los nifios y las nifias con
discapacidad auditiva que utilizan ayudas auditivas. El analisis de co-ocureencia, que surgioé a
partir de relacionar las categorias de ambos objetivos, permitié identificar patrones y conexiones
significativas dentro de los datos y contribuy6 a una comprensién mas profunda y holistica del

fendmeno en estudio (117). La matriz de co-ocurrencia se distribuy6 de la siguiente forma:

Tabla 3. Matriz de co-ocurrencia

Categorias Salud Educativo Social Subsistencia Fortalecimiento

Deteccion

Diagnostico

Tratamiento

Habilitacion/rehabilitacién

Inclusion

Nota: elaboracion propia.
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Posteriormente, en la misma matriz de co-ocurrencia las narrativas fueron analizadas en el marco

de las siguientes subcategorias:

e Barreras: situaciones o acciones que restringen el desempefio o la participacion de los
nifios y las nifias en diversos contextos (118).

e Facilitadores: situaciones o acciones que incrementan el desempefio o la participacién de
los nifios y las nifias en diversos contextos (118).

e Ausencias: falta de recursos, apoyos, acciones, estrategias y/o servicios para fortalecer los
derechos y la participacion de los nifios y las nifias con discapacidad en diversos contextos
(119).

Lo anterior, se realizé con fin de identificar como ha sido la respuesta de cada sistema con respecto
a la discapacidad auditiva, segun los itinerarios terapéuticos de las cuidadoras primarias. Para este
analisis, se consideraron los resultados del primer y segundo objetivo especifico. Con base en los
datos obtenidos, se procedio a realizar la interpretacion de hallazgos conforme con el contexto
tedrico y practico y sus posibles implicaciones. Los datos permitieron situar el fenémeno,
caracterizarlo y reconocer sus implicaciones desde la arista de la salud y la vinculacion con otros
sistemas. Ademas, se brindaron recomendaciones que pueden favorecer de manera positiva los
itinerarios terapéuticos de futuras cuidadoras que se enfrenten a situaciones similares de quienes

participaron en esta investigacion.

8. Consideraciones éticas

La presente investigacion involucro a seres humanos, por lo que se tomaron en consideracion las
pautas éticas internacionales para la investigacion biomédica en seres humanos del Consejo de
Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS) ultima actualizacion 2016
(120). En concordancia con los lineamientos de la resolucion 8430 de 1993 en la cual se establecen
las normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud, se encuentra que
el presente estudio no tiene ningln tipo de riesgo, ya que no se realizaran experimentos ni
intervenciones en sujetos humanos (121). Sin embargo, se reconoce que esta investigacion es de
riesgo minimo para los participantes, considerando que las preguntas pueden evocar situaciones

emocionalmente complejas, que podrian generar que los participantes se sientan vulnerables.
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Por lo anterior, en la institucion privada donde se llevd a cabo la investigacion, se contd con la
disponibilidad de profesionales del area de psicologia para brindar apoyo emocional en caso de ser
requerido. Del mismo modo, para asegurar el buen desarrollo del presente proyecto de
investigacion se contd con el aval del Comité de Etica de la Facultad de Salud de la Universidad
del Valle y del comité de ética de la institucion privada. Se garantizaron aspectos éticos a través
del consentimiento informado de las cuidadoras primarias y la informacion obtenida de las
entrevistas a profundidad, fue descargada, codificada con un identificador alfanumérico y alojada
dentro de una carpeta de la nube institucional dispuesta por la Universidad del Valle y se

resguardara durante 10 afos *°.

Finalmente, cabe mencionar que la investigadora principal labora como fonoaudidloga en el centro
de rehabilitacion y educacion de la institucion privada. Por tanto, con el objetivo de mitigar los
riesgos asociados a conflictos de intereses, las participantes no fueron cuidadoras primarias de
nifios y nifias que realicen su proceso de habilitacion/rehabilitacion con ella. El estudio no

proporciond ninguln tipo de beneficio econémico o material a las participantes.

9. Resultados

Para dar cumplimiento al objetivo general, que consiste en ‘Describir los itinerarios terapéuticos
de las cuidadoras primarias de nifios y nifias con discapacidad auditiva, usuarios de ayudas
auditivas, vinculados a un centro de rehabilitacion y educacion privado en Santiago de Cali en
2024°, se llevd a cabo una descripcion y diagramacion de los itinerarios terapéuticos de las
cuidadoras primarias. Posteriormente, estos itinerarios se organizaron y analizaron de acuerdo con

cada uno de los objetivos especificos.

9.1. Capitulo I: itinerarios terapéuticos de las cuidadoras primarias

A continuacion, se describen y grafican los itinerarios terapéuticos de cada una de las cuidadoras

que participaron en el estudio.

10 Actualmente, se considera para esta investigacion la nube de Google Drive. En caso de cambio por lineamiento
institucional se realizard la migracién correspondiente y se informara mediante oficio al Comité de Etica de
Investigacion en Salud (CEIS).
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9.1.1. Cuidadora 01

La cuidadora 01, de 41 anos, es la madre de una nifia de 9 afios de edad con discapacidad auditiva.
Reside en Cali, en un barrio de estrato socioeconémico 3, y se encuentra afiliada al régimen de
salud contributivo. Posee estudios técnicos, aunque su principal ocupacion es el cuidado del hogar.
No se considera perteneciente a algiin grupo étnico. El padre de la nifia es el proveedor econémico
del hogar. La cuidadora fue quien detectd que la nifia tenia una pérdida auditiva, debido a que la
llamaba y ella no respondia. En este momento, buscd ayuda profesional, pero el profesional
mencionod que el desarrollo del lenguaje y las respuestas auditivas de la nina estaban dentro de lo

esperado para su edad.

La madre decidié cambiar de Entidad Promotora de Salud (EPS) y encontro a otro médico general,
quien le envio los examenes auditivos con los que confirmaron que la nifa sus 2 afios de edad
presentaba una hipoacusia neurosensorial profunda bilateral de causa desconocida. Segln el relato
de la cuidadora, la nifia tiene una pérdida auditiva prelocutiva. Luego, acudi6 a un
otorrinolaringdlogo, quien no pudo resolver adecuadamente sus inquietudes, ya que se encontraba
pendiente de otros asuntos personales. Este proceso resultd ser emocionalmente complejo para la

cuidadora.

Posteriormente, logrd obtener una cita con un otdélogo de la clinica de la institucion privada, quien
le explico las acciones que debian emprender después del diagndstico y le hablo de los implantes
cocleares como una opcion de tratamiento. En otra cita con el mismo otdlogo, éste le menciond
nuevamente esta alternativa de tratamiento, pero aclaré que probablemente debia iniciar acciones
legales, puesto que al ser un procedimiento costoso no suele ser aprobado por las EPS. El ot6logo
propuso colocar primero un implante coclear, pero la madre manifesté que preferia que su niia
accediera en un solo acto quirurgico a ambos implantes cocleares. Por ello, tanto la madre como

el otologo iniciaron la gestion para la adaptacion de implantes cocleares simultaneos.

De manera transversal, la cuidadora comenz6 a indagar por las opciones de implantes cocleares
para tener conocimiento sobre cudl seria mejor para su nifia. De hecho, fue un asesor, de una marca
de implante que ella estaba considerando para el tratamiento de su nifa, quien finalmente la ayudé
con la accion de tutela. Una vez iniciada esta accion legal, la cuidadora obtuvo una respuesta a su
favor, pero el valor del copago era muy alto. Por tanto, ahorro algo de dinero y logrd obtener apoyo

economico por parte del director de la clinica y del centro de rehabilitacion y educacion de la
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institucion privada para que se aprobara la cirugia y completaran el valor del copago. Durante la
cirugia, la coordinadora del programa de implante coclear (fonoaudiéloga) estuvo pendiente del
proceso y constantemente acompaid a la madre brindandole informacién y compania. En este

momento, la nifia tenia 3 afios de edad.

Después del procedimiento quirurgico y del proceso de activacion de los implantes cocleares,
citaron a la madre en la clinica de la institucion privada para brindar informacion del centro de
rehabilitacion y educacion que tiene esta misma institucion privada, donde su nifia podia ingresar
para realizar sus grados escolares hasta tercero de primaria y llevar a cabo su proceso de
rehabilitacion. Sin embargo, la nifia inicid con su proceso de habilitacion/rehabilitacion auditiva
en la clinica de la institucién privada y posteriormente ingres6é al centro de rehabilitacion y
educacion. Al inicio del proceso de habilitacion/rehabilitacion, la cuidadora gestiond el certificado
de discapacidad. Ademas, narrdé que fue complejo realizar las actividades enviadas por la
fonoaudiologa, pero de forma paulatina ella y los demds integrantes de su familia fueron

comprendiendo las razones por las que las debian hacer.

Para la cuidadora, ingresar a la nifia el centro de rehabilitacion y educacion de la institucion privada
fue una buena decision, aunque sugiere que algunas docentes podrian mejorar su forma de
expresarse y de impartir clases. Del mismo modo, destaca el apoyo brindado por su familia durante
todo el proceso, asi como la red de apoyo que encontrd en las otras madres de nifios y nifias que
se encuentran en la misma situacion. Por ultimo, considera que su nifa puede continuar sus
estudios en instituciones regulares, y constantemente le ensefia que ella es capaz de lograrlo todo,

tomando como ejemplo a sus hermanos.
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Procesos emocionalmente complejos para la cuidadora v familiares

Figura 1. Itinerario terapéutico cuidadora 01

La cuidadora _Sggundo_
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Nota: elaboracion propia.

9.1.2. Cuidadora 02
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La cuidadora 02, de 20 afios, es la madre de una nifia de 5 afios de edad con discapacidad auditiva.

Reside en Cali, en un barrio de estrato socioecondmico 2, y esta afiliada al régimen contributivo

de salud. La cuidadora finalizé su bachillerato y actualmente trabaja como manicurista. No se

identifica con ningun grupo étnico. Los abuelos de la nifia son los principales proveedores

economicos del hogar. La cuidadora narr6 que no habia detectado la pérdida auditiva de su hija

porque la nifia llegd a decir algunas palabras y respondia ante estimulos fuertes. Las citas de

crecimiento y desarrollo fueron virtuales por la contingencia del COVID-19 y no llegaron a
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detectar la pérdida auditiva. Fue la madrina de la nifia quien la alerté de que algo sucedia, pues

ella no reaccionaba cuando la llamaban.

Para agilizar el proceso, la abuela de la nifia envio dinero para que le realizaran un examen auditivo
de manera particular, cuyo resultado fue hipoacusia neurosensorial bilateral profunda. A partir del
diagndstico, la cuidadora fue orientada y le brindaron opciones de tratamiento. Desde ese
momento, la cuidadora manifestd que aceptd con tranquilidad la situacion y, a sus 14 afios,
continud haciéndose cargo de su hija. La cuidadora exalta que, como parte de la historia, en un

momento la familia atravesd una situacion compleja relacionada con ser madre menor de edad.

Por otra parte, el otdlogo, al que accedieron inicialmente con sus propios recursos, les explico que
debian proceder a través de la EPS, debido a que los implantes cocleares tienen un costo alto. En
ese momento, a nivel nacional se estaba atravesando por el COVID-19, por lo que todo el proceso
fue virtual y complejo. A la madre le autorizaron primero un solo implante, cuando habian
solicitado los dos, por lo que el abuelo de la nifia realizé un derecho de peticion, pues la cuidadora
en ese momento era menor de edad. La junta médica de la EPS continu6 argumentando que solo
le iban a autorizar un implante, por lo que el abuelo de la nifia interpuso una accion de tutela.
Luego, la Defensoria del Pueblo!' comenz6 a acompafiar su proceso hasta que lograron que les

autorizaran los dos implantes cocleares de forma simultanea.

Una vez se activaron las ayudas auditivas, la nifia ingresoé al centro de rehabilitacion y educacién
de la institucion privada donde se le realizd la cirugia. De igual manera, asistia a terapias
adicionales en la clinica de la misma institucion a través de su EPS. Durante el primer afio de la
nifia en esta institucién, la madre compartié que fue complejo, dado a que al mismo tiempo ella se
encontraba finalizando su bachillerato. Una vez la cuidadora finalizé sus estudios, decidio no

continuar estudiando para quedarse al cuidado de su nifia por completo.

En el 2022, la cuidadora inscribi6 a la nifia en una institucion educativa regular y observé que su
hija logr6 avanzar. Sin embargo, tuvo que decidir si continuar alli o en el centro de rehabilitacion
y educacion de la institucion privada, ya que en esta Gltima se le inform6 que no podia asistir a

ambas instituciones simultdneamente. En el 2023, la nifia se quedd sin sus ayudas auditivas por

11 Defensoria del Pueblo: es una institucion que forma parte del Ministerio Pdblico, constituida a partir de la Ley 24
de 1992. Su funcidn principal es tramitar solicitudes y quejas relacionadas con los derechos humanos de todos los
ciudadanos, actuando como una entidad mediadora entre la ciudadania y el Estado colombiano (147).
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Cuidadora menor de edad y

contingencia del COVID 19

falta de pilas, y tuvo que iniciar un largo proceso para obtener la garantia. Al finalizar el afio que

volvié a tener sus ayudas auditivas en funcionamiento. Al iniciar el 2024, la nifia solo contaba con

una de sus ayudas auditivas, dado que la otra tuvo que ser entregada a los proveedores por garantia.

La madre manifest6 que la nifia ha ido avanzando en el desarrollo de su lenguaje y quiere ingresar

a la nifia a realizar algun deporte. La familia de la cuidadora y la nifia son los actores principales

que las han acompafiado durante todo su itinerario terapéutico.

Figura 2. Itinerario terapéutico cuidadora 02
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9.1.3. Cuidadora 03

La cuidadora 03, de 34 afios, es la madre de un nifio de 10 afios de edad con discapacidad auditiva.
Reside en Santander de Quilichao y pertenece a un estrato socioeconémico 2, en compafiia de su
nifio y su ndcleo familiar. Se encuentra afiliada al régimen de salud contributivo y no se identifica
con ningun grupo étnico en particular. Realiz6 un estudio técnico y se dedica principalmente a ser
ama de casa. El padre del nifio es el principal proveedor econémico del hogar. En la familia
materna hay dos tios diagnosticados con hipoacusia, pero no han accedido a ningan tipo de

tratamiento.

Segun lo narrado por la cuidadora, el nifio cuenta con hipotonia generalizada, por lo que primero
se dieron cuenta de las dificultades a nivel del desarrollo motor. Fue un médico general de la EPS
quien después los alertd sobre una posible pérdida auditiva, tomando en cuenta los antecedentes
familiares. No se dieron cuenta antes debido a que al nifio no le realizaron ningun tamizaje auditivo
al nacer, y en los controles de crecimiento y desarrollo les decian que todo estaba bien, incluso con
el desarrollo motor, cuando el nifio, luego de varios meses, no lograba hacer control ceféalico. Una
madre de otro nifio con discapacidad le habia comentado a la cuidadora que posiblemente debia

interponer una accion de tutela para que al nifio le realizaran sus examenes auditivos.

Sin embargo, en ese momento no fue necesario, y a los dos afos y seis meses del nifio, por medio
de la EPS lograron que le realizaran tres exdmenes de potenciales auditivos con los que
confirmaron que el nifio presenta hipoacusia neurosensorial moderada bilateral. Aunque, para
lograr el diagndstico fue complejo, ya que la EPS autorizaba los examenes y pasaban tres meses
para poder tener las citas, y se vencian las autorizaciones. Luego, la EPS le entreg6 al nifio dos
audifonos y, hasta el momento, no han tenido dificultades con las programaciones y
actualizaciones de las ayudas auditivas. Durante este proceso, el nifio se encontraba en un jardin

de la empresa donde labora el padre, pero alli no se habian dado cuenta de la pérdida auditiva.

Después, el nifio ingreso al centro de rehabilitacion y educacion de una institucion privada, donde
actualmente cursa tercero de primaria. El nifio comenz6 a realizar terapias adicionales en la clinica
de esta institucién privada que son cubiertas por su EPS. En algin momento, iban a realizar el
examen de genética, pero el copago estaba por dos millones de pesos, por lo que no han podido
continuar con el proceso por esta dificultad economica. Al inicio del proceso de

habilitacion/rehabilitacion, la cuidadora interpuso una tutela con la que los estaban apoyando con
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los transportes desde Santander de Quilichao a Cali, pero durante la pandemia se cerré la EPS en
la que estaban afiliados y los apoyos que habian adquirido se perdieron y actualmente todo lo
relacionado con transporte es asumido por la familia. Actualmente, el nifio participa en espacios

familiares y en los que desarrolla el contexto educativo y de rehabilitacion/habilitacion.

Figura 3. Itinerario terapéutico cuidadora 03
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9.1.4. Cuidadora 04

La cuidadora 04, de 59 afos, es la abuela de una nifia de 10 afios de edad con discapacidad auditiva.
Reside en el municipio de Cerrito Valle y pertenece a un estrato socioecondémico 1, cuenta con un
estudio técnico y actualmente se dedica a trabajar realizando confecciones y manualidades. No se

identifica con ningun grupo étnico en particular y esta afiliada al régimen subsidiado de salud. Su
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esposo, es el principal proveedor economico del hogar y ha acompafiado todo el proceso. La

cuidadora también aporta econdmicamente con su trabajo independiente.

La familia noté que la nifia no respondia cuando la Ilamaban y no desarrollaba lenguaje, lo que
llevé a sospechar una pérdida auditiva. Cuando finalmente obtuvieron el diagndstico, toda la
familia ya estaba al tanto de la situacion. Sin embargo, no habian podido realizar los examenes
anteriormente, ya que un médico general de la EPS habia ignorado la informacion proporcionada
por la cuidadora sobre su sospecha de pérdida auditiva. A pesar de esto, la abuela insistio y logré
que les enviaran terapias de fonoaudiologia, aunque sabia que no eran las mas adecuadas, porque
la nifia no requeria de terapia de lenguaje convencional y la misma fonoaudiéloga le habia

informado que no tenia el entrenamiento para atender a una nifia con discapacidad auditiva.

El médico general de la EPS se negaba a remitirla a un especialista para los exdmenes pertinentes.
A los dos afios, la nifia ingreso al jardin infantil en el municipio del Cerrito Valle, donde la
cuidadora expres6 que los nifios no la trataban bien y no la incluian en sus actividades. Dos
docentes del jardin contactaron a la cuidadora con una persona de una institucion de LSC, pero
este proceso no se llevd a cabo. La cuidadora acudio a otro médico general, quien validd sus
preocupaciones y ordend los examenes auditivos. A los tres afios, la nifia fue diagnosticada con
hipoacusia neurosensorial profunda bilateral y fue remitida a un ot6logo. La cita con el especialista

demordé aproximadamente ocho meses debido a la falta de disponibilidad en la agenda.

Cuando finalmente fue atendida, el ot6logo determiné que la nifia requeria una cirugia y decidio
no pasar el caso por junta médica, ya que la nifia tenia casi cuatro afios y de esta forma intent6
agilizar el proceso. A la nifia le autorizaron un sistema osteointegrado, aunque necesitaba dos
implantes cocleares. Mientras se resolvia el proceso, la nifia ingresé al centro de rehabilitacion y
educacion de la institucion privada, sin ningin tipo de ayuda auditiva. La coordinadora del
programa de implante coclear (fonoaudidloga) le presté un audifono para estimular la audicion,

pero no tuvo respuesta a nivel auditivo.

La cuidadora interpuso una accion de tutela que fue resuelta favorablemente, aunque tuvo que
esperar varios meses debido a un paro de los funcionarios de la EPS. Finalmente, faltando dos
meses para que la nifia cumpliera cinco afios, le realizaron la cirugia de los implantes cocleares

bilaterales de manera simultanea. La cuidadora comentd que la nifia nacié prematura y no le
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La nifia inicid su proceso escolar en
un jardin infantil

realizaron ningin examen auditivo, y estuvo un tiempo en una institucion de proteccién y garantia

de derechos, quienes aseguraron que todo estaba bien.

Después de la activacion de los implantes cocleares, la nifia continud en el centro de rehabilitacion
y educacion, donde actualmente cursa el tercer grado de primaria y realiza su proceso de
habilitacion/rehabilitacion. En esta institucion, la cuidadora genera algunos ingresos econémicos
realizando confecciones para el personal y ofreciendo apoyo con manualidades. La nifia comenzo
a realizar terapias de habilitacion/rehabilitacion auditiva adicionales en la clinica de la institucion
privada por medio de su EPS. Una vez la nifia finalice el tercer grado, que es el dltimo que cursa
en la institucién privada, tienen pensado matricularla en una institucién educativa de su propio
municipio para evitar viajar todos los dias.

Figura 4. Itinerario terapéutico cuidadora 04
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9.1.5. Cuidadora 05

La cuidadora 05, de 50 afios, es la tia de un nifio de 10 afios de edad con discapacidad auditiva.
Residia en lIbagué, pero actualmente reside en Cali con el nifio, en un barrio de estrato
socioeconomico 5. La cuidadora finalizo el bachillerato, es principalmente ama de casa y tiene un
cargo en una empresa familiar que le genera algunos ingresos. Se encuentra en el régimen de salud

contributivo y se considera parte del grupo étnico blanco.

El nifio presentd meningitis hacia sus 3 meses de nacido y fue operado en Ibagué. Todo este
proceso en sumomento fue cubierto por la EPS. Paulatinamente, los familiares comenzaron a darse
cuenta de que el nifio tenia dificultades para escuchar. Esto tom6 algunos meses porgue el nifio
respondia a estimulos fuertes y por ello no se habian alertado. Una vez detectaron que algo sucedia,
comenzaron a buscar citas con un otorrinolaringélogo con sus propios recursos econémicos, con
el objetivo de agilizar el proceso. Aunque, en estas consultas, a la cuidadora y a la familia les
indicaban que el nifio estaba escuchando bien, dado que los potenciales auditivos no demostraban

alguna pérdida auditiva.

La cuidadora asistia con el nifio cada 6 meses a controles, y en todo este tiempo le realizaban el
mismo examen. Finalmente, cuando le realizaron la audiometria, detectaron una pérdida auditiva,
principalmente en el oido izquierdo, y lo asociaron con la meningitis que el nifio habia padecido.
El nifio fue diagnosticado con hipoacusia neurosensorial severa bilateral a los 6 afios. En ese
momento, el nifio estaba escolarizado, aunque la cuidadora manifesté que no lograba avanzar en
sus procesos de aprendizaje. La familia constantemente viajaba a Cali por cuestiones laborales.
Por tanto, antes de acceder a ayudas auditivas, comenzaron a llevar al nifio a terapias en varios
lugares e incluso en la clinica de una institucion privada realizaron algunas terapias de

fonoaudiologia, que no estaban cubiertas por la EPS.

Posteriormente, a los 6 afios del nifio, con la orientacion de un otorrinolaring6logo accedieron con
sus propios recursos economicos a dos audifonos. En Cali, un pediatra los orientd para que
accedieran al centro de rehabilitacién y educacion de una institucion privada. Por tal motivo, la
cuidadora y parte de su familia decidieron radicarse por un tiempo en Cali. Actualmente, el nifio
cursa el primer grado de primaria en esta institucion. Durante este tiempo, la cuidadora y la familia

del nifio se han sentido acompafados por los diferentes profesionales del centro de rehabilitacion
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MNifio escolarizado en instituciones de

educacion regular

y educacion de una institucion privada y esperan que en un futuro el nifio se pueda incluir en una

institucién de educacion regular.

Figura 5. Itinerario terapéutico cuidadora 05
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La cuidadora 06, de 53 afios, es la madre de un nifio de 10 afios con discapacidad auditiva. Reside

en Cali, en un barrio de estrato socioeconémico 2, estudié hasta segundo de primaria, se dedica a
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ser ama de casa y no se identifica con ningln grupo étnico en particular. La cuidadora se encuentra

afiliada al régimen subsidiado de salud y el padre del nifio es el proveedor econdmico del hogar.

El nifio naci6é prematuro, por lo que estuvo en incubadora durante tres meses. Una vez egreso del
hospital, se informo a la madre sobre una posible pérdida auditiva, por lo que le enviaron algunas
pruebas auditivas. A los nueve meses, le realizaron las pruebas al nifio en la clinica de la institucion
privada y fue diagnosticado con hipoacusia neurosensorial severa bilateral. Luego, el ot6logo le
explicé a la cuidadora y al padre del nifio que podian iniciar la estimulacion auditiva con audifonos

y, si no respondia, seria necesario considerar la adaptacion de implantes cocleares.

En ese momento, la cuidadora manifestd que no entendia muy bien las opciones de tratamiento,
por lo que no tomé la decision de llevar rapidamente al nifio a la clinica de la institucion privada.
Durante este tiempo, la coordinadora del programa de implante coclear (fonoaudidloga) de la
institucion privada los orientd6 para que ingresaran al proceso educativo y de
habilitacion/rehabilitacion, por lo que el padre del nifio decidio llevarlo.

Para obtener los dos audifonos, el padre present6 un desacato, ya que la EPS se estaba demorando
bastante en responder, y fue a los dos afios que el nifio recibid sus ayudas auditivas. El nifio inici6
su proceso en el centro de rehabilitacion y educacion de la institucion privada. En ese momento el
nifio, a través de su EPS, inicio terapias de habilitacion/rehabilitacion auditiva en la clinica de la
institucién privada. Actualmente, el nifio cursa segundo grado de primaria y la cuidadora
compartié que ha logrado avanzar y que constantemente estan acompafiados por un equipo de

profesionales.
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Figura 6. Itinerario terapéutico cuidadora 06
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9.1.7. Cuidadora 07
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de rehabilitacion y
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La cuidadora 07, de 26 afios, es la madre de una nifia de 6 afios de edad con discapacidad auditiva.

Reside en Cali, en un barrio de estrato socioeconémico 2, y se reconoce como indigena y

manifiesta ser parte de una comunidad. La cuidadora estudio hasta séptimo de bachillerato y

actualmente es ama de casa. Se encuentra afiliada al régimen subsidiado de salud, y el padre de la

nifia es el principal proveedor econdmico del hogar.

La nifia presento otitis a los 4 meses, que durd aproximadamente 9 meses, y cada vez que terminaba

un episodio, a los 15 dias volvia a presentarse. A pesar de que los médicos de la EPS trataron la
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otitis con medicamentos, la cuidadora tuvo que acudir a una clinica con sus propios recursos
economicos, donde le recetaron otros medicamentos que no tenian cobertura por la EPS. Estos
medicamentos detuvieron los episodios de otitis, pero la cuidadora not6 que la nifia escuchaba muy
poco por su oido derecho y luego se dio cuenta de que ya no escuchaba nada por ese oido. La
cuidadora mencioné que, desde su nacimiento, la nifia escuchaba bien por el lado izquierdo y muy

poco por el lado derecho.

Durante los episodios de otitis, a la nifia no le realizaron ningin examen auditivo. Antes de cumplir
los 3 afios, comenzaron a gestionar las pruebas auditivas para obtener un diagnostico y un médico
general le envio los potenciales auditivos evocados para confirmar el estado de su audicion. La
nifia asistia a un jardin infantil donde no detectaron su pérdida auditiva, y en los controles del
programa de crecimiento y desarrollo le mencionaron a la cuidadora que habia nifios que tardaban
mas tiempo en hablar. La cuidadora y la nifia viajaban constantemente entre el Chocd, Cali y
Buenaventura, pero durante la pandemia de COVID-19, al pertenecer a una comunidad indigena,

tuvieron que regresar a su territorio.

En Cali, se alojaban en un hogar de paso cada vez que tenian que viajar para llevar a cabo algun
proceso con la nifia. Intentaron ingresar a la nifia a una institucién educativa, pero todo era en
modalidad virtual debido a la pandemia, y en Chocd, no habia buena sefial. En una ocasién
intentaron realizar las pruebas auditivas en Buenaventura, pero la orden estaba mal redactada.
Cuando logaron realizar la prueba auditiva la nifia recibié un diagnostico de hipoacusia
neurosensorial severa bilateral a los tres afios. Desde este momento, la cuidadora tuvo que

acercarse en varias oportunidades a la EPS para exigir respuestas y orientacion.

Sin embargo, la EPS no autorizaba la cirugia debido a los costos, por lo que la cuidadora desistid
de continuar y estuvo un afio sin volver al especialista. Luego, retomo el proceso y establecio una
accion de tutela con la que logré que la nifia obtuviera sus implantes cocleares a los 6 afios. Para
aprender sobre este proceso legal, la cuidadora fue acompafiada por una abogada de la Unidad para
las Victimas'?, quien la orientd en la presentacion de un derecho de peticion, una tutela y un

desacato. La tia de la nifia acompafio a la cuidadora primaria en estos procesos legales.

12 Unidad para las Victimas: es una institucion del Gobierno de Colombia que tiene como objetivo brindar atencion,
asistencia y reparacion integral de los derechos de las personas que han sido victimas del conflicto armado interno
desde un enfoque diferencial (148).
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Antes de la cirugia, un otologo de la clinica de la institucion privada le presté un audifono a la

nifia, pero ella no respondio auditivamente con este dispositivo. La cuidadora se radicé en Cali con

su familia para que la nifia pudiera acceder a las terapias en la clinica de la institucion privada,

cubiertas por su EPS, e ingresar al centro de rehabilitacion y educacion de la misma institucion. El

lider del cabildo, a través de una carta enviada por la cuidadora, manifestd que comprendia la

situacién de tener que salir constantemente del territorio, pero no brindaron ningin apoyo con

recursos. La cuidadora compartié que ha observado avances en el desarrollo de la nifia y que ha

sentido el acompafiamiento de diversos profesionales.

Figura 7. Itinerario terapéutico cuidadora 07
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9.1.8. Cuidadora 08

La cuidadora principal, de 42 afios, es la madre de una nifia de 5 afios de edad con discapacidad
auditiva. Anteriormente residia en otro pais, pero actualmente vive en Cali, en un barrio de estrato
socioeconémico 1. Es profesional y trabaja algunos dias como auxiliar de enfermeria, no se
identifica con ningln grupo étnico en particular. Esta afiliada al régimen subsidiado de salud y
cuenta con el apoyo econémico de su familia. Por la situacion econémica del pais de origen de la
cuidadora, ella decidi6 viajar a Colombia y la nifia naci6 en Cali a las 26 semanas de gestacion.
En ese momento, ninguna de las dos tenia cobertura de EPS, pero fueron recibidas en un hospital
de la ciudad donde la nifia permanecié en la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) durante varios

Mmeses.

A la nifia le enviaron los examenes auditivos, pero no pudieron realizarlos de inmediato debido a
la falta de cobertura de una EPS. Después de tres meses del nacimiento de la nifia, la cuidadora
logré obtener el documento para obtener cobertura de una EPS. Antes del diagndstico formal, la
cuidadora sospechaba que la nifia tenia una pérdida auditiva debido a la intensidad de su llanto y
gritos, ademas de notar que la nifia no respondia cuando la llamaba. EI primer examen auditivo
fue realizado con la EPS, pero se le indico que era importante confirmar el diagnéstico con otra
prueba.

La madrina de la nifia pagd el segundo examen con recursos propios. No esperaron para realizar
este segundo examen con la EPS debido a los tiempos de espera para la cita, que era de 8 meses
en la clinica de la institucion privada. Por tanto, el diagnostico finalmente se llevo a cabo entre los
13y 14 meses. La cita con el ot6logo a través de la EPS estaba programada para 8 meses después.
Debido a esto, la madrina de la nifia decidi6 pagar una consulta privada con el mismo especialista,
quien les informé que debian iniciar todo el proceso nuevamente con la EPS por los costos que
implicaba el tratamiento. Una vez que la cuidadora logré obtener la autorizacion para la cita con
el especialista por medio de su EPS, la cita se programd para 9 meses después. Posteriormente, el

especialista se comunico directamente con ella y adelant6 la agenda.

La cuidadora compartio que estaba al tanto de que la discapacidad auditiva podia abordarse con
LSC o con lectura labiofacial, pero desconocia la posibilidad de la cirugia para los implantes

cocleares. Posteriormente, tomo la decision de acceder a la cirugia, y un asesor de una casa de
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La nifia asistia a un jardin infantil donde

no detectaron la pérdida auditiva

implantes la acompafio para iniciar una accion de tutela. Asi, la nifia accedio a la cirugia de los
implantes cocleares a los 18 meses y comenzd terapias en la clinica de la institucion privada. Unos
meses mas tarde, una vecina les proporciond informacion del centro de rehabilitacion y educacion
de la misma institucion privada, y la nifia comenz6 su proceso de habilitacién/rehabilitacion en

medio de la pandemia por COVID-19, inicialmente de forma virtual.

Actualmente, la cuidadora se encuentra realizando un desacato, dado a que la nifia necesita algunos
insumos para sus ayudas auditivas y le cambiaron las terapias para otra institucion. Por ultimo, la
cuidadora destaco el papel de la familia en todo su itinerario terapéutico y expresé que el centro
de rehabilitacion y educacion de la institucién privada ha favorecido el continuo progreso de la
nifia en su aprendizaje y rehabilitacion. Ademas, resaltd el constante acompafiamiento brindado

por todos los profesionales de la institucion.

Figura 8. Itinerario terapéutico cuidadora 08
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9.1.9. Cuidadora 09

La cuidadora 09, de 22 afios, es la madre de un nifio de 6 afios de edad con discapacidad auditiva.
Reside en Cali en un hogar de paso que tiene convenio con su EPS. Anteriormente, vivia en Silvia
Cauca, en un barrio de estrato socioeconémico 1, y esta afiliada al régimen subsidiado de salud.
Cuenta con un estudio técnico y trabaja realizando funciones administrativas. Se reconoce como
indigena y pertenece a una comunidad. Su sustento econémico proviene de su trabajo y algunos

apoyos familiares.

Inicialmente, la cuidadora no detect6é problemas auditivos en su hijo, ya que respondia a algunos
sonidos fuertes e intentaba imitar canciones, por lo que ella considera que puede ser una pérdida
auditiva progresiva o subita. Cuando el nifio tenia 1 afio y 2 meses su abuela paterna se lo llevo a
vivir con ella cerca de Tulua. Durante un tiempo, antes de la deteccion de la pérdida auditiva, el
nifio regresd con su madre, dado a que no se en encontraba bien de salud. La cuidadora menciond
que ella y su familia son més cercanos a la medicina tradicional, por lo que decidi6 que el nifio
permaneciera en casa, considerando que la medicina tradicional requeria paciencia, pero no
lastimaba ni hacia llorar al nifio. Dias después, un visitador médico llegd al hogar, not6 el estado
de salud del nifio y los remiti6 a Popayan, donde descartaron el "Kawasaki" que inicialmente le
habian diagnosticado.

Tratado este evento en salud, el nifio regresd con su abuela paterna y un mes después ella detecto
gue no escuchaba. La cuidadora decidié ir por su hijo, a pesar de la oposicion de sus familiares y
de la abuela paterna, quien no queria entregarlo porque consideraba que la madre era muy joven.
No obstante, el padre del nifio decidi6 entregarle el nifio a la cuidadora. Una vez finaliz6 sus
estudios, comenzd a gestionar con el médico de la EPS las pruebas auditivas, pero no recibia las
ordenes para los exdmenes o consultas. Finalmente, remitieron al nifio a Popayan para realizar

algunas pruebas auditivas en las que solo utilizaban algunos objetos sonoros.

Después, la cuidadora continud solicitando al médico general que la remitiera al especialista, hasta
que un dia lo logré. Asistié a una consulta con un otélogo en Cali, quien comenzé a realizar los
potenciales auditivos y diagnosticé al nifio, a sus 2 afios, con hipoacusia neurosensorial profunda
bilateral. El otologo intentd descartar la posibilidad de que el nifio pudiera usar audifonos en lugar

de implantes cocleares, pero finalmente recomendd los implantes cocleares.
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La cuidadora tuvo que esperar a que pasara el momento mas critico de la pandemia del COVID-
19 para continuar con el tratamiento. Durante este tiempo, contd con el apoyo de una amiga que
la acompafaba en los viajes constantes a Cali. Al inicio, el cabildo le brind6 algunos recursos
econOmicos para los transportes, pero cuando cambiaron de funcionarios, dejaron de ofrecerle este

apoyo.

Cuando la tutela sali¢ a favor del nifio, gracias al seguimiento de un juez, las respuestas de la EPS
comenzaron a ser mas rapidas. Con la tutela integral, logré que le gestionaran un hogar de paso y
los transportes. A los 3 afios, el nifio recibio dos implantes cocleares. La cuidadora pensaba que en
ese momento todo se habia finalizado, pero se dio cuenta de que debia comenzar con el proceso
de habilitacion/rehabilitacion. Por lo tanto, viajaba constantemente desde Silvia Cauca, hasta la

clinica de la institucion privada en Cali para realizar las terapias.

Paralelamente, el nifio estaba en un programa de una institucion de proteccion y garantia de
derechos, al que no debia asistir todos los dias. La cuidadora conocia el centro de rehabilitacion y
educacion de la institucién privada, pero no tenia familia en Cali ni sabia en qué podria trabajar.
Gracias a la informacion que le brindd la madre de otro nifio, decidid ingresar a su nifio a esta
institucion. En el centro de rehabilitacion y educacion al nifio le asignaron el apoyo de un
“padrino”, que consiste en recursos economicos provenientes de donaciones de personas cuyo
objetivo es garantizar la alimentacion, matricula o transporte. La cuidadora compartié que se ha
sentido muy acompafiada por los profesionales de esta institucién. Finalmente, el nifio continta en
la institucion, mientras que la cuidadora realiza algunas actividades administrativas remuneradas

en el hogar de paso.
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Contingencia del COVID 19 por lo que
en algunos momentos tuvieron que
poner en espera los procesos

Figura 9. Itinerario terapéutico cuidadora 09
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9.1.10. Cuidadora 10
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externa

La cuidadora 10, de 25 afios, es la madre de una nifia de 7 afios de edad con discapacidad auditiva.

Reside en Cali en un barrio de estrato socioecondémico 3. Tiene un estudio técnico, aunque se

dedica principalmente a trabajar de forma independiente en el comercio. No se identifica con

ningun grupo étnico en particular, esta afiliada al régimen subsidiado de salud y el abuelo materno

de la nifia es el principal proveedor econémico del hogar.

La madre detecto la pérdida auditiva de la nifia cuando tenia 4 afios, después de un paseo con la

familia del padre. Durante ese paseo, la nifia tuvo fiebre y meningitis, y al llegar a Cali presento

otitis. "La nifia no respondia, y segun la narrativa de la cuidadora, en ese momento considerd que
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se trataba de rebeldia. Otro dia, la abuela de la nifia mencion6 que tampoco le respondia. Por tanto,
la cuidadora comenzé a hablarle en voz baja y not6 que la nifia no buscaba el sonido, lo cual generd
alerta. En ese momento, la nifia asistia a una institucién educativa, donde no llegaron a detectar la

pérdida auditiva e interpretaban su comportamiento como rebeldia.

La cuidadora llevo a la nifia al puesto de salud més cercano y fue remitida a un hospital por el
episodio de otitis que estaba atravesando. En el hospital le enviaron antibioticos, pero continuaba
sin escuchar hasta que perdié la audicién completamente. La nifia fue remitida a pruebas auditivas
por medio de la EPS, pero la familia decidié realizarlos con sus propios recursos econémicos
debido a la demora en la autorizacion del servicio. En el primer examen, como la nifia ain
escuchaba un poco, no les dieron un diagndéstico y mencionaron que era rebeldia. La cuidadora 'y
la familia le realizaron varias pruebas auditivas durante un afio con sus propios recursos
econdmicos, ya que la EPS no brindaba respuestas oportunas. La cuidadora mencion6 que no

tomaron acciones legales porque consideraba que se demorarian en responder.

Posteriormente, una familiar de la cuidadora consiguié una cita con una médica, quien remitio a
la nifia a un ot6logo de una clinica privada. El especialista de esta institucion volvio a enviar todos
los examenes; algunos los realizaron por la EPS y otros con recursos propios para agilizar el
proceso. A los 5 afios, la nifia fue diagnosticada con hipoacusia neurosensorial profunda bilateral,

por lo que el especialista menciond que la nifia debia acceder a un implante coclear.

La cuidadora comenzé con el proceso de autorizacién de la cirugia y recurrié a una accion de
tutela. A los 5 afios y 6 meses, la nifia recibié un implante coclear. El especialista orient6 a la
cuidadora para que solicitara el ingreso de la nifia al centro de rehabilitacion y educacién de la
institucién  privada, donde comenz6 a estudiar y a realizar su proceso de
habilitacion/rehabilitacion. Unos meses después, la nifia perdio el implante coclear y estuvo un

afio sin su ayuda auditiva, lo cual afect6 su aprendizaje.

Para que la EPS les brindara un nuevo dispositivo, la cuidadora tuvo que poner una denuncia de
pérdida. Después, asistid de nuevo al especialista, quien ordend el implante, y tuvieron que esperar
algunos meses, dado que la empresa fabricante se encuentra en otro pais. Actualmente, la nifia esta
en el grado de transicién y la cuidadora menciona que, por el momento, no ha gestionado para
obtener el segundo implante coclear, debido a que le genera miedo pasar de nuevo por todo este

proceso.
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Figura 10. Itinerario terapéutico cuidadora 10
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9.2. Capitulo I1: caracterizacion de los perfiles de los nifios y las nifias con discapacidad auditiva

y de sus cuidadoras primarias

Con el fin de alcanzar el primer objetivo especifico que consiste en caracterizar los perfiles de los

nifios y las nifias con discapacidad, usuarios de ayudas auditivas, y de sus cuidadoras primarias,

vinculados a un centro de rehabilitacion y educacion privado en Santiago de Cali en 2024, se

realizé el proceso de reclutamiento, tomando en cuenta los criterios y los perfiles establecidos en

la metodologia.
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A partir de lo expuesto anteriormente, es importante destacar que, a pesar de que se busco contar
con una participante para cada uno de los 10 perfiles establecidos, la realidad institucional difiere
y algunos perfiles prevalecen mas que otros. Por lo tanto, se mantuvo la cantidad inicial de 10

participantes en la investigacion, aunque no se logré tener una participante por cada perfil.

Las caracteristicas de los nifios, las nifias y sus cuidadoras se anidaron en una matriz.exe para poder
ser analizadas y se condensan con los perfiles preestablecidos con el fin de caracterizar los perfiles
reales. En cuanto a las caracteristicas de las cuidadoras, se observé que todas (N:10) son mujeres,
de éstas 8 son las madres de los nifios y las nifias, y las otras 2 mujeres cumplen roles de cuidadoras
bajo la figura de tia y abuela, respectivamente. Frente a la vinculacion al sistema de salud, 6
pertenecen al régimen subsidiado y los 4 restantes al régimen contributivo. Con respecto al nivel
educativo, 1 tiene estudios universitarios, 5 nivel de estudios técnicos, 2 son bachilleres y 2

culminaron la primaria.

La mayoria de las cuidadoras (n:8) residen en viviendas de estratos socioecondmicos 1y 2. Las
otras dos cuidadoras residen en estratos socioeconémicos 3 y 5, respectivamente (122). Por otra
parte, con base en la clasificacion étnica, 2 se autoreconocen como indigenas, 1 se reconoce como
blanca y los 7 restantes manifiestan no autoreconocerse en algin grupo étnico. En términos de
ocupacién, 4 refieren ser amas de casa sin generacidn de ingresos econémicos y atribuyen el apoyo
financiero del hogar al padre (n: 4), abuelos (n: 2), madre (n: 2) u otros familiares (n: 2). Los 6
restantes se autoreconocen como amas de casa y desarrollan actividades adicionales que generan
ingresos familiares; 5 de estas cuidadoras generan ingresos econémicos en mercados informales
(confeccion, arreglo de ufias, manualidades y bisuteria) y 1 recibe dividendos de acciones de una

compafiia familiar.

En las caracteristicas de los nifios y las nifias, es importante mencionar que la informacién se
recopila a partir de los relatos proporcionados por las cuidadoras. En consideracion, se encuentra
que 6 son nifias y 4 son nifios con una edad media de 7,8 afios. La mayoria (n: 8) nacieron en Cali
y los 2 restantes nacieron en Silvia e Ibagué, respectivamente. Frente al lugar de residencia actual,
la mayoria (n: 8) viven en Cali y los 2 restantes viven en Santander de Quilichao y en el Cerrito.
Todos los nifios y las nifias comparten escenario de vivienda con la cuidadora referencia del

estudio, modalidad de vinculacion al sistema de salud y reconocimiento de pertenencia étnica.
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Por otra parte, todos los nifios y las nifias (N:10) tienen un diagnostico de hipoacusia neurosensorial
bilateral, particularmente, 7 clasificadas en profunda, 2 en severa y 1 en moderada. Por
consiguiente, todos (N:10) han accedido a algun tipo de ayuda auditiva, 6 son usuarios de
implantes cocleares bilaterales, 1 es usuaria de implante coclear unilateral y 3 son usuarios de
audifonos bilaterales. Con relacién al proceso de habilitacion/rehabilitacion, la mayoria (n: 9)
recibieron autorizaciones para ser atendidos por el area clinica (sistema de salud) y todos (N: 10)
participan en la institucién privada como usuarios en alguno de los niveles educativos (sistema de

educacion).

En cuanto al nivel educativo de los nifios y las nifias, 2 se encuentran matriculadas en el grupo
maternal, 1 en prejardin, 1 en jardin, 1 en transicion, 1 en primero, 2 en segundo y 2 en tercero. Al
respecto, se puede afirmar que la brecha educativa en términos de grupo etario oscila entre los 2
hasta los 5 afios. Lo anterior se afirma, porque en promedio presentan edades de vinculacion
correspondientes con 5.5, 6, 5, 7, 10, 9.5 y 10 afios, respectivamente. Mientras que, en los sistemas
regulares de educacion inicial y escolar, las edades promedio para los niveles de referencia,
corresponden con 2, 3, 4, 5, 6, 7 y 8 afios, respectivamente (123,124).

En cuanto al diagndstico, los nifios y las nifias lo recibieron a una edad promedio de 2,7 afios,
mientras que la recepcion de sus ayudas auditivas ocurrié, en promedio, a los 3,8 afios de edad. La
informacidn proporcionada por las cuidadoras de la edad de diagnostico de los nifios y las nifias y
de la adaptacion de las ayudas auditivas es aproximada, ya que es informacidén que depende
estrictamente del recuerdo de las participantes y en la mayoria de los casos no se pudo cotejar con
las historias clinicas u otros documentos. De acuerdo con este relato, se presume que la mayoria

de los nifios y las nifias experimentaron pérdidas auditivas prelocutivas (n: 9).

Sin embargo, el diagnostico oficial expedido por el sistema de salud se realiz6 afios después, y por
tanto el diagnostico puede presentar desfases, dado que, se concretd hacia edades consideradas
perilocutivas. Tomando en cuenta todo lo anterior, en la presente investigacion participaron 10
cuidadoras que cumplian con las caracteristicas de 4 perfiles preestablecidos. En el Anexo 3 se
encuentran las caracteristicas especificas de las participantes del estudio, nifios y cuidadoras,

asociadas con los 4 perfiles preestablecidos.
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9.3. Capitulo Il1: itinerarios terapéuticos de las cuidadoras primarias frente a la deteccion,

diagndstico, tratamiento, habilitacion/rehabilitacion e inclusion de sus nifios y nifias.

Para dar cumplimiento al segundo objetivo especifico se implemento el protocolo de entrevista a
profundidad Anexo 2 y se realizaron todas las preguntas orientadoras establecidas.
Adicionalmente, con los relatos de la familia se complemento la informacion con las siguientes

preguntas emergentes:

e ;Qué acciones se realizaron desde los diferentes contextos para atender o prevenir riesgos
en la salud auditiva y comunicativa del nifio o de la nifia?

e ;Qué acciones se realizaron desde los diferentes contextos para el proceso de deteccion,
diagndstico, tratamiento, habilitacion/rehabilitacion e inclusion?

e Cuales podrian haber sido las acciones que diferentes instituciones o personas pudieron
haber tomado para asegurar el bienestar del nifio o la nifia?

e Cdmo ha sido el proceso de tramites o solicitudes para garantizar la respuesta del sistema
de salud?

e (Cbmo ha sido el proceso para acceder y participar en espacios de recreacion y deporte?

e De qué forma usted y el nifio o la nifia han logrado participar en espacios de movilizacion
comunal? ¢Coémo lo podrian hacer?

e Cbémo ustedy el nifio o la nifia han participado en organizaciones de PCD? ;Cémo podrian
hacerlo?

e CoOmo considera que es el contexto laboral para las PCD? (Como piensa que se podria
incluir su nifio o nifia en este contexto en un futuro?

e /Cbomo considera que son las instituciones de educacion regular para las PCD? (Como

piensa que se podria incluir su nifio o nifia en este contexto en un futuro?

Considerando los itinerarios terapéuticos de todas las cuidadoras primarias, a continuacion, se
categoriza la narrativa entorno a la deteccion, diagndstico, tratamiento, habilitacion/rehabilitacion
e inclusién. Cada categoria contiene unas subcategorias emergentes. En el Anexo 3 se encuentran

las narrativas completas de las cuidadoras.
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9.3.1. Itinerario terapéutico de deteccion

Este apartado abarca las narrativas en las que las cuidadoras primarias compartieron su transito
por diversos contextos y actores durante el proceso de deteccidn de la pérdida auditiva de sus nifios
y nifias. Para un anélisis especifico y detallado se establecieron las siguientes subcategorias

emergentes.

Figura 11. Subcategorias de itinerarios terapéuticos de deteccion

Momentos clave

Respuestas de los actores del sistema educativo

Respuestas de los profesionales y el sistema de salud

Significado de las respuestas de los profesionales de salud

Nota: elaboracion propia.

Momentos clave

En esta subcategoria se encuentran los momentos clave por los que atravesaron las cuidadoras
primarias de los nifios y las nifias durante el proceso de deteccidn, los cuales les permitieron notar
que el desarrollo auditivo y comunicativo, de sus nifios y nifias, no se estaba dando de la forma
esperada. En ocho narrativas, las propias cuidadoras primarias y algunos familiares fueron los que
se percataron de que sus nifios y nifias no respondian a Ilamados, no imitaban el vocabulario de

sus familiares o buscaban solo sonidos fuertes del ambiente.

Cuidadora 01: “Yo le expliqué que yo la llamaba por su nombre y la nifia no respondia, pero a sonidos muy fuertes si
lo hacia”.

Cuidadora 02: “...La madrina me dice que ella en varias ocasiones llamaba a la nifia y no le prestaba atencion...” .
Cuidadora 04: “El papa de la nifia hablé a los 2 ajios, él hablaba clarisimo y él no le gusta hablar con nifios sino con
adultos. Nosotros veiamos que la nifia no imitaba a las personas y no se asustaba. Las pocas palabras que decia, era
como porque nos veia los labios... ”.

Cuidadora 05: “...Cuando ya el nifio crecio, bueno, nos empezamos a dar cuenta de que no escuchaba...”

Cuidadora 07: “Yo sentia que mi hija no iba a hablar, porque al crecer, yo le hablaba y no me escuchaba nada, me
tocaba que gritarla o tocarla para que se diera cuenta que le estaba hablando... ”.

Cuidadora 08: “Yo si veia cosas raras, la nifia gritaba mucho y su grito... era muy agudo... ”.
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Cuidadora 09: “...La abuela se dio cuenta que el nifio no escuchaba porque lo llamaba y el nifio no volteaba a mirar,
penso que era porque estaba entretenido jugando, ella ale conté a su esposo y él con unas tapas de las ollas le hizo ruido
atras y el nifio no respondia, ahi se dieron cuenta que él no escuchaba”.

Cuidadora 10: “Un dia estabamos en la casa y yo le hablaba a ella y no me contestaba...Despugs, otro dia mi mama me
menciona que la nifia no escuchaba y no le crei, asi que hice la prueba de acercar a su oido y le hablaba cada vez mas

suave y noté que no escuchaba”.
Dos de las cuidadoras notaron que sus nifios y nifias experimentaban una perdida auditiva
progresiva a lo largo de los meses. Inicialmente, sus nifios y nifias eran capaces de producir
palabras familiares de dos silabas, y respondian buscando las voces familiares. Sin embargo, con
el tiempo, la pérdida auditiva fue aumentando hasta el punto en que dejaron de producir palabras
y ya no respondian a los estimulos del entorno.

Cuidadora 02: “yo no me entero de que tiene discapacidad porque como cualquier otro nifio, la nifia hacia sonidos. La

nifia decia papa, mamay agua... .

Cuidadora 09: “Cuando se lo llevaron él tenia 1 afio y 2 o 3 meses. En ese momento nadie sospechaba nada, porque yo

creo que él escuchaba como yo. Nosotros dormiamos en un primer piso y el nifio escuchaba cuando el abuelo caminaba

arriba y de despertaba asustado y si tiraban la puerta también reaccionada...Yo le dije que el nifio si escuchaba. Yo le

dije que me lo trajera para para llevarlo...”.
Una cuidadora sefald que, debido a que el nifio nacié prematuro, el sistema de salud le orden6
realizar potenciales auditivos evocados como parte del protocolo. No obstante, estos examenes
fueron autorizados nueve meses después, y durante este periodo, la cuidadora detectd que el nifio
no escuchaba. En otro caso, fue el propio sistema de salud el que alerté a la cuidadora sobre la
posibilidad de una pérdida auditiva. El nifio estaba siendo monitoreado por un diagndstico de
retraso generalizado del desarrollo, y fue uno de los médicos quien detect6 una posible pérdida
auditiva. Dos de las diez cuidadoras, en cierto momento, consideraban que aumentar la intensidad
de sus voces para que sus nifios las escucharan no era una sefial de problemas auditivos,
reconociendo esta préctica solo después del diagndstico.

Cuidadora 03: “Primero nos dimos cuenta de las dificultades en el desarrollo motor del nifio porque yo sabia que el

nifio debia levantar su cabecita y luego gatear, pero el nifio no lo hacia y luego lo logré hacer, pero con dificultad... fui

donde el especialista me preguntd por antecedentes familiares de personas sordas y yo tenia antecedentes y el doctor se

dio cuenta que posiblemente habia una pérdida auditiva y él fue el que mandé los examenes... ”.

Cuidadora 02: “Yo la llamaba y ella reaccionaba. En ese momento no habia considerado que le hablaba duro a la nifia.

Nunca habiamos estado con personas asi, entonces estdbamos como ignorantes de alguna manera con respecto a la

discapacidad auditiva”.

Cuidadora 05: “Yo creo que él quedé con la pérdida auditiva, porque después de salir de la clinica a los 3 meses y

medio. Y nosotros no caiamos en cuenta que él habia perdido la audicién, porque creiamos que escuchaba ruidos.
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Entonces, fue donde nos pusimos las pilas a llevarlo al ot6logo, al oforrinolaringélogo...Cuando ya el nifio crecio,

bueno, nos empezamos a dar cuenta de que no escuchaba. Entonces ya empezamos a consultar con los otélogos,

otorrinolaringdlogos”.
Se encontrd que cuando cinco cuidadoras detectaron que algo sucedia con la audicion de sus nifios
y nifias, no obtuvieron respuestas por parte de los médicos generales y enfermeras de sus EPS,
quienes omitieron la informacion brindada por ellas y afirmaron, sin ninguna prueba auditiva, que
no habia de que preocuparse. Esta situacion llevo a que no se detectara la hipoacusia y a que los
exadmenes no fueran enviados a tiempo, por lo que el diagndstico fue tardio. En el caso de una de
las cuidadoras, le brindaron un tratamiento con antibioticos a la nifia, por lo que no es posible
confirmar si ya tenia la pérdida auditiva o si ocurrié posteriormente.

Cuidadora 01: “Al principio, cuando yo pertenecia a otra EPS y el pediatra decia que no, que la nifia no era sorda, sino

que se estaba demorando para hablar, que esto era normal porque hasta los 5 afios es normal que los nifios desarrollen

su lenguaje, pero pues yo tengo otros 2 nifios y para mi eso no era normal”.

Cuidadora 03: “Tuvo sus controles y me decian que todo estaba bien, pero yo sabia que no era normal que con tantos

meses no levantara ni la cabeza...”.

Cuidadora 04: “La nifia se caia mucho. Uno que ya ha sido mamd notaba eso y yo la llevé donde el médico y el médico

lo que me dijo es que yo era muy “preocupona’. El médico me dijo que las madres de hoy en dia si veian que el nifio del

vecino hablaba al afio, nosotras queriamos que el de nosotras también. Entonces yo le dije no, en primer lugar, yo no

soy una madre de un dia, yo soy una madre que ya tiene dos hijos adultos y sabia que eso no era normal”.

Cuidadora 07: “...También la llevé muchas veces a control de crecimiento y desarrollo y les mencionaba que por favor

le revisaran bien el oido porque la nifia no escuchaba y tampoco se dieron cuenta, me indicaban que algunos nifios

podrian demorarse un poco mas en hablar, que con el tiempo iba a mejorar...”.

Cuidadora 10: “...Solicité una cita en el puesto de salud, ahi la remitieron para el hospital y all& me dijeron que la nifia

tenia una otitis y le mandaron antibidtico. Le dimos todo el antibidtico y ella seguia sin escuchar bien... ”.
Tomando en cuenta todo lo anterior, se identificd por medio de esta subcategoria de momentos
clave que ocho de diez cuidadoras realizaron una deteccion autdnoma de la pérdida auditiva en sus
nifios y nifias. En los otros dos casos, la deteccion se llevo a cabo con el apoyo del sistema de
salud. En uno de estos casos, el nifio, ya con un diagnostico de prematuridad, activo las alertas
desde su nacimiento, y con las observaciones de la madre y los examenes auditivos se logro
confirmar la pérdida auditiva 9 meses después de nacido. En el otro caso, durante los controles
médicos, se sospecho que el nifio podia tener una pérdida auditiva debido a antecedentes clinicos

familiares, lo que fue confirmado posteriormente.

Respuestas de los actores del sistema educativo
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En esta subcategoria se recopilan las narrativas de las cuidadoras en las que se identificaron
algunas respuestas proporcionadas por actores del sistema educativo que interactuaban de forma
constante con los nifios, las nifias y sus cuidadoras primarias. De esta forma, se encontrd que, de
los diez nifios y nifias, durante el proceso de deteccion, tres asistian a entornos de educacion inicial
de manera constante. En ninguno de los tres casos, estos actores del sistema educativo alertaron a
las cuidadoras sobre una posible pérdida auditiva.

Cuidadora 05: “En los diferentes colegios que estuvo nunca nos guiaron ni nos indicaron que tenia problemas

auditivos ”.

Cuidadora 07: “No, en el jardin no se dieron cuenta. En ningun momento me brindaron una orientacion”.

Cuidadora 10: “No, ellos no se dieron cuenta, siempre me manifestaban que era rebeldia. Ademéas, como era un colegio

privado, solo les importaba que estuviera pagando la mensualidad para tenerla ahi. Después fue que la decidimos sacar

porque vimos que no estaba avanzando”.
La valoracion pedagogica que recibié una de las cuidadoras, se atribuy0 la falta de respuesta de la
nifia a una aparente situacion de “rebeldia”. Por ello, se debe capacitar al personal de los entornos
educativos en la identificacion de signos, sintomas y caracteristicas de alerta en el desarrollo,
especialmente aquellos relacionados con la deteccidn de alertas sensoriales. En el caso de los otros
siete nifios y nifias, se encontrd que para dos cuidadoras no era viable ingresar a edades tempranas
a sus nifios a estudiar, dado a que sentian temor por el cuidado que otras personas les podian
brindar. En cuanto a las otras cinco cuidadoras, no se mencioné que los nifios y las nifias durante
el proceso de deteccion participaran en algln contexto educativo.

Cuidadora 01: “Yo siempre he sido una madre que siempre ha estado con ellos y dejarla aqui desde los 2 afios fue

duro, por eso antes de saber de la pérdida auditiva ella no estaba estudiando ”.

Cuidadora 09: “El nunca habia estado en guarderias o jardines, yo sentia que nadie lo iba a cuidar, asi como yo lo

cuido, entonces no ”.
Por lo anterior, se identifico que durante el proceso de deteccidn solo tres nifios y nifias se
encontraban participando en contextos de educacion inicial. Esta situacién demuestra la
importancia de que, en contextos como estos, en los que participan nifios y nifias con diversas
habilidades y capacidades, se tenga conocimiento sobre el desarrollo en general de los nifios y las

nifias. De esta manera, es posible contribuir a que la deteccion se realice de forma oportuna.

Respuestas de los profesionales v el sistema de salud
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En esta subcategoria se identifican las narrativas en las que las cuidadoras dan significado a las
respuestas brindadas por el sistema de salud y por determinados profesionales durante la deteccion
de la pérdida auditiva de sus nifios y nifias. En las narrativas de las cuidadoras se identificd que
ellas lograron acceder a controles con médicos generales de sus EPS. No obstante, sefialan que
recibieron una mala atencion, atribuyendo esta percepcion a la falta de claridad o al seguimiento
inoportuno por parte de los profesionales de la salud. En consideracion, es cuestionable la manera
en que, segun las narrativas de las cuidadoras, los profesionales de la salud no garantizaron una
atencion integral para sus nifios y nifias.

Cuidadora 01: “...Tuve 2 experiencias negativas con diferentes pediatras. Por eso, tomé la decisién de cambiarme a

otra EPS donde volvi con mi inquietud”.

Cuidadora 02: “Las citas de crecimiento y desarrollo fueron virtuales, estabamos en medio de la pandemia, por lo que

no fueron muy relevantes ”.

Cuidadora 03: “Tuvo sus controles y me decian que todo estaba bien, pero yo sabia que no era normal que con tantos

meses no levantara ni la cabeza ™.

Cuidadora 04: “Yo digo que mds que todo al primer médico, le falté mas humanidad. Minimiz6 lo que nosotros

conociamos y veiamos de la nifia, no nos dio la oportunidad de hacer las cosas a tiempo”.

Cuidadora 07: “En crecimiento y desarrollo a la nifia solo la pesaban, la median y ya. No le revisaban los ojos ni los

oidos. Solo me preguntaban como la alimentaba y ya. Yo les mencionaba que la nifia no me escuchaba y me decian que

eso era normal. En crecimiento y desarrollo nunca me dijeron nada, solo iba por el peso y la talla y nada mas. Les

mencionaba que por favor le revisaran bien el oido porque la nifia no escuchaba y tampoco se dieron cuenta, me

indicaban que algunos nifios podrian demorarse un poco més en hablar, que con el tiempo iba a mejorar... ”.

Cuidadora 09: “Yo le dije al médico de la EPS que el nifio no escuchaba y él seguia con su mama dominga. Me querian

tener ahi'y ahi no me querian sacar y yo me les enojé”.
Dentro de las narrativas de estas seis cuidadoras, se identific que una de ellas tuvo experiencias
negativas con algunos especialistas, lo que la llevé a cambiar de EPS, ya que los médicos de sus
EPS les aseguraban que no habia razones para alertarse. Otra cuidadora manifestd que el primer
médico al que accedi6 le faltd humanidad al no tener en cuenta los conocimientos de ella y su
familia. Por lo cual, es importante que los profesionales de salud no minimicen las opiniones y
percepciones de las cuidadoras, quienes pasan la mayor parte del tiempo con los nifios y las nifias
y estan a cargo de su cuidado. Por ello, es crucial mantener una comunicacion abierta y respetuosa,
asi como un trato humanizado entre los profesionales de la salud y las familias. Esta cuidadora
subraya la necesidad de tener en cuenta el conocimiento y la intuicion de las cuidadoras como

parte integral del proceso de atencion médica.
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Del mismo modo, durante los controles de seguimiento y desarrollo, a los que asistian las
cuidadoras con sus nifios y nifias de forma periodica, los médicos y enfermeras encargados
indicaron a las cuidadoras de algunos de los nifios que el desarrollo estaba dentro de lo esperado y
que no era necesario realizar ningun proceso adicional, sugiriendo que era solo cuestion de tiempo
para que el nifio 0 nifia empezara a hablar. Sin embargo, los profesionales que forman parte de
programas como estos deberian orientar a la familia y realizar la solicitud para realizar las pruebas

auditivas correspondientes.

Después de un tiempo, para dos de las cuidadoras, la experiencia fue un poco distinta. A pesar de
enfrentar obstaculos, su perseverancia las llevo a encontrar otorrinolaringélogos y ot6logos que
respetaron y validaron lo que ellas habian detectado con relacion a la audicion y desarrollo
comunicativo de sus nifios y nifias. Este proceso no solo significé un alivio para las cuidadoras,
sino que resultdé en un punto de inflexion en el camino para lograr el diagndstico, tratamiento,
habilitacion/rehabilitacion e inclusion de sus nifios y nifias. Por tanto, encontrar profesionales
comprensivos y dispuestos a escuchar fue fundamental para el bienestar tanto de los nifios y las
nifias como de las propias cuidadoras, puesto que de esta forma se puede brindar una atencién
oportuna.

Cuidadora 01: “Cuando llegué donde el médico general le dije que yo tenia una duda muy horrible, entonces él me miro

y me dijo que me creia”.

Cuidadora 04: “Ese doctor me dijo, mama, usted no tiene que explicarme nada. Las madres conocen a sus hijos. El otro

doctor fue muy negligente, porque en el momento en que una madre tiene una alerta, uno como médico debe atender la

alerta de esa madre, ella es la que esta dia a dia”.
Una cuidadora narr6 que, su nifio nacié prematuro y le enviaron algunas pruebas auditivas, por lo
que en ese momento obtuvo una respuesta, aunque los examenes se realizaron nueve meses
después. En el caso de las otras tres cuidadoras, se identificd que, una vez detectaron que algo
sucedia con la audicién de sus nifios, inmediatamente accedieron a citas con especialistas y a
examenes auditivos con sus propios recursos econdémicos o con el apoyo de familiares, obteniendo

asi el diagnostico, que més adelante se detallara.

Considerando todo lo anterior, se pone de manifiesto cémo las cuidadoras tuvieron que luchar
contra la estructura etico-profesional de los actores del sistema, evidenciando la lucha de poder
entre el conocimiento profesional y el conocimiento popular. Esto es relevante ya que, en términos

de la estructura del sistema de salud, el conocimiento profesional tiene méas peso, dado que desde
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este lado se toman las decisiones. Cuando los profesionales en salud no reconocen el conocimiento

de las cuidadoras, se pueden generar barreras para obtener una atencion oportuna.
9.3.2. Itinerario terapéutico de diagndstico

En esta categoria se encuentran las narrativas en las que las cuidadoras primarias compartieron su
transito por diversos contextos y actores durante el proceso de diagnostico de la pérdida auditiva
de sus nifios y nifias. De igual forma, para un analisis especifico y detallado se establecieron las

siguientes subcategorias emergentes.

Figura 12. Subcategorias de los itinerarios terapeuticos de diagndstico

Posibles causas

Afrontamiento familiar para la reivindicacion de los derechos de los nifos

y las nifias
Significado emocional
Respuestas de los contextos en los que participaban

Nota: elaboracion propia.

Posibles causas

En esta subcategoria se encuentran las narrativas donde las cuidadoras mencionaron las posibles
causas de la pérdida auditiva de sus nifios y nifias. En la actualidad, tres cuidadoras atribuyen la
pérdida auditiva a eventos en salud previos por los que atravesaron sus nifios y nifias. Algunas de
las causas son enfermedades infecciosas, que han requerido tratamientos farmacoldgicos e incluso

en un caso particular, uno de los nifios tuvo que someterse a un procedimiento quirurgico.

A raiz de estas patologias, las cuidadoras consideran que se generaron las secuelas a nivel auditivo.
Dos cuidadoras, mencionaron que es posible que la pérdida auditiva haya sido resultado del
nacimiento prematuro. De hecho, en el caso de uno de los nifios, desde que nacio le enviaron un
potencial auditivo, ya que los médicos y enfermeras sospechaban que la prematurez podria haber
afectado su audicion.

Cuidadora 05: “Solo nos mencioné que fue por la secuela de la meningitis”.

Cuidadora 06: “El nifio me lo sacaron, no completé el tiempo que debia estar en la barriga, estuvo 3 meses en

incubadora a los 2 meses nos dijeron que tal vez habia pérdida auditiva. Me dio preclamsia. Me dieron un poco de
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papeles y examenes. Cuando salimos le dieron la orden para hacerle el potencial...... En ese momento no se relaciono
con nada genético, pensamos que fue por lo que nacio prematuro”.

Cuidadora 07: “Ella desde su nacimiento escuchaba bien por el lado izquierdo y muy poco por el lado derecho porque
ese oido no se formé bien. Sin embargo, si escuchaba por ambos oidos. Cuando le dio la otitis, se empeoré el lado
derecho y empez6 a escuchar menos por ese oido. Nosotros empezamos a percibir ese problema porque cada vez hablaba
més duro... ”.

Cuidadora 08: “Ella fue prematura, nacio a las 26 semanas, tal vez fue por eso. La nifia estuvo en UCI y de ahi le
mandaron los examenes normales, pero como no soy de acd no tenia EPS, estaba en ese proceso..." .

Cuidadora 10: “A los 4 afios fue que el papa se la llevo sin mi permiso de paseo para Pasto y por alla se enfermo, como

no llevaba papeles no la pudieron atender. Por alla fue que le dio fiebre y meningitis”.

Otra cuidadora narr6 como su nifio fue diagnosticado inicialmente por un pediatra con una
enfermedad conocida como "Kawasaki". La madre optd por tratarlo con medicina tradicional de
su comunidad indigena, sin embargo, posteriormente el nifio fue hospitalizado en un hospital de
segundo nivel, donde se descart6 el diagnostico de "Kawasaki". A pesar de este proceso de
atencion médica, aun no se ha establecido la verdadera causa de la pérdida auditiva en este caso.
De esta forma, es posible ilustrar la complejidad que rodea la busqueda de las causas de las
pérdidas auditivas en algunos casos, especialmente cuando hay una diversidad de tratamientos y
diagndsticos iniciales que después fueron descartados.
Cuidadora 09: “El nifio se habia enfermado de un supuesto Kawasaki, segin nos dijo un pediatra ... ... Lo llevamos al
hospital medicina tradicional, cuando ya se lo fue como secando nos lleg6 un visitador del hospital y obviamente nos
regafid. Nos hizo una remision urgente para el primer nivel ahi en el hospital. Lo tuvieron hospitalizado por unos meses
y ahi fue donde lleg6 la pediatra, era como una practicante que viajaba a veces a atender. Todos se reunieron y se
Ilamaban entre ellos, nadie sabia que tenia el nifio. No sé si la pérdida auditiva es una secuela de esa enfermedad. Nos
remitieron para Popayan, segundo nivel, y alla descartaron esa enfermedad que le diagnosticé la pediatra. La
descartaron porque como €l llevaba més de cuatro meses en ese estado... Después pasaron como 3 meses y la abuela
vino por él, el nifio ahi todavia escuchaba. Cuando mi suegra me dijo que el nifio no escuchaba ya le estaba pasando la
enfermedad ”.
Las otras cuatro cuidadoras no han recibido informacién sobre las posibles causas en el momento
del diagnostico y atn desconocen cudles podrian ser. Una de las cuidadoras relat6é que, durante la
estancia de la nifia en una institucion de proteccion y garantia de derechos, mientras se esclarecia
su situacion legal, en algin momento pensé que el llanto intenso de los nifios podria haber
contribuido a la pérdida auditiva de la nifia, pero esto nunca fue confirmado. Ademas, las cuatro
cuidadoras expresaron interés en realizar examenes genéticos, con el fin de que los nifios y las
nifias en el futuro, cuando quieran formar una familia, puedan tomar decisiones informadas sonre

la salud auditiva de sus hijos.
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Cuidadora 01: “El ot6logo me dice que es una causa desconocida”.

Cuidadora 02: “Nunca tuvimos examenes de genética, pero quiero hacer el examen, posiblemente fue una pérdida
progresiva, maso menos a los dos arios llego a ser profunda a la pérdida auditiva”.

Cuidadora 03: “El examen de genética era en Cali, no era tanto para que me dijeran no es que tu hijo tiene pérdida
auditiva de nacimiento porque yo creo que de nacimiento fue, es por si él quiere formar una familia. En el momento nos
ocupamos del desarrollo fisico y luego aparece la pérdida auditiva”.

Cuidadora 04: “Yo un dia le pregunté al médico qué si era posible que un nifio de tanto llorar quedara sordo, porque
cuando yo iba a visitar a la nifia, yo escuchaba a los demas nifios llorar y llorar. La cuidadora en ese lugar me decia
que no los podian cargar para no generar apegos, ya que en cualquier momento se podian ir y debian acostumbrarse a
su nueva familia... Entonces no sabemos las razones ni estamos seguros de cuando fue... Estamos haciendo la gestion

para hacerle el examen de genética”.
De las diez cuidadoras, cinco atribuyen la pérdida auditiva de sus nifios y nifias como consecuencia
de otros diagnosticos asociados en salud, que tienen que ver con la prematurez, otitis, meningitis
y retraso generalizado del desarrollo. Una cuidadora inicialmente relaciond la pérdida auditiva con
posibles diagndsticos en salud, pero estos fueron descartados. Cuatro refirieron desconocer la
causa de la pérdida auditiva y mencionaron que les gustaria saber si tiene relacion con factores

genéticos.

Afrontamiento familiar para la reivindicacion de los derechos de los nifios v las nifas

En esta subcategoria se encuentran las respuestas de las cuidadoras primarias y de su familia frente
a situaciones en las que fue necesario reivindicar y hacer respetar los derechos de sus nifios y nifias
en medio del sistema de salud. Por consiguiente, se encontré que dos cuidadoras tomaron la
decision de solicitar de forma constante a la EPS citas con médicos generales, con el objetivo de
encontrar uno dispuesto a brindar la orientacién necesaria y emitir la orden para realizar los

examenes auditivos.

Sin embargo, se encontraron con profesionales con poca disposicion para proporcionarles las
orientaciones necesarias. De no ser por la persistencia de ellas, sus nifios no hubiesen sido
remitidos a otros especialistas y el diagnostico se hubiese tardado méas. Este hecho demuestra la
importancia de la validacion de los saberes de las cuidadoras, puesto que ellas quienes conocen de
sus vidas y de las de quienes cuidan. Otra cuidadora relaté como desde el principio sabia que para
obtener los exadmenes auditivos debia esperar un tiempo considerable, e incluso ya tenia

conocimiento sobre la accion de tutela como una opcion para lograr las autorizaciones.
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Cuidadora 01: “Tomé la decision de cambiarme a otra EPS donde volvi con mi inquietud...me mandaron a hacerme
unos examenes, me mandaron cita con fonoaudiologia y pues los examenes a los dos afios de edad de la nifia arrojaron
que era sorda de ambos oidos, que si habia hipoacusia...Antes de este doctor me vio otro otorrinolaringélogo, pero ese
desgraciado me atendio bien tarde por una parte y por otra parte ese dia tenia que viajar-... ”.

Cuidadora 03: “Al nifio le hicieron como 3 potenciales. Una mamd que me encontraba en terapia fisica me habia dicho
que lo mas probable es que me tocara colocar una tutela para que le realizaran los examenes auditivos...La nifia tenia
3 afios. Entonces empezamos otra vez...Eso demord como 5 meses con la doctora, entonces volvimos con la doctora
cuando autorizaron y mientras esperabamos agenda ”.

Cuidadora 09: “...No supe porque no me queria enviar al especialista. Fui a la EPS y no me querian autorizar, también
me les emberraqué solo me querian enviar a Popayén, yo hasta los insulté. Al final logré que me enviaran al especialista,
aca llegué donde una doctora y ella me remitio donde el otologo. El otologo comenzo a enviarle potenciales al nifio...
no sé qué especialista era, pero en Popayan ella cogia sus maracas y le hacia sonidos. Lo colocaba a jugar y ella cogia
sus herramientas en la parte de atras y le hacia sonidos leves fuertes. No era nada formal. El doctor fue el que ya envi6

los examenes, la resonancia y todo eso...”.
Una de las cuidadoras, perteneciente a una comunidad indigena, relat6é que debia desplazarse entre
diferentes territorios en busqueda de atencién médica, debido a que en su territorio no tenia la
posibilidad de realizar las pruebas y no podia estar por tiempos prolongados por fuera de su
comunidad. Después de diversos tramites, la cuidadora logré que la EPS administrativamente le
brindara soluciones y no les colocaran mas trabas en el proceso de atencion. Esta situacion conllevd
a meses de espera sin poder acceder a los examenes auditivos.
Cuidadora 07: “Entonces en la EPS le pude sacar los potenciales evocados, pero varios meses después porque al inicio
no me querian autorizar el examen, me daban la orden mal redactada, fue un tiempo largo para llegar al diagnostico”.
... A los 3 afios. No estaba totalmente confirmado. ...Y fueron pasando mas anos hasta que un doctor en clinica le revisé
bien el oido y fue que me mencion6 una probable pérdida auditiva que debia confirmarse con exdmenes. Entonces en la
EPS le pude sacar los potenciales evocados, pero varios meses después porque al inicio no me querian autorizar el
examen, me daban la orden mal redactada, fue un tiempo largo para llegar al diagnoéstico. Ademéas, como somos
indigenas, nosotros volvimos a nuestro hogar en Chocd y duramos casi un afio lejos de Cali. En Cali viviamos en un
hogar de paso y cuando lleg6 la pandemia COVID...debia retornar a mi hogar en Chocé”.
Por lo anterior, se identificd que, de las diez cuidadoras, tres solicitaron diversas citas con médicos
generales debido a la actitud de los que inicialmente las atendieron. Solo una cuidadora mencion6
que para realizar las pruebas diagnésticas no tuvo restricciones ni trabas burocraticas. Durante este
proceso de diagnostico, ninguna menciond haber recurrido a acciones de tutela o desacatos, aunque

si se presentaron demoras en las citas para realizar el diagndstico.

Cuidadora 06: “4 mi me fue bien, siempre me ha ido bien con esa EPS. Todo lo autorizaron”.

Significado emocional
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Esta subcategoria contiene las narrativas en las que las cuidadoras manifestaron los diversos
sentimientos que percibieron durante el proceso de diagnéstico de la pérdida auditiva de sus nifios
y nifias. Desde el momento en el que detectaron que algo sucedia con la audicién de sus nifios y
nifias surgieron diversas emociones, que incluyen el enojo, la preocupacion, la tristeza y la
aceptacion. Estas emociones, en algunos casos, han perdurado a lo largo del tiempo, mientras que

en otros han evolucionado con la experiencia y la comprension gradual de las situaciones.

Dos de las cuidadoras expresaron que todo este proceso les causé un impacto significativo en su
salud mental, ya que les tomé tiempo comprender la situacion por la que ellas y sus familias
estaban atravesando. Una cuidadora mencion6 que para ella el diagndstico no lo percibié como
algo que la impactara de forma negativa. Por el contrario, en ese momento su prioridad fue poder

tener a su nifia con vida y acepto lo que estaba sucediendo con tranquilidad.

Cuidadora 01: “...Tomé la decisién de Cambiarme a otra EPS donde volvi con mi inquietud. Efectivamente, en la EPS
me mandaron a hacerme unos exadmenes, me mandaron cita con fonoaudiologia y pues los exdmenes a los dos afios de
edad de la nifia arrojaron que era sorda de ambos oidos, que si habia hipoacusia, que no era porque la nifia tenia un
retraso de lenguaje. Este momento fue muy dificil e impactante... ”.

Cuidadora 02: “La fonoaudidloga que hizo el examen pregunto que se habia en mi familia, alguien con discapacidad y
no dije que no, solo un tio que estaba muerto y yo no me acordaba. En la tarde el médico nos dice que la nifia es sorda
y que requeria de cirugia. Yo no lo vi como el fin del mundo. Yo mas bien como que lo acepté porque yo veo a mi hija
viva y eso es lo mas importante... ”.

Cuidadora 08: “A mi me pegé muy duro, no se me veia ni nada porque yo no lo demostraba, yo tenia que ser el pilar.
Mi familia lo tom6 normal, les tocé educarse porque es la Unica nifia de la casa, es la mas pequefia y toco empezar el

proceso de educar”.
Por otro lado, dos cuidadoras compartieron como, al no recibir respuestas por parte de varios
actores del sistema de salud, comenzaron a manifestar su incomodidad, generando situaciones en
las que exigian a estas personas que les enviaran a sus hijos las pruebas auditivas. Una de las
cuidadoras, menciond que estaba preocupada por la salud de la nifia, pero debido a las limitaciones
de su trabajo, no pudo acompariarla a los exdmenes médicos, por lo que el diagndstico se tardd
maés tiempo. Otras dos cuidadoras, narraron que pasaron por momentos de tristeza al darse cuenta
de la pérdida auditiva de sus nifios.

Cuidadora 04: “Yo le decia al médico que me remitiera con el otorrinolaring6logo y me decia que no, que no y que no,

entonces yo puse muchas quejas, yo coloqué quejas hasta que me atendié otro médico. Siempre me decian que la nifia

alcanzaba a escuchar algo minimo”.

Cuidadora 06: “Pues de ahi uno sale de la clinica todo desbaratado, triste, sin entender por qué a nosotros. Pensamos

mucho y ya después nos entregan los papeles para seguir acd”.
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Cuidadora 07: “En ese tiempo mantenia muy preocupada por su salud, ella se encontraba en el jardin y como me
encontraba trabajando, a veces perdiamos las citas porque me tocaba trabajar y no me daban permisos... . Y fueron
pasando mas afios hasta que un doctor en clinica le revisé bien el oido y fue que me mencion6 una probable pérdida
auditiva que debia confirmarse con exdmenes”.

Cuidadora 09: “Yo le dije al médico de la EPS que el nifio no escuchaba y él seguia con su Mama Dominga. Me querian
tener ahi y ahi no me querian sacar y yo me les enojé. Ahi no le hacian pruebas auditivas y me remitieron a pruebas y
pruebas y nada del especialista. Cada una de las que le hacia los examenes me decian que el nifio tenia pérdida auditiva
y que tenia que ir al especialista, pero el médico general nada que me enviaba...Fui a la EPS y no me querian autorizar,
también me les emberraqué solo me querian enviar a Popayan, yo hasta los insulté ”.

Cuidadora 10: “Un dia la llevamos de manera particular a realizar un examen auditivo en el barrio Granada y ese fue
el primer examen, no se pudo realizar por medio de la EPS porque no lo autorizaron y estabamos muy preocupados por

la nifia... La nifia dejo de hablar, hablaba muy enredado y no se le entendia. Eso me ponia muy triste...".
Con base en lo anterior, se evidencia que, durante el proceso de diagndstico, ocho de las diez
cuidadoras experimentaron sentimientos de impotencia, desconocimiento, aceptacion, indignacion
y frustracion al intentar defenderse. Las cuidadoras sefialaron que estas emociones surgieron
cuando se dieron cuenta de la pérdida auditiva y cuando estaban en busqueda de obtener una
respuesta de los profesionales y del sistema de salud, que, como se mencion6 anteriormente, en la
mayoria de los casos no fueron oportunas. Es por esto que, la mayoria de los sentimientos que
emergen en las narrativas asociadas al diagnostico estan vinculados con sentimientos negativos.
Estas narrativas demuestran la diversidad de experiencias emocionales que pueden surgir en

situaciones similares.

Respuestas de los contextos en los gue participaban

En esta subcategoria se encuentran las narrativas en las que las cuidadoras describieron las
respuestas de los diversos contextos en los que se encontraban participando con sus nifios y nifias
durante el diagndstico. Tres cuidadoras, una de ellas perteneciente a una comunidad indigena,
relataron cdmo lograron acceder a la consulta de algunos médicos generales, pero ellos no
gestionaron de manera oportuna la realizacion de las pruebas auditivas necesarias para brindar un
diagnostico. En el caso de una de estas tres cuidadoras, una vez obtenido el diagndstico, el médico
no tramito las érdenes necesarias para que accedieran al especialista, a pesar de que otros médicos
y ella misma habian hecho la recomendacion.

Cuidadora 01: “Fue netamente familiar. Antes de este doctor me vio otro otorrinolaringélogo, pero ese desgraciado me

atendi6 bien tarde por una parte y por otra parte ese dia tenia que viajar. Entonces lo Gnico que hizo fue mirar los

examenes y me dijo, Ay, pues ahi dice que es sorda y ni modo, yo le dije cdmo, asi que ni modo, y me dijo que tenia un
viaje. Yo le dije a ese doctor que como me iba a hacer perder mi tiempo porque si su tiempo es valido, el mio también.
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Le dije que me remitiera a otra persona, donde un ot6logo...Con esa orden de este doctor fui de nuevo a la EPS y me

dieron la cita aqui con el otdlogo .

Cuidadora 04: “Yo le decia al médico que me remitiera con el otorrinolaring6logo y me decia que no, que no y que no,

entonces yo puse muchas quejas, yo coloqué quejas hasta que. Siempre me decian que la nifia alcanzaba a escuchar algo

minimo... Me explicé que aca ese proceso de esa autorizacion se demora un poquito ”.

Cuidadora 09: “Yo le dije al médico de la EPS que el nifio no escuchaba y él seguia con su mama dominga. Me querian

tener ahi y ahi no me querian sacar y yo me les enojé. Ahi no le hacian pruebas auditivas y me remitieron a pruebas y

pruebas y nada del especialista... ”.
Por otro lado, tres cuidadoras mencionaron que las dificultades en el proceso de diagnostico
residian mas en los aspectos administrativos de las EPS y no tanto en el manejo de los profesionales
de salud. De hecho, desde el inicio, una de estas tres cuidadoras tenia conocimiento sobre una
posible accion de tutela que tendria que ejercer para que le realizaron las pruebas auditivas a su
nifio. Otra de las cuidadoras narré como, una vez su nifia salié del hospital, le entregaron unos
documentos para realizar los potenciales, pero en ese momento ella no se encontraba legalmente
afiliada a una EPS, por lo que no fue posible realizarlos de inmediato. Es decir, el derecho al acceso
al sistema de salud se garantiza Gnicamente si los nifios y las nifias se encuentran afiliados, lo que
genera restricciones y puede convertirse en una barrera administrativa para la deteccion,
diagnostico y tratamiento oportuno.

Cuidadora 03: “4l nifio le hicieron como 3 potenciales. Una mama que me encontraba en terapia fisica me habia dicho

que lo mds probable es que me tocara colocar una tutela para que le realizaran los examenes auditivos”.

Cuidadora 07: “...Entonces en la EPS le pude sacar los potenciales evocados, pero varios meses después porque al

inicio no me querian autorizar el examen, me daban la orden mal redactada, fue un tiempo largo para llegar al

diagndstico... ”.

Cuidadora 08: “...Como no soy de aca no tenia EPS, estaba en ese proceso...Como se me adelantd el parto llegué de

emergencia al hospital y me dejaron... A la nifia le enviaron los exdmenes auditivos, pero en este hospital solo me hicieron

lo primordial para nifios prematuros, pero no me cubrié como tal los exdmenes.... Esos examenes ya los debia cubrir la

EPS, pero nada que me salia. Si yo no tenia la EPS, pues la nifia tampoco. Me demoré como 3 meses después de que la

nifia nacio... ”.
Las otras tres cuidadoras mencionaron que las primeras pruebas auditivas para obtener un
diagnostico claro las realizaron con sus propios recursos econémicos o con el apoyo de familiares.
Puesto que, que tenian conocimiento de que a través de la EPS este proceso se iba a demorar y
querian llevarlo a cabo lo més rapido posible, entendiendo la importancia del tiempo en este tipo
de discapacidades. Ademas, lograron cubrir los exdmenes auditivos para el diagndstico, pero

luego, siguiendo las orientaciones de algunos especialistas, conectaron todo el proceso con sus
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EPS, ya que el tratamiento resultaba costoso y no podian asumir esos gastos por si solas. Por otra
parte, una de las cuidadoras menciond que desde el inicio hasta la actualidad la EPS les ha

autorizado todo lo que el nifio ha requerido.

Cuidadora 02: “Los examenes y todo eso fue particular y por eso en un momento ya el médico me dijo que debia ser por
la EPS...Todo hasta aca fue particular, hasta que el médico nos dijo que la nifia requeria de cirugia y que esto se debia
ser por la EPS, dado a que es muy costosa’.

Cuidadora 05: “Si al inicio todas las consultas fueron particulares para agilizar el proceso”.

Cuidadora 06: “A mi me fue bien, siempre me ha ido bien con esa EPS. Todo lo autorizaron”.

Cuidadora 10: “Un dia la llevamos de manera particular a realizar un examen auditivo en el barrio Granada y ese fiie
el primer examen, no se pudo realizar por medio de la EPS porque no lo autorizaron y estdbamos muy preocupados por
la nifia. Un dia, mi abuela por medio de un familiar logré conseguirnos una cita en la una clinica con una doctora y ella
nos envio para el Instituto directamente al doctor que la oper6...Los exdmenes fueron enviados para realizarlos por la
EPS, pero se demoraban, entonces algunos los sacamos de manera particular y otros si esperamos para hacerlos por la
EPS...Por parte de la EPS el apoyo fue muy poco, la gran mayoria fue nuestro apoyo y gastos econdmicos asumidos por

nosotros...con tutela también el proceso es demorado, asi que no lo hicimos por ese medio”.
Frente a los tipos de examenes auditivos, dos de las diez cuidadoras brindaron informacién de las
pruebas que les realizaron a sus nifios. Una de estas dos cuidadoras narrd que, al iniciar el proceso
de diagnostico con sus propios recursos economicos, los exdmenes auditivos objetivos no
mostraban resultados de una pérdida auditiva. Luego, cuando realizaron la audiometria, se
percataron de la existencia de una pérdida auditiva y lograron obtener el diagnostico adecuado. En
este mismo sentido, otra cuidadora narré que el examen que le realizaron a su nifio consistia en
hacerle algunos ruidos con diversos objetos sonoros, pero no era una prueba de evaluacién formal.
Esto subraya la importancia de realizar un trabajo interdisciplinario que garantice un diagndstico
preciso y oportuno, ya que, para realizar estas pruebas auditivas, sean objetivas o subjetivas, se
necesitan profesionales capacitados y entrenados.

Cuidadora 05: “Si al inicio todas las consultas fueron particulares para agilizar el proceso... no, nada de eso se hizo.

El nifio salié y no le enviaron pruebas auditivas.... empezamos a tener consultas con otologia y otorrinolaringologia,

nos indicaban que el nifio estaba escuchando bien, que no tenia ningin problema, los exdmenes auditivos al parecer

salian bien y asistimos a los controles cada 6 meses, pero no detectaban ninguna anormalidad. Le hacian potenciales

auditivos y no salia nada... Cuando le realizaron la audiometria si se demostr6 una pérdida auditiva principalmente en

el oido izquierdo”.

Cuidadora 09: “... No sé qué especialista era, pero en Popayan ella cogia sus maracas y le hacia sonidos. Lo colocaba

a jugary ella cogia sus herramientas en la parte de atras y le hacia sonidos leves fuertes. No era nada formal...”.
Con respecto al tamizaje auditivo neonatal, tres de las diez cuidadoras mencionaron que no saben

si a sus nifios les realizaron un tamizaje auditivo después del nacimiento, a pesar de que, en
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Colombia, desde el 2005, por medio de la Ley 982 el MSPS establecid las normas tendientes a la
equiparacion de oportunidades para las personas sordas y sordociegas que incluia la creacion del
Programa Nacional de Deteccion Temprana y Atencion de la Hipoacusia (80). En el 2016, present6
el Programa Nacional para la Atencion Integral de la Salud Auditiva y Comunicativa y a partir del
2019 se expidid la Ley 1980, la cual establece la implementacion de tamizajes auditivos para
detectar cualquier pérdida de audicidn en etapas tempranas Yy asi iniciar un tratamiento oportuno.
En este sentido, los nifios y nifias habrian podido beneficiarse de la implementacion de estos
programas, lo que facilitaria la deteccién y diagnostico oportuno.

Cuidadora 03: “La EPS tampoco porque tengo entendido que apenas nace un nifio se le debe realizar todos sus

examenes. Si al nifio desde que naci6 le hubieran realizado los exdmenes habriamos ganado mucho tiempo porque en

ese sentido perdimos mucho tiempo”.

Cuidadora 05: “Nunca nos informaron si le hicieron un tamizaje auditivo”.

Cuidadora 07: “No le mandaron nada cuando nacio. En el hospital que nacié no le mandaron ningun examen”.
Al revisar las narrativas de las otras siete cuidadoras, tampoco se hace mencion del proceso de
tamizaje auditivo, lo que sugiere una posible falta de seguimiento en esta practica dentro del
sistema de salud. En el caso de una de las cuidadoras, una vez que su hijo sali6 de la
hospitalizacion, se le entregaron unos documentos con las pruebas auditivas. Sin embargo, no se
menciono si le realizaron algin tamizaje durante su estancia en el hospital. Esta situacion refleja
una posible brecha en la atencion médica, pues el tamizaje auditivo desde hace tiempo deberia ser
parte integral de los protocolos de atencion hospitalaria, especialmente en el caso de recién nacidos
y nifios hospitalizados. En este caso, el diagndstico llegd nueve meses después de la
hospitalizacion, lo que indica un retraso en el proceso de evaluacién y diagnostico.

Cuidadora 06: “Recién nacido ya sabiamos. El nifio me lo sacaron, no completo el tiempo que debia estar en la barriga,

estuvo 3 meses en incubadora a los 2 meses nos dijeron que tal vez habia pérdida auditiva. Me dio preclamsia. Me dieron

un poco de papeles y exdmenes. Cuando tenia 9 meses le hicieron los exdmenes. Lo traje aca para el examen auditivo y

me dijeron que el nifio no escuchaba”.
Con relacion a las causas de la pérdida auditiva, una de las diez cuidadoras compartio que cuando
iba a realizar el examen de genética debia disponer de un dinero para el copago. Esta situacion
econdmica se convirtié en un obstaculo, ya que no contaba con los recursos para cubrir estos costos
adicionales. Como resultado, se pausé el proceso que podria haber proporcionado informacion
sobre las causas de la pérdida auditiva en el nifio. Esta falta de acceso equitativo a los examenes

no solo limita la capacidad de los profesionales de la salud para diagnosticar y tratar
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adecuadamente los problemas de audicidn, sino que perpetla las desigualdades en la atencion
médica en una familia que desde hace varias generaciones ha tenido antecedentes de pérdida
auditiva.
Cuidadora 03: “El doctor le envi la cita con el genetista y este especialista le mando el examen para conocer la razén
de la pérdida auditiva, pero ahi el problema fue con la EPS, ese es un examen costoso, entonces le problema fue
econdmico, no teniamos de donde sacar practicamente dos millones de pesos incluyendo el copago y los transportes. Es
muy duro para un examen y ahi quedamos. Aunque yo tengo unos tios con pérdida auditiva, podria ser que viene desde
ahi...”
Finalmente, una de las diez cuidadoras comentd que no tiene conocimiento de que se realicen
actividades de tamizaje o diagnosticos relacionados con la vision y la audicion en su municipio de
residencia. Esto evidencia la necesidad de implementar acciones que permiten identificar
condiciones visuales y auditivas de manera oportuna. Ademas, implementar programas de tamizaje
y diagndstico temprano en todo el territorio nacional puede mejorar significativamente la calidad

de vida de las personas.
Cuidadora 04: “En el cerrito no veo que hagan campafias de exdmenes visuales o auditivos para nifios ”.

Nueve de las diez cuidadoras manifestaron que existen barreras en el sistema de salud asociadas
con tramites administrativos, por lo que incluso tres de ellas asumieron costos particulares por el
no cumplimiento de los examenes auditivos que se encuentran en Plan de Beneficios en Salud
(PBS) o por actitudes de los médicos generales. Solo una cuidadora manifesto que la atencion en
salud ha sido oportuna para el requerimiento de su nifio. De esta manera, fue posible evidenciar
que la mayoria de las instituciones publicas y privadas no orientaron a las cuidadoras para llevar a

cabo el proceso de diagndstico.
9.3.3. Itinerario terapéutico de tratamiento

En esta categoria se encuentran las narrativas en las que las cuidadoras primarias comparten su
transito por diversos contextos y actores para lograr obtener el tratamiento para la pérdida auditiva
de sus nifios y nifias. Para llevar a cabo un analisis especifico y detallado se establecieron las

siguientes subcategorias emergentes.
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Figura 13. Subcategorias de los itinerarios terapéuticos de tratamiento

& Conocimientos sobre los tratamientos o las formas de abordar la
discapacidad auditiva

& Afrontamiento familiar para la reivindicacion de los derechos de los ninos y

las nifias
Significado emocional
Respuestas de los contextos en los que participaban

Implicaciones del tratamiento

Nota: elaboracion propia.

Conocimientos sobre los tratamientos o formas de abordar la discapacidad auditiva

En esta subcategoria, se presentan las narrativas de las cuidadoras sobre los conocimientos que
tenian respecto a los tratamientos y formas de abordar la discapacidad auditiva. Cuatro cuidadoras
compartieron que desconocian los posibles tratamientos disponibles para favorecer las habilidades
auditivas de sus nifios y nifias. Una de ellas, expresé que le falté orientacion para entender los
beneficios de las ayudas auditivas en el desarrollo del lenguaje oral. Ademaés, cuando se
mencionaba la posibilidad de una cirugia, como los implantes cocleares, surgian dudas y no
contaban con el acompafiamiento para comprender el proceso.

Cuidadora 01: “Pero me explico que habia una opcion. Me hablé de los implantes y me contacto con otra doctora. El

me dijo que si tenia afan y yo le dije que no ™.

Cuidadora 04: “Como yo no sabia de eso y era la primera vez que escuchaba el implante coclear ”.

Cuidadora 06: “...Me falt6 que me relacionaran més con todo esto. No vi el &nimo de decirme que mi nifio podia hablar

con eso. Ya lo de operar fue lo que me hizo demorar para tomar la decision. No sabiamos nada sobre la discapacidad

auditiva y los tratamientos... El doctor nos dijo que primero habia que manejarlo con audifonos y si no respondia habia

que ponerle implantes. Nos explicé que para el implante habia que operarlo y yo no entendia’.

Cuidadora 10: “Si, pero un conocimiento muy superficial. No sabia de tratamientos...".
Una cuidadora mencion6 que si conocia algunos tratamientos y formas de abordar la discapacidad
auditiva de su nifio que podrian ayudar al desarrollo de su lenguaje. Esta cuidadora tenia
conocimiento de los implantes cocleares, pero dudaba de su accesibilidad debido a los altos costos
y la falta de informacion sobre la cobertura del sistema de salud para este tipo de tratamiento. Otra
cuidadora, por su parte, compartié que, a pesar de que no tenia conocimiento de las diversas marcas

de implantes cocleares, empez0 a investigar y consultar las caracteristicas de cada uno para decidir
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cudl seria mas adecuado para su nifia. Esto subraya la importancia de que las cuidadoras busquen
conocimiento durante el proceso de tratamiento y al tomar decisiones sobre cémo abordar la
discapacidad auditiva de los nifios y nifias, dado que no siempre reciben una orientacion adecuada
por parte de los actores del sistema de salud.
Cuidadora 08: “Yo si conocia. Yo sabia que se podia algunos los tratamientos, lenguaje de sefias o lectura labiofacial,
la cirugia la habia escuchado, pero en ese momento yo la habia visto como imposible, por lo costosa. Yo pensé que no
la cubria ninguna EPS, crei que tenia que pagarlay eso me colocaba a dudar”.
Cuidadora 01: “El me mando las 6rdenes y me puse a asesorarme ¢, Cuél eran los mejores implantes? No queria ir como
ciega sin saber qué era un implante coclear, cual era el mejor y cuéles eran las consecuencias. Entonces, averigiié y me
decidi por una marca”.
Considerando lo anterior, se encontrd que cinco de las diez cuidadoras manifestaron no tener
conocimiento previo de las formas de abordar la discapacidad auditiva. Solo una de las cuidadoras
menciono que tenia algin conocimiento sobre los implantes cocleares. Las otras cuatro cuidadoras
no manifestaron si conocian 0 no de manera previa los tipos de ayudas auditivas u otros abordajes
que se pueden utilizar en este tipo de discapacidad, como el oralismo, el bilingtiismo o la LSC. Por
consiguiente, se pone de manifiesto la necesidad de una mayor difusion de este tipo de

informacion.

Afrontamiento familiar

El afrontamiento familiar se refiere a las diversas acciones emprendidas por las cuidadoras, en
conjunto con sus familiares, para abogar por los derechos de sus nifios y nifias en un sistema de
salud que, en la mayoria de los casos, impone barreras en el acceso al tratamiento. En el caso de
cuatro cuidadoras, aparecieron actores familiares e institucionales que las acompafaron desde la

identificacion de los derechos vulnerados hasta la gestion de los recursos legales pertinentes.

Entre estos actores se encuentran amigos, madres, padres, asesores de las casas de implantes
cocleares, otélogos, otorrinolaring6logos, coordinadora del programa de implante coclear
(fonoaudiologa), la Defensoria del Pueblo, la Unidad para las Victimas, jueces, entre otros. No
obstante, una de las cuatro cuidadoras enfrentd la negativa de su EPS para autorizar lo que
realmente se estaba solicitando para su nifia, generando retrasos en el proceso. Otra de las
cuidadoras que llevo a cabo todo este proceso durante la pandemia de COVID-19 manifestd que

esta situacion ocasiono retrasos en las respuestas por parte de su EPS.
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Cuidadora 01: “...Volvi otra vez a cita con el doctor y él me volvi6 a hablar de los implantes y yo le dije que él me dijo
que era muy caro y complicado, pero con tutela y la cuestién se podrian obtener. Entonces yo le dije al doctor que bueno
y acepté...un dia vi a un asesor de la marca de implante que queria y yo ahi mismo hablé con él y le dije que yo no sabia
nada de tutela, ni sabia que habia que hacer. El sefior muy amablemente me aconsejo y me ayudo a hacer la tutela”.
Cuidadora 02: “En este momento estabamos en plena pandemia, ya en septiembre estaba mas calmado el tema, pero
las EPS estaban una locura, todo era virtual. Autorizaron un implante primero, me tocé meter derecho de peticién. La
junta de médicos que autorizaban dijo que no, dado a que si operaban los dos de una vez que podrian genera problemas
de equilibrio. Entonces yo coloqué una tutela y la Defensoria del Pueblo se comunicé conmigo y me dijeron que la EPS
decia lo mismo, pero yo les decia que, si el médico tratante decia que se podian dos de una vez, entonces yo asumia la
responsabilidad... Todo este proceso mi papa lo hizo, ya que yo era menor de edad y estaba estudiando... ”.

Cuidadora 04: “...le habian autorizado era un osteointegrado que es para nifios con malformacion y ella me explico
todo. Entonces me dijo, eso toca que colocar la tutela. Entonces yo en mi infinita sensatez yo dije que iba a arreglar por
las buenas y no queria empezar todo por las malas...yo saqué copias y fui a llevar los papeles a la EPS. Me dijeron que
me llamaban cuando todo pasara por auditoria y estuviese autorizado. Pasé un mes yo llamaba y no...Entonces yo fui,
reclamé los papeles y no me los quisieron entregar que no y yo les dije que yo tenia los originales. Les dije que como no
quisieron hacer las cosas por las buenas, yo ya tenia lista la tutela. EI mismo dia la coloqué y rapido fallaron a favor de
la nifia, pero habia paro de los funcionarios de la EPS... ”.

Cuidadora 08: “...Cuando yo empecé alguien de la casa de los implantes cocleares me asesoro, esa persona era una
psicéloga y me llamaba. Esta persona me ayudo a hacer todo el proceso mediante el doctor. Nosotros de una vez hicimos
la tutela, yo no sabia que era eso, apenas habia llegado ac4, entonces ella me ayudd a hacerla y a enviarla por correo... ”.

Otra cuidadora narré como el proceso de tratamiento se vio interrumpido por la pandemia, lo que
la llevo a decidir posponer temporalmente las pruebas auditivas. Cuando la cuidadora retomo el
proceso, tuvo que recurrir a la accion de tutela y desacatos. En este camino, un actor relevante fue
una amiga de la cuidadora, quien la orient6 en todos los tramites legales y administrativos. La
cuidadora narr6 que a su corta edad asumié todo el proceso de tratamiento de su nifio y no conto
con apoyo constante por parte de su familia, ni a nivel emocional ni econémico. La cuidadora
menciond que por medio de una tutela integral logré que les brindaran la oportunidad de
hospedarse en un hogar de paso y le subsidiaron los transportes, puesto que residian fuera de la
ciudad de Cali.
Cuidadora 09: “Esperé que pasara la pandemia y empecé otra vez con los examenes. Tuve que poner tutelas y desacatos.
Yo tuve muchos problemas en la casa, yo llegaba a Cali con 20.000 pesos. Una amiga que trabajaba en la EPS y ella
era la que me acompafiaba aqui en Cali y me decia que tenia que hacer esto... Luego de la tutela todo fue mas rapido,
yo ya sabia como moverme y no me daba miedo. Tuve que comenzar a pensar en el hogar de paso y en el transporte
porque no trabajaba, imaginate... ”.
También, se encontrd que a dos cuidadoras les negaron el procedimiento de sus nifios y nifias por

su alto costo. A través de los recursos legales como tutelas y desacatos, lograron que finalmente
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les autorizaran el tratamiento. Una de las cuidadoras, quien pertenece a una comunidad indigena,
menciond que experimentd tratos inadecuados por parte del personal administrativo de su EPS.
Segln ella, este personal obstaculizaba el proceso al ingresar incorrectamente los cédigos y

rechazar las solicitudes de manera recurrente.

Cuidadora 07: “Luego fue una tutela y finalmente un desacato. No me querian autorizar el procedimiento porque era
mucho dinero. Cuando se puso el desacato, al otro dia me llamaron de la EPS que habian autorizado el procedimiento.
Pero tuve que insistir varias veces, iba casi todos los dias a la EPS porque me daban mal el c6digo, me rechazaban, me
trataban mal. Meti una tutela para el tratamiento...Peleé muchas veces con la EPS porque no me querian aceptar las
ordenes y no me daban una razon”.

Cuidadora 10: “Ahi fue que el doctor nos dice que hay que operarla porque no iba a volver a escuchar. El proceso para
la cirugia también fue demorado, nos tocé poner una tutela para que pudieran operarla...Cuando cumplié afios, yo le
celebré los cumpleafios en la casa y durante la fiesta se perdi6 el implante, lo buscamos y no lo encontramos. Asi que la

nifia duré un ano sin implante...Porque la EPS no lo queria dar, se justificaban diciendo que era muy costoso”.
Las otras tres cuidadoras no interpusieron acciones legales a sus EPS, a pesar de que, en el caso
de una de las cuidadoras, la entrega de los audifonos se demoré dos afios. Otra de las cuidadoras
manifestd que accedieron a los audifonos por medio de sus propios recursos econémicos, ya que
en ese momento disponian del dinero y asi podian agilizar el proceso para su nifio.
Cuidadora 03: “Una vez se diagnostica la pérdida auditiva viene el tema de los audifonos, yo no he tenido problemas
con la actualizacion y programacion .
Cuidadora 05: “Todo nos toc6 solos, cada audifono costd ocho millones y medio y gracias a Dios como familia teniamos
el dinero para comprarlos, fueron audifonos de ultima tecnologia .
Cuidadora 06: “Para los primeros audifonos habia que Ilevar unos papeles, a la EPS, mi esposo hizo esa vuelta. La
EPS debia autorizar para que nos dieran los audiofonos. Alla se demoraron bastante... Como a los dos arios la EPS le
dio los audifonos .
Actualmente, una de las diez cuidadoras, se encuentra nuevamente en acciones legales debido a
que constantemente estan cambiando de lugar para brindarle atencién a su nifia. Todas estas
situaciones evidencian los desafios causados por problemas administrativos dentro de las EPS, lo
que dificulta ain mas el acceso oportuno a la atencion en salud para los nifios y las nifias.
Cuidadora 08: “...Ahora estoy colocando un desacato porque no me quieren dar los insumos, ya la nifia cumplié con
los 3 afios que la EPS cubria, entonces dicen que la EPS no tiene convenio aca y me mandan para todos lados. Yo vine
a la EPS y me dijeron que mi nivel es 1 entonces no me podian mandar para acd, yo les dije que yo también tengo

derecho a una salud digna y les dije que ellos le estan negando un derecho a una menor de edad y que iba a comenzar

a ponerles un desacato”.
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A partir de lo anterior, se evidencia como siete cuidadoras tuvieron que tomar acciones legales
para que sus nifios y nifias pudieran acceder a su tratamiento, especificamente en los casos en los
que debian acceder a implantes cocleares. Las otras tres cuidadoras, de nifios usuarios de
audifonos, no tomaron acciones legales hacia las EPS, que en el caso de dos de ellas finalmente
les respondieron y les entregaron las ayudas auditivas. Esto destaca la importancia de trabajar con
las cuidadoras y sus familias, en asuntos relacionados con sus derechos y los de sus hijos e hijas,

asi como en procesos de gestion y fortalecimiento de la agencia individual y colectiva.

Significado emocional

En esta subcategoria se consideran las narrativas de las cuidadoras en las que ellas describen las
emociones por las que transitaron durante el proceso de tratamiento de sus nifios y nifias. Tres
cuidadoras manifestaron sus temores y preocupaciones antes, durante e incluso después del
tratamiento. Una de las cuidadoras expreso el estrés que experiment6 al sentir que su nifia estaba
alcanzando la edad limite para el procedimiento, ya que el especialista le habia comentado que era
mejor realizarlo antes de los 5 afios debido a las implicaciones en el desarrollo del lenguaje. A
partir de estas narrativas, es posible evidenciar como las cuidadoras, a pesar de las emociones por
las que estaban atravesando, persistieron y acompafiaron a sus nifios y nifias durante todo este
proceso.
Cuidadora 01: “Antes de la cirugia yo lloraba y lloraba y lloraba, desde el momento que me dijeron que mi nifia era
sorda, desde ahi yo lloré todos los dias, dia, tarde y noche. Sentia miedo, incertidumbre y tristeza porque dije, Dios mio,
la nifia no va a escuchar ni siquiera los sonidos de los pdjaros...Lloraba mucho y me daba mucho pesar no saber las
causas, hunca se supo. Pero entonces ya cuando la nifia ingresé para la cirugia, la nifia antes como que me dio fortaleza
ami. Yo no lloraba delante de mi hija, mi hija nunca me vio llorar. Los hermanos y el papa también estaban tristes, pero
mas tranquilos, la mas afectada era yo. Cuando iban a operar a la nifia yo la dejé y ni la miraba... ”.
Cuidadora 04: “Veia que pasaban los meses, los meses y los meses y el médico me decia que aqui en Colombia el limite
es a los 5 arios por el desarrollo del lenguaje y esto me generé mucho estrés”.
Cuidadora 09: “Yo era con ese miedo, créame que yo cada vez que tenia que bajar a Cali, chillaba todo el transcurso
del camino para llegar aqui al hospital, porque me daba miedo. Todo el camino lloraba, pero cuando llegdbamos hacia
como si nada”.
Otra de las cuidadoras, madre de una nifia con un implante coclear, mencioné que ain no ha
decidido si quiere que a su hija le coloquen el otro implante coclear. Esto se debe a que no desea

que su hija pase nuevamente por este proceso que es complejo, aunque ella considera que si lo
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necesita. A pesar de ello, su familia intenta motivarla para que retome todo lo relacionado con la
cirugia para el otro implante coclear.
Cuidadora 10: “La verdad no he querido hacer el proceso para la colocacion del otro implante. Me da temor pasar otra
vez todo ese proceso con la nifia, aunque los otros integrantes de la familia me han impulsado a empezar el proceso y sé
que lo debo hacer porque la nifia lo necesita ”.
Tomando en cuenta lo anterior, se evidencia como para cuatro de las diez cuidadoras el proceso
de tratamiento ha implicado diversas emociones que tendian a ser negativas. Las otras seis
cuidadoras, durante su narrativa, no mencionaron de forma explicita sus emociones durante el
proceso de tratamiento. Esto podria sugerir que, aunque no expresaron abiertamente sus

sentimientos, también pudieron haber enfrentado desafios emocionales significativos.

Respuestas de los contextos en los gue participaban

En esta subcategoria se encuentran las narrativas en las que las cuidadoras describieron las
respuestas de los diversos contextos en los que se encontraban participando con sus nifios y nifias
durante el tratamiento. Segun los relatos de las cuidadoras, se identificé que, durante el proceso de
tratamiento, que en algunos casos consistio en acceder a audifonos y en otros casos en acceder a
implantes cocleares, participaron en diversos contextos que de una u otra forma favorecieron o no

el proceso que estaban llevando a cabo con sus nifios y nifias.

En lo que concierne a los actores del sistema de salud, cuatro cuidadoras expresaron que los
otologos, los otorrinolaring6logos y la coordinadora del programa de implante coclear
(fonoaudiologa) fueron figuras clave para acceder al tratamiento, ya que les brindaron apoyos en
los procesos administrativos y acciones legales. Ademas, otra cuidadora recibi6 el respaldo del
director general de la institucion privada para cubrir el copago y realizar la cirugia de su hija,

debido a que ni ella ni su familia disponian de los recursos econémicos requeridos.

Cuidadora 01: “Todos fueron muy amables conmigo, me aclararon muchas dudas y arrancamos el proceso. Volvi otra
vez a cita con el doctor y él me volvié a hablar de los implantes y yo le dije que él me dijo que era muy caro y complicado,
pero con tutela y la cuestion se podrian obtener...Entonces ese dia, del mismo afio, me llamo el director y me dijo que
fuera a su oficina...El director me pregunt6 cuanto dinero tenia hasta el momento, lo cual era algo minimo, y me dijo
que no me preocupara, me acepto el dinero que tenia y me dio la posibilidad de poder realizar la cirugia asi. Yo estaba
muy contenta porque yo no tenia el dinero y él me colabor6 de esa forma tan grande... .

Cuidadora 04: “Cuando yo vine donde el doctor y el doctor, muy emocionado, me dijo, Ah, bueno, vamos a programar
la cirugia. Entonces me dijo que fuera con la doctora encargada del programa de implante coclear. De hecho, ya la nifia

estaba aqui en las aulas cuando le autorizaron y aun no tenia como tal los implantes”.
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Cuidadora 07: “Luego pasamos con un doctor que nos indicé que la niiia debia someterse a una cirugia y que debia ser
rapido, antes de cumplir los cuatro afios”.

Cuidadora 08: “En su momento el especialista nos orientd y me conecté con todas las personas que necesitdbamos. El
instituto también...El doctor nos dijo que empezarnos todo desde cero, nos dijo que pidiéramos una cita y que lo llamaros
directamente. Me envi6 a que autorizara todo con mi régimen subsidiado, cuando tenia todo listo Ilamé y me dieron la
cita para los 9 meses y le dije al doctor. El doctor a la semana me llamé y me la adelantd, me dio un cupo... Cuando yo
empeceé alguien de la casa de los implantes cocleares me asesoro...”.

Cuidadora 09: “El estaba intentando descartar si era implante o audidfono, pero definitivamente era para implante

porgue no escuchaba nada y nos mencioné lo que debiamos comenzar a hacer”.
Las otras 5 cuidadoras no destacaron en medio de sus narrativas el rol de los actores del sistema
de salud durante el proceso de tratamiento. Dos de las diez cuidadoras narraron que, antes de llevar
a cabo el procedimiento quirdrgico para la adaptacion de implantes cocleares, tanto un médico
como una fonoaudidloga les entregaron a los nifios audifonos por algunas semanas. Esta accion
posiblemente tenia como objetivo facilitar la adaptacion o evaluar si los nifios se podian beneficiar
de un tipo de ayuda auditiva como ésta en alguno de sus oidos.

Cuidadora 07: En el Instituto, un doctor me prest6 un audifono, pero ese audifono mantenia pitando y a ella le fastidiaba,

por eso casi no se lo colocaba, ademas me decia que escuchaba muy duro”.

Cuidadora 04: “Entonces la doctora le presté unos audifonos, pero la nifia no escuchaba nada, ni ruidos fuertes”.
En lo que concierne a las respuestas de las EPS, siete cuidadoras, de los siete nifios y nifias usuarios
de implantes cocleares, compartieron sus experiencias de lucha para obtener la autorizacion de
procedimientos y adaptaciones de estas ayudas auditivas por parte de sus respectivas EPS. En
algunos casos, se vieron obligados a emprender acciones legales y desafios debido a los obstaculos
recurrentes relacionados con la autorizacion de los servicios. De las tres cuidadoras de los nifios
usuarios de audifonos bilaterales, s6lo una tuvo que usar recursos propios para obtener las ayudas;
las otras dos lograron la autorizacion por la EPS.

Cuidadora 03: “...al nifio no le han negado nada. Solo tenemos pendiente el examen de genética que no se le hizo y esta

pendiente por el tema del copago. En algiin momento tengo que hacérselo, aunque yo tengo interiorizado que es algo

genético”.

Cuidadora 05: “No, nunca nadie nos ayud6. No recibimos apoyo de nadie. Todo nos tocé solos, cada audifono cost6

ocho millones y medio y gracias a Dios como familia teniamos el dinero para comprarlos, fueron audifonos de dltima

tecnologia... no, no sabriamos como hacerlo, pero si nos hubiera gustado porque nosotros nunca tuvimos el apoyo de

alguna entidad... Llegamos al Instituto gracias a la indicacién de un pediatra”.

Cuidadora 06: “Tiene dos audifonos. Los primeros audiéfonos que recibié fueron de la EPS, después como se le perdio

uno, entonces acd en el instituto le donaron uno... a mi me fue bien, siempre me ha ido bien con esa EPS”.
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Cuidadora 09: “También fue dificil porque me faltaba la autorizacion de los implantes y la EPS nada que consignaba,

ya iba a pasar un afio y nada y nada. Yo pensaba que me iba a tocar comenzar todo de nuevo, cuando un llamado de

Dios me llama el juez que dio fallo a la tutela y me pregunt6 si me estaban cumpliendo, no fue una secretaria fue él

directamente, estaba haciendo un informe y queria verificar sui podia hacer el cierre...Al dia siguiente ya me estaban

llamando de la EPS a decirme que ya habian consignado la plata... ”.
En lo que respecta al contexto educativo, una de las diez cuidadoras relatd como en algiin momento
comenzd a buscar una institucion de LSC para inscribir a la nifia y estudiar alli. Realiz6 todo el
proceso de solicitud de matricula, pero nunca recibié respuesta por parte de la institucion. Ademas,
la cuidadora comentd que, al principio, no le proporcionaron informacion de las opciones de
tratamiento y métodos de aprendizaje a los que la nifia podia acceder. Otra de las cuidadoras estaba
terminando su bachillerato y la institucion le otorg6 los permisos para acompafiar a su nifia durante
todo el proceso de diagndstico y tratamiento. A pesar de que notaba que sus comparieros no
comprendian las razones de los permisos, en ese momento estaba totalmente centrada en estar con
su hija y no se interesaba en profundizar sobre las percepciones de los demaés.

Cuidadora 02: “Si hasta el dia de la cirugia donde yo estudiaba me daban permiso. Me recomendaban que continuara

siendo una buena estudiante y que me iban a apoyar por la confianza que me tenia. Mis compafieros no saben a mi como

me toco esforzarme en ese momento. Nunca me intereso si hablaban o no, a mis 14 afios eso era lo que a mi menos me

interesaba”.

Cuidadora 04: “Entonces la doctora le presto unos audifonos, pero la nijia no escuchaba nada, ni ruidos fuertes.

yo le estaba buscando cupo en otra institucion de lengua de sefias. En esta institucion en ningiin momento me hablaron

de las posibilidades de la cirugia, de una me dijeron que tenia que esperar por un cupo. Yo gestioné con una institucion

de proteccion y garantia de derechos, pero nunca me llamaron para decirme que ya teniamos el cupo”.
Con relacion al contexto familiar, seis cuidadoras expresaron que, durante el proceso de acceso al
tratamiento, contaron con un apoyo econdémico y emocional por parte de varios miembros de su
familia e incluso de amigos. Una de las cuidadoras relaté como el padre del nifio, quien trabaja de
manera informal, lograba organizar sus horarios laborales y gestionaba todo para poder
acompafiarlos a las citas médicas. Otra de las cuidadoras manifest6 que recibe el apoyo econémico
de sus familiares, puesto que ha sido complejo obtener un trabajo estable por el tiempo que debe
dedicar al cuidado de su nifia.

Cuidadora 02: “Para el tratamiento principalmente el apoyo fue de mi mamay una prima mia...Nosotros salimos el dia

de operacidn y dijimos que habia sido una cita médica. Yo siempre he sido apoyada por mi mama, mi abuela, mi abuelo,

en ese entonces estaba vivo mi abuelo. Mi familia nos siguié acogiendo a las dos... ”.

Cuidadora 05: “Como familia teniamos el dinero para comprarlos, fueron audifonos de ultima tecnologia ”.
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Cuidadora 06: “Como a los dos afios la EPS le dio los audifonos. Los primeros dias él hizo todas las vueltas y ya luego
yo quedé aca a cargo del nifio. El tiene que ir a trabajar para pagar todos los pasajes que gastamos. El trabaja en
construccion, entonces el organizaba sus horarios para hacer las vueltas. EIl tomaba sus horarios para hacer las vueltas
con el nifio”.

Cuidadora 08: “En mi familia me decian que no los colocara a hacer vueltas de EPS porque son ignorantes en eso. Me
apoyaron econémicamente y yo hacia todo. Yo a veces me frustro porque quiero un trabajo estable, peor solo puedo
trabajar los fines de semana, aprovecho para trabajar los dias que las personas suelen descansar”.

Cuidadora 09: “Una amiga que trabajaba en la EPS me acompariaba aqui en Cali y me decia que tenia que hacer...
Para ese dia de la cirugia mi mama nos acomparnio”.

Cuidadora 10: “Los otros integrantes de la familia me han impulsado a empezar el proceso y sé que lo debo hacer

porque la nifia lo necesita”.
Una de las cuidadoras describié como la comprension de la discapacidad auditiva para la familia
ha sido un proceso complejo. En ocasiones, la abuela le ha mencionado a la cuidadora que la nifia
parece escuchar sin sus ayudas auditivas y que solo Dios sabe si realmente puede oir cuando le
hablan en voz baja y no lleva puestos los dispositivos auditivos. Por otro lado, una de las
cuidadoras, perteneciente a una comunidad indigena, compartié que no recibio el apoyo esperado
por parte del cabildo de su comunidad, a pesar de que posiblemente contaban con recursos para
respaldarla. La cuidadora buscé apoyo a través de la Unidad para las Victimas, donde fue atendida
por dos abogadas. Fue la segunda abogada quien la acompafd y orientd para que pudiera
emprender acciones legales y obtener los implantes cocleares para su nifia.
Cuidadora 07: “Sin hablar mal de nuestra asociacion indigena, a ellos no les importa eso. Por eso ya no somos parte
de ese cabildo. Ahora estamos formando otra comunidad, otro cabildo. No me hizo un favor, no me quisieron dar apoyo
econdmico para transporte, aunque les daban recursos para la salud de todos. Frente a la discapacidad no apoyaban a
ninguna persona, todo mi apoyo fue mi pareja que trabajaba en Cali...fodo lo hice sola. Como nosotros tenemos acceso
a la Unidad de Victimas por ser desplazados, fui a averiguar si tenia acceso a un abogado mediante el cabildo en Chocé.
Alla me indicaron que debia ir a la Alcaldia de Cali y poner una tutela... ”.
Cuidadora 08: “Tal vez no estin muy abiertos a aprender, a veces se les olvida que la nifia tiene discapacidad auditiva
y le hablan sin sus implantes. Ellos dicen que la nifia pareciera que no tuviera nada. La abuela me dice que la nifia
escucha sin sus aparatos, yo le explicé, pero la abuela dice que solo Dios sabe y que sin leer los labios escucha lo que
le susurran”.
Con base en lo anterior, se encuentra que las cuidadoras durante el proceso de tratamiento se
encontraban participando en contextos de salud, educacion, familiar y social. De las diez
cuidadoras, siete interpusieron acciones legales para lograr acceder al tratamiento. Cinco
cuidadoras recibieron algunos apoyos y orientaciones por parte de otorrinolaring6logos y otélogos.

Seis cuidadoras manifestaron que el apoyo familiar fue un aspecto fundamental durante este
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proceso. Una cuidadora que se encontraba finalizando su bachillerato obtuvo apoyo por parte de
la institucion educativa, mientras que otra cuidadora que buscé ingresar a la nifia a una institucion

de LSC no logro continuar con el proceso.

Implicaciones del tratamiento

En esta subcategoria se consideran las narrativas en las que las cuidadoras describen las situaciones
derivadas de recibir ayudas auditivas, ya sean audifonos o implantes cocleares. En este contexto,
una de las cuidadoras resaltd la complejidad de obtener los insumos para las ayudas auditivas,
debido al proceso de gestion que deben llevar a cabo con su EPS para obtener la garantia. Otra
cuidadora mencioné que hasta el momento no ha enfrentado dificultades con el tema de las
programaciones, que se llevan a cabo aproximadamente cada 6 meses, y las actualizaciones, que
ocurren cada 5 afios. Sin embargo, la situacion es diferente para una de las cuidadoras, quien no
habia logrado acceder nuevamente a los controles para su nifia con el especialista y tuvo que
recurrir a mecanismos legales.

Cuidadora 02: “En el 2023 se queda sin implantes por garantia de pilas y eso fue un caos”.

Cuidadora 03: “Una vez se diagnostica la pérdida auditiva viene el tema de los audifonos, yo no he tenido problemas

con la actualizacion y programacién”.

Cuidadora 08: “Hasta ahora estoy esperando respuesta para que me entreguen los insumos. Necesito que la audiologia

la revise y pueda hacerle el control. Con el ot6logo también se habian pausado los controles y me tocé meter desacato.

A la nifia no la puede ver cualquier especialista, debe ser el que generalmente ha estado con ella”.

Una cuidadora compartio que, cuando se pierde una ayuda auditiva, se debe realizar el tramite de
denuncia para solicitar una nueva a la EPS. En este caso particular, la cuidadora al sentir temor
por acudir ante las autoridades correspondientes optd por no continuar con el proceso. Otra
cuidadora narré como se perdio el implante coclear de la nifia y pas6 un afio hasta que le entregaron
otro dispositivo, lo que pone de manifiesto la importancia del cuidado que tanto las familias como
los nifios y las nifias deben aprender a tener con este tipo de dispositivos, y el tiempo que una EPS
puede tardar en gestionar para que un nifio o nifia pueda volver a contar con su ayuda auditiva.
Cuidadora 06: “Ese audifono lo reporté como robado, se perdié en el MIO. Yo fui a la estacion y ahi me dijeron que
tenia que ir a una inspeccién, pero yo le tengo miedo a los policias entonces no fui capaz de seguir. Por eso no volvi a
gestionar con la EPS. Al nifio se le completaron los primero 5 afios y la EPS le actualiz6 de nuevo los dos audifonos y
de esos fue que perdid uno. Los audifonos llegaron casi a los 2 afios. Tengo controles cada afio con el especialista ”.

Cuidadora 10: “...Cuando cumplié aiios, yo le celebré los cumpleafios en la casa y durante la fiesta se perdio el implante,

lo buscamos y no lo encontramos. Asit que la nifia duré un afio sin implante”.
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En téerminos generales, el uso de ayudas auditivas conlleva responsabilidades y tareas de gestion,
ya que, al igual que cualquier dispositivo tecnologico con diversos componentes, existe la
posibilidad de que alguno de ellos falle, se desgaste o incluso se extravie. Como resultado, si un
nifio enfrenta dificultades con alguno de los componentes de su ayuda auditiva, se vera privado
del acceso a una tecnologia que le permite percibir los sonidos del entorno y del habla. Esta
situacion podria obstaculizar o detener el proceso de estimulacion auditiva y el desarrollo del

lenguaje oral.

9.3.4. Itinerario terapéutico de habilitacion/rehabilitacion

Figura 14. Subcategorias de los itinerarios terapéuticos de habilitacion/rehabilitacion

Conocimientos previos sobre el proceso de habilitacion/rehabilitacion

Transformacion de las dindmicas familiares

Respuestas de los contextos en los que participaban y participan

Nota: elaboracion propia.

Conocimientos previos sobre el proceso terapéutico

En esta subcategoria estan las narrativas de las cuidadoras que se relacionan con los conocimientos
previos que ellas tenian sobre el proceso de habilitacion/rehabilitacion. En este sentido, se encontro
que cinco cuidadoras no tenian conocimiento de todo el proceso de habilitacion/rehabilitacion que
debian realizar una vez que sus nifios y nifias obtuvieran sus ayudas auditivas. Puesto que,
pensaban que con la cirugia era suficiente para recuperar las habilidades auditivas de sus nifios y
nifias. Una de las cuidadoras compartié como tenia planeado retomar sus estudios en su ciudad de
residencia una vez que se realizara el proceso quirdrgico de su nifio, pero luego se dio cuenta de
que seguia el proceso de habilitacién/rehabilitacidn, el cual es extenso y demanda tiempo.

Cuidadora 01: “Depende de muchos factores, todos son muy distintos, cambian mucho las situaciones, los contextos son

muy distintos y las terapias, porque yo vuelvo y le digo yo no sé nada, yo no sabia nada de eso”.

Cuidadora 02: “Yo no era consciente de que era un trabajo de todos los dias y me sentia cansada porque a la vez

estudiaba”.

Cuidadora 03: “Ahora yo entiendo que uno no debe esperar resultados inmediatos de las ayudas auditivas, pero lo

entiendo ahora”.

Cuidadora 09: “Cuando comenzo las terapias. Cuando lo operaron y lo activaron o pensaban que nos ibamos a poder

regresar y que yo podia terminar mi técnico, pero cuando me dan la noticia que justamente ahi estaba iniciando toda la
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rehabilitacion casi me voy de para atras... Yo juraba que con la cirugia todo acababa, pero no. ...De igual forma lo
asumi porque yo decidi quedarme con mi hijo. Yo no sabia lo que estaba haciendo, pero me lo traia para aca”.
Cuidadora 10: “Tenia un conocimiento muy superficial. No sabia de tratamientos ni de rehabilitacion... Si, al inicio
pensaba que solamente la cirugia seria lo necesario para que ella pudiera escuchar nuevamente... .
De acuerdo con lo anterior, se hall6é que cinco de las cuidadoras no tenian conocimiento del proceso
de habilitacion/rehabilitacion que debian comenzar a llevar a cabo una vez lograron acceder a las
ayudas auditivas. Las otras cinco cuidadoras no mencionaron si tenian o no conocimiento sobre el
proceso, lo que posiblemente se debe a que no creian que el proceso finalizara en ese punto. Por
tanto, es fundamental que los ot6logos y los otorrinolaringdlogos encargados les brinden a las
cuidadoras informacion adecuada y oportuna de los pasos a seguir después de recibir las ayudas
auditivas, puesto que el éxito de este tipo de tratamientos depende en gran medida del proceso de

habilitacion/rehabilitacion.

Transformacion de las dindmicas familiares

En esta subcategoria se destaca el cambio constante y complejo experimentado por las cuidadoras,
quienes tuvieron que adaptar sus dinamicas a este nuevo proceso. Ocho cuidadoras describieron
cdémo ha sido adaptar todo lo aprendido durante las terapias en las dindmicas familiares, ya que
comprendieron que el rol de todos ellos es importante para alcanzar los objetivos que se van
estableciendo. De igual forma, consideraron que el acompafiamiento por parte de las
fonoaudidlogas ha impactado la dinamica familiar, pues las indicaciones y el acompafiamiento
terapéutico va mas alla de lo que se trabaja en el consultorio y se hace extensivo a la familia a

través de planes caseros®.

Cuidadora 01: “Para mi fue dificil porque sentarme y hablar con la muiiequita y todas esas pendejaditas yo no lo hice
ni de nifia...en el proceso de rehabilitacion, al principio todo era con mufiecos y tirarse al suelo, que las canciones
infantiles, que la mufieca, que si el carro, ese run run, pero yo entendia que eso era parte del proceso de la nifia... .
Cuidadora 02: “Ese aiio tampoco rendi como mamay como cuidadora, en el instituto no rendi, solo estaba en el cuidado
personal, me centré en intentar estudiar... Pero para finales del 2023 la nifia estaba mas madura y alcanzamos un poquito
mds de metas en el lenguaje... Cuando el nifio no rinde uno se empieza a sentir que es mala mama, como si uno fuese lo
peor del mundo...En rehabilitacion he estado solo con fonoaudiologia. Nos ha ido bien. En la casa intentamos respetar
las cosas que cada uno dice y no confundir a la nifia con varias instrucciones ”.

Cuidadora 03: “Aca la fonoaudidloga trabajaba con el niiio, pero también conmigo y buscaban métodos, que yo no
habia visto ...fueron muchos aiios y trabajo donde yo me he dado cuenta. Las profesionales y las fonoaudiologas me han

acompafado y me iban resaltando los logros y lo que debia seguir haciendo”.

13 Planes caseros: son actividades que los profesionales de la salud recomiendan a sus usuarios o pacientes para que
las realicen en el hogar, permitiéndoles continuar trabajando hacia el cumplimiento de los objetivos terapéuticos (141).
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Cuidadora 06: “El nifio todo el tiempo ha estado en terapia con la fonoaudiologa, ella nos da herramientas para
practicar en la casa y reforzar. Mucho trabajo con la familia. Intento que el nifio sea independiente y haga sus cosas
por si mismo”.

Cuidadora 07: “...A veces me deprimo por el lenguaje de ella, que no quiere responder o permanece en silencio, pero
acepto que no es mi culpa. Lo que la fonoaudiéloga hace es excelente, las tareas, la terapia de lenguaje. Cuando la nifia
no quiere trabajar, ella me explica cémo seguir haciendo los ejercicios en la casa. A mi también me entrena para hacer
ejercicios en casa. La rehabilitacion depende de mama y papa. De la familia porque ahi uno va aprendiendo muchisimo”.
Cuidadora 08: “Yo les comparto todo lo que me ensefian aca...Nosotras vivimos con mi mama, mi hermana y una
sobrina”.

Cuidadora 09: “La fonoaudicloga me ha demostrado que hasta lo que yo digo que no sirve puede ser un avance. Ella
siempre me deja las tareas, me envia las explicaciones y me dice que puedo preguntar cuando quiera. Yo siento que he
aprendido mucho. Mi nifio es muy diferente desde que esta aca. El acé esta seguro y se esta preparando para cuando
tenga que salir”.

Cuidadora 10: “Ha sido un poco complicado porque algunas veces no sabemos cdmo explicarle para que me entienda
cuando le mandan una tarea. No, aca si me han dado todas las herramientas...cuando yo voy a hacer esos ejercicios en
la casa a veces no me escucha o no me entiende...La fonoaudidloga siempre trata de darme los pasos para practicar en

casa con la nifia... ”.

Las otras dos cuidadoras mencionaron transformaciones en sus dindmicas familiares, pero con
respecto a los lugares de residencia. Una de las cuidadoras expresé que le resultaba complejo
movilizarse todos los dias desde su municipio de residencia, por lo que consideraria beneficioso
contar con otra institucion mas cercana. Otra cuidadora mencion6 que contintian viviendo en Cali
junto con algunos miembros de su familia con el objetivo de que el nifio pueda seguir con su
proceso de habilitacion/rehabilitacion y educacién, porque en Ibagué no han encontrado una
institucién que pueda brindarles este acompafiamiento.

Cuidadora 04: “Si nos afecta, y a veces le toca a uno el trajin de todos los dias para para poder que la nifia acceda a

una rehabilitacion. Entonces yo pienso que falta mas campafas y mas ayudas. Pues no que sea todo regalado, pero si

que haya centros donde uno pueda llevar a los nifios y no tengamos necesidad de viajar .

Cuidadora 05: “Aqui en Cali vivimos 5 personas sélo por el nifio, por el instituto, para que el nifio continde en el

instituto. De lo contrario, estariamos viviendo en Ibagué porque la empresa ya se encuentra en Ibagué. Si el instituto

nos sigue brindando apoyo y puede quedarse, nos quedaremos el tiempo que sea necesario en Cali ”.
Las diez cuidadoras mencionaron que sus dinamicas familiares han cambiado significativamente
durante la habilitacion/rehabilitacion de sus nifios y nifias, dado a que este es un proceso constante
que toma tiempo. De esta manera, se logré evidenciar que una de las principales transformaciones
observadas en las familias es la necesidad de ajustar sus rutinas diarias para incorporar las

actividades de habilitacion/rehabilitacion auditiva. Esto implica no solo tiempo y dedicacién para

89



implementar las estrategias, sino también una reorganizacion de las tareas y responsabilidades
familiares para apoyar de manera efectiva el desarrollo de sus nifios y nifias. Ademas, las
cuidadoras sefialaron que los desplazamientos constantes hacia el centro de rehabilitacion y

educacidn de la institucién privada representan un desafio logistico e incluso emocional.

Respuestas de los contextos en los gue participaban y participan

En esta subcategoria se encuentran las narrativas de las cuidadoras en las que se observa como
diversos contextos en los que participaban anteriormente y en los que participan en la actualidad
han logrado favorecer o no el proceso de habilitacion/rehabilitacion de sus nifios y nifias. Dos de
las diez cuidadoras manifestaron que han encontrado en otras madres de los nifios y las nifias una
red de apoyo, debido a que ellas las han orientado y les han brindado consejos sobre el proceso

terapéutico de los nifios y las nifias.

Cuidadora 01: “Las otras maméas me asesoraron mucho con las terapias. Cuando yo escuchaba a otras mamas que
neurodesarrollo ocupacional, yo le dije, no sé qué es, pero yo averiguo y miro a ver cdmo se consigue. Entonces tener
estas terapias para la nifia y asistiamos a una fundacion .

Cuidadora 09: “Comencé a hablar con algunas mamas y ellas me dijeron que el mismo instituto a varias las ayudaba

porque vivian lejos”.

En el contexto comunitario, una de las cuidadoras recibié informacion del centro de rehabilitacion
y educacion privado por parte de una vecina. Las otras siete cuidadoras mencionaron que fueron
los otorrinolaring6logos, otélogos y una audidloga quienes les proporcionaron informacién del
centro de rehabilitacion y educacion de la institucion privada, permitiéndoles llevar a cabo ambos

procesos de forma paralela en dicha institucion.

Cuidadora 01: “Entonces el especialista me cit6 con una doctora y me dieron toda la charla del programa de
rehabilitacion”.

Cuidadora 02: “El especialista cuando ya estaba en implantada, le realizé la revision a los 10 dias. Me pidieron los
datos para gestionar las citas. La nifia empez0 terapias en la clinica antes de comenzar en la parte educativa... Luego,
hicimos la admision acd en el instituto y me explicaron con qué profesora estaria la nifia y comenzo virzual”.
Cuidadora 03: “Ya en el ultimo potencial la doctora de la clinica también me mencioné al instituto y me vendid al
instituto. La doctora me dijo que hay una edad limite en la que el nifio iba a desarrollar su lenguaje, entonces que
debiamos aprovechar que él estaba pequefio...La doctora me ayudd a que me realizaran la admisiéon aca en el
instituto... ”.

Cuidadora 04: “Cuando llegué la doctora me menciond que, si yo estaba interesada en que la nifia ingresara al instituto,
donde la nifia podria desarrollar mas ese potencial que le veian y podia acceder a la educacion y rehabilitacion ”.
Cuidadora 05: “...Llegamos al Instituto gracias a la indicacion de un pediatra”.

Cuidadora 06: “La doctora me dijo que viniera a una cita, entonces mi esposo insistié en que trajéramos al nisio”.
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Cuidadora 08: “Una vez la nifia tiene los implantes empezamos de una vez con las terapias, el doctor ya habia solicitado
todo por la clinica. Lo Gnico que no me pidié fue terapia ocupacional, en ese momento como que no lo vio necesario,
solo pidié fonoaudiologia... Una vecina me preguntd que, si no iba a meter a la nifia acd a estudiar y hacer
rehabilitacion, pero crei que todo era la clinica”.

Cuidadora 10: “Yo no sabia nada de la rehabilitacién, el doctor nos empezé a mencionar la posibilidad de estudiar aca
y empezar el proceso de rehabilitacion. Primero debié pasar por una entrevista para verificar que cumpliera con los

requisitos para poder entrar-...”.

En el contexto de los servicios de salud, se destaca en las narrativas de las cuidadoras, el rol de las
fonoaudidlogas del centro de rehabilitacion y educacion de la institucion privada, quienes realizan
las terapias de habilitacion/rehabilitacion auditiva, dado a que ellas constantemente las acompafian
y comparten actividades y estrategias para que las implementen con todos los integrantes de la
familia. También, se encontré que a dos de los nifios y nifias de estas cuidadoras les brindaron
terapias con fonoaudidlogas que no contaban con experiencia en habilitacion/rehabilitacion
auditiva, por lo que no podian proporcionarles a los nifios y las nifias lo que realmente necesitaban

en ese momento.

Cuidadora 03: “En las terapias de Santander yo no entraba, la fonoaudidéloga salia a decirme que trabajé, pero yo no
sabia como lo trabajaba. Ella no tenia experiencia con nifios sordos, solo nifios con trastornos de aprendizaje, por €so
cuando el nifio tenia 4 afios ella me hizo la propuesta de lengua de sefias, esto lo tomé bien, yo no le siento pesar a mi
nifio... Yo vi que las terapias no eran como las de acd, ella me decia algunas cosas por hacer, pero las fonoauditlogas
de aca me dijeron desde el inicio que la terapia no era para el nifio, sino para mi y me decian todo el tiempo que debia
ir haciendo. Acé la fonoaudi6loga trabajaba con el nifio, pero también conmigo y buscaban métodos, que yo no habia
visto... ”.

Cuidadora 04: “Entonces, él me le mandaba terapias de fonoaudiologia y yo la llevaba, pero yo le decia a la terapeuta
que esa terapia no era para ella, hasta que la profesional también me dijo que ya no necesita esta terapia, porque no le
vimos avance y el médico nada de nada. La nifia se acostumbrd que, para ella intentar pronunciar palabras, ella nos
colocaba la mano e intentaba repetir. La fonoaudidloga que le daba la terapia de lenguaje, que eran las que le
mandaban, ...me decia que esa terapia no era la que la nifia de verdad necesitaba y solo se la daba porque debia
cumplir...”.

Cuidadora 08: “La rehabilitacion le ha permitido avanzar, ahora habla mas. Antes tenia familiares que decian que la
sordita y la discapacitada, pero ahora se quedan aterrados porque mi nifia no parece y dicen que la nifia habla muy
bien, que no parece sorda. Yo les digo que de igual forma es sorda, que tenga ayudas no quiere decir que escucha, a ella
lo operan, pero no es que vuelvan a escuchar... ”.

Cuidadora 09: “Nosotros estamos prdcticamente solos y con el instituto. yo llevo dos afios acd y siento que me han
acompafiado bien, me siento como en mi casa...La fonoaudiéloga me ha demostrado que hasta lo que yo digo que no
sirve puede ser un avance. Ella siempre me deja las tareas, me envia las explicaciones y me dice que puedo preguntar
cuando quiera”.

Cuidadora 10: “...Pienso que estar en el Instituto le ha ensefiado a tener mas comprensién. He aprendido a buscar la

manera de solucionarle la vida a la nifia, de ayudaria y facilitarla el proceso”.
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Actualmente, una de las nifias de las cuidadoras, que recibia terapias de habilitacion/rehabilitacion
auditiva en la clinica de la institucion privada, recientemente le cambiaron su Institucion
Prestadora de Servicios (IPS). En esta nueva institucion, la atencion fue proporcionada por una
fonoaudiologa que manifesto estar atendiendo a su primera nifia con implante coclear, lo que indica
una diferencia de experiencia que puede influir en el proceso de habilitacién/rehabilitacion de la
nifia.

Cuidadora 08: “...En el desacato estoy colocando que la nifia requiere una institucion con mds servicios como acd. En

el hospital la recibio una fonoaudiologa que de una vez me dijo que era su primer caso de una nifia con implante..."”.

Con respecto al equipo interdisciplinario del centro de rehabilitacion y educacion de la institucion
privada, cuatro de las diez cuidadoras expresaron que han sido acompafiadas por un equipo
conformado por psicologas, trabajadoras sociales, fonoaudidlogas, docentes, terapeutas
ocupacionales, nutricionistas y fisioterapeutas de esta institucion. Una de las cuidadoras menciond
gue su nifio ha tenido "padrinos”, quienes son personas que brindan aportes econdémicos para

alimentacion o transporte, garantizando asi su asistencia constante a la institucion.

Cuidadora 05: “Ha sido espectacular, lo mejor que nos pudo pasar fue llegar al instituto a realizar la rehabilitacién.
Nosotros lo empezamos a llevar a terapia a varios lugares desde antes de conseguir los audifonos, lo trajimos al instituto
de manera particular logré unas sesiones de terapia con fonoaudiologia. El instituto es un centro de especialistas en
todos los sentidos, las profesoras y los profesionales que lo han atendido han sido maravillosos. Fonoaudidlogas,
psicélogos, trabajadoras sociales... ”.

Cuidadora 06: “Cuando vinimos y estuvimos con varias fonoaudidlogas y una terapeuta fisica. Ellas comenzaron a
explicarnos que aca podia estar en rehabilitacion, como a explicar todo el proceso aca en la institucion...yo creia que
él no iba aprender a leer y lo logro, solo las ayudas del instituto, nada del gobierno. A mi me gusta mucho como tratan
aca al nifio y todos los apoyos que nos dan. Me han dado mercados y el nifio ha tenido padrinos... También he estado
con psicologia, esta pendiente de cdmo se porta con los demés nifios. Hasta el momento me ha parecido todo bien, tiene
musica, psicologa, fonoaudiologa, profesoras, tienen todo aca”.

Cuidadora 07: “...Antes pronunciaba algunas palabras, pero ahora que esta recién implantada esta interiorizando
mucho més. Ha enriquecido el vocabulario...De parte de trabajo social nos han indicado que somos clave en el proceso,
que debemos estar haciendo las actividades para la nifia porque uno es el que mantiene en la casa con ella. Hay que
estarle exigiendo que diga esas palabras, que dibuja, que siga aprendiendo. El papa se sienta después del trabajo a
practicar con la nifia... ”.

Cuidadora 08: “Todos los profesionales me han acompariado, psicologia, trabajo social, fonoaudiologia La terapeuta

ocUpacional me llamo y hablamos entonces la meti a hacer deporte”.

Otra de las cuidadoras expres6 que para ella ha sido complejo recibir el acompafiamiento por parte

de psicologia, dado a que manifesto que no se siente comoda que otra persona conozca situaciones
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por las que ha pasado. Por lo tanto, es fundamental que el equipo de psicologia comprenda estas
dindmicas individuales y exploren alternativas de apoyo que se ajusten a las necesidades y
preferencias de la cuidadora. En el discurso de las otras cinco cuidadoras, no se encontraron
referencias explicitas del equipo interdisciplinario que las ha acompafiado, pero en algunos
momentos si mencionan a las psicologas, trabajadoras sociales, fonoaudiélogas, nutricionistas y

docentes de la institucion.

Cuidadora 10: “De parte de psicologia siempre han querido brindarme acompaiiamiento para mi, pero yo no he querido

asistir, no me gustan que me vean llorar. No me siento comoda”.
En relacion con las EPS, se encontrd que, nueve cuidadoras, al principio del proceso de
habilitacion/rehabilitacion obtuvieron terapias por parte de la clinica de esta institucion privada.
Sin embargo, algunas familias han tenido que adquirir ciertos insumos con sus propios recursos
economicos para asegurar el funcionamiento de las ayudas auditivas, ya que sus EPS no les han
dado respuestas oportunas. Durante algunos afios, una vez realizada la cirugia a los nifios y las
nifias, se autorizaban automaticamente 3 afios de terapias auditivas en la clinica de la institucion
privada. En la actualidad, las cuidadoras deben solicitar la autorizacion por su parte de su EPS de
forma constante. La otra cuidadora menciond que, hasta el momento, su nifia no ha recibido
terapias autorizadas por parte del sistema de salud. En su lugar, solo recibe las terapias
proporcionadas por el centro de rehabilitacion y educacién de la institucion privada, las cuales
estan disponibles para todos los nifios y las nifias matriculados en él.

Cuidadora 02: “Todas las terapias fueron por loa EPS, pero en algin momento nos tocd comprar cables y pilas de

forma particular, porque como cosa rara la EPS no respondia ”.

Cuidadora 08: “Una vez la nifia tiene los implantes empezamos de una vez con las terapias, el doctor ya habia solicitado

todo. Lo Unico que no me pidié fue terapia ocupacional, en ese momento como que no lo vio necesario, solo pidi6

fonoaudiologia. En ese momento me autorizaron todo por tres 3 afios, entonces yo estaba tranquila, ya todo estaba

incluido en el paquete con el que la operaron. A partir ya de este afio, se venci6 la garantia y se vencio todo y ahora es

por paquetes que debo autorizar todo. Ya la nifia tiene un aiio sin terapia en la clinica”.

Cuidadora 10: “...Por parte de la EPS no nos han autorizado terapias, solo realiza las de aca .
Una de las cuidadoras que pertenece a una comunidad indigena narr6 cémo, debido a que
constantemente debia viajar a Cali para todo el proceso de habilitacion/rehabilitacion de su nifia,
tuvo que mediar con los requerimientos de su cabildo, proporcionando argumentos para que le
permitieran estar alejada por unos periodos de tiempo de su comunidad. Aun asi, ella y su familia

estan comenzando con la construccion de otro cabildo. La otra cuidadora, también perteneciente a
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una comunidad indigena, no referencio acciones de su cabildo durante el proceso de
habilitacion/rehabilitacion.
Cuidadora 07: “Incluso tiempo después el lider del cabildo nos estuvo Ilamando para volver, pero le dijimos que no
podiamos porque la nifia tenia una discapacidad auditiva que debia ser atendida en Cali para que aprendiera hablar.
El cabildo nos garantiza mas recursos si estamos de manera presencial alld, por eso intentan convencernos para
devolvernos. Nosotros seguimos perteneciendo a ese cabildo porque enviamos los papeles de la condicion de la nifia y

el lider nos aceptd cuando entendid bien la situacidn, sin embargo, estamos formando otro cabildo para apartarnos del

todo”.

Por otro lado, una de las diez cuidadoras coment6 que es importante contar con mas instituciones
como esta en diversos territorios a nivel nacional. Esto se debe a que hay personas que no logran
acceder a este tipo de atencion y servicios que los nifios y las nifias con discapacidad auditiva
requieren, y que deben ser ejecutados por instituciones con experiencia en
habilitacion/rehabilitacion.
Cuidadora 04: “Aqui en el instituto bien todo ha sido integro, lo que yo pienso que falta es en otras instituciones. Lo que
sea, lo que falta son més centros como este en ciudades como Palmira, Tulud, Guacari. A veces hay gente que no tiene
ni siquiera la posibilidad de acceder a estos servicios. A nivel del Valle no hay més instituciones. Entonces faltan mas
instituciones que se enfoquen en la rehabilitacion de los nifios”.
En concordancia con todo lo anterior, se observo que todas las cuidadoras recibieron atencion
durante el proceso de habilitacién/rehabilitacién por parte de fonoaudidlogas, quienes son
profesionales del sistema de salud. Con respecto al centro de rehabilitacion y educacién, cinco de
estas cuidadoras identificaron equipos interdisciplinarios de profesionales del sistema educativo y
de salud que las han acompafiado. Del mismo modo, siete cuidadoras mencionaron que recibieron
informacion y orientacion sobre esta institucion por parte de los especialistas, otra obtuvo la
informacién a través de una vecina y las otras dos por parte de otras madres de nifios con
discapacidad auditiva que se encuentran vinculados a la institucion privada. Ademas, nueve de los
nifios y las nifias han recibido terapias auditivas autorizadas por sus EPS, aunque este proceso no

es constante debido a las frecuentes autorizaciones que deben aprobar y que suelen demorarse.
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9.3.5. Itinerario terapéutico de inclusién

Figura 15. Subcategorias de los itinerarios terapéuticos de inclusion

Empoderamiento de los nifios y las nifias

Respuestas de los contextos en los que participaron y participan

Acciones de mejora
Percepciones sobre el futuro

Nota: elaboracion propia.

Empoderamiento de los nifios y las nifas

En esta subcategoria se encuentran las narrativas de las cuidadoras que revelan como, a través del
proceso de acompafiamiento, los nifios y nifias han llegado a reconocer su condiciéon de
discapacidad y desde sus lugares en la infancia reivindican el derecho a ser diferentes. Seis
cuidadoras manifestaron que, a lo largo de todos los procesos que han llevado a cabo con sus nifios
y nifias, han intentado fomentar su autonomia y su inclusién, ensefiandoles a reconocer sus ayudas
auditivas y a creer en su capacidad para lograr metas. También, destacan la importancia de brindar
a sus nifios y nifias educacion y herramientas que les permitan desarrollar habilidades para tener

independencia econdmica en el futuro.

Cuidadora 01: “Es que, 0 sea, hasta el momento para mi el tema de la inclusion, pues yo no lo veo, asi como si fuera un
reto, sino que yo lo veo algo normal. Ella se incluye, ella no es temerosa, es espontanea y no se deja afectar. Ya ella
sabe que es sorda y que sus implantes hacen parte de su cuerpo...Para ella los implantes es algo suyo y ya no se los deja
tocar, no se los deja nada...En un futuro dentro de lo posible, yo la quiero apoyar en que ella estudie y yo siempre le
pongo de ejemplo a sus hermanos... ”.

Cuidadora 03: “...El nifio académicamente es excelente, pero necesitamos fortalecer la parte social. A la profesora de
este afio le hemos dicho que no lo consienta demasiado, queremos que aprenda a tener mas caracter y a tomar sus
decisiones...”.

Cuidadora 04: “Yo a la nifia le he dicho que cuando ella cumpla 12 afios le voy a enseiiar lo que yo sé y que, si ella
quiere vivir de eso, esto es bueno para que el dia de mafiana dependa de ella misma, no necesité ni de un auxilio ni de
un hombre al lado para poder sobrevivir. Si algun dia si ella quiere ir a una universidad que lo haga...”.

Cuidadora 06: “El tiene que poder, él tiene que salir adelante. El tiene que ser como normal, como todas las personas,
lo Gnico que tiene son unos audifonos para escuchar ”.

Cuidadora 08: “Siempre la miran y preguntan que es, una vez me dijeron que si era un GPS por un bombillo que tiene

y yo les digo que es un aparato para escuchar y la nifia también les dice que ella escucha por ahi”.
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Cuidadora 09: “Yo por ese lado no tengo miedo, para eso lo estamos dando una educacion, para que aprenda y pueda
hacer muchas cosas. Se le dan las herramientas para que se defienda”.
Adherido a lo anterior, se detectd que para estas seis cuidadoras ha sido clave fomentar en sus
nifios capacidades que favorecen y contintan favoreciendo sus procesos de inclusion en diversos
contextos. En el caso de las otras cuatro cuidadoras, no hicieron explicito este tipo de aspectos en
su narrativa, pero esto no quiere decir que, probablemente, de manera directa o indirecta, ellas

estan favoreciendo habilidades de autonomia en sus nifios y nifias.

Respuestas de los contextos en los que participaban y participan

En esta subcategoria se organizan las narrativas de las cuidadoras en las que se observa como
diversos contextos en los que participaban anteriormente y en los que participan en la actualidad
han logrado incluir o no a sus nifios y nifias. Con relacion a la comunidad donde residen, seis
cuidadoras narraron cémo no han logrado incluirse y participar de forma activa. No obstante, una
de las cuidadoras obtuvo apoyo por parte de una vecina quien la orientd para que accediera al
centro de rehabilitacion y educacion de la institucion privada. Ademas, tres de las cuidadoras,
mencionaron que es complejo el tema de los tiempos, puesto que en el centro de rehabilitacion y
educacion de la institucion privada sus nifios y nifias tiene jornadas largas.

Cuidadora 01: “Pues es que nosotros casi no somos como muy sociables. Nosotros no salimos por el barrio, solo en la

casa. En reuniones familiares o cuando el papa la lleva al parque porque a mi no me gusta ir al parque... yo sé que ella

se cansa a la jornada, que es muy larga.”.

Cuidadora 03: “...La cuestidn es el tiempo, nosotros llegamos tipo 6 y 30 0 7 de la noche. Por eso tampoco interactuamos

mucho por donde vivimos...”.

Cuidadora 06: “Los vecinos lo saludan, pero no hacemos algo especifico alla porque la pasamos del instituto a la casa.

A veces los fines de semana salimos a comer algo ”.

Cuidadora 08: “La vecina me pidié el niumero y llamé acd. Luego me llamé una de las profesoras...Como tal no

participamos en actividades del barrio.

Cuidadora 07: “No, nada de eso. No se realiza ningln tipo de actividad comunitaria ”.

Cuidadora 09: “En el hogar de paso no realizan actividades y él tampoco se relaciona alla .
Las otras cuatro cuidadoras expresaron que sus nifios y nifias se relacionan por medio del juego
con otros nifios y nifias de la comunidad. Aunque, en el caso especifico de una de las cuidadoras,
ella manifestd que prefiere que su nifia no se relacione con otros nifios, porque siente temor de que
pueda experimentar situaciones de exclusion. A pesar de esto, reconoce que algunos nifios que

conocen la condicién de la nifia si se acercan para ayudarla.
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Cuidadora 02: “No, el problema es que ella ahora es grande, de pronto notan que no habla muy bien. Ella siempre se
relaciona muy bien con los nifios y a ellos les gusta jugar con ella”.

Cuidadora 05: “4 veces compartia con nifios que iban a la casa, pero no ha sido algo muy constante. A él le encanta el
futbol y a veces se integraba con otros nifios a practicar fatbol, pero siempre ha sido por interés de nosotros ”.
Cuidadora 07: “A veces juega afuera con un vecino”.

Cuidadora 10: “...Los nifios son un poco groseros y siempre he sentido ese temor que se vayan a burlar de ella o la
vayan a hacer a un lado. Ante una situacién de esa yo no podria controlarme y por eso mejor no la dejo salir. No me
gusta que se quede en casa ajena. Algunos nifios saben de su condicién y la ayudan, le dan la mano, pero otros son muy

groseros...Mi mayor miedo es que la vayan a hacer a un lado y ella se sienta mal...”

Frente a comentarios o actitudes de personas de diversos contextos en los que han participado, se
encontrd que cinco cuidadoras narraron como en diversas situaciones han percibido que las
personas se sienten curiosas por las ayudas auditivas que llevan los nifios y las nifias, o por su
forma de hablar. De hecho, los nifios de las mismas comunidades sienten intriga y preguntan a sus
cuidadoras sobre las ayudas auditivas. En el caso de una de las cuidadoras, en algin momento un
estudiante de medicina se acercd a indagar por las ayudas auditivas, y €l comentd que no tenia ni
idea de que estos dispositivos existian. Para la cuidadora, esto resalta la necesidad de visibilizar
este tipo de discapacidad y sus tratamientos. Dos de las cuidadoras expresaron como les han
manifestado que sienten “pesar” por sus nifios, cuando para ellas sus nifios son tan capaces e

inteligentes como los demas.

Cuidadora 02: “...En algin momento cuando veniamos para acé en taxi me dijeron que pobrecita la nifia, yo le respondi
que pobrecito uno que se conforma con 5 sentidos y que mi nifia puede ser mas inteligente que él y yo juntos. Cuando
tienen una discapacidad son mucho mds capaces”.

Cuidadora 04: “Cuando vamos en el carro hay gente que mira a la nifia de forma extrafia, cuando me preguntan, yo les
explico, antes no lo hacia...Otro dia un estudiante de medicina me pregunt6, entonces yo le expliqué y me dijo que
estudiando medicina y apenas se estaba dando cuenta que eso existia. Por eso hay mucha invisibilidad ante las ayudas
que puede tener un nifio sordo y hasta un nifio ciego. La comunidad no nos ha apoyado en nada ”.

Cuidadora 05: “No hemos visto que al nifio lo miren diferente por usar audifonos, pero si llama la atencion cuando
habla porque no puede hablar bien, pero nunca hemos escuchado comentarios o nos han hecho comentarios...”
Cuidadora 06: “Algunas personas se quedan viéndolo. Unos nifios de por la casa me preguntan que por qué mi nifio
tiene esos aparatos en los oidos y yo les digo que son para escuchar mejor. Solo una vez una sefiora dijo que le daba
pesar que a mi me habia nacido un hijo sordo, entonces la sefiora se llen6 de coraje y dijo que mi hijo es avispado y
bello. Cuando me di cuenta me dio como rabia que me discrimen a mi nifio asi. Yo ya entendi que Dios lo envié asi y que
lo debemos ayudar a salir adelante ”.

Cuidadora 08: “Siempre la miran y preguntan que es, una vez me dijeron que si era un GPS por un bombillo que tiene

y yo les digo que es un aparato para escuchar y la nifia también les dice que ella escucha por ahi”.
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Del mismo modo, las dos cuidadoras que pertenecen a comunidades indigenas narraron cOmo en
ocasiones resulta incbmodo que miren a sus nifios y que los miren desde el pesar. Una de las
cuidadoras mencion6 que no le gusta llevar a su nifia al cabildo por la cantidad de preguntas que
comienzan a hacer y porque podrian presentarse situaciones de bullying. La otra cuidadora expreso
que ella decidio no quedarse en su comunidad, como lo han hecho otras madres de nifios con
discapacidad, pero por hacer esto ha recibido comentarios negativos frente a que su nifio tenga
dispositivos en su cuerpo. En medio de las narrativas de las otras tres cuidadoras no se identificaron
comentarios o actitudes de otras personas respecto a la discapacidad auditiva de sus nifios y nifias.
Cuidadora 07: “Hay vecinos que se quedan mirando los implantes de la nifia, que resulta incdmodo. A veces no me
gusta llegar la nifia al cabildo porque empiezan a preguntar muchas cosas que incomodan, también se presenta el
problema del bullying ”.
Cuidadora 09: “Los ven como con lastima o como nifios que no pueden hacer cosas que hacen los nifios normales
supuestamente todo es pobrecito. Yo solamente me rio. En mi comunidad hay muchos nifios con discapacidad, las mamés
se quedan alla sin hacer nada. Le tienen miedo a salir a la ciudad. Cuando veian a mi nifio decian que ay qué pobrecito,
que para qué lo habia llevado para que lo cortaran, para que lo cortaran, para que lo volvieran robotico, para que le
colocaran cables. Le dicen luciérnaga por las luces de los implantes ”.
Por otro lado, cinco cuidadoras en medio de sus narrativas compartieron que sus nifios y nifias,
antes de ingresar al centro de rehabilitacion y educacion de la institucion privada, estuvieron en
otras instituciones donde recibieron acompafamiento y estrategias de aprendizaje. Sin embargo,
este acompafiamiento no fue suficiente para promover el diagnéstico y conocer todas las
posibilidades de tratamiento y habilitacién/rehabilitacién a las que podian acceder sus nifios y
nifias. De hecho, una de las cuidadoras manifestd que en diversas instituciones pasaban al nifio de
grado escolar, pero no veian cambios en su aprendizaje y no se dieron cuenta de la discapacidad
auditiva.
Cuidadora 03: “El nifio tuvo una profesora tan querida en la fundacion de la empresa, que el nifio pasaba de afio y
logro tener unas bases. Aca llegé més regulado. La profesora estaba haciendo una maestria y para ella también fue
enserianza estar con él”.
Cuidadora 04: A los 2 afios que entrd al jardin. Los nifios la maltrataban, pero ella dio con dos docentes que eran muy
atentas con ella y le colocaban la mano de la nifia cerca de su cara para comunicarse... En esa institucion donde ella
estaba falté apoyo, tal vez los profesionales al identificar a una nifia con esta condicién pudieron investigar que se podia
hacer para orientarnos a nosotros. El apoyo que yo recibi en ese momento fue por parte de las docentes que me
contactaron con el sefior de la institucion de lengua de sefias... .
Cuidadora 05: “Si, estuvo en el jardin infantil y aprendié muchas cosas, pero no avanzaba en el aprendizaje...No, a

nosotros nadie nos ayudo en este proceso relacionado con la audicion. Alla tenia calificaciones de cinco y nunca llegaron

a identificar que no escuchaba. Luego, cuando llegamos a Cali, estuvo en un colegio personalizado con muy pocos nifios

98



y la profesora encargada tampoco nunca identificé el problema ni nos orienté. Después estuvo en otro colegio al inici6
también sacaba buenas calificaciones hasta que un dia le mencionamos a la profesora que nos dijera la verdad y
definitivamente no estaba avanzando ”.

Cuidadora 07: “No, en el jardin no se dieron cuenta”.

Cuidadora 10: “...Al Instituto entré sin el implante y al inicio no aprendia mucho, ella antes estaba en el otro colegio

donde ni cuenta se dieron de lo que sucedia”.

Dos cuidadoras indicaron que, en alguin momento, sus nifios y nifias asistieron a instituciones de
primera infancia durante algunos dias a la semana, con el objetivo de familiarizarlos con este tipo
de entornos. Las otras tres cuidadoras compartieron que antes de ingresar al centro de
rehabilitacion y educacion de la institucion privada sus nifios y nifias no se encontraban vinculados
a ningun contexto educativo. En lo que respecta al acompafiamiento del centro de rehabilitacion y
educacion de la institucion, las diez cuidadoras narraron como consideran que la institucion las ha
acompafiado mediante acciones y un equipo interdisciplinario. En esta institucion se promueven
adaptaciones para garantizar la adherencia a los procesos en los que se encuentran los nifios y las

nifias, como es el caso de los "padrinos™ y la gestion de cobertura educativa.

Cuidadora 01: “No me daba miedo, me daba terror que entrara sin hablar a algun jardin...El instituto como tal a mi
me parece muy bueno, yo no tengo una queja ”.

Cuidadora 02: “En rehabilitacién he estado solo con fonoaudiologia aca en el instituto y en la clinica. Nos ha ido bien
también con los demds profesionales”.

Cuidadora 03: “Las profesionales y las fonoaudiologas me han acompaiiado y me iban resaltando los logros y lo que
debia seguir haciendo. Todo el proceso académico, gracias a la profesora, ha avanzado y siempre se le pide mds”.
Cuidadora 04: “...Cuando llegué la doctora me menciond que, si yo estaba interesada en que la nifia ingresara al
instituto, donde la nifia podria desarrollar méas ese potencial que le veian y podia acceder a la educacion y rehabilitacion.
Cuando empezamos la nifia asistia dos dias aca y seguiamos en la otra institucion dos dias. Ya cuando la nifia cumplié
5 afios que ya salia de la guarderia, decidimos viajar todos los dias para aca”.

Cuidadora 05: “Una vez adquirimos los audifonos iniciamos acé con la parte educativa. El instituto apoya la inclusion
del nifio al recibirlo, darle educacion, al ponerlo a interaccionar con otros nifios que también presentan alguna
discapacidad .

Cuidadora 06: “Cuando llegamos a la clinica de acé fue que nos orientaron y nos explicaron que habia un colegio para
que el nifio estudiara y aprendiera a hablar-... .

Cuidadora 07: “La nifia ha avanzado mucho y con esos implantes ain mas...Con ellos me ha ido excelente, agradezco
mucho a los profesores que mantienen cuidando los nifios, pendientes del lenguaje, de las tareas. Le envian tareas que
las realiza en la casa”.

Cuidadora 08: “La nifia luego del diagnoéstico y antes de llegar al instituto estaba en un programa de una institucion de
proteccion y garantia de derechos, solo la llevaba por ratos porque estaba una prima de profesora, en ese momento ain
no tenia ayudas auditivas. La llevaba para ver cémo se relacionaba con otros nifios...Acé todo es muy integral. Todos
los profesionales me han acomparfiado, psicologia, trabajo social, fonoaudiologia y las docentes...La nifia tuvo en algin

momento padrino y este recurso lo usabamos para el transporte o para la mensualidad... ”.
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Cuidadora 09: “El nunca habia estado en guarderias o jardines, yo sentia que nadie lo iba a cuidar, asi como yo lo
cuido, entonces no...¢l alla solo estaba vinculado a algo de la primera infancia...No, nosotros estamos practicamente
solos y con el instituto...Aca he estado con las docentes, la fonoaudiéloga, trabajo social, nutricién y psicologia. Para
todo me hacen acompafiamiento y me llaman ”.

Cuidadora 10: “No, el doctor nos empez6 a mencionar la posibilidad de estudiar en el Instituto y empezar el proceso de
rehabilitacién... A mi me parece muy bien porque ella no podia hablar, ella no se expresaba y ahora la veo muy bien.

El trabajo que realizan en el Instituto me parece muy bueno ”.
Una de las cuidadoras ingresé a la nifia tanto al centro de rehabilitacion y educacion de la
institucion privada como a un jardin regular. Por lo qué, manifesto que mientras estuvo en el jardin
regular, la nifia logré adquirir vocabulario por medio de la estimulacion que recibia por parte de
otros nifios sin discapacidad auditiva, pero en la institucién privada le solicitaron que se decidiera
por alguno de los dos, lo cual a ella le parecio algo egoista, porque consideraba que podria estar
en ambos lugares.

Cuidadora 02: “Siento que en el jardin regular mejoré mucho porque estaba con niiios que estimulaban su lenguaje. En

cambio, acé esta con nifios que también tienen discapacidad. Yo traia a la nifia 3 veces al instituto. Me parecid egoista

que en el instinto no me permitieran seguir asi y me solicitaron que tomara una decision de estar en una sola institucion.

Yo solicité traer a la nifia una vez a la semana y tenerla en el otro jardin, pero me dijeron que no podia estar en la

modalidad a distancia, dado a que vivimos en Cali. En su momento me pareci6 egoista. Finalmente, no la saqué y como

se quedo sin implantes, entonces era mucho més dificil dejarla en un colegio regular”.
En lo referente a las actividades de recreacion, cultura y deporte, dos cuidadoras mencionaron que
la falta de tiempo es una de las razones por las que no buscan que los nifios y las nifias realicen
este tipo de actividades, dado que suelen regresar a sus hogares en la noche, especialmente aquellas
cuidadoras que residen fuera de Cali. Una de las cuidadoras tenia a su nifia en una actividad
deportiva, la cual pagaba con sus propios recursos econémicos. Cinco cuidadoras expresaron que
actualmente no tienen a sus nifios y nifias en alguna actividad de este tipo.

Cuidadora 01: “...La nifia solo esta en las actividades que le brinda la institucion”.

Cuidadora 02: “La queremos ingresara a realizar algiin deporte como motocross, pero es muy costoso, entonces estamos

revisando que puede ser para que también le ayude con el comportamiento”.

Cuidadora 03: “Una de las profesoras me dice que ingrese al nifio a realizar actividades deportivas. La cuestion es el

tiempo, nosotros llegamos tipo 6 y 30 o0 7 de la noche. El fin de semana yo dejo descansar al nifio, que él decida que

quiere hacer. Pero si en estos dias tenemos que comenzar a buscar escuela nueva y queremos averiguar academias de

musica... Todo esto seria de forma particular...El instituto ayuda a gestionar que los nifios tengan espacios recreativos ”.

Cuidadora 04: “Por ahora la nifia no participa en otras actividades, porque nosotros salimos de aqui muy tarde, yo

estoy llegando a mi casa a las 6:30 p.m. Yo salgo de aqui y voy a terapia de la clinica. Entonces llegamos a la casa de

tipo 6 6:30 p.m. y con que ganas uno la va a llevar a hacer deporte. Si he escuchado que hay programas gratuitos y todo
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es0, pero en si es por la falta de tiempo. La nifia antes de entrar aqui, yo la tenia en natacién, pero pagaba solo la mitad
porque mi hermana trabaja ahi. A ella le gusta mucho lo que es la mUsica, el baile y el deporte, pero la jornada es muy
larga aqui... ”.

Cuidadora 05: “Nadie nos indicé donde podiamos llevarlo a realizar otras actividades”.

Cuidadora 06: “Donde yo vivo he averiguado para meterlo en muisica, pero por alla no se escucha nada de eso. Si
hubiera y no costara tanto lo podriamos meter ”.

Cuidadora 07: “la nifia solo participa en las actividades del Instituto .

Una de las cuidadoras esta a la espera de orientacion por parte de la institucion para que su hijo
pueda ingresar a alguna actividad recreativa. Otras dos cuidadoras mencionaron que sus hijos han
participado en actividades deportivas, financiadas con los ingresos familiares. Esto pone de
manifiesto la importancia de que diversos sectores colaboren y orienten a las familias, para que
puedan acceder a programas o actividades disponibles que favorezcan el proceso de inclusion de
los nifios y nifias con discapacidad auditiva.

Cuidadora 08: “Ahora la tengo en natacion y pagamos nosotros mismos. Busqué un deporte a raiz de una evaluacion

que le hicieron acé y me dijeron que la nifia se dispersa mucho .

Cuidadora 09: “Acé en el instituto me dijeron que me van a ayudar a gestionar algo recreativo con el nifio... ”.

Cuidadora 10: “Ella antes patinaba, pero yo la saqué porque intento cuidarla mucho, sobre todo de los malos

comentarios o las opiniones negativas de las demds personas. No, el patinaje era particular, yo lo pagaba. No era

demasiado dinero. Ahora deseamos volverla a inscribir en alguna actividad que le guste y que la puedan incluir, que no

la vayan a rechazar”.
Cinco de las cuidadoras expresaron que no conocen ni han participado en grupos u organizaciones
de PCD. Incluso, dos de estas cuidadoras expresaron que en ocasiones perciben que sus nifios y
nifias son los Unicos que tienen discapacidad auditiva y que es como si fuera algo invisible. Otra
de las cuidadoras manifestd que es necesario que se conozcan las diversas formas de abordar esta
discapacidad. Esto demuestra que desde el centro de rehabilitacion y educacién privado al que
asisten de forma constante y desde otros espacios, se debe promover una mayor visibilidad y
conciencia sobre las necesidades y realidades de las personas con discapacidad auditiva, asi como
fomentar su participacion en grupos y organizaciones. En la narrativa de las deméas cuidadoras no
se identificaron aspectos relacionados con grupos u organizaciones de PCD.

Cuidadora 03: “A esos grupos de personas con discapacidad tampoco los conozco, no tengo tiempo. A veces me siento

como si mi hijo fuera el Gnico sordo, porque no conozco muchos programas ”.

Cuidadora 04: “No, solo las charlas que nos dan aqui o en la empresa del implante de resto no. De hecho, yo pienso

que las discapacidades estan siendo como invisibles. Falta que la gente sepa que los nifios con discapacidad auditiva

pueden acceder a una ayuda auditiva que no se van a quedar solo en las sefias ”.
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Cuidadora 06: “No, no hemos escuchado ni participado en organizaciones de personas con discapacidad ”.
Cuidadora 07: “No, no he escuchado sobre organizaciones de personas con discapacidad auditiva o en general ”.

Cuidadora 10: “No, no estoy enterada de organizaciones 0 movimientos de personas con discapacidad ”.

Con relacion a las instituciones educativas regulares, se encontrd que una cuidadora que tiene a su
nifia a punto de finalizar el grado tercero, que es el tltimo grado que se puede cursar en el centro
de rehabilitacion y educacién de la institucion privada, esta gestionando dénde incluirla en una
escuela regular para continuar su proceso educativo. Esta cuidadora mencion6 que buscaron una
institucion cerca de su lugar de residencia, puesto que no quieren continuar con todo lo que implica
viajar de una ciudad a otra todos los dias. Otra de las cuidadoras manifesto tener conocimiento del
proceso de acompafiamiento, que se realiza en el centro de rehabilitacion y educacion de la
institucion privada, antes del egreso de los nifios y una vez que se encuentran en los colegios
regulares.

Cuidadora 03: “En Cali ya hay muchas escuelas que estan aceptando a nuestros nifios. Cuando salga de acé y tenga el

tiempo debo buscar esas instituciones, aunque sé que una de las profesoras con tiempo va a las escuelas en las que hay

nifios egresados del instituto... pero es acd en Cali, pero yo estoy en Santander”.

Cuidadora 04: “En cuanto a otro colegio, yo ya le tengo otro y a ella le gusta. Es donde ella estuvo antes en Amaime.

En el colegio dijeron que si la aceptan. Tengo que ver lo del cupo. Yo queria primero otro, pero por las distancias
decidimos ese, no queremos otra vez todo este proceso de llevar y traer .

En lo que respecta al contexto familiar, tres cuidadoras mencionaron que sus nifios y nifias suelen
integrarse en actividades familiares, por lo que ellas buscan promover este tipo de actividades.
Incluso, en cierto momento, una de las cuidadoras sintié preocupacién por cémo los primos de su
nifia, quienes son casi de la misma edad, aceptarian y cuidarian las ayudas auditivas. Sin embargo,
ha observado como ellos se han convertido en un apoyo y mantienen pendientes de la nifia.
Cuidadora 01: “En reuniones familiares o cuando el papa la lleva al parque porque a mi no me gusta ir al parque”.
Cuidadora 05: “En la casa nosotros lo incluimos en todas las actividades, lo sacamos a pasear, vemos television, salimos
a comer. Una vez lo llevamos a montar caballo y el guia lo ayud6 a dar el recorrido sin problemas. Lo hemos llevado al
mar, le encanta ver el mar, le encanta ir a piscina”.
Cuidadora 08: “Los primos de mi nifia, que tienen casi la misma edad, se han acostumbrado muy bien, nos estresamos
mas nosotros. El dia de la programacién que la activaron por primera vez los padrinos me acompafiaron y me fui para
donde ellos y todo el camino pensamos en cémo le deciamos a los nifios y luego vimos cdmo hasta mantienen pendiente
de los implantes y le avisan para que se los ponga, le dicen los “botones” y me avisan cuando se descargan...”.

Frente al contexto laboral de los padres de los nifios y las nifias, una de las cuidadoras compartid

una experiencia en la que iban a realizar una actividad con los hijos en la empresa de su esposo,
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pero su nifio no pudo participar porque se les informo6 que no podian asistir personas o nifios con
discapacidad auditiva. En ese momento, ni ella ni su esposo indagaron sobre las razones, pero
considera que quizés existian motivos validos, aunque seria mejor si todas las personas y nifios,
independientemente de sus capacidades, pudieran ser incluidos en este tipo de actividades. La
cuidadora menciond gue en algin momento el nifio estuvo en la fundacion de esta entidad, pero
que no han recibido ningun apoyo econémico por parte de ella, ni tampoco lo han solicitado.
Cuidadora 03: “Una vez la empresa realiz6 una actividad de recorrer las instalaciones con los hijos de los trabajadores,
pero mi esposo me dijo que no podian ir personas o nifios con discapacidad auditiva, entonces el nifio no pudo participar.
No preguntamos las razones, tal vez habia mucho ruido. Yo intento en no enfocarme en lo negativo, hay cosas que me
dan igual, aunque la primera vez que me dijo que el nifio no podia participar si me molestd, porque es quitarle la
posibilidad de que el entrara alld. No solo lo pienso para la discapacidad auditiva, sino para la discapacidad en
general...A nivel econémico no recibimos algun apoyo y tampoco lo solicitamos...”
Todo lo anterior permite identificar como los nifios y las nifias han participado y contintan
participando en contextos educativos, familiares y sociales. Ademas, permite evidenciar como las
comunidades e instituciones pueden implementar acciones que los beneficien, incluso con el hecho
de compartir informacién que en ocasiones las familias desconocen. Cabe resaltar que dos
cuidadoras manifestaron que la discapacidad sensorial parece estar invisibilizada y ninguna de las

diez cuidadoras ha participado en programas, grupos u organizaciones de PCD.

Acciones de mejora

En esta subcategoria se hallan algunas recomendaciones o0 acciones de mejora para diversos
contextos que surgieron en medio de las narrativas de las cuidadoras. Con relacion al centro de
rehabilitacién y educacion de la institucion privada, una de las cuidadoras sugirid que, en
colaboracion con el equipo de psicologia, se deberian desarrollar acciones para apoyar a las
docentes en el manejo de los grupos y el estrés. Esto surge ante la observacion de que algunas
docentes no logran mantener la calma durante las clases con los nifios y las nifias. Las demas
cuidadoras, no mencionaron acciones de mejora hacia la institucién privada.

Cuidadora 01: “...A otras profesoras que si las he visto gritando y regafiando, pero son seres humanos que también

tienen sus problemas en sus casas. Desde el area de psicologia se podrian manejar estas situaciones y ayudar a que las

docentes vayan soltando tanta carga que tienen. Pero eso no quiere decir que sea malas personas porgue son muy buenos

docentes, muy calificados ”.
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En lo que concierne a las personas de la comunidad en general, cuatro cuidadoras expresaron la
falta de conocimiento y empatia, especialmente en el caso de una discapacidad sensorial que podria
pasar desapercibida si no se establece una interaccién directa con los nifios y las nifias. Una de las
cuidadoras manifest la necesidad de contar con méas instituciones que brinden educacion y
rehabilitacion a nifios con discapacidad en todo el territorio nacional, para que muchas personas
puedan obtener este beneficio.
Cuidadora 06: “Que pongan mas cuidado a los nifios con discapacidad, que no los dejen a un lado. Podrian existir mas
instituciones, acé vienen personas de todas partes del pais, seria bueno tener mas colegios asi ”.
Cuidadora 08: “Considero que falta educacion frente a todo. Falta comprender la discapacidad de forma integral y en
general, no solo la auditiva. Nosotros como muy ignorantes en el sentido de no saber como abordar a una persona con
discapacidad, hay discapacidades que no se ven y simplemente decimos que esos nifios tan necios...Nos falta mucha
educacion y empatia porque hay muchas discapacidades como las sensoriales que no se notan. Una persona en silla de
ruedas uno sabe que no camina y uno intenta colaborar, pero las sensoriales no se notan ”.
Cuidadora 09: “A las personas les hace falta orientacion frente a la discapacidad auditiva y ganas de sacar a sus hijos
adelante. Lo que digan en general las personas no me importa, tal vez algin dia ellos mismo tengan la experiencia. Yo
pienso que se debe conocer sobre todas las discapacidades, de igual forma las personas siempre van a preguntar o a
decir cosas... Méas que lo econdmico, considero que hace falta conocer informacién y generar actividades de inclusion
y recreacion ... "
Cuidadora 10: “Si, les falta bastante conocimiento. Eso va desde la casa, no les ensefian que puede haber nifios con
discapacidad ”.
Una de las cuidadoras mencion6 que es primordial recibir respuestas claras en relacion con la
discapacidad en general, y no solo en el caso de la discapacidad auditiva. Enfatiz en la necesidad
de garantizar la salud integral y el transporte para aquellas familias que lo requieran. También,
para la cuidadora es importante que diferentes entidades las tengan en cuenta y desarrollen
acciones que reflejen un verdadero compromiso con la inclusién de los nifios y nifias con
discapacidad, sin buscar beneficios particulares.
Cuidadora 08: “No hablemos solo de discapacidad auditiva, considero que hacen falta respuestas claras frente a todas
las discapacidades. Hace falta transporte y salud integral. Las instituciones nos deben tener en cuenta y demostrar que
de verdad los quieren incluir en los social, educativo, en lo laboral y que no sea porque les toque o por una multa, como
algunas empresas”.
En coherencia con lo anterior, solo una cuidadora planted una accion de mejora dirigida al centro
de rehabilitacion y educacién de la institucién privada. Cuatro cuidadoras mencionaron que es
importante fomentar el conocimiento y la empatia de las personas hacia aquellas discapacidades

que, a simple vista, no son sencillas de identificar, pero que igualmente estan presentes. Por tltimo,
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una de las cuidadoras destaco la importancia de garantizar a los nifios y las nifias con discapacidad
una salud integral, asi como un proceso de inclusion en diversos contextos, sin ningun interés de
por medio. Las otras cinco cuidadoras no mencionaron otras acciones de mejora en lo que respecta

a estos contextos.

Percepciones sobre el futuro

En esta subcategoria se exploran las narrativas de las cuidadoras sobre sus percepciones
relacionadas con la inclusién en un futuro a corto, mediano y largo plazo, dependiendo de los
diferentes momentos en los que se encuentran sus nifios y nifias a nivel escolar y de
habilitacion/rehabilitacion. Cinco cuidadoras manifestaron que aun no tienen claridades de como
seria el proceso de inclusion educativa de sus nifios y nifias en otras instituciones de educacion
regular, aunque dos saben que en el centro de rehabilitacion y educacién de la institucion privada

cuentan con un programa para orientar este proceso de inclusion.

Cuidadora 03: “...Hay un programa del instituto que ayudan a conseguir las escuelas y llevan a los nifios, pero es aca
en Cali, pero yo estoy en Santander... ”.

Cuidadora 05: “...nosotros no hemos escuchado ni hemos buscado otras instituciones. Deberiamos empezar a buscar.
Sabemos que el instituto nos brinda un acompafiamiento hasta dos afios después de haberse retirado ”.

Cuidadora 06: “Si se espera que luego lo reciban en otros colegios... Yo he escuchado a mamds que dicen que hay
colegios que los estan aceptando. Por el momento en la Gnica parte que he estado es aqui. Esta es como una casa porque
mas permanezco aqui que en mi casa, estamos des las 8 de la mafiana hasta las 4 de la tarde y llegamos a la casa a las
5 de la tarde”.

Cuidadora 07: “Eso todavia lo estoy pensando, pienso que es muy dificil buscar un colegio... No, por ahora no he
escuchado. Ojala en esa época si Dios permite, pueda ir a la Alcaldia para que me ayuden a buscar un colegio...Seguro
buscaria algun colegio privado... Si queremos que pueda entrar a un colegio que le dedique tiempo .

Cuidadora 08: “He escuchado que las mamas en el Gltimo afio van a buscar y tienen temor de pensar cdmo les va air
en un colegio regular. Un desafio para estas instituciones es abordar el comportamiento, aunque los nifios se adaptan.
También pienso que les falta experiencia en el manejo de estos nifios”.

Cuidadora 10: “Hasta el momento desconozco completamente cuales son las instituciones que existen para incluir a

los nifios con esta discapacidad. Cuando llegue ese momento de dejar el Instituto, preguntaré si me pueden guiar a
conseguir un colegio donde pueda continuar”
Mientras tanto, dos cuidadoras compartieron que han estado gestionando el ingreso de sus nifias a
instituciones de educacion regular. De hecho, en el caso de una de las cuidadoras, estan buscando
que la nifia ingrese a un colegio que queda en el mismo municipio para que la dinamica familiar

de viajar diariamente a Cali no sea tan compleja. Las otras tres cuidadoras no mencionaron como
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consideran que seria el proceso de inclusion de sus nifios y nifias en instituciones educativas

regulares.

Cuidadora 01: “En un colegio regular si usted no sabe ni modo, pierde o que diga no, esa nifia es sorda y no le pongan
cuidado...En un futuro dentro de lo posible, yo la quiero apoyar en que ella estudie...Si, en el colegi6 de mis hijos, alla
la reciben, es un colegi6 publico, pero es un colegié muy bueno, es un colegié que ya me conoce. Pero también soy

consciente de que no va a ser lo mismo porque es un colegio donde va a tener un profesor como para 30 nifios ”.
Cuidadora 04: “En cuanto a otro colegio, yo ya le tengo otro y a ella le gusta. Es donde ella estuvo antes en Amaime.

En el colegio dijeron que si la aceptan...Yo a la nifia le he dicho que cuando ella cumpla 12 afios le voy a ensefiar lo que

yo sé y que, si ella quiere vivir de eso, esto es bueno para que el dia de mafiana dependa de ella misma... ”.

Con respecto a la inclusion futura en el contexto laboral, se encontr6 que seis cuidadoras
mencionaron este tema en medio de sus narrativas. Una de las cuidadoras reconoce que las
profesiones u oficios que su nifio menciona que quiere desempefiar tal vez no sean por el momento
las méas adecuadas. Cuatro de las cuidadoras manifestaron que ain no han escuchado sobre
empresas que realicen estos procesos de inclusion de personas con discapacidad. Una de las
cuidadoras, que pertenece a una comunidad indigena, expresé que incluso en su comunidad
algunas personas con discapacidad han llegado a ser lideres. Otra de las cuidadoras mencion6 que
sabe que existe una Ley relacionada con las PCD y el contexto laboral, pero hasta el momento no

ha visto la primera empresa que realice este proceso de inclusion.

Cuidadora 05: “Pienso que el nifio mas adelante podra desempefiarse en algin cargo. Es muy habilidoso con las
manualidades, le encanta pintar y pinta excelente... ”.

Cuidadora 06: “El nifio dice que quiere ser policia, pero por la pérdida auditiva sabemos que no se puede. Luego dijo
que quiere ser bombero, pero yo sé que tampoco se puede, no puede pagar un incendio con audifonos. Incluso conoci a
un muchacho con discapacidad auditiva que trabajaba en una empresa, eso lo anima a uno”.

Cuidadora 07: “Cuando la nifia crezca ojalé pudiera tener un trabajo. No sabemos nada hasta el momento. También
pensamos mucho esa situacion con mi marido ”.

Cuidadora 08: “...Ahora las empresas tal vez incluyen porque la ley los obliga, no por gusto. Yo creo que es mas por
cumplir que por que verdaderamente les nazca incluir. No he visto la primera empresa que lo haga, aunque no sé
internamente como es. Ellos ven la discapacidad como trabajo doble. no, ain no sé mucho de c6mo se puede incluir a
la nifia en otra institucion educativa .

Cuidadora 09: “...Aunque no he escuchado como convocatorias asi abiertas de empresas... Y0 he escuchado de varias
personas con discapacidad que trabajan, en mi comunidad algunos han sido lideres. Ellos se incluyen bien”.
Cuidadora 10: “No tengo idea, aunque pienso que deben existir ciertos lugares que le den la oportunidad de trabajar y
la incluyan. Si ella logra avanzar en su proceso de rehabilitacidn, pienso que mas adelante si podra conseguir un

trabajo”.

De esta forma, es posible evidenciar como siete de las diez cuidadoras reconocen que en algun

momento deben gestionar que sus nifios y nifias sean incluidos en instituciones educativas
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regulares, dado a que estudian hasta tercero de primaria en el centro de rehabilitacion y educacion
de la institucion privada. También, seis cuidadoras mencionaron como perciben actualmente y
como creen que serd un futuro el contexto laboral para sus nifios y nifias en el cual ellas esperan

que se puedan incluir.

9.4. Capitulo 1V: analisis de los facilitadores, barreras y ausencias para la deteccion,

diagndstico, tratamiento, habilitacion/rehabilitacion e inclusion

Con respecto al tercer objetivo especifico se realizéd un andlisis de co-ocurrencia en el que se
retomaron todas las caracteristicas y narrativas de los itinerarios terapeuticos de las cuidadoras

primarias plasmadas en el primer y segundo objetivo especifico.

Para ello, se construy6 una matriz de co-ocurrencia en Atlas.ti y se tomaron las narrativas de las
cuidadoras primarias en las categorias de deteccidon, diagndstico, tratamiento,
rehabilitacion/habilitacion e inclusion. Estas categorias se articularon con las categorias de los
sistemas de salud, educacion, social, subsistencia y fortalecimiento, conforme a lo establecido en

las guias orientadoras de la RBC.

Tabla 4. Resultados matriz de co-ocurrencia

Categorias e Educacion e Fortalecimiento e Salud e Social e Subsistencia
e Deteccion 3 0 17 9 0
e Diagnostico 0 3 47 14 5
Tratamiento 2 14 40 16 3
e Habilitacién/rehabilitacion 17 4 58 18 4
e Inclusion 38 12 12 47 10

Nota: elaboracion propia.

En el Anexo 4 se presentan los hallazgos cualitativos en el cruce de cada una de las categorias de
los sistemas de la RBC (Eje X) versus las categorias de los procesos llevado a cabo por las
cuidadoras (Eje Y), y su subcategorizacion como ausencia, barrera o facilitador. Cabe resaltar que,
en las narrativas de todas las cuidadoras no se encuentran necesariamente aspectos relacionados
con cada categoria o subcategoria, puesto que se llevo a cabo una entrevista a profundidad que
tenia unas preguntas orientadoras, de las cuales surgieron, para cada cuidadora, preguntas
emergentes, y una entrevista no fue idéntica a la otra. Tomando en cuenta lo anterior, los resultados

fueron los siguientes:
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Sistema de educacion

En la narrativa de las diez cuidadoras primarias, el sistema educativo tuvo mayor relacion con los
procesos de inclusion, ya que actualmente sus nifios y nifias se encuentran incluidos en un centro
de rehabilitacion y educacion de la institucion privada donde cursan grados escolares. En cuanto a
la categoria de deteccion, las cuidadoras identificaron diversas ausencias, debido a que el sistema
de educacién no las alert6 o las orientd sobre lo que posiblemente estaba ocurriendo con la audicion
de sus nifios y nifias. De hecho, en el caso de una de estas instituciones, asociaron la pérdida

auditiva con una mala conducta por parte de la nifia.

En la categoria de tratamiento, se evidencid la ausencia de respuesta por parte de una institucion
de LSC a la solicitud de cupo para una de las nifias. Sin embargo, se identifico un facilitador en
una institucion educativa donde una cuidadora estaba finalizando su bachillerato; alli realizaron
los ajustes para que pudiera acompaiar a su nifia durante todo el proceso de tratamiento. En la
categoria de habilitacion/rehabilitacion, se identificaron facilitadores vinculados con el centro
de rehabilitacion y educacién de la institucion privada, donde los nifios y las nifias, mientras cursan

grados escolares también realizan su proceso de habilitacion/rehabilitacion.

En la categoria de inclusion, se hallaron barreras relacionadas con los escasos avances en el
aprendizaje que obtenian los nifios y las nifias en otras instituciones de educacion regular donde
estaban incluidos. Se identificaron ausencias relacionadas con la falta de informacion de los
procesos de inclusion educativa para los nifios y las nifias, la falta de conocimiento en las
instituciones educativas sobre las alertas de la discapacidad auditiva, y la escasez de centros de
rehabilitacion y educacion en distintas regiones del pais. Se identificaron facilitadores en los que
las cuidadoras mencionaron el acompafiamiento que realiza el centro de rehabilitacién y

educacion.

Sistema de fortalecimiento

El sistema de fortalecimiento tuvo una mayor relacion con las categorias de tratamiento e
inclusion, respectivamente. En medio de estas narrativas que involucran al sistema de
fortalecimiento se identificaron algunas ausencias, barreras y facilitadores. En la categoria de
diagnostico, se identificaron facilitadores que surgieron gracias a la perseverancia de las

cuidadoras ante un sistema de salud y profesionales, como médicos y enfermeras, que no les
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brindaban las orientaciones necesarias para obtener un diagnostico claro y oportuno del estado de

la audicidn de sus nifios y nifias.

En la categoria de tratamiento, se identificaron facilitadores relacionados con las acciones legales
que han emprendido las cuidadoras para obtener el tratamiento adecuado para los nifios y con el
empoderamiento constante que algunas cuidadoras han incentivado en los nifios y las nifias con
respecto a sus ayudas auditivas. Se destaca en la narrativa de dos cuidadoras que la Defensoria del
Pueblo y Unidad para las Victimas fueron dos instituciones estatales que cumplieron con su labor
de acompafiamiento. También, se detectd una ausencia que se centra en la falta de conocimiento
que tenia una de las cuidadoras sobre el tratamiento y los derechos de los nifios y las nifias en estos

procesos.

En la categoria de habilitacion/rehabilitacion, se identificaron facilitadores en los que las
cuidadoras manifestaron que su rol y el de su familia ha sido crucial para obtener avances en este
proceso. En la categoria de inclusion, se identificaron ausencias que corresponden a la falta de
respuestas en diversos contextos sobre la inclusién de nifios y nifias con discapacidad, asi como a
la falta de informacién de grupos y organizaciones de PCD. Ademas, se encontraron facilitadores
relacionados con las habilidades y herramientas que las cuidadoras brindan constantemente a sus
nifos y nifias para que se sientan capaces de lograr sus metas y de participar en cualquier contexto,

sin ninguna limitacion.

Sistema de la salud

El sistema de salud, en la narrativa de las diez cuidadoras primarias, tuvo mayor relacion con la
habilitacion/rehabilitacion y diagndstico, respectivamente. En la categoria de deteccion, se
encontraron barreras relacionadas con los primeros médicos que atendieron a los nifios y las nifias,
quienes de una u otra forma invalidaban las preocupaciones y experiencias de las cuidadoras
respecto a la audicion de sus hijos. En los programas de crecimiento y desarrollo, a las cuidadoras

se les mencionaba que era normal que los nifios y las nifias se demoraran en hablar.

Se identificaron ausencias relacionadas con la falta de tamizajes auditivos y la insuficiente gestion
de algunos profesionales de la salud para garantizar que los nifios y nifias accedieran a los

examenes auditivos. También se encontraron facilitadores, como la actitud de algunos médicos
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generales que valoraron los conocimientos de las cuidadoras y comenzaron a guiar el proceso para

realizar una deteccion y diagnostico formal en el sistema de salud.

En la categoria de diagnostico, se reconocieron barreras relacionadas con la falta de respuesta
oportuna de los médicos generales para solicitar las pruebas auditivas necesarias, la demora en las
autorizaciones por parte de las EPS, la realizacion de exdmenes informales con juguetes sonoros
en lugar de contar con profesionales calificados, y el costo elevado de los copagos para los
examenes genéticos. Se identificaron ausencias que se articulan con la falta de la remision para
realizar las pruebas auditivas y los examenes geneticos por parte del sistema de salud. Se
encontraron facilitadores proporcionados por los ot6logos y otorrinolaringdlogos, quienes,

orientaron a las cuidadoras para que obtuvieran los examenes pertinentes.

En la categoria de tratamiento se observaron barreras relacionadas con trabas administrativas por
parte de las EPS y con la demora en las autorizaciones para llevar a cabo el tratamiento y acceder
a las ayudas auditivas. Estas barreras eran mas evidentes en el caso de los implantes cocleares,
debido a su costo. Se identificaron ausencias relacionadas con la falta de conocimiento y de
explicaciones precisas sobre el tratamiento para las cuidadoras, lo cual indica la necesidad de que,
en general, las personas tengan mayor conocimiento de este tipo de discapacidades y las formas
de abordarlas. Se hallaron facilitadores en los que se destaca el rol de los otorrinolaringdlogos y
otdlogos, quienes orientaron a las cuidadoras para que por medio acciones legales lograran acceder

a los implantes cocleares.

En la categoria de habilitacion/rehabilitacion se detectaron barreras relacionadas con el envio de
terapias de lenguaje por parte de las EPS que no correspondian a las necesidades de los nifios y las
nifias con discapacidad auditiva, quienes requieren terapias con profesionales capacitados en este
ambito. Aunque después las cuidadoras lograron acceder a las terapias indicadas, manifestaron que
deben solicitar autorizaciones de manera constante, lo que genera que los proceso no sean
consistentes y afecta la adherencia a los mimos. Se encontraron ausencias relacionadas con la falta
de conocimiento que tenian algunas cuidadoras sobre el proceso de habilitacion/rehabilitacion que

debian iniciar una vez adaptadas las ayudas auditivas.

Se detectaron facilitadores provenientes principalmente del centro de rehabilitacion y educacion
de la institucion privada, que ademas de brindar el sistema educativo, ofrece servicios de salud a

través de un equipo interdisciplinario de profesionales. Estos servicios no son cubiertos por la EPS,
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sino por la misma institucion. De igual forma, las cuidadoras manifestaron que se sienten
acompafiadas y que han aprendido la importancia de sus roles en el proceso de
habilitacion/rehabilitacion de sus nifios y nifias. En la categoria de inclusién se encontraron
facilitadores, los cuales se centran en el acomparfiamiento y las orientaciones brindadas por las
psicologas y fonoaudiologas que conforman el equipo interdisciplinario del centro de educacion y

rehabilitacion de la institucion privada.
Sistema social

El sistema social tuvo una mayor relacion con la inclusion de los nifios y las nifias. Se identificaron
algunas ausencias, barreras y facilitadores en el sistema social. En la categoria de deteccion, se
encontrd una barrera que se enfoca en la falta de apoyo a nivel familiar que experimenté una de
las cuidadoras. Se detectd una ausencia relacionada con la falta de conocimiento que tenia una de
las cuidadoras y su familia sobre la salud auditiva, lo cual no favorecié que relacionaran la
intensidad de la voz con la que le hablaban al nifio con su pérdida auditiva. No obstante, se hallaron
facilitadores en los que se destaca la importancia del acompafiamiento familiar durante este

proceso.

En la categoria de diagndstico, se encontraron barreras que hacen alusion a comentarios negativos
por parte de personas de la comunidad. Se identificaron facilitadores que corresponden a todas las
acciones que emprendieron las cuidadoras y las familias, incluso en algunos casos con sus propios
recursos econdémicos, para lograr los respectivos diagnésticos de sus nifios y nifias. En la categoria
de tratamiento, se detectaron ausencias en las que algunas cuidadoras mencionaron que no tenian
conocimiento de los tratamientos o formas de abordar la discapacidad auditiva. Se encontraron
facilitadores que se vinculan con la perseverancia de las cuidadoras y sus familias para emprender

las acciones legales.

En la categoria de habilitacion/rehabilitacion, se identifico una barrera relacionada con el cabildo
indigena al que pertenece una de las cuidadoras, que en un momento inicial le solicitaba que debia
regresar a su territorio, mientras ella se encontraba en Cali acompafiando y garantizando que su
nifia realizara su proceso de habilitacion/rehabilitacion. Se observaron ausencias que se articulan
con la falta de conocimiento que tenian las cuidadoras sobre el proceso de
habilitacion/rehabilitacion y sus implicaciones, a pesar de que ya habian accedido al tratamiento.

De igual forma, se identificaron facilitadores que se vinculan con el rol que han asumido las
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cuidadoras y otras personas de su familia para promover en el contexto cotidiano lo trabajado en

las terapias de habilitacion/rehabilitacion auditiva.

En la categoria de inclusion, se hallaron barreras relacionadas con el temor de algunas cuidadoras
de que sus nifios y nifias no sean integrados de forma adecuada al interactuar en otros contextos o
con otros nifios. Asi mismo, mencionaron que no suelen participar en espacios comunitarios y que,
en algunos casos, han recibido comentarios negativos sobre la discapacidad de sus nifios y nifias.
Se encontraron ausencias, en las que las cuidadoras refirieron que hace falta promover informacion
de la discapacidad sensorial, debido a que esta condicion esta siendo invisibilizada. Sin embargo,
se identificaron facilitadores, en los que algunas cuidadoras mencionaron que intentan que sus

nifios participen en contextos diferentes a los del hogar.

Sistema de subsistencia

El sistema de subsistencia tuvo una mayor relacion con la categoria de inclusion y tuvo poca
relacion con las demas categorias. En la categoria de diagnostico se encontraron facilitadores
centrados en los recursos economicos propios que las cuidadoras y sus familias tuvieron que
gestionar para obtener el diagndstico. Lo anterior, dado a que sus EPS no respondian de forma
oportuna, lograron agilizar y confirmar lo que habian detectado utilizando sus propios recursos
economicos. Se identifico una barrera relacionada con la falta de permisos por parte de la empresa
en la que trabajaba una de las cuidadoras durante el proceso de diagndstico, lo que en este caso

provoco que el diagndstico auditivo tomara mas tiempo del esperado.

En la categoria de tratamiento se detecté una barrera relacionada con el desplazamiento y la
situacién econdmica que una cuidadora tuvo que atravesar para obtener las ayudas auditivas para
su nifio. Se detectd una ausencia en la que una cuidadora expreso que en el contexto laboral de su
esposo nunca han mostrado interés en brindarles algin apoyo. Se identificé un facilitador en el
que, gracias a recursos econdémicos familiares, una cuidadora logré acceder a las ayudas auditivas
para su nifio. En la categoria de habilitacion/rehabilitacion se encontraron facilitadores que
incluyen el uso de los propios recursos econémicos de una de las cuidadoras para acceder al
proceso de habilitacion/rehabilitacion auditiva y apoyos econdémicos proporcionados por el centro

de rehabilitacion y educacion para cubrir necesidades basicas.
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En la categoria de inclusion, se hallé una barrera relacionada con la empresa donde labora el padre
de uno de los nifios donde, en una actividad dirigida a los hijos de los empleados, no permitieron
la presencia de nifios con discapacidad auditiva, aungque se desconocen las razones. De igual
manera, se detectaron ausencias que reflejan que las cuidadoras ain no tienen conocimiento de los
procesos que se llevan a cabo para la inclusion de las personas con discapacidad en contextos
laborales, por lo que mencionaron que deberia existir una mayor difusion de este tipo de

informacioén.

10. Discusién

La OMS sefiala que existe una prevalencia significativa en la deteccidn tardia y en el tratamiento
de la hipoacusia infantil, a pesar de que se ha demostrado que es esencial detectar y diagnosticar
esta condicién de manera temprana (5). Lo anterior, no logra ser coherente con la Convencion
sobre Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) que se gesto en el 2006, cuyo objetivo
es “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad” (125), debido a que
no esté siendo real esta garantia de derechos en lo que respecta a nifios y nifias con discapacidad
auditiva (5).

Respecto a las normas que abordan la educacién y la discapacidad a nivel nacional, se destacan
varias disposiciones legislativas que se encuentran descritas en el normograma de discapacidad
para la republica de Colombia del MSPS (126). En 1994 se establecid la Ley 115, que aborda la
educacidn para personas con capacidades excepcionales. A partir de entonces, se comenzaron a

gestar y a configurar las diversas normas en todo el territorio nacional. Particularmente, en cuanto
a las normas de educacion y discapacidad auditiva, se destaca el decreto 2369 de 1997, que
reglamento parcialmente la Ley 324 de 1996, la cual establecié normas para la poblacion sorda
(127).

No obstante, la mayoria de las normas de discapacidad auditiva se centran en el acceso a la LSC y
no ofrecen precisiones considerables para aquellos grupos de personas con discapacidad auditiva
que deciden oralizarse. Estas normas se orientan hacia la garantia de acceso lingistico, sin abordar
de manera obligatoria los tipos de apoyos requeridos por la poblacion que decide tener ayudas
auditivas y que también accede a instituciones educativas. En el 2017, el decreto 1421 reglamentd

que todos los estudiantes con discapacidad tienen derecho a acceder a la oferta educativa
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institucional existente y recibir apoyos por medio de un Plan Individual de Ajustes Razonables

(P1AR) y de un Disefio Universal para el Aprendizaje (DUA).

Sin embargo, las cuidadoras de los nifios y las nifias que habian estado en el sistema regular
manifestaron que las propuestas educativas a las que accedieron no respondieron a sus necesidades
linglisticas y de aprendizaje. Por lo tanto, es necesario resaltar que la inclusion no se trata solo de
que los nifios y las nifias con discapacidad puedan estar junto a otros pares sin discapacidad, sino
que se debe hacer las preguntas clave de “para qué y como estar juntos”, pero, estas preguntas

contintian estando en un segundo plano en el sistema educativo (128).

Actualmente, los nifios y las nifias de las cuidadoras participantes se encuentran vinculados a una
de las instituciones que ofrece apoyos diferenciales a la poblacion con discapacidad sensorial. De
acuerdo con las narrativas, esto ha permitido un proceso educativo mucho mas especifico y
enfocado a las necesidades que presenta cada nifio o nifia con discapacidad auditiva. Este centro
de rehabilitacion y educacidon es una de las pocas instituciones de atencidn diferencial que continta
vigente después del decreto 366, que marco la transicion de la integracion educativa a la educacion
inclusiva, y que llevo al cierre de muchas instituciones de atencion diferencial (126).

A pesar de que el enfoque de atencion de esta institucion ha logrado mantenerse a lo largo de los
afios, todavia existen areas de mejora, particularmente en el apoyo a las cuidadoras primarias. Si
bien es evidente que la atencion educativa ofrecida a los nifios y nifias con discapacidad auditiva
ha sido especifica y adecuada a sus necesidades, las cuidadoras participantes mencionaron que en
general perciben falta de respaldo emocional, social y econémico, cuando su papel es fundamental

en el desarrollo y bienestar de los nifios y las nifias.

Este hallazgo coincide con estudios previos sobre la sobrecarga de las cuidadoras, los cuales
subrayan que sus necesidades son multiples y transversales, abarcando desde la carga emocional
del cuidado diario hasta las limitaciones econémicas para cubrir los costos asociados con la
discapacidad de sus nifios y nifias (23,129). En este sentido, a nivel institucional se podrian
promover alianzas con otras entidades para desarrollar programas que ofrezcan apoyo psicolégico,

redes de acompafiamiento entre familias, y asesoramiento econdémico y laboral para las cuidadoras.
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En lo que respecta a las normas del sistema de salud, a nivel nacional, se estableci6 una ruta integral
de atenciones a la primera infancia-salud y nutricion, que incluyo la implementacién del control
prenatal, control de crecimiento y desarrollo, vacunacion, lactancia materna y, prevencion y
reduccion de la anemia, con el fin de garantizar una atencién integral y oportuna para los nifios y
las nifias (141). En relacién con los controles de crecimiento y desarrollo, en una investigacion
nacional se revel6 un alto nivel de satisfaccion de las madres respecto a la atencion de enfermeria
en este tipo de servicios (131). También, encontraron que el comportamiento profesional y las
sugerencias proporcionadas en torno al desarrollo infantil influyen significativamente en la
adherencia a los controles (131). Cabe destacar que la poblacidén de mujeres participantes en este

estudio es diferente y no necesariamente sus nifios presentan alguna discapacidad (131).

Sin embargo, de acuerdo con las experiencias de las cuidadoras participantes de la presente
investigacion, en los controles de seguimiento y desarrollo, la atencion del personal de salud de se
focaliza en mediciones de peso y talla. De igual forma, refirieron que cuando manifestaron
inquietudes sobre alertas en el desarrollo que ellas habian identificado de manera autébnoma o con
apoyo de otros contextos, no fueron orientadas oportunamente, y, como consecuencia, los
diagnosticos se realizaron tardiamente, limitando la intervencion temprana. Es decir que, las
acciones para la deteccion temprana de riesgos sensoriales son insuficientes o poco efectivas. Esto
podria estar relacionado con el hecho de que en la propuesta normativa no se especifican los
diversos riesgos que pueden desencadenar discapacidades, ni se contemplan esquemas para su

identificacion.

Ademas, los profesionales asumieron roles que no les correspondian, ya que, segin la normativa
nacional y el manual de perfiles y competencias en salud, ni los médicos ni las enfermeras estan
capacitados para diagnosticar o descartar una pérdida auditiva (132). En el 2019 se establecio la
Ley 1980, con la que se busco regular y ampliar la practica del tamizaje neonatal en Colombia y
en el 2024, con la resolucién 207, se adoptaron los lineamientos técnicos y operativos para el
Programa de Tamizaje Neonatal, en busqueda de garantizar que efectivamente se realice (92). No
obstante, las cuidadoras primarias no mencionaron la implementacion del tamizaje auditivo
neonatal. Por tanto, se continta identificando un vacio en la asignacion de los roles para

operativizar lo planteado en las politicas publicas nacionales.
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Estas dificultades del sistema de salud pueden tener un impacto significativo en la calidad de vida
de los nifios y las nifias con discapacidad auditiva, puesto que no se define oportunamente un
cdédigo comunicativo eficaz que asegure el desarrollo cognitivo y linguistico, la socializacion y el
proceso de aprendizaje escolar (133). En la presente investigacion se encontr6 que la edad
promedio en la que los nifios fueron diagnosticados fue de 2,7 afios, y la edad promedio en la que
recibieron sus ayudas auditivas fue de 3,8 afos, es decir, 1 afio después del diagndstico. En
consideracion, los nifios y las nifias no cuentan con una edad clara de aparicion de la afectacion
auditiva, consecuente a la carencia de tamizajes auditivos neonatales. De hecho, si se tratara de
nifios y nifias que presentan factores de riesgo desde su nacimiento, se podrian calcular brechas

para la intervencion sensorial de casi 4 afos.

Algunas cuidadoras manifestaron que no conocen las causas de la pérdida auditiva de sus nifios y
nifias, a pesar de que conocerlas es fundamental para implementar acciones de prevencion y tomar
decisiones informadas para el futuro (134). Esto se debe a que, los copagos requeridos para el
proceso quirurgico y los examenes genéticos eran elevados en relacion con los ingresos familiares,
lo que las obligd a buscar apoyos externos o a desistir del servicio. De forma que, el copago si
puede representar una barrera para acceder al tratamiento de un nifio o una nifia con discapacidad
auditiva, a pesar de que el decreto 1652 de 2022 establece que “las cuotas moderadoras y los

copagos en ningun caso pueden convertirse en una barrera para el acceso a los servicios” (135).

En lo que respecta al primer objetivo especifico es importante precisar que todas las cuidadoras
primarias se identificaron como mujeres, por lo que, si bien la muestra de esta investigacion no es
representativa, se evidencia que en todos los casos el cuidado es asignado y asumido por roles
femeninos, lo que se puede correlacionar con aspectos culturales y tradicionales que contintan
vigentes. De este modo, se suscita una reflexion en el marco de la “economia del cuidado”, ya que,
al igual que en otras investigaciones, las cuidadoras en sus narrativas refieren una sobrecarga
vinculada a factores emocionales, asi como una limitacion de tiempo para su desarrollo personal
y economico (129). Teniendo en cuenta que este fenomeno ha sido movilizador de discusiones a
nivel nacional e internacional (136,137), se sugiere considerar el desarrollo de una futura
investigacién que ahonde sobre las vinculaciones del cuidado, lo femenino y los impactos

econOmicos.
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Adherido a lo anterior, en Colombia por medio de la Ley 1413 “se regul6 la inclusion de la
economia del cuidado en el sistema de cuentas nacionales con el objeto de medir la contribucion
de la mujer al desarrollo econémico y social del pais y como herramienta para la definicion e
implementacion de politicas publicas” (138). Sin embargo, en las narrativas de las cuidadoras no
surgieron aspectos relacionados con la percepcion de que, a partir de la expedicion de esta
normativa, se comenzaran a implementar acciones que las beneficiaran. Por el contrario, en la
mayoria de los casos manifestaron sentirse desprotegidas, incluso frente al sustento basico,

teniendo que recurrir a esquemas econémicos informales.

En el segundo y tercer objetivo especifico, se analizaron los itinerarios terapéuticos de las
cuidadoras primarias en torno a los procesos de deteccion, diagnostico, tratamiento,
habilitacion/rehabilitacion e inclusion. De igual modo, se consideraron las barreras, ausencias y
facilitadores por los que transitaron las cuidadoras primarias con sus nifios y nifias durante estos
procesos, mientras de forma transversal se vinculaban con los sistemas de educacion, salud,

subsistencia, fortalecimiento y social.

En cuanto al sistema de educacién planteado por la RBC, que busca que las PCD tengan acceso a
la educacion y al aprendizaje permanente (29), en la presente investigacion se encontrd que, si bien
los nifios y las nifias de las cuidadoras primarias lograron acceder a diversas instituciones de
educacion regular, es necesario fortalecer una participacion que realmente garantice el desarrollo
de sus habilidades. Asi mismo, es crucial que los actores del sistema educativo de instituciones
regulares fortalezcan su conocimiento para detectar y orientar a una familia frente a la

discapacidad.

Las cuidadoras dan un valor positivo a la estructura educativa con esquemas especificos de
rehabilitacién y educacion, pues, refirieron que se sienten acompariadas de forma constante por un
equipo interdisciplinario que resuelve sus inquietudes y ejecuta actividades para garantizar los
derechos de sus nifios y nifias. En este sentido, en la literatura se encuentra que es esencial
fortalecer en padres y madres su capacidad de empoderamiento, la cual puede depender de diversos
factores, pero que dota a estas familias de recursos para enfrentarse a multiples barreras que deben

transitar con sus nifios y nifias (139).

No obstante, segun las narrativas de las cuidadoras, se identifica un vacio en procesos de

participacion con grupos u organizaciones en los que se vinculan PCD, cuando instituciones como
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el centro de rehabilitacion y educacion también deben promover espacios para fortalecer en las
cuidadoras y sus familias la capacidad de empoderamiento, las habilidades de gestion y el
reconocimiento de la discapacidad, mediante la articulacion con diversos sectores. Ademas, es
fundamental establecer estrategias de participacion que faciliten la adherencia a estos procesos,
dado que las cuidadoras son quienes acompafian constantemente la toma de decisiones

relacionadas con sus nifios y nifias.

En lo que concierne al sistema de salud propuesto por la RBC, cuyo objetivo es alcanzar el nivel
mas elevado de salud posible para las personas con discapacidad a traves de la promocion de la
salud, prevencion, atencion médica, rehabilitacion y dispositivos de asistencia personal (70), en la
presente investigacion se encontraron barreras burocraticas que enfrentaron las cuidadoras
primarias, especialmente al momento de acceder al tratamiento, debido a que, el sistema establece
una ruta de autorizaciones que se complejiza cuando se requiere de tratamientos de costos elevados

para el sistema (140).

En la narrativa de las cuidadoras se hizo mencién a los planes caseros, que segun la literatura
encontrada son una estrategia enviada por diversos profesionales en salud que busca favorecer la
adherencia al proceso de habilitacién/rehabilitacién y generar avances de los nifios y las nifias
tomando en cuenta los diversos objetivos terapéuticos (141). Sin embargo, en la presente
investigacion se observa que esta estrategia no siempre se ajusta adecuadamente a las necesidades
y dinamicas familiares. Por tal razén, a nivel institucional es fundamental que se reconozca que
cada familia tiene esquemas de funcionamiento Unicos, con horarios y responsabilidades
particulares, y que se disefien planes caseros méas flexibles que se integren con las actividades
familiares habituales. Si es requerido, se deben ofrecer apoyos personalizados mientras la familia

realiza ajustes paulatinos a sus dinamicas.

El sistema de subsistencia descrito por la RBC debe apoyar a las PCD y sus familias para que
cubran sus necesidades y mejoren sus condiciones econdémicas y sociales (71). A través de
programas del gobierno nacional, se pretende reducir la pobreza y brindar oportunidades
educativas, adquisicion de destrezas y empleo para ellos y sus familias (71). No obstante, esta
investigacion identifico que las familias de los nifios y las nifias con discapacidad enfrentan
constantes ausencias de apoyo por parte del sistema de subsistencia, debido a que las empresas

privadas o los lugares donde los padres y/o madres laboran por medio de una economia informal
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no han manifestado interés en brindar algun soporte econémico o adaptaciones en las jornadas

laborales.

El sistema de fortalecimiento de la RBC, que busca contribuir al proceso de fortalecimiento de las
PCD promoviendo, apoyando y facilitando su participacion activa y la de sus familias (73) en la
presente investigacion se halld que las cuidadoras de los nifios y las nifias no han tenido
acercamiento con grupos de PCD o asociaciones que favorezcan su participacion mediante el
reconocimiento de sus derechos. Sin embargo, es relevante mencionar que las cuidadoras y sus
familias, en medio de sus itinerarios terapéuticos, lograron empoderarse y aprender con el apoyo
de diversas personas, que no necesariamente forman parte de comunidades de PCD, a establecer

acciones legales para reivindicar el derecho al acceso a la salud de sus nifios y nifias.

Esto se adhiere a lo planteado en la guia del sistema de fortalecimiento de la RBC, donde se explica
que las familias de las PCD en muchas ocasiones se convierten en sus voces (73). Del mismo
modo, en esta investigacion se encontrd que la mayoria de las cuidadoras constantemente buscan
que sus nifios y nifias fortalezcan su identidad y el desarrollo de sus habilidades, para que

reconozcan que son capaces de ser independientes y autonomos en la toma de decisiones.

Con relacion al sistema social de la RBC, que tiene como objetivo que las PCD puedan ser
incluidas activamente en la vida social de la familia y la comunidad (72), esta investigacion
permitio identificar que los nifios y las nifias suelen ser incluidos en sus contextos familiares, pero
poco en contextos sociales como el sector donde residen. Ademas, los nifios y las nifias no suelen
participar en otros espacios de recreacion, cultura y deporte por falta de recursos econémicos e
incluso de tiempo. Esto indica que, aunque hay avances en la inclusion dentro de ciertos entornos,
aun existen desafios significativos que deben ser abordados para lograr una inclusién plena y

efectiva en todos los ambitos del sistema social.

Adicionalmente, se pudo identificar que, si bien por medio de la RBC se busca comprender y
acompanar la discapacidad de forma integral e intersectorial, finalmente cada uno de los sistemas
tiende a actuar de manera independiente o se dedica solo a ejecutar sus acciones especificas, sin
que exista un trabajo intersectorial solido. A través de estos hallazgos es posible corroborar que,
efectivamente, los programas de la RBC tienden a enfocarse en actividades relacionadas con la
salud y la habilitacion/rehabilitacion, mientras que los aspectos relacionados con lo social, el

fortalecimiento y la subsistencia aun son complejos o dificiles de tratar (72).
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Finalmente, en lo que respecta a las investigaciones sobre itinerarios terapéuticos a nivel nacional
e internacional, se ha observado que estos estudios permiten conocer las verdaderas experiencias
de las personas que enfrentan situaciones de salud particulares. De esta manera, se facilita el
andlisis del funcionamiento real de los distintos sistemas de salud y de las respuestas de los actores
involucrados (58,60,142—-144). Lo anterior, se adhiere con los hallazgos encontrados en la presente
investigacion, que revela, a traves de los itinerarios terapéuticos de las cuidadoras, los caminos
reales que ellas han transitado con sus nifios y niflas con discapacidad, usuarios de ayudas

auditivas, lo cual difiere en gran medida con lo que se tiene establecido a nivel gubernamental.

11. Conclusiones

Esta investigacion intentd reconfigurar las realidades que atraviesan las cuidadoras primarias de
nifios y nifias con discapacidad, usuarios de ayudas auditivas, a traves de las narrativas de ellas.
En torno a los perfiles de los nifios y las nifias, se encontrd que fueron diagnosticados en promedio
a los 2,7 de edad y lograron acceder al tratamiento en promedio a los 3,8 afios de edad. Todos los
nifos y las nifias de las cuidadoras primarias participantes se encuentran cursando grados
escolares, pero presentan extraedad, debido a que la deteccion, el diagndstico y el tratamiento no

fueron oportunos.

Esta falta de deteccion e intervencion temprana ha implicado desafios adicionales tanto para los
nifios como para sus familias, quienes han tenido que gestionar recursos y entablar acciones legales
para agilizar los procesos al no obtener respuestas a sus requerimientos. Ademas, la mayoria de
los nifios y las nifias cuentan con un diagndstico de hipoacusia neurosensorial profunda bilateral y
son usuarios de implantes cocleares. Al respecto, se presume que cuando un nifio tiene restos
auditivos y cuenta con la adaptacion de audifonos, el sistema educativo regular tiende a ampliar
sus oportunidades de acceso, porque se asume gue estos nifios y nifias responden mas facilmente
a los apoyos brindados por el maestro en el aula regular y presentan un mayor nivel de desarrollo

linguistico.

Frente a los perfiles de las cuidadoras, se encontré que todas son mujeres y la mayoria residen en
barrios de estratos socioeconomicos 1, 2 y 3. En lo que respecta a la economia de los hogares, la
mayoria de las cuidadoras forman parte de economias informales y reciben apoyos familiares. Esto
se debe a que, para asumir el rol de cuidadoras, deben disponer del suficiente tiempo que les

permita acompafar a sus nifios y nifias en las diversas actividades del dia, incluyendo los procesos
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de habilitacion/rehabilitacion, los cuales demandan tiempo y consistencia. Por tanto, es complejo
que puedan tener trabajos formales y esto conlleva a que en algunos casos se presenten dificultades

econdmicas.

Con base en los itinerarios terapéuticos de las cuidadoras durante la deteccion, diagnostico,
tratamiento, habilitacion/rehabilitacion e inclusion, se concluye que todos los procesos llevados a
cabo estuvieron cargados de situaciones emocionales complejas y enfrentaron la falta de respuestas
por parte de diversos actores e instituciones que hacen parte de los sistemas que establece la RBC.
En medio del sistema de salud, las cuidadoras se vieron obligadas en varias oportunidades a
recurrir a mecanismos legales para garantizar el acceso a los derechos de sus nifios y nifias. De
esta manera, se encuentra que es importante contar con un sistema de salud que reconozca a sus
beneficiarios como conocedores de sus propios riesgos y establezca acciones para atender sus

inquietudes y disefiar programas que realmente respondan a sus necesidades.

Fue posible identificar los facilitadores, las barreras y las ausencias por las que atravesaron las
cuidadoras primarias con sus nifios y nifias para garantizar la participacion y la respuesta
intersectorial, desde la perspectiva de la RBC. Se concluy6 que aun persisten dificultades en la
implementacién de las normas y en la operativizacion de los programas dirigidos a nifios y nifias
con discapacidad auditiva. Por tal razén, es esencial intervenir desde un enfoque integral e
intersectorial, en el que cada sistema se ajuste operativamente y logre articularse con los demas,
en lugar de trabajar de forma aislada. Esto no solo es clave para asegurar un desarrollo pleno y
equitativo de los nifios y las nifias con discapacidad auditiva y sus familias, sino también para

evitar que la discapacidad sensorial continGe invisibilizada.

Para futuros estudios, se recomienda contar con la perspectiva de diferentes actores e instituciones
que conforman los sistemas de la RBC, ya que esto permitiria tener una vision mas amplia de los
posibles factores que determinan sus respuestas, las cuales en algunos casos son barreras,
facilitadores o ausencias. Es importante conocer los datos reales, tanto cuantitativos como
cualitativos, de la implementacion de programas de los sistemas de la RBC. Esto orientaria la toma
de decisiones informadas sobre las intervenciones, considerando los resultados en los diferentes

grupos poblacionales.
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Se deben llevar a cabo investigaciones actualizadas que describan de forma aproximada la edad
en la que se esta detectando y diagnosticando la pérdida auditiva en nifios y nifias, asi como el
tiempo que transcurre entre el diagnostico y el inicio del tratamiento, dado a que esto favoreceria
conocer de qué manera se esta cumpliendo a nivel local, departamental o nacional con la normativa
vigente. En la actualidad, existen diferentes formas de abordar la discapacidad auditiva, como el
oralismo, la LSC o el bilingtiismo. Por lo tanto, conocer los itinerarios terapéuticos de personas
que cuentan con abordajes distintos al que se tuvo como objeto en este estudio, permitiria obtener

hallazgos que enriquezcan la comprension del fendmeno.

También, teniendo en cuenta que este tipo de investigaciones se enmarcan en perspectivas del
derecho y la participacion, es requerido ampliar o proyectar estudios que permitan recuperar de
manera directa las narrativas de los nifios y las nifias con discapacidad auditiva. Para ello, se debe
contar con recursos de adaptacion linglistica y técnicas de participacion, que garanticen la

participacion de esta poblacion.

Finalmente, en este estudio se reconoce que la investigadora no es cuidadora primaria de una
persona con discapacidad auditiva, y que solo las cuidadoras primarias poseen una experiencia
directa y profunda de la realidad de sus nifios y nifias. Ademas, la investigadora, como profesional
en el area de la salud, especificamente fonoaudidloga, se encuentra influenciada por su experiencia
clinica y educativa, lo cual podria generar ciertos supuestos o prejuicios sobre el tema en estudio.
De igual modo, es posible que en una sola entrevista las cuidadoras no hayan compartido todas sus

experiencias.

Para mitigar este potencial conflicto de interés, se tomaron diversas medidas orientadas a preservar
la autenticidad y fidelidad de las narrativas proporcionadas por las cuidadoras primarias.
Asimismo, se adoptd una postura reflexiva, revisando constantemente los propios prejuicios de la
investigadora durante el proceso de andlisis y validando la interpretacion de los datos con la
literatura existente y las voces de las cuidadoras. De esta manera, se buscO garantizar que la
investigacion refleje las realidades de las cuidadoras y no la perspectiva externa de

la investigadora.
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