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Introduccion

El diagndstico de una condicidn cronica en un bebé o un nifio puede tener un profundo
impacto en la familia. Cuando se diagnostica una discapacidad auditiva a un nifio, la
familia puede experimentar una variedad de emociones que incluyen sufrimiento, rabia,
culpabilidad, desamparo y confusion. La respuesta de una familia a la discapacidad de
un hijo puede estar relacionada con su bagaje cultural. Factores tales como la lengua
de una cultura, la estructura familiar y las creencias sobre la salud y la curacion, entre
otros, pueden dar forma a las decisiones que tome la familia con respecto a la
discapacidad.

Teniendo en cuenta que los individuos de ascendencia hispana constituyen el mayor
grupo minoritario de los Estados Unidos, los autores desean saber cdmo los padres
hispanos toman decisiones acerca de sus hijos sordos con respecto al uso de servicios
de intervencion temprana e ingreso a la escuela. (Un estudio previo con familias no
hispanas indicé que en estos puntos de transicién se realizan las elecciones que
impactan el rumbo de la vida del nifio).

Cuando un nifio posee una pérdida auditiva, los padres necesitan decidir como se
comunicaran con él, el modo en que el nifo o el padre o ambos aprenderan a
comunicarse eficazmente de acuerdo a la modalidad elegida, si el nifio usara audifonos
u otros dispositivos auxiliares, si el nifio recibira servicios de intervencién temprana, y
donde ira al colegio. Hay otras decisiones importantes junto a la decisién sobre la
escuela, tales como: si su hijo asistira a clases con otros nifios con pérdida auditiva o
estara en una clase integrada en escolaridad comun, o si recibira servicios especiales
para mitigar la pérdida auditiva. Las decisiones sobre la intervencion temprana y la
escolaridad usualmente requieren la colaboracion de los padres y el estado, condado o
sistema escolar local.

Este articulo es el resultado de un estudio que examina el proceso de toma de
decisiones seguido por las familias hispanas que viven en los Estados Unidos y que
poseen un hijo que presenta una pérdida auditiva. Veintinueve familias que viven en
diferentes areas geograficas compartieron sus experiencias relacionadas con:

enterarse de la discapacidad de su hijo, buscar intervenciones apropiadas y tomar
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decisiones con respecto a la comunicacion y a la educacion. Los autores exploraron el
impacto que tienen en el proceso de toma de decisiones la lengua, la cultura, el status
minoritario, y el acceso a la informacion y a los servicios.

Como lo expresaron las familias con sus propias palabras en entrevistas semi-
estructuradas, el proceso de toma de decisiones para un nifio con una pérdida auditiva
es complejo. Es un proceso influenciado por la disponibilidad de informacién y
recursos, incluyendo la calidad de la informacion provista por los profesionales y por
otras fuentes, la habilidad de los padres para adquirir informacidon y servicios, sus
preferencias personales y valores, su estilo de toma de decisiones, y sus opiniones
acerca de la causa y las consecuencias de la sordera. En las entrevistas, los padres
compartieron sus reacciones y la informacién disponible en el momento del diagndstico
de la pérdida auditiva, dificultades y preferencias linguisticas, como eligieron métodos
de comunicacién, su punto de vista sobre opciones educativas y apoyo, sus opiniones
sobre los implantes cocleares, el rol de la iglesia y la fe, y sus sentimientos de
satisfaccion e insatisfaccion. Las entrevistas fueron conducidas y traducidas por
individuos que dominan el idioma espafol y estan familiarizados con la comunidad
hispana.

Aunque el proceso de toma de decisiones compartido por los padres y profesionales es
visto a menudo como el modelo deseado (Charles, Gafni, y Whelan, 1997), este
documento muestra que a veces hay barreras que impiden que los padres participen
plenamente en este proceso. Los autores exploraron hasta qué punto el acceso a la
informacion — un requisito para un proceso de decision compartida- esta bloqueado en
la comunidad hispana por factores linguisticos y culturales, asi como por la limitada
disponibilidad de recursos y de conocimiento de sus derechos legales.

Las experiencias de los padres pueden aumentar el conocimiento de los proveedores
de servicios sobre temas de relevancia para la comunidad hispana. Aunque ejemplos
mas detallados se proveen en la Seccion lll; Implicaciones para los proveedores de
servicios, se recomienda en general que los profesionales consideren la lengua y las
necesidades culturales de la comunidad hispana y que se aseguren que toda la
informacion disponible se provea de una forma cultural y linguisticamente apropiada a
los padres que toman decisiones para sus hijos sordos e hipoacusicos.

Para asegurar el anonimato de los participantes, en todo este documento se ha
cambiado aquella informacidn demografica o laboral no relevante. Ademas se usan
pseuddéminos y términos generales en lugar de nombres, hospitales, escuelas y
lugares.

Se presentan expresiones (en italicas) de ocho familias. Estas ocho familias son
representativas de las 29 entrevistas llevadas a cabo y demuestran la singularidad de
cada caso individual y la diversidad de experiencias de los padres hispanos con hijos
sordos en los Estados Unidos. Las familias entrevistadas en este estudio residen en
Florida, Texas, California y Pensilvania. Estas areas fueron escogidas para representar
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las experiencias de familias que han emigrado de diferentes paises y se han
establecido en diferentes comunidades a lo largo de los Estados Unidos. Se provee
mas informacion acerca de los bagajes culturales y de las entrevistas de este estudio
en la Seccién IV.

Este documento esta organizado inicialmente por temas, y luego incluye comentarios
acerca de las familias. Si usted prefiere leer los comentarios completos de cada
familia, por favor vea la version completa familia-a-familia de este documento que se
encuentra en el apéndice.

Como esta organizado este documento:
Seccion I: Descripciones de las familias
Familia 1

Familia 2

Familia 3

Familia 4

Familia 5

Familia 6

Familia 7

Familia 8

Seccidn ll: Resultados del estudio- sequn lo expresan las familias
Sucesos y emociones que rodearon el diagnostico
Diferencias linguisticas al momento de recibir el diagndstico y en la escuela
Acceso a la informacion y apoyo
Informacidén proveniente de adultos sordos y otros padres
Apoyo familiar
Eligiendo un método de comunicacion
Preferencias linguisticas
Eleccion de escuela, estilo personal y defensa de los derechos del nifio
El impacto de la cultura
El rol de la iglesia y de la fe
Informacioén y sentimientos acerca de los implantes cocleares
La satisfaccién de la familia

Seccién lll: Implicaciones para los proveedores de servicios
Dificultades linguisticas

Informacién demogréfica de la familia

Elecciones linguisticas, modos de comunicacion y enfoques educacionales
Culturay fe

Seccidén IV: Informacidén basica y adicional sobre el estudio

La poblacién hispano-norteamericana y la sordera

Las decisiones de los padres hispanos con hijos con pérdida auditiva
Métodos de investigacion
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Entrevistas

Encuestas

Estudios de preferencia
Analisis de datos

Entrevistas

Encuestas

Estudios de preferencia
Resultados de las encuestas

Sujetos (Padres)

Nivel educativo de los padres

Vida familiar

Descripcién de los nifios

Uso de dispositivos de ayuda

Entrenamiento

Modo de comunicacién

Lenguaje preferido en la familia

Intervencién educativa

Actitud y conocimiento de la Sordera

Uso de recursos

Sentimientos como padres de un nifio sordo e hipoacusico

Toma de decisiones
Limitaciones de este estudio

Tamano de la muestra

Parcialidad de la seleccion

Traducciones

Parcialidad de los investigadores
Acerca de los autores

Apéndice

Version completa familia por familia de este documento
Reconocimientos

Referencias
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Seccidon I: Descripciones de las familias

Familia 1

La entrevista con la madre se efectud en espanol. F es un nifio de 6 anos de edad con
una pérdida auditiva de severa a profunda. Vive en Florida con su madre, un hermano
de 14 anos y un primo. Ningun otro miembro de la familia posee una pérdida auditiva.
La madre completd dos anos de estudios superiores de bachillerato y trabaja fuera de
la casa. En la casa, la familia habla principalmente espafol, pero combina con inglés.
Los nifios hablan bien inglés y la madre menciona que su hijo de 14 afos, que tiene
audiciéon normal, habla muy mal el espariol, su primera lengua es el inglés. La familia
vino desde Puerto Rico cuando F nacié.

Familia 2

En la entrevista estuvieron presentes el padre y la madre, la misma se efectu6 en
Espafiol. T es un nifio de 7 afios de edad con una pérdida auditiva de severa a
profunda. Vive en Florida con sus padres, hermanos y hermanas. La madre es ama de
casa Yy el padre es un trabajador de baja jerarquia. La familia vino de Puerto Rico seis
afos atras buscando mejores servicios para su hijo, aunque en la época en que
vinieron no se habia confirmado la pérdida auditiva

[Habla el padre] Primordialmente, porque alla en Puerto Rico, sabiamos que lo
iban a marginar y aca sabiamos que podiamos conseguir mejores facilidades en
cuanto a médicos y a educacion.

Los padres sospechaban la sordera del nifio porque éste no balbuceaba y lloraba con
un llanto en un tono agudo. Ademas el nifio habia estado en cuidado intensivo como
consecuencia de complicaciones al nacer y habia recibido medicamentos ototdxicos.
Los padres atribuyeron la pérdida a los medicamentos, pero mas tarde, el
descubrimiento de otros problemas congénitos sugirié que el nifio podria haber nacido
sordo.

Familia 3

Tanto el padre como la madre estuvieron presentes en la entrevista, que se realizé en
espafiol. S es una nifia de 8 afnos de edad con una pérdida auditiva profunda. Vive en
una pequefia ciudad en Texas con sus padres y un hermano de un afo. La madre es
ama de casa y el padre es un operario especializado. La familia se trasladé desde una
pequefia ciudad en México a los Estados Unidos buscando bienestar y oportunidades
laborales.
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[Habla la madre] ...porque en México no hay posibilidades de vivir bien. O sea,
alla casi no hay trabajo, es muy poco lo que pagan. Es muy dificil para vivir en
Meéxico

Los padres hablan solo espafiol, pero dicen que en la escuela S esta aprendiendo
principalmente inglés.

Familia 4

En la entrevista, que se condujo en espafol, estuvieron presentes el padre y la madre.
M es un nifio de 12 afnos con una pérdida auditiva severa. Vive en Texas con sus
padres y un hermano de 17 anos. Ambos padres trabajan fuera de la casa. La madre
es tenedora de libros y el padre esta comenzando un negocio independiente y trabaja
en un restaurante. Hace cuatro afos la familia se trasladé desde México a vivir en
Estados Unidos.

[Habla la madre] [Un hijo] es el objetivo principal mas que todo.

[Habla el padre] Teniamos la opcion porque cuando nosotros nos dimos cuenta
de que no oia bien, fue al afio mas o menos. Como nacié en [una ciudad en
México], no se supo exactamente si oia o no. Los doctores, en [esta ciudad] son
mas deficientes. No se toman las precauciones para saber. Al afio y tres
meses, (él) entr6 a la escuela. Desde entonces esta en la escuela con las
terapias del lenguaje y todo eso. Estuvo en una escuela especial para nifios
sordos.

Los padres hablan espafol en la casa, aunque la madre dice que ella estudié un afo
Inglés en un “Community College”y entiende muy bien. Actualmente toma un curso la
universidad. El padre dice que entiende inglés hablado mejor que leido. Mi inglés, dice,
es alrededor de un 50%.

Familia 5

El padre y la madre estuvieron presentes en la entrevista que se condujo en espaiiol. H
es un niflo con una pérdida auditiva severa. Vive en California con sus padres y un
hermano. La madre es ama de casa y el padre trabaja en construcciones. La familia se
trasladd a Estados Unidos desde México antes de que H naciera.

[Habla el padre] Bueno, yo vine como de 18 arnos, para trabajar para ayudar a mi
familia, pero ya después me case y pues yo crei que aqui era el mejor lugar para
vivir.

[Habla la madre] ... a un futuro mejor.
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La familia habla espafol en la casa. El padre dice que él habla un poquito de inglés
pero la madre no.

Familia 6

La madre y el facilitador comunitario para este proyecto (que es sordo) estuvieron
presentes en la entrevista que se realizé en espainol. P es una nifia de 4 afnos de edad
con una pérdida auditiva profunda. Vive en California con sus padres, una tia, un tio, y
tres primos. La madre es ama de casa y el padre es un operario especializado. Los tios
trabajan en un restaurante. P naci6 en los Estados Unidos. La madre vino de México 10
afos atras con sus padres, quienes migraron por razones economicas. Ella dice que
habla inglés con P, pero espafol con su esposo.

Si, [mi inglés] no es muy bueno, pero si me puedo comunicar, lo entiendo muy
bien.

Familia 7

La entrevista fue con la madre y se condujo en espafiol. B es un nifio de 10 afios de
edad con una pérdida auditiva profunda. Vive en Pensilvania con sus padres y tres
hermanos. La madre es ama de casa y el padre es discapacitado. En el hogar, la
familia habla espafol aunque los nifos menores hablan también inglés. La familia vino
desde Puerto Rico a los Estados Unidos hace dos afios y cinco meses debido a la
pérdida auditiva de B.

Venimos a los Estados Unidos por el nifio, por su impedimento. El es sordo. Yo
hace un tiempo estaba pensando venir aca porque dicen que en el cuidado de
nifios con incapacidades aqui los médicos, etcétera, ayudan mucho. En mi pais
estan un poco atrasados en eso. Alla el nifio estaba en una escuela donde habia
muchos nifios con diferentes incapacidades. Yo consideraba que no se puede
trabajar con muchos nifios con muchas incapacidades porque es muy limitado.
Cada nifio debe de estar con nifios de su propia incapacidad porque asi los
profesionales pueden llegar mas a ellos.

Familia 8

La madre estuvo presente en la entrevista que se realiz6 en inglés. J es un nifio de 10
afios de edad con una pérdida auditiva profunda. Vive en Pensilvania con tres
hermanos y su madre. La madre trabaja en una fabrica, el padre en construcciones. La
madre nacid en los Estados Unidos y el padre en Puerto Rico. La familia habla inglés
en la casa. La madre dice que habla espanol pero no lo lee.
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Seccién lI: Resultados del estudio- segun lo expresan las familias

(Atencion: en la versién en linea de este documento, usted puede ingresar a la
descripcion de la familia tal como ha sido presentada en la seccion Descripcion de las
familias, asi como a un dialogo completo con la familia, presionando en el numero de
la familia que esta en negrita y subrayado. En la version impresa de este articulo, por
favor vea la version completa familia por familia de este documento en el apéndice).

Acontecimientos y emociones que rodean el diagnéstico

En este estudio, los padres hispanos relatan las mismas dificultades para obtener un
diagndstico que familias no hispanas han mencionado a los autores, especialmente el
problema de profesionales que desestiman las observaciones de los padres sin el
necesario seguimiento, o que atribuyen la indiferencia del nifio a una causa distinta de
la pérdida auditiva, como por ejemplo, retardo mental. Sin embargo, los problemas que
enfrentan los padres hispanos son a menudo exacerbados por dificultades con el
idioma y por su limitado acceso a los servicios de cuidado de la salud.

Para la mayoria de las familias de este estudio, el diagnéstico de pérdida auditiva fue
obtenido en los Estados Unidos (69%), aunque el factor primario que motivd a las
familias a dejar sus paises de origen (en muchos casos Puerto Rico o México) fue la
sospecha o la confirmacion de que existia una pérdida auditiva. Las familias creen que
las oportunidades, recursos y servicios para los niflos sordos son superiores en los
Estados Unidos y que su hijo enfrentara menos discriminaciéon que la que enfrentaria
en su lugar de origen.

Familia 1: Poco tiempo después de que la familia viniera a Estados Unidos desde
Puerto Rico, quedé de manifiesto que algo no estaba bien cuando F durmi6 a lo largo
de una ruidosa alarma de incendio.

[Habla la madre] Yo fui al pediatra, le dije lo que habia pasado y que todo el
mundo me decia que algo le pasaba a mi bebé, que quiza era retardacion
mental. Nunca pensé que fuera por sus oidos. Entonces yo lo llevé al centro de
salud familiar y el doctor me dijo que no habia nada mal. Pasé un tiempo y
cuando él tenia siete meses, yo volvi otra vez a su cita médica para su vacuna y
le dije al doctor: “Mi bebé no es como los demas, le pasa algo”, y él me dijo: “Yo
soy el doctor, tu eres una mama. Tu no eres un doctor”. Pero yo le dije: “Yo
tengo cuatro hijos y este bebé no es igual”, y él me dijo: “Te digo que las madres
le ven a los hijos cosas que no tienen, tu nifio esta bien.”

Fui a la sala de emergencias y entré al nifio como que habia pasado la noche
bien enfermo y le dije a la sefiora que él habia estado bien enfermo toda la
noche. Cuando yo entro a la sala de emergencia, el doctor me prequnto qué
tenia el nifio. Yo estaba llorando y le dije: “Creo que mi bebé es sordo porque yo
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le hablo y él no se voltea y yo le pongo libros de musica y cosas de ruido y él no
las mira”. Yo tenia a mi bebé dormido encima de mi y el doctor le aplaudié y me
hizo un referido y lo mandé [al hospital]. Entonces me dijeron que él tenia un
problema. Entonces lo llevé y me le hicieron evaluaciones y me lo chequearon.
Ahi fue que nos confirmaron que él era sordo. El diagndstico fue de pérdida
auditiva severa y profunda en ambos oidos, con una pérdida mayor en el oido
derecho.

La madre dijo que cuando le comunicé por primera vez al padre de F que éste era
sordo, él la culpd y se negd a aceptar el diagndstico. Unos meses después, el padre de
F vino a visitarlos (desde otro pais) y decidieron mudarse a los Estados Unidos y
aprender lengua de sefias. Después de algunos examenes médicos se le dijo a la
madre de que la sordera de F se debia a un sarampion con fiebre alta que contrajo
cuando tenia dos meses.

La madre dijo sentirse culpable cuando se le dijo que su hijo era sordo.

Me senti culpable, no sabia por qué. Cuando nacio mi hijo que tiene 11 afios yo
dije que yo no iba a tener mas hijos. Pero me volvi a casar, y después de 5
arios mi esposo decia repetidamente que queria un bebé. Ya yo tenia 33 afios y
a mi me decian que las mujeres tenian a los hijos jovenes. Mi mama era bien
anticuada, y decia que las mujeres mayores tienen hijos que nacen retardados,
que no nacen bien y que se deben tener a los hijos a los 20’s. Asi era mi abuela
y asi era mi mama. Yo también creia que era de esa forma y me puse a pensar:
tuve ese nifio a los 34 afnios y nace sordo. Entonces me sentia culpable.
Pensaba que por complacer a mi esposo y tener un hijo, es el nifio quien tiene
que pagarlo. Porque yo no soy la que soy sorda, es él. Por mas que yo haga y
haga, es la vida de él, que es mi hijo. Yo quisiera ser sus oidos o darle los mios,
pero, él es el que es sordo, no soy yo .

Familia 2: Apenas llegado a los Estados Unidos, a T se le hizo un examen de audicion
que dio como resultado que era sordo. Después de esto, los padres lo llevaron a un
audiologo, quien confirmé que tenia una pérdida auditiva profunda. En ese momento, T
tenia cerca de 2 anos de edad.

[Habla la madre] Cuando yo le pregunté a la doctora qué alternativas habia, nos
dijo que ninguna. Solamente habia los audifonos que costaban casi $2,000.00.
Tampoco teniamos econémicamente para sacar $2,000.00. Teniamos que estar
a merced de que el sistema médico lo cubriera o no, porque no hubo mas ayuda.

Con el diagnéstico, la madre dijo que se sintié como si los muros se derrumbaran.

Nosotros teniamos esa tendencia a pensar que todo estaba bien y yo
pensaba que todo estaba bien, y entonces pensé: “ahora esto’.
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Familia 3: Los padres comenzaron a sospechar una pérdida auditiva cuando S tenia
dos anos, porque ésta no hablaba ni les prestaba atencion. Aunque entonces la familia
ya estaba viviendo en los Estados Unidos cerca de la frontera mexicana, la llevaron a
un médico en México, quien los refirié a un doctor en oido, nariz y garganta (también en
México). Este les dijo que S era sorda.

[Habla la madre] Fue algo muy feo para mi, porque no me lo esperaba. Asi, de
repente, me lo dijo, que la nifia no oia nada y que nunca iba poder hablar. Esas
fueron sus palabras exactas... ni siquiera le hizo un estudio... Primero fuimos
con él y él no le hizo ningun estudio; no mas la reviso, como cualquier otra
enfermedad, como cuando estan resfriados. Luego, él me dijo: “la nifia no oye y
por eso es que no habla. No oye nada y si no oye nada no va a hablar nada.”

Luego de escuchar las noticias, la madre hablé con una tia que vive en otro estado. La
tia lamo a una enfermera de la escuela y la enfermera llamé a la escuela de la ciudad
donde S y su familia vivian. La escuela contacté a la madre, le tomaron algunas
pruebas y la derivaron a un programa que a su vez la enviéo a una ciudad de otro
estado para que le hicieran examenes auditivos. Los mismos mostraron que la nifia era
casi completamente sorda. Fue cerca de dos meses después del diagndstico inicial
cuando recibieron este diagndstico concluyente. Los padres también llevaron a S a un
doctor en México que les dio resultados semejantes.

Ambos padres dijeron sentirse muy tristes cuando supieron de la sordera de su hija.

[Habla el padre] Pensamos que lo peor era que tal vez ella no seria capaz de
hablar, que no podria estudiar, eso es lo primero que se le viene a uno a la
mente.

Familia 4: Los padres se dieron cuenta por primera vez que M poseia algun problema
de audicion cuando éste tenia un afo, porque era muy callado.

[Habla la madre] En la familia somos muy expresivos para hacer muchas
expresiones de afecto. Ahi mi hijo, haciendo relajo y €l a fuerza se reia. Pero yo
si notaba que el nifio no, pa-pa, ab-ab-a. Y era muy poquitos los balbuceos que
él daba. Al afio él sequia diciendo ‘aba' en vez de agua y 'papa’. Por eso yo
pienso que mi nifio en ese tiempo si tenia restos auditivos. Entonces lo llevo al
pediatra y me dice que no me preocupe, que si en mi familia habia gente sorda,
y que algunos nifios empiezan a hablar tarde o pueden que tengan un problema
en la lengua, lo que le llaman la ‘lengua dura o pegada’.

El médico recomendd que viera a un terapeuta del habla, y luego de cuatro meses los
progresos eran minimos.
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