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Resumen

Este articulo describe los recursos parentales que las familias con hijos sordos cons-
truyen para promovery potencializar el desarrollo del nifio. Es un estudio mixto de
corte transversal, se entrevist6 a cinco madres oyentes de nifios sordos, incluye datos
de una encuesta sociodemografica de un grupo de 245 nifios sordos de Colombia. Se
concluye que el asumir la discapacidad desde el diagnéstico, la biisqueda de apoyo
institucional, enfocarse en las capacidades de sus hijos, reorganizar las rutinasy res-
ponsabilidades familiares, la mirada positiva al futuro y la perseverancia, la espiri-
tualidad son algunos de los recursos parentales empleados por las madres.
Palabras clave. Discapacidad auditiva; recursos parentales; sordos; madres cuida-
doras.

Abstract

This article describes the parental resources that families with deaf children build
to promote and potentialize child's development. It is a mixed cross-sectional study.
Five hearing mothers of hearing-impaired children were interviewed, including data
from a sociodemographic survey of a group of 245 hearing-impaired children from
Colombia. Itis concluded that by assuming disability from diagnosis, the search for
institutional support, by focusing on the capacities of their children, by reorganizing
family routines, and responsibilities, a positive look to the future and perseverance,
spirituality are some of the parental resources employed by mothers.

Keyword. Hearing Impairment; Parental Resources; Hearing-Impaired; and Caring
Mothers.
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Introduccion

Durantelas Gltimas décadasseidentificauncambioen la perspectivadeladiscapacidad. Este
virajeimplica una perspectiva que se interesa por los recursos y habilidades de los padres, en
lugar de focalizarse exclusivamente en el déficity en las situaciones problematicas. Desde
este punto de vista, los investigadores tratan de rastrear e identificar factores de proteccién
que fortalecen la educacién de personas sordas y que han hecho posible que sean exitosos
en laescuela, la familiay el trabajo.

Con respecto a este cambio refleren un modelo mé-
dico centrado en el diagnéstico, que deja de lado las capacidades de los nifios sordos, asi
como los aspectos sociales que influyen de manera decisiva en el desarrollo. Los autores
cuestionan este modelo, a la vez que defienden un modelo social relacional, para los contex-
tos familiares y educativos. Desde esta perspectiva el aprendizaje de la lengua de senas en
las familias de nifios sordos resulta clave para trascender la barrera comunicacional, lo cual
podria enriquecer las relaciones sociales, las capacidades emocionales y la construccion de
identidad de los nifios sordos.

indagan acerca del rol de los padres sordos en el desarrollo
socioemocional de los hijos sordos para tratar de identificar factores protectores. Segin su
perspectiva, entender el adecuado comportamiento que estos padres, intuitivamente incor-
poran en las interacciones con sus hijos, podria ser Gtil para los profesionales encargados de
disefiar programas de intervencién temprana para padres oyentes con nifios sordos.
exploran larelacion entre la esperanzay el bienestar en padres
de ninos con discapacidad intelectual. Expresan que la esperanza se relaciona positivamen-
te con el bienestar de los padres y la reduccion de su angustia. Por otro lado, la depresién
materna se encuentra relacionada con la percepcion de sentirse incapaz de alcanzar sus
objetivos.
ratifica la correlacién negativa entre el nivel de estrés de los padres
y el desarrollo socioemocional de sus hijos. Debido a esto hace un Ilamado hacia la nece-
sidad de intervenciones orientadas a enriquecer los recursos parentales, de acuerdo a las
situaciones particulares de las familias. encontré que el contacto social
con adultos sordos y con otras familias en situaciones similares, ayuda a mitigar los efectos
negativos de criar un hijo sordo. Los participantes comparten sus experiencias de crianza y
reducen sus sentimientos de aislamiento social. A su vez , encuen-
tran lo mismo a través del uso de las redes sociales para compartir experiencias de crianza.
Mas aln, estas situaciones fortalecen el vinculo emocional, y su aceptacién de la situacion.
Compartir experiencias permite un mejor entendimiento de la situacién actual, asi como
encontrar diferentes posibilidades de accién.
estudia el involucramiento familiar en los programas de intervencion,
asi como la confianza de las familias para apoyar el desarrollo linglistico de sus hijos. El
autor plantea que esta autoconfianza esta relacionada con la adquisicién del lenguaje en
los nifios sordos. Aquellas madres mas informadas y con méas confianza pueden ofrecer un
mejor soporte al proceso de desarrollo. ratifican lainfluencia de
los programas de soporte en la autoconfianza de los padres, en sus habilidades, y el efecto
positivo de todo esto en el desarrollo emocional y lingtistico de sus hijos.
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Por otro lado, la recopilaciéon de mejores practicas de intervencién temprana dirigida a
padres de nifios sordos o con problemas de audicién, incluyen el acceso tempranoy oportu-
no a los servicios, acceso a la informacién para tomar decisiones informadas, apoyo emocio-
naly socialalas familias a través de la familia extensa, amigos, afiliacién religiosa y el uso de
tecnologias de apoyo ( ).

Por otra parte, sugieren cautela en los pro-
gramas de intervencién temprana para nifios sordos. En su estudio entrevistan 16 familias
en Bélgica, el primer pais que prescribi6 el examen auditivo neonatal. Los autores expresan
cierta preocupacion por el énfasis de algunos programas en los dispositivos tecnolégicos,
como los implantes cocleares, porque en algunos casos se descuidan las necesidades psi-
colégicas de los padres. En esta linea, sugieren la importancia de escuchar las voces de los
familiares, para entender como son sus experiencias en los programas y explorar sus narra-
tivas acerca de la crianza.

analizaron “la relacion entre el stress, las caracteris-
ticas de los nifios y la familia’ (p. 1), y la satisfaccion reportada por los padres respecto a los
servicios de atencion temprana con 125 familias de nifios sordos, ciegos y con discapacidad
intelectual. Ellos reportaron que los padres con mayor autoeficacia percibida presentaban
niveles mas bajos de estrés, pero esto no se relacioné con los servicios de atencién temprana
ofrecidos, pues no les provefan lo que ellos requerian. En esta misma linea
evallan las competencias socioemocionales en 92 bebés y nifios peque-
fios de 12 a 36 meses de edad. Los hallazgos confirman el papel tan importante que juegan
los padres en el desarrollo de estas competencias, quienes se perciben a si mismos con un
mayor grado de sensibilidad hacia sus hijos logran en ellos mejores competencias.

De acuerdo con aquellos cuidadores con mayores recursos tienen
mayores opciones para establecer comunicacién y mejores habilidades para afrontar la
discapacidad. En tales tipos de familias ellos observan mas compromiso, afecto, tiempo
compartido, bienestar “espiritual”, asi como un manejo mas creativo y exitoso del estrés y
las crisis familiares. encontraron diferentes recursos psicolégicos en
familias con nifos sordos, que a pesar de la adversidad, ayudan a promover el desarrollo.
Seglin los autores el término adversidad puede hacer referencia a dos aspectos particulares:
primero, estd el momento del diagndstico y las reacciones de la familia ante ello, debido a
que la dinamica familiar se puede alterar; segundo, la adversidad aparece al enfrentar el
pobre apoyo institucional, relacionado con las politicas publicas y su implementacion. Las
familias con nifios sordos en Colombia estan expuestas a una marcada vulnerabilidad. Y
esta carencia de un apoyo institucional apropiado implica un alto riesgo para el desarrollo
del nifio. De hecho, una medicién del desarrollo cognitivo en una muestra representativa de
nifos sordos colombianos pone en evidencia el fendmeno ( ).

Siguiendo la perspectiva que se interesa por rescatar los recursos y habilidades de los
padres, nuestras principales inquietudes se han focalizado en el problema del desarrollo
cognitivo y las condiciones familiares que dan soporte y rumbo a dicho proceso de desa-
rrollo. Con el paso del tiempo se hace cada vez mas evidente la enorme vulnerabilidad a la
que estan expuestas estas familias de nifios sordos en nuestro paris, y el fuerte impacto que
acarrea para estos ninos una familia sin el apropiado soporte de las instituciones sociales.
Es por esta razdn que este trabajo esta orientado a la descripcidn de diferentes situaciones
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vividas por un grupo de madres de hijos sordos, en el contexto colombiano. Asi mismo, se
pretende identificar los problemas referidos por las madres en el proceso de crianza de sus
hijos sordos y los recursos familiares con los que cuentan para hacerles frente.

Los recursos familiares son entendidos como las capacidades con las que cuentan los
miembros de la familiay a los que acuden cuando enfrentan situaciones estresantes o de crisis.
Para esto, y seglin los padres desarrollan estrategias de investimiento parental,
las cuales son definidas como “la colocacién que hacen los padres de sus valiosos recursos, in-
cluyendo tiempoy afecto, en la persecucion de sus metas, tal como ellos las ven” (pp. 3-4).

Para , darle sentido a la adversidad refiere al logro de un sentido de co-
herencia frente a una situaciéon que irrumpe drasticamente. El nivel de manejo obtenido
es el resultado del conocimiento recibido que permite clarificar lo que ocurre, sus causasy
consecuencias, que hacen posible la construccion de una visién hacia el futuro a partir de
la identificacion de los recursos disponibles. La organizacién familiar se refiere a las formas
de afrontar los desafios que tienen las familias, |la estructura que construyen, las formas de
cohesidn que se establecen entre los miembros frente a los recursos econémicos y sociales;
todo esto, tomado como una estrategia dentro de la resiliencia familiar.

Metodologia
Este trabajo cuenta con informacién de dos tipos: relatos de entrevistas de cinco madres de
nifos sordos, y un cuestionario que retine aspectos sociodemograficos, relacionados con el
desarrollo, crianza y educacion de los nifios. El cuestionario fue enviado a una muestra de
245 familias de hijos sordos en Colombia, de las cuales fueron respondidos 167 cuestionarios.
Los cuestionarios fueron enviados a las familias a través de las instituciones educativas.
Mediante las entrevistas se indago por las caracteristicas familiares, reacciones frente al
diagnéstico, tratamientos médicos, metas parentales, soporte familiar y las relaciones con
los servicios del Estado (educacion y salud). El proceso de construccién de la informacion
cualitativa acoge la perspectiva de la subjetividad de quien abo-
ga por el andlisis de los sentidos subjetivos. Vale aclarar que estos no aparecen explicita-
mente en la informacién suministrada por los participantes, sino que se manifiestan en la
forma como las participantes organizan, expresany sienten sus relatos y sucesos de vida. Los
sentidos subjetivos son entendidos como “una producciéon humana que se desarrolla en la
experiencia vivida, pero que toma formas dinamicas desde la organizacién, tanto al interior
de la personalidad”

Sobre las participantes y la organizacion de las familias de los nifios
sordos

En este apartado se contextualizan aspectos generales de las familias de nifios sordos en
Colombia y, ademas, con el fin de realizar el analisis bajo la teoria de la subjetividad, se
expone lainformacion relacionada con particularidades de las participantes.

En relacién con los acudientes, por lo general son las madres las encargadas de la crian-
za de los nifos. El 69,46% de la muestra expresa que son las madres las acudientes de sus
hijos, mientras que los padres corresponden al 3,59% Yy en el 14,97% son ambos padres quie-
nes se hacen cargo del cuidado de su hijo en condicién de discapacidad (ver grafica1). Sin
embargo, vale la pena resaltar que este Gltimo porcentaje, es similar al de nifios que son
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cuidados por otro tipo de familiares (diferentes a madre o padre) o por otra persona no fa-
miliar. Partiendo del hecho de que la muestra fue de 245 casos y que sobre esta variable se
recolectd la informacion de un total de 167 familias, los datos perdidos equivalen al 31,8%
sobre la poblacion total. Esta es una cifra que, aunque no supera la mitad de los datos, se
estima como una proporcién alta de datos perdidos.

Crafica1. Acudiente del nifio
Acudiente del nino

Madre Padre Ambos padres Otro miembroe  Otro miembro-
de la familia no familiar

Acudiente del nifio

Bajo el analisis de la estructura familiar, encontramos que pocos casos, (4,3%) correspon-
den a padres sordos. Esto podrifa significar que tan sélo el 4,3 % de los nifios sordos contaron
con padres que, presumiblemente, pudieron brindarles un sistema de comunicacién desde
el nacimiento. El hecho de que la mayoria de los casos corresponden a familias con padres
oyentes y que, ademas de esto, esos padres o acudientes reporten un nivel medio o bajo de
lengua de sefias, pone en evidencia el acceso tardio al lenguaje sobre el que hemos de insistir.
El 8,7% equivale a nifios sordos que cuentan con un ambiente familiar que les permite expre-
sarsey leer expresiones de sus padres, pues este porcentaje equivale a los nifios que cuentan
con padres o acudientes que reportan un nivel de lengua de sefias alto (ver grafica 2).

Grafica 2. Nivel de lengua de sefias de los padres o acudientes.
Nivel de lengua de sefias de los padres o acudientes

(i)

Parcentaje

Bajo Medio Alto

Nivel de lengua de senas de los padres o acudientes
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En relacion con el aprendizaje de los nifios sordos, encontramos que las edades en las
cuales ingresan a un sistema de comunicacién o a una institucion educativa, excede los
tiempos de los nifios oyentes. Por lo general, el nifio oyente ingresa a un sistema de comu-
nicacion desde el momento en el que nace. El nifno oyente nace y los estimulos lingisticos
guian en gran medida su desarrollo. Debido a que los nifos sordos no cuentan con esta
entrada de estimulos (auditiva), el ingreso a un sistema de comunicacién no suele suceder
desde el momento en el que se nace, a no ser que sus padres sean sordos también. Por lo
tanto, es bastante recurrente que los ninos sordos se inicien tardiamente en un sistema de
comunicacion.

Sobre las madres entrevistadas como parte de este estudio se puede decir que fueron
madres de nifios estudiantes de educacién basica primaria, usuarios de la Lengua de Sefias
Colombiana (LSC en lo que sigue), algunos de ellos con diagnésticos asociados a la pérdida
auditiva. Las familias son residentes de la ciudad de Cali, Colombia, y proceden de estratos
socioeconémicos de bajos recursos. Las edades de las madres oscilan entre los 26 y los 45
anos. Los nombres usados en este trabajo son ficticios, para proteger la identidad de las
madres. A continuacién, se describen algunos aspectos generales de este grupo de madres.

Camila tiene 26 afios y su esposo 38 anos. Tienen una hijade 10y otra de 4 afios. Su hija
de10anos tiene la condicion de sordera profunda, ademads de una situacién fisica que com-
prometio porafios sumovilidad. La nifia asiste a terapiasy ahora camina sola, aunque sigue
teniendo dificultades motrices. Camila terminé sus estudios de basica secundariay cursé un
semestre de carrera profesional en la universidad; mientras su esposo no culminé la basica
secundaria. La situacién laboral de esta familia es inestable, Camila es ama de casa y Carlos
trabajador independiente vinculado a la venta de productos de calzado y ropa. Su trabajo
comoindependiente no le permite contar con un salario fijo, su dia de trabajo termina cuan-
do ha reunido el dinero suficiente para cubrir los gastos diarios de su familia, es decir, viven
resolviendo las necesidades diarias.

Lorena tiene 37 anos tiene dos hijos (16 anos y 13 anos). Steven es el hijo mayor, tiene
sordera profunda bilateral, cuenta con un implante coclear y recibié por 5 anos rehabilita-
cién oral sin mucho éxito. Ademas, el joven cuenta con una dificultad visual por lo que ha
sido sometido a 2 cirugfas de retina, actualmente usa gafas y su vision es reducida. Lorena
termind sus estudios de secundaria hace 1 afio aproximadamente. Hace parte del sector de
empleo informal, trabaja vendiendo arepas que ella misma prepara. Esta separada del pa-
dre de los nifios, quien, aunque apoya econémicamente a la familia, vive fuera del pais, por
lo que es Lorena quien asume la crianza. Lorena cuenta con una dificultad de salud (soplo en
el corazén), que impulsa a esta madre a brindar las herramientas y habilidades requeridas a
sus hijos para su independencia futura.

Paola, tiene 38 anos. Tiene 2 hijos, uno de 19 afios y otro de 15 afios de edad. Su hijo
menor, nacioé sin ninguna afectacion auditiva, sin embargo, sufrié una infeccién que termi-
no6 afectando su escucha. Se realizé un implante coclear a los 14 afios sin éxito. Carlos tiene
ademés un diagnéstico de retraso en el desarrollo y valoraciones neurolégicas que indican
una dificultad cognitiva. Paola es voluntaria y socorrista en la defensa civil, por lo que rea-
liz6 cursos de primeros auxilios y apoyo en caso de emergencia. Se encuentra actualmente
separada del padre de los hijos, con quien convivié por 10 afios. El padre es quien asume la
custodia y cuidado de los hijos, trabaja como constructor de diferentes proyectos de la ciu-
dad. Paola visita frecuentemente a sus hijos.
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Gloria madre de dos hijos, uno de 7 afios y otra de 14 afnos, tiene 41 afios. Su hija mayor
cuenta con un diagnostico de sordera profunda bilateral adquirida en el momento del parto
por aparente “hipoxia”. Asi, la nifia sufre consecuencias en su audicién, y en su desarrollo
neurolégico afectando sus funciones cognitivas. Gloria culminé sus estudios de bachille-
rato. Gloria es ama de casa y apoya a su esposo en un almacén que tienen juntos. Ambos
asumen el cuidado y sustento para sus hijos, sin embargo, Gloria es quien acompana los
procesos de terapia, clases de LSCy reuniones escolares. La situacion econémica de esta fa-
milia es estable llevando a Gloria a buscar apoyos para su hija como clases en casa que le
permiten un desarrollo en la comunicacion y habilidades académicas.

Por tltimo, Marfa tiene 45 afos. Tiene 3 hijos (de 24,16 y 9 afios). El tltimo hijo de Maria,
Pablo, tiene diagndstico de sordera profunda bilateral obtenida de manera congénita por
enfermedades en el embarazo. Una vez nace el nifio se descubre que tiene dificultades
cardiacas, por lo que fue intervenido quirdrgicamente y alin requiere cuidados especiales.
Maria realizé estudios de basica primariay se dedica principalmente al cuidado de sus hijos
y del hogar, sus hijos estan en la escuela, ella tiene un trabajo informal (venta de productos
de aseo) que realiza en compafia de su esposo. Maria es quien asume las reuniones, terapias
y los demads asuntos escolares.

Condiciones sociodemograficas de las familias con hijos sordos en
Colombia.
A continuacién, se presenta la descripcidon de los datos sociodemograficos recolectados. Es
importante aclarar que el proceso de recoleccion de datos mediante la encuesta tuvo una
alta mortalidad en los datos. La encuesta se envié a los padres y se solicitd que después de
diligenciada, la enviasen de vuelta a la institucién educativa. Sin embargo, la pérdida de
datos en este instrumento fue muy alta. Adicionalmente, aquellos instrumentos que fueron
diligenciados por los padres tenfan numerosos campos sin respuesta. Lo cual puede generar
preguntas acerca del conocimiento que tienen padres o acudientes acerca de aspectos
importantes relacionados con el desarrollo de sus hijos.

Sobre el sistema de comunicacién de los ninos de la muestra de 167, 7 son oralizados,
132 usuarios de lengua de sefias y 28 son usuarios de ambos sistemas de comunicacion, esto
nos muestra que el sistema que mas utilizan los nifios para comunicarse es la Lengua de
Sefas (ver grafica3).
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Grafica 3. Sistema de comunicacion del nifio
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La tendencia del uso de la LSC se relaciona con el tipo de pérdida auditiva, pues el 59%
de los participantes tiene hipoacusia profunda (ver grafica 4). Esto sucede porque cuando
la pérdida es tan grave, la capacidad auditiva es minimay por lo tanto las posibilidades de
rehabilitacién con lenguaje oral se disminuyen considerablemente. Los datos perdidos co-
rresponden al 16,8%.

Grafica 4. Crado de pérdida auditiva de los nifios sordos
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En relacién con el momento en el cual los padres tienen conocimiento de la pérdida
auditiva del nifio hay un alto indice de datos perdidos. De los 167 casos, sélo se cuenta con
informacion de 82 casos, es decir poco menos de la mitad. De los casos que se lograron reco-
lectar, un 86,6% de los acudientes refieren que la pérdida auditiva del nifio fue prelocutiva,
mientras que un13,4% plantea que fue poslocutiva (ver Grafica 5). La primera de estas hace
referencia a la pérdida que se produce en el momento de la primera etapa del desarrollo lin-
glifsticas del nifio, mientras que la segunda de estas hace referencia a |la pérdida producida
después de la adquisicién del lenguaje.
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Grafica5. Momento de la pérdida auditiva del nifio.
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El andlisis de los datos muestra que cuando se indaga sobre informacién de los prime-
ros anos de vida del nifio, los datos perdidos se acercan o sobrepasan los datos validos. Una
de las explicaciones posibles estaria en relacién con el desconocimiento de la discapacidad
en el nifio, al descubrimiento tardio del diagnéstico, o la negaciéon misma del diagndstico
por parte de la familia.

Hasta el momento, los datos dan cuenta que el proceso de buscar estrategias para
enfrentar el diagnéstico, y lo que este implica, se inician tardiamente debido a que posi-
blemente el descubrimiento y comprensiéon de la discapacidad es el resultado de un largo
proceso de blsqueda de explicaciones del comportamiento del nifio. De igual manera, el
acceso a la salud de este tipo de poblacién es un poco més tardio debido a las implicacio-
nes econémicas que genera solicitar y acudir a los diferentes especialistas. Lo que nuestros
resultados indican es que estas familias tienen que lidiar con las vicisitudes que implica ac-
ceder a un sistema de salud publico.

La variable que indica los valores de la edad del nifio de ingreso a un sistema de co-
municacion es alarmante en cuanto a los datos perdidos. En este punto el 31,7% de los da-
tos son validos (ver tabla 1) mientras que el porcentaje de datos perdidos equivale a 68,4%.
Interpretamos con esto que a los padres les cuesta dificultad identificar la edad en la cual
ingresan sus hijos a un sistema de comunicacién. En la tabla 1 se puede observar que las
edades en las cuales mas ingresan los nifnos al colegio son entre los 9 y 10 anos. Tan sélo el
18,9% de los nifios ingresa a un sistema de comunicacion antes de los 5 afios.
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Tabla 1. Edad del niiio al ingresar a un sistema de comunicacion

Casos Porcentaje Porcentaje vilido Porcentaje acumulado

Vilido 3 3 1,8 5.7 57
4 4 2,4 7.5 13,2
5 3 1,8 57 18,9
6 8 4,8 15,1 34,0
7 7 4,2 13,2 47,2
8 5 3,0 9,4 56,6
9 9 54 17,0 73,6
10 9 5.4 17,0 90,6
n 3 1,8 5.7 96,2
13 1 ,6 1,9 98,1
21 1 ,6 1,9 100,0
Total 53 31,7 100,0

Perdidos Sistema 14 68,3

Total 167 100,0

Mientras que el inicio de la escolaridad basica esté previsto para los 50 6 afios de edad,
en los ninos sordos la edad en la cual se ubica el mayor porcentaje de ingreso al colegio,
con un13,5%, es de 7 afios (ver grafica 6). Es pertinente tener en cuenta que, en la mayoria
de los casos de nifnos sordos, el ingreso al colegio equivale, simultdneamente, al ingreso a
un sistema de comunicacion. Para soportar esta idea hemos generado la grafica 7, donde
exponemos la diferencia, en afios, entre el ingreso al colegio y a un sistema de comunica-
cién. De hecho, la edad de inicio de la escolaridad muestra una alta correlacion con el inicio
del aprendizaje de la LSC (r=0,762; p<0,001). Estos resultados indican que los nifios sordos
usualmente no aprenden un sistema de comunicacién en casa. Tal aprendizaje se produce
enla escuela,y por lo general de manera tardia.

Grafica 6. Edad de ingreso al colegio.
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Grafica7. Diferencias entre la edad inicio de la escolaridad y edad de acceso al lenguaje.
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El diagnostico de la discapacidad auditiva: asumiendo la diversidad
desde el principio

La diversidad funcional implica reconocer las particularidades y aspectos centrales de
cada condicién. No obstante, este tipo de informaciéon usualmente no es presentada
tempranamente a los padres. Por esta razon, cuando las familias enfrentan el diagnéstico,
una tormenta de emociones puede llegar a nublar el juicio. Generalmente aparece en ese
momento un duelo de diferentes proporciones.

Después del diagnostico la familia debe hacer frente, de alguna manera, a la discapaci-
dad. Dentro de los discursos de las participantes se observa que usualmente la negacién es
la primera respuesta. Dos madres refieren que repitieron el examen de potencial auditivo
con la esperanza de que el diagndstico hubiera sido incorrecto. Otra madre, Paola’, reporta
que registré a su hijo en una escuela regular, si ningin soporte para nifios sordos. Dos afnos
después, a pesar de las sugerencias del personal de la institucién, ella continuaba negando
la situacién. Paola, por su parte, crefa que su hijo podia oir:

Pues yo la verdad yo me meti a la idea de que en el fondo mi hijo me escuchaba,
yo siempre todo el tiempo yo le hablaba a él, yo hago de cuenta que él me esta
escuchandoy yo siempre le hablo duro, fuerte. (Entrevista personal, Paola, junio 13
noviembre 21, 2015).

Lo anterior, la negacién de la sordera da cuenta de la tensién que se produce en las ma-
dres al contrastar sus hijos con el “ideal” de hijo social. Por lo tanto, en la medida en que
el mundo social genera producciones culturales alrededor de la maternidad, paternidad,
familia, nifiez, etc., y que en el imaginario de las madres se haya alimentado durante los
meses de gestacion de estas producciones subjetivas, el proceso del darse cuenta y aceptar
el diagnostico implica confrontaciones que movilizan sentidos subjetivos que suponian con
relativa estabilidad a lo largo de sus vidas, que giran alrededor de pensar—por ejemplo- que
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la (nica manera de ser madre es siéndolo de un nifio que nace con el perfecto funciona-
miento de sus sentidos (olfato, vista, tacto, audicién, etc.).

Con base a lo planteado por planteamos una relativa
estabilidad, esto en la medida en que los sentidos subjetivos siempre estan en movimiento;
“‘nunca deben confundirse con una entidad que se torna estaticay anticipa la cualidad de un
proceso psiquico’ , por lo tanto, serfa un error pensar que la ma-
nera de concebiry relacionarse con los hijos se basard siempre desde una sola perspectiva.

Dentro del proceso de darse cuenta del diagndstico y aceptarlo, las madres participan-
tes de este estudio movilizan, en cierta medida, el impacto emocional que ha generado el
diagnéstico y comienzan a buscar explicaciones de manera racional. Se podria decir que
clarificar las causas de la sordera de sus hijos ayuda a las madres tanto a manejar como a po-
tencializar la culpa. La culpa juega un papel ambivalente, que es digna de ser analizada en
cada uno de los casos; de manera general se puede plantear que, dependiente de la historia
de vida de las madres y de como haya sido subjetivada la culpa, esta puede generar accio-
nes en pro del desarrollo de sus hijos o de obstaculizar dichos procesos. Una de las cuestio-

nes que mas se plantean las madres es el hecho de pensar cuestiones como la siguiente:

“(...) de verdad que siento ese tiempo perdido, me da como... que por qué desperdicié esos
otros anos, por qué no inicié rapido, ya Pablo estaria siper adelantado, y yo también” (Maria,
Entrevista personal, noviembre 28, 2014).

La aceptacién del diagnéstico y la puesta en marcha de acciones es algo que moviliza
emocionalmente a las madres. Esto les produce felicidad por ver a sus hijos comunicarse,
y de igual manera les genera tristeza el hecho de verlos hablando con sus manos, pues las
confronta con el ideal que habian sofiado para ellos; pero, por otro lado, se sienten bien al
verlos comunicandose.

Yo ibaallaysaliallorando, yo siempre iba sola al principioy yo salia con un nudo, eran
sentimientos encontrados. Como mama no era lo que yo queria, por eso habfa lu-
chado por un implante, por una cosa para que ella pudiera escuchary pudiera hablar
como todos los nifios del mundo; pero al verla a ella, lo feliz que salia.. me acuerdo
tanto que habfa un arbol inmenso de flores moradas, y ella me decia que eso era una
‘flor'y yo matada, Clara me dijo que eso era una flor... Pero todavia se sentia como que
bueno, no va a hablar, no va a escuchary uno piensa mucho como va a ser el contacto
con los nifos de la cuadra. Pero entonces piensa ‘esto es lo de ella' (Camila, entrevista
personal, 29 de noviembre de 2013).

Afrontando la diversidad y buscando apoyo institucional

El acceso tardio ala educacién se relaciona con un diagndstico también tardio, asi como con
la pobre orientacidn para las familias acerca de las posibles rutas de accion y de tratamiento.
Las familias suelen ir de un lugar a otro en busca de opciones. Una de las opciones que las
familias pueden encontrar es el implante coclear. Pero entre la prescripcion médica y el
procedimiento de implante, pueden pasaruno o dos afios de espera. Desde su perspectiva el
sistemadesaluden Colombiano cubre las prétesis auditivas. En estos casos, las participantes
del estudio plantean como recurso el hecho de apelar a medidas legales como una “accién
de tutela’, debido a que la mayoria de ellas no tienen los recursos para pagar por estos
tratamientos.
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Con relacion a la generacion de acciones para potencializar el desarrollo de sus hijos,
las madres buscan ayuda en diferentes profesionales de la salud y la educacién, y a través de
terapias a nivel fisico y ocupacional. En el caso de las madres se busca la capacitacién en la
L.S.C. En estos encuentros reciben informacion acerca de lo que implica la situacion de sus
hijos y lo que pueden Ilegar a alcanzar, permitiéndoles redimensionar la situacién y saber
qué empezar a hacer para contribuir a su desarrollo.

Deigual manera es pertinente destacar que la preocupacién acerca de las rutas de aten-
ciénes también sentida por las instituciones educativas. A la escuela regular se le exige abrir
sus puertas a la poblacién con discapacidad. No obstante, los recursos materiales y de pre-
paraciéon para los equipos de trabajo, no siempre son suficientes para garantizar un apro-
piado proceso educativo. De acuerdo con la legislaciéon colombiana, cualquier nifio debe
ser aceptado en las escuelas publicas, independientemente de su condicién. No importa
si un nino es ciego, sordo o si ha sido diagnosticado con algln trastorno del desarrollo, en
cualquier caso, tiene derecho a la educacion. Este es un gran paso en la educacién del pais, y
las instituciones educativas necesitan estar preparadas para el desafio. Como resultado, al-
gunas instituciones deciden especializarse en la educacién de ciertas condiciones, para op-
timizar los recursos. En alglin momento, las familias con hijos sordos tienen acceso a alguna
de estas instituciones especializadas, y tal vez en ese punto lleguen a afrontar plenamente
la condicién de sus hijos. Cuando sucede de ese modo, las madres reportan satisfaccién. En
ese momento las madres tienen una informacion mucho mas precisa y pueden resignificar
susituacion.

Las instituciones educativas cumplen un papel importante en el proceso de afronta-
miento del diagnéstico desde una perspectiva diferente a la negacién. El ingreso a la institu-
cién educativa moviliza progresos en el desarrollo de los nifios. De igual manera, el ingreso a
lainstitucion educativa promueve nuevos sentidos subjetivos, alrededor de la discapacidad,
esto hace que les sea més facil a las madres aceptar la sordera de sus hijos. El hecho de que
sus hijos avancen en el aprendizaje las lleva a cuestionary a reflexionar sobre los sentidos
construidos alrededor de la discapacidad y empiezan a tener una mirada sobre ésta llena de
capacidades; esto se convierte en motor para promover la inclusién del nifio en la sociedad
y hasta en el mismo sistema de creencias familiares.

Gracias a las ayudas institucionales las madres optan por centrar su mirada en lo que
sus hijos si pueden hacer. Tal es el caso de Camila quien descarta el “diagnéstico” médico
seglin el cual “su nifa va a ser boba’, y a cambio se centra en buscar alternativas para poten-
cializarlo que su hija puede hacer.

El médico me sentdy me dijo ‘tu nifava ser una nifia bobita, te lo hablo en esas palabras
para que me entiendas, si te hablo de sindrome y en esas palabras no me vas a entender:.
Después de tanto llorar, pasaban los dias y yo miraba la bebé, y yo la veia tan despierta, que
a mino me cabia en la cabeza que ella fuera asi, y yo no sé un dia dije, ‘no lloro mas y hay
que actuary hay que ver que hacer'. Entonces la empezamos a llevar a otros pediatras para
escucharotras opiniones diferentes. (Camila, Entrevista personal, 29 de noviembre de 2013).

Recursos parentales
En alglin momento, si los padres pueden aceptar la sordera de sus hijos, se movilizan hacia
la blisqueda de estrategias y alternativas. Cada familia construye un conjunto de estrategias
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particulares para la crianza de los hijos, las cuales se consolidan desde los recursos que
tengan frente a la discapacidad. A continuacion, se discuten las estrategias y recursos
empleados por las familias.

En términos generales se observa en las madres una tendencia a focalizarse en lo que
los ninos pueden hacer. Ese es el caso de Paola quien habla acerca de los logros de su hijoy le
permite ir a su propio ritmo, tomando distancia de esa perspectiva que plantea estandares
respecto a lo que el nifio “‘deberia ser”.

En eso yo creo que con él nos entendemos muy bien. El sabe por ejemplo cuando
salimos a la calle lo primero que coge es el andén, porque hay que mirar de lado a
lado si vienen carros. En cuanto al comportamiento él ha sido un nifio excelente en
comportamiento él aca cada rato lo conmemoran, es porque yo diariamente se lo es-
toy inculcando... juicio en la ruta, juicio en el colegio, atencién al profesor, respeto con
todos, bueno eso todos los dias yo se lo digo, y yo veo los resultados. (Paola, Entrevista
personal, 28 de noviembre de 2014)

En el caso de Camila, tener una hija sorda se convierte en una inspiracion para redirec-
cionar su propio proyecto profesional. Manifiesta que le gustaria obtener un titulo universi-
tario de intérprete en L.S.C. Paola, por su parte, aprende L.S.C. para comunicarse con su hijo,
y decide estudiar para ayudar a otras personas. Asi que ingresa a la defensa civil y obtiene
un titulo de salvavidas en desastres. La crisis afrontada se convierte en una experiencia que
aporta aprendizajesy les ayuda a crecer en areas que no imaginaban. Les sacude y les invita
areorganizar su lista de prioridades e incluso las inspira a redirigir sus proyectos de vida en
nuevas direcciones, lo cual coincide con los hallazgos de

La lengua de sefas es un elemento fundamental en estas interacciones. El acceso de la
familia a este recurso se relaciona con aspectos importantes de la dindmica familiar. Hablar
la misma lengua que sus hijos les permite la comunicaciéon y ademas fortalecer el vinculo
madre-hijo. Existen diferentes opciones para acceder al aprendizaje de la L.SC., algunas de
las cuales se ofertan de manera gratuita. En el grupo de madres entrevistadas, solo una de
ellas toma entrenamiento formal en L.S.C. Otra madre opta por contratar un profesor parti-
cular en casa, para que toda la familia pueda aprender. Para acceder a estos servicios, ade-
maés de recursos financieros, también es necesario algtin apoyo en el cuidado de los hijos,
especialmente cuando las clases de L.S.C. son durante el fin de semanay los chicos estan
en casa. La mayoria de las madres son las responsables del cuidado de los ninos (Grafica 1),
mientras los otros miembros de la familia trabajan por el sustento.

Una vision positiva y un cierto nivel de persistencia se hacen presentes cuando los pa-
dres piensan con esperanza en el futuro. De acuerdo con ,este es el recurso de
la mirada positiva y la perseverancia. Cuando tal cosa sucede, los padres establecen objeti-
vos y metas que les permiten ver posibilidades de accion para brindar apoyo activo al desa-
rrollo de sus hijos. En esos casos se muestran confiados en las capacidades de la familia para
resolver problemas inesperados.

Esta fortaleza es reforzada por la satisfaccion de los logros que perciben en el aprendi-
zajey el desarrollo. En el caso de algunas madres se observa orgullo por lo que han logrado,
a través de los anos, mediante su esfuerzo. Aunque también perciben desafios que deberan
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afrontar, evaltian los recursos y limitaciones de sus familias, y entonces tratan de enfocarse
en lo que pueden cambiar. El hecho de buscar soluciones frente a los obstaculos que con-
lleva potencializar el desarrollo de nifios con discapacidad, las madres reorganizan sentidos
subjetivos y se proyectan de manera activa hacia el futuro.

Algunos de los desafios que las madres reportan se relacionan con temor a que sus hijos
puedan resultar heridos. Muchos padres deben afrontar la posibilidad de que sus hijos sean
rechazados en el entorno escolar. Sin embargo, ellos persisten en buscar una institucion
educativa que pueda recibir y cuidar de sus hijos. Las madres temen lo que puede pasar en
lainteraccion con otros nifios en la escuela. En este aspecto, el rol de las instituciones resulta
crucial. Estas pueden guiar a los padres a través del proceso, mostrandoles los beneficios de
la socializacién con otros nifos, incluso con aquellos que no son sordos.

La fe religiosa de estas madres se convierte en una fortaleza para enfrentar los momen-
tos mas criticos de su vida, las cirugfas a sus hijos en las que sus vidas estuvieron en riesgo
y los médicos no daban esperanzas, la gravedad de sus hijos durante las largas hospitali-
zaciones, la falta de claridad sobre su diagnéstico. Para éste es un recurso de
trascendenciay espiritualidad.

La firmeza manifestada por las madres frente a las situaciones afrontadas proviene de
los valores transmitidos por sus familias de origen. La unién familiar ensefada por sus pa-
dres, la responsabilidad, el ubicarse en el lugar de los otros y renunciar a sus propios deseos
por amor a los otros. Por otro lado, haber sobrevivido a experiencias familiares fuertes las
doté de una fortaleza para enfrentar la adversidad actualmente, ya que saben por experien-
cia propia que, a pesar de las situaciones dificiles y tristes, la vida continda.

La reorganizacién de las formas de interaccion familiar es otro recurso presente en las
madres entrevistadas, para lo cual deben ser flexibles . Laapertura al cambio
seve expresada en la reorganizacion de las funciones, el manejo del tiempoy de los recursos
econémicos. Mientras las madres estan al cuidado de sus hijos sordos, los otros miembros
de la familia se encargan de la casa y de cuidar a los otros hijos; asi como delegar en los
padres el cuidado de sus hijos sordos como una estrategia que los obliga a involucrarse en
sucrianzay el aprendizaje de la L.S.C. En este caso la movilizacion del padre empieza cuan-
do la madre le deja espacio para que ocupe su lugar de padre, y asuma su funcion paterna
como transmisor de valores y regulador del comportamiento de los hijos, lo que

nombra como permutacién simbdlica, ceder el lugar dentro de las generaciones
para que efectivamente ocurra el relevo.

También introducen cambios en su rutina diaria para llevar a sus hijos a las diferentes
terapias, llevandolas en algunos casos a renunciar a su proyecto laboral. Esta decisién cobra
sentido si tenemos en cuenta que en la mayoria de los casos los miembros de la familia ex-
tensa no se hacen cargo del cuidado esporadico de estos nifios ya que manifiestan no saber
cémo interactuar con ellos. La reorganizacién también involucra los espacios de entreteni-
miento frecuentados por la familia, éstos se ajustan a las necesidades de sus hijos.

Conclusiones

Diferentesestudioseneldmbitodeldesarrollocognitivoresaltanel papel delasinteracciones
entre los padres y sus hijos, y el impacto que tales interacciones tienen sobre el desarrollo.
Esto aplica, en particular, para la cognicién social
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y el lenguaje . Segln este Ultimo autor, las creencias de las madres
acerca de su auto-eficacia se relacionan con el desarrollo del lenguaje en sus hijos.

No obstante, los estudios no exponen esta problematica desde los recursos parentales,
analizada bajo un anélisis de la subjetividad. Los resultados de este estudio muestran lo di-
ficil que pueden ser estas interacciones tempranas. Por una parte, el lapso entre el diagnosti-
coyelaccesoaun tratamiento adecuado, pueden llegara serafos preciosos para el desarro-
llo del lenguaje, la cognicién social y, en términos generales, para el desarrollo psicolégico.
Desde este punto de vista, garantizar acceso al lenguaje y la cultura son responsabilidades
de la educaciény la sociedad .

Las cinco madres entrevistadas como parte de este trabajo muestran una movilizacion
de sentidos subjetivos que permitieron trascender las limitaciones que la sociedad estable-
ce ante la discapacidad y logran con ellos desdoblar recursos para el cuidado de sus hijos.
No obstante, es necesario aclarar que no todas las familias tienen los mismos recursos sub-
jetivos para afrontar la crianza de un hijo sordo.

La discapacidad no es solo una limitacion biolégica, sino una compleja interaccion en-
tre el individuo, con sus caracteristicas funcionales, y el soporte que pueda ofrecer el en-
torno. Esta perspectiva supone una alta responsabilidad del Estado, porque demanda una
apropiada deteccion y tratamiento tempranos. De otro modo la situacién desemboca en un
circulo vicioso donde las personas mas vulnerables, son doblemente vulneradas.

Este panorama nos lleva a sefalar la necesidad de crear programas de atencién tem-
prana a la diversidad para las familias, con el fin de consolidar espacios donde ellos puedan
discutir preguntas, temoresy construcciones sociales alrededor de la discapacidad; ademas,
se destaca la necesidad de garantizar que sus hijos desde primera infancia reciban la esti-
mulaciéon linglistica, la atencién a sus necesidades fundamentales y el apoyo de institu-
ciones especializadas para el acceso y la participacion social. Asi, el tiempo invertido en el
acompanamiento a hijos con sordera serd usado con la mayor eficacia, sin descuidar etapas
de la vida del nino claves para su desarrollo adecuado. Entre mds temprana sea la deteccién
y lavinculacién a un programa de atencién mayores oportunidades tendran las familias de
tomar decisiones en pro del avance en el desarrollo de sus hijos.
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