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Unaintroduccion a la serie Sharing Results

“Sharing Results’ (Compartiendo Resultados) es una serie de articul os ocasionales que
describen los resultados de trabajos [levados a cabo por €l Centro Nacional de Educacion de
Sordos Laurent Clerc en sus tres areas prioritarias de alfabetizacion, participacion familias, y
transicion de la escuela a la educacion post-secundaria'y € empleo. El foco de cada uno de
estos articul os es determinado a través de un proceso de consulta, publico y abarcativo, con
padres, educadores, proveedores de servicios, y los investigadores a través de todo €l pais. La
serie Sharing Results incluye tres tipos de articul os:

1. descripciones de las necesidades criticas de en las &reas prioritarias y delos procesos
utilizados paraidentificar esas necesidades,

2. descripciones de los resultados de colaboraciones entre el Centro Clerc y otras escuelasy
programas para desarrollar e implementar aproximaciones innovadoras para algunos de
los desafios constantes de las areas prioritarias del Centro Clerc, y

3. descripciones abarcativas de | as eval uaciones de innovaciones sel eccionadas para proveer
informacion de ayuda para gque | os disefiadores de programas puedan evaluar s tales
innovaciones serian apropiadas para sus programas.

Se espera gque la serie de articul os Sharing Results provean informacion e idas valiosas para
padres, educadores, proveedores de servicios, investigadores, y otros interesados en la educacion
de los nifios sordos e hipoacUsicos.

Nota: Se pueden ordenar copias de la serie Sharing Results a través del Centro Clerc. Para
encargar copias impresas de estos documentos, o para una lista completa de | as publicaciones del
Centro Clerc, por favor contactese con:

Publications and Information Dissemination
Product Inquiries

KDES PAS-6

800 Florida Avenue, NE

Washington, DC 20002-3695

(800) 526-9105 (V/TTY)

(202) 651-5708 (FAX)

E-mail: products.clerccenter @gallaudet.edu
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I ntr oduccion

El diagndstico de una condicion crénica en un bebé o un nifio puede tener un profundo impacto
en lafamilia. Cuando se diagnostica una discapacidad auditiva a un nifio, la familia puede
experimentar una variedad de emociones que incluyen sufrimiento, rabia, cul pabilidad,
desamparo y confusién. La respuesta de una familia ala 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 alas
decisiones que tome la familia con respecto a la discapacidad.

Teniendo en cuenta que los individuos de ascendencia hispana constituyen € mayor grupo
minoritario de los Estados Unidos, |os autores desean saber como |os padres hispanos toman
decisiones acerca de sus hijos sordos con respecto a uso de servicios de intervencion temprana e
ingreso a la escuela. (Un estudio previo con familias no hispanas indico que en estos puntos de
transicion 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 é, e modo en que € nifio o & padre 0 ambos aprenderan a comunicarse eficazmente de
acuerdo alamodalidad elegida, si € nifio usara audifonos u otros dispositivos auxiliares, s €
nifio recibira servicios de intervencion temprana, y dénde ira a colegio. Ademas de la eleccion
de la escuela, hay otras decisiones importantes, tales como: s su hijo asistird a clases con otros
nifios con pérdida auditiva o estaré en una clase integrada en escolaridad comun, o s recibira
servicios especiales para mitigar la pérdida auditiva. Las decisiones sobre la intervencion
tempranay la escolaridad usua mente requieren la colaboracion de los padres y € estado,
condado o sistema escolar local.

Este articulo es € 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 intervenciores
apropiadas y tomar decisiones con respecto a la comunicacion y ala educacion. Los autores
exploraron e impacto que tienen en & proceso de toma de decisiones la lengua, 1a cultura, €l
status minoritario, y € acceso alainformacion y alos servicios.

Seguin 1o expresaron las familias en entrevistas semi-estructuradas, el proceso de toma de
decisiones para un nifio con una pérdida auditiva es complgjo. Es un proceso influenciado por la
disponibilidad de informacidn y recursos, incluyendo la calidad de lainformacién provista por
los profesionales y por otras fuentes, la habilidad de los padres para adquirir informacion y
servicios, sus preferencias personalesy valores, su estilo de toma de decisiones, y sus opiniones
acercade la causay las consecuencias de la sordera. En las entrevistas, los padres compartieron
sus reacciones y lainformacion disponible en el momento del diagndstico de la pérdida auditiva,
dificultades y preferencias linguisticas, como eligieron métodos de comunicacion, su punto de
vista sobre opciones educativas y defensa de los derechos del nifio, sus opiniones sobre los
implantes cocleares, € rol delaiglesiay lafe, y sus sentimientos de satisfaccion e insatisfaccion.
Un estudio sobre las decisions que toman las familias hispanas después de un diagnéstico de sordera
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L as entrevistas fueron conducidas y traducidas por individuos que dominan €l idioma espariol y
estan familiarizados con la comunidad hispana.

Aungue € 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
hay barreras que a veces impiden que los padres participen plenamente en este proceso. Los
autores exploraron hasta qué punto el acceso ala informacion—un requisito para un proceso de
decision compartida—esta bloqueado en la comunidad hispana por factores linguisticos y
culturales, asi como por lalimitada disponibilidad de recursos y de conocimiento de sus derechos
legales.

L as experiencias de los padres pueden aumentar e conocimiento de los proveedores de servicios
sobre temas de relevancia para la comunidad hispana. Aunque gjemplos més detallados se
proveen en la Seccion 3: I mplicaciones para los proveedor es de servicios, se recomiendaen
general que los profesionales consideren lalenguay las necesidades culturales de la comunidad
hispanay que se aseguren que toda la informacion disponible se provea de una forma cultural y
lingtisticamente apropiada a los padres que toman decisiones para sus hijos sordos e
hipoacusicos.

Para asegurar € anonimato de |os participantes, en todo este documento se ha cambiado aquella
informacion demogréfica o laboral no relevante. Ademas se usan pseudominos 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, Californiay Pensilvania. Estas
areas fueron escogidas para representar las experiencias de familias que han emigrado de
diferentes paises y se han establecido en diferentes comunidades a lo largo de |os Estados
Unidos. Se provee més informacion acerca de los bagajes culturales y de las entrevistas de este
estudio en la Seccién 4: Antecedents e informacion adicional sobre el estudio.

Este documento esté organizado inicialmente por temas, y luego incluye comentarios acerca de
las familias. Si usted prefiere leer los comentarios completos de cada familia, por favor veala
Version completa familia-por-familia de este documento que se encuentraen el Apéndice.
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Seccion 1: Descripciones de las familias

Familia 1

La entrevista con la madre se efectud en espafiol. F es un nifio de 6 afios de edad con una pérdida
auditiva de severa a profunda. Vive en Florida con su madre, un hermano de 14 afiosy un primo.
Ningun otro miembro de la familia posee una pérdida auditiva. La madre completé dos afios de
estudios en la universidad y trabaja fuera de la casa. En la casa, la familia habla principalmente
espariol, pero combina con inglés. Los nifios hablan bien inglés y la madre menciona que su hijo
de 14 afios, que tiene audicion normal, habla muy mal €l espafiol, su primera lengua es € inglés.
Lafamilia vino desde Puerto Rico cuando F nacio.

Familia 2

En la entrevista estuvieron presentes el padre y la madre, la misma se efectud en Espafiol. T es
un nifio de 7 afos de edad con una pérdida auditiva de severa a profunda. Vive en Florida con
sus padres, hermanos y hermanas. La madre es ama de casay € padre es un obrero. La familia
vino de Puerto Rico sei's afios atrés buscando mejores servicios para su hijo, aungue en la época
en gue vinieron no se habia confirmado la pérdida auditiva

[Habla el padre] [Nos mudamos] primordialmente, porque alla en Puerto Rico, sabiamos
gue lo iban a marginar y aca sabiamos que podiamos conseguir mejores facilidades en
cuanto a medicosy a educacion.

L os padres sospechaban la sordera del nifio porque éste no balbuceaba y lloraba con un llanto
agudo. Ademés €l nifio habia estado en cuidado intensivo como consecuencia de complicaciones
al nacer y habia recibido medicamentos ototoxicos. Los padres atribuyeron la pérdida a los
medicamentos, pero mas tarde, el descubrimiento de otros problemas congénitos sugirio 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 afios 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 casay e padre es un operario
especializado. La familia se tradadd hace 7 afios desde una ciudad de México a los Estados
Unidos buscando bienestar y oportunidades laborales.

[Habla la madre] ...porgue 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 México.

L os padres hablan solo espariol, pero dicen que en la escuela S esta aprendiendo mas inglés que
espanol.

Familia4
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En la entrevista, que se condujo en espafiol, estuvieron presentes el padrey lamadre. M es un
nifio de 12 afios con una pérdida auditiva severa. Vive en Texas con sus padres y un hermano de
17 afos. Ambos padres trabajan fuera de la casa. La madre es tenedora de libros y € padre esta
comenzando un negocio independiente y trabaja en un restaurante. Hace cuatro afos la familia se
trasladd desde México a vivir en Estados Unidos.

[Habla la madre] [Un hijo] es €l objetivo principal mas que todo, ¢no?.

[Habla el padre] Teniamos la opcion porque cuando nosotros nos dimos cuenta de que no
oia bien, fue al afio mas o menos. Como naci6 en [una ciudad en México], no se supo
exactamente si oia 0 no. Los doctores, en [esta ciudad] son mas deficientes. No se toman
las precauciones para saber. Al afio y tres meses, (€l) 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.

L os padres hablan espariol en la casa, aunque la madre dice que ella estudié un afio 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 por
ciento.

Familias

El padre y la madre estuvieron presentes en la entrevista que se condujo en espariol. H es un nifio
de 6 afios de edad pérdida auditiva severa. Vive en California con sus padresy un hermano. La
madre es ama de casay el padre trabagja 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 afos, para trabajar para ayudar a mi
familia, pero ya después me casey pues yo crei que aqui era el mejor lugar para vivir.

[Habla la madre] ... a un futuro mejor.

La familia habla espafiol en la casa. El padre dice que é habla un poquito de inglés pero la madre
no.

Familia 6

Lamadrey d facilitador comunitario para este proyecto (que es sordo) estuvieron presentes en la
entrevista que se realizo en espariol. P es una nifia de 4 afos de edad con una pérdida auditiva
profunda. Vive en California con sus padres, unatia, un tio, y tres primos. La madre es ama de
casay €l padre es un operario especializado. Los tios trabajan en un restaurante. P nacid en los
Estados Unidos. La madre vino de México 10 afios atras con sus padres, quienes migraron por
razones economicas. Ella dice que hablainglés con P, pero espariol con su esposo.

S, [mi inglés] no es maravilloso, pero si me puedo comunicar, y lo entiendo muy bien.
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Familia7

La entrevista fue con lamadre 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 casay € padre es discapacitado. En e hogar, la familia habla espafiol aunque los nifios
menores hablan también inglés. Lafamilia vino desde Puerto Rico a los Estados Unidos hace dos
anosy cinco meses debido a la pérdida auditiva de B.

Venimos a los Estados Unidos por & nifio, por su impedimento. El es sordo. Yo hace un
tiempo estaba pensando venir acé porque dicen que en € cuidado de nifios con
incapacidades aqui los médicos, etcétera, ayudan mucho. En mi pais estéan un poco
atrasados en eso. All4 €l 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 porgue es muy limitado. Cada nifio debe de estar con nifios
de su propia incapacidad porque asi 10s profesionales pueden llegar mas a ellos.

Familia 8

La madre estuvo presente en la entrevista que se realizo en inglés. J es un nifio de 10 afios de
edad con una pérdida auditiva profunda. Vive en Pensilvania con tres hermanosy su madre. La
madre trabaja en una fébrica, € padre en construcciones. La madre naci6 en los Estados Unidos
y el padre en Puerto Rico. Lafamilia hablainglés en la casa. La madre dice que habla espafiol
pero no lo lee.
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Seccion 2: Resultados del estudio—seguin lo expresan las familias

(Atencion: en la version en linea de este documento, usted puede ingresar ala descripcion de la
familiatal como ha sido presentada en la seccién Descripcion de las familias, asi como aun
didlogo completo con la familia, presionando en € nimero de la familia que esta en negritay
subrayado. En la version impresa de este articulo, por favor veala Version completa familia-
por-familia de este documento en el Apéndice.)

Sucesos 'y emociones que rodearon el diagnostico

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

Para la mayoria de las familias de este estudio, € diagndstico de pérdida auditiva fue obtenido en
los Estados Unidos (69 por ciento), aunque € factor primario que motivé a las familias a degjar
sus paises de origen (en muchos casos Puerto Rico o México) fue la sospecha o la confirmacién
de que existia una pérdida auditiva. Las familias creen que las oportunidades, recursosy
servicios para los nifios sordos son superiores en los Estados Unidos y que su hijo enfrentard
menos discriminacion que la que enfrentaria en su lugar de origen.

Familia 1: Poco tiempo después de que lafamilia viniera a Estados Unidos desde Puerto Rico,
guedd de manifiesto que algo no estaba bien cuando F durmié alo largo de unaruidosa darma
de incendio.

[Habla la madre] Yo fui al pediatra, le dije lo que habia pasado y que todo € 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 €l doctor me dijo
gue no habia nada mal. Paso un tiempo y cuando é 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 é medijo: “ Yo soy € doctor, ti eres una mama. Tu no eres un doctor.”
Peroyo ledije: “ Yo tengo cuatro hijosy este bebé no esigual,” y é medijo: “ Tedigo
gue las madres e ven a los hijos cosas que no tienen, tu nifio esta bien.”

Fui ala sala de emergenciasy entré al nifio como que habia pasado la noche bien
enfermo y le dije a la sefiora que é habia estado bien enfermo toda la noche. Cuando yo
entro a la sala de emergencia, el doctor me pregunté qué tenia el nifio. Yo estaba
[lorando y le dije: “ Creo que mi bebé es sordo porque yo le hablo y él no se volteay yo
le pongo libros de misica 'y cosasderuido y é no lasmira.” Yo tenia a mi bebé dormido
encima de mi y € doctor le aplaudié y me hizo un referido y lo mando [a hospital].
Entonces me dijeron que él tenia un problema. Entonceslo llevéy me le hicieron
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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 comunicd por primeravez al padre de F que éste era sordo, € la
culpd y se negd a aceptar € diagndstico. Unos meses después, €l padre de F vino avisitarlos
[desde otro pais] y decidieron mudarse a los Estados Unidos y aprender lengua de sefias.
Después de algunos exdmenes médicos se le dijo ala madre de que la sordera de F se debiaa un
sarampién con fiebre ata que contrgjo cuando tenia dos meses.

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

Me senti culpable, no sabia por qué. Cuando nacié 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 afios 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 alos hijosa
los 20s. Asi erami abuelay asi era mi mama. Yo también creia que era de esa formay
me puse a pensar: tuve ese nifio a los 34 afios 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, esla
vida de él, que esmi hijo. Yo quisiera ser sus oidos o darle los mios, pero, é es el que es
sordo, No soy Yo .

Familia 2: Apenas llegado alos Estados Unidos, a T se le hizo un examen de audicién que dio
como resultado que era sordo. Después de esto, 1os padres |o llevaron a un audidlogo, quien
confirmo que tenia una pérdida auditiva profunda. En ese momento, T tenia cerca de 2 afios de
edad.

[Habla la madre] Cuando yo le pregunté a la doctora qué alternativas habia, nos dijo que
ninguna. Solamente habia |os audifonos que costaban casi $2,000. Tampoco teniamos
econdémicamente para sacar $2,000. Teniamos que estar a merced de que €l sistema
médico lo cubriera o no, porque no hubo méas ayuda.

Con € diagndstico, la madre dijo que se sintid como si 10s muros se derrumbaran.

... Nosotros teniamos esa tendencia a pensar que todo estaba bien y yo pensaba gque todo
estaba bien, y entonces pensé: “ ahora esto.”

Familia 3: Los padres comenzaron a sospechar una pérdida auditiva cuando S tenia dos afios
porque ésta no hablaba ni les prestaba atencién. Aunque entonces la familia ya estaba viviendo
en los Estados Unidos cerca de la frontera mexicana, la llevaron a un meédico en México, quien
los refirié a un doctor en oido, nariz y garganta (también en México). Este les dijo que S era
sorda.
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[Habla la madre] Fue algo muy feo para mi, porgue 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 é no le hizo
ninguin estudio; no mas la reviso, como cualquier otra enfermedad, como cuando estan
resfriados. Luego, é me dijo: “ La nifia no oyey 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 habld con unatia que vive en otro estado. Latiallamé a
laescuelaalaqueibasu hijo y la enfermera de esta escuela se comunico con la escuelade la
ciudad donde vivian Sy su familia. La escuela contacté a la madre, le tomaron algunas prugbas y
la derivaron a un programa que a su vez la envio 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 o peor era gue tal vez ella no seria capaz de hablar, que
no podria estudiar, eso eslo primero que se le viene a uno a la mente.

Familia 4: Los padres se dieron cuenta por primeravez que M poseia algun problema de
audicién cuando éste tenia un afio, porque era muy callado.

[Habla la madre] En la familia somos muy expresivos para hacer muchas expresiones de
afecto. Ahi mi hijo, haciendo relajoy él a fuerza sereia. Pero yo si notaba que € nifio
no, pa-pa, ab-ab-a. Y era muy poquitos los balbuceos que €l daba. Al afio él seguia
diciendo 'aba’ en vez de agua y 'papa.’” Por eso yo pienso que mi nifio en ese tiempo si
tenia restos auditivos. Entonceslo llevo al pediatra y me dice gue no me preocupe, que si
en mi familia habia gente sorda, y que algunos nifios empiezan a hablar tarde o pueden
gue tengan un problema en la lengua, 1o que le [laman la ‘lengua dura o pegada.’

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

[Habla la madre] Entonces [la terapeuta del habla] me dijo: ‘ Sabe que su nifio tiene un
problema. Le voy a pedir que lo Ileve con un neurdélogo.” Fue cuando lo trajimos aqui [al
doctor]. Le hicieron un examen de potenciales evocados y nos dijeron que estaba sordo.
Lo llevamos con un neurd6logo en [una ciudad en México]. Cuando nos dijo la noticia:

“ QU nifio es sordo, tiene que llevarlo a un centro para que aprenda a hablar.” Fue como
un balde de agua fria que nos cay6 encima.

L os padres mencionaron que al principio se entristecieron a enterarse de la sordera del nifio,
pero luego se sintieron optimistas.

[Habla el padre] Fue muy traumatico, porque uno ve los problemas a veces con cierto
prejuicio, y dird“ ¢qué voy a hacer?” Uno piensa que simplemente se va a ahogar en un
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vaso de agua y a veces no es la verdad. Hemos aprendido como vivir y estamos muy
felices con los nifios. Nos damos cuenta de que hay muchos recursos con los cuales los
podemos ayudar a progresar y tener éxito. Y creo que les esta yendo bien ahora. Hay
esperanza alli. Tenemos esperanza. Creemos gque hay una esperanza. M esta
progresando mucho ahora, y ahora estamos esperando que algo nuevo aparezca. Esa es
nuestra esperanza.

[Habla la madre] Sentiamos que iba a sufrir mucho. Pensamos que é estaba y va a estar
bien, y al mismo tiempo pensamos que |o tenemos gque ayudar, tenemos que hacer algo.
Nosotros somos una buena pareja. Tenemos un gran matrimonio. Hablamos con nuestro
[otro] hijoy le dijimos que su hermano era sordo. Estabamos muy tristes. Este nifio tiene
sus limites ahora, pero si uno es positivo con esto, y analiza las cosas, se da cuenta que
uno tiene que calmarse en este tipo de situaciones. Hay que buscar la solucion. S una
puerta esta cerrada hay que ir y ver si quedo otra abierta, esa es la Unica manera que
podremos ayudarlo.

Contrariamente a las demas familias, familias 5, 6, y 7 no tuvieron muchas dificultades para
obtener un diagnostico. La familia 8 tuvo dificultades debido a la pérdida progresiva de su hijo.

Familia 5: La madre sospecho la pérdida auditiva cuando H tenia alrededor de 16 meses de
edad. Ellay su hermana notaron que H no intentaba hablar. Lo llevé a un especialista de oido,
nariz y garganta en México, quien les dijo que H tenia una pérdida auditiva.

Ambos padres dijeron sentirse muy tristes a saber de la pérdida auditiva de H.

[Habla el padre] Al principio fue muy triste, ellos estaban en México y yo estaba aqui
trabajando. Entonces decidi que seria més beneficioso para @ estar en este pais. El
habia nacido aqui, asi que yo pensé que seria megjor que él pueda estudiar eir ala
escuela aqui, porque yo conocia en México a una persona sorda y casi todos los
ignoraban y no o respetaban. Entonces yo no queria eso para mi hijo. Ahi es cuando
decidi que é podria venir aqui. Ir ala escuela aqui.

[Habla la madre] Bueno, yo también me senti muy triste. Yo también sabia que la gente
sorda en México no sabe comunicarse, no saben lengua de sefias, no tienen ninguna
lengua. Ellos tratan de hablar pero no se les entiende. Entonces pensé que estando aqui
él podria tener un futuro mejor, y todo estaria mas cerca. S nos hubiéramos quedado alli
no hubiéramos logrado estar en la situacion econdmica apropiada para mandarlo ala
escuela. Econdémicamente hubiera sido muy dificil. Entonces decidi que éste era el lugar
para él.

Familia 6: La primera sospecha acerca de la pérdida auditiva de P tuvo lugar cuando tenia cerca
de 6 meses de edad. La abuela de P not6 que ella no reaccionaba a los ruidos fuertes. Los padres
lallevaron al pediatra, quien les dijo que podria tener una pérdida auditiva.

[Habla la madre] El pediatra me dijo que alo mejor podia ser sorda. Ya después vinieron
los deméas exdmenes 'y todo.
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La pérdida auditiva de P fue confirmada cuando ella tenia 7 u 8 meses de edad.
Los padres dijeron cuan dificil fue para ellos enterarse de la pérdida auditiva de su hija

Al principio fue muy dificil, como usted sabe en este mundo uno esta
acostumbrado a usar palabrasy la voz, y no a otro tipo de cosas. Es dificil
porque ahora nosotros tenemos que aprender una lengua totalmente
diferente para podernos comunicar con €lla.

Familia7

Antes de que B naciera, la madre supo que habia una incompatibilidad de factor Rhy que era
probable que el bebé tuviera “ problemas.” Al nacer, supieron que era sordo y que poseia otros
problemas médicos.

L os sentimientos de la madre acerca de la pérdida auditiva de B, pasaron a segundo plano a
causa de |l as preocupaciones acerca de su estado general de salud y sus otras discapaci dades.

No fue facil... Me senti triste. Estuve [lorando mucho. Estuve muy preocupada si la
operacion iba a degjarlo maltrecho en la cama y no iba a ser capaz de hacer nada.
Cuando me dijeron eso, me preocupé tanto de que él vendria y tendria que estar en cama
y todo eso, como una condicién asi es tan dificil.

Familia 8: La madre sospechd que J poseia una pérdida auditiva cuando tenia un afio de edad,
porque é no era como mis otros nifios. Cuando tenia 6 meses, J estuvo enfermo con una fiebre
ata

Eso no es normal para un nifio de 6 meses. Yo sabia que algo no estaba bien. Fue
entonces cuando comencé a llevarlo donde los doctores, tratando de averiguar s la
fiebre le habia causado algo més. Es asi como descubri que é no va a oir. Entonces ellos
empezaron a hacerle examenes. Mientras le hacian examenes y mas examenes fue
cuando me dijeron que é era completamente sordo.

La madre sefiala haberse sentido triste cuando supo acerca de la pérdida auditiva de J, asi como
también molesta porgue |os médicos no o habian seguido de cerca luego de su fiebre alta.

Al principio estaba triste, pero esmi hijo, lo amo. Lo que quiero decir es que fue mas
duro para é que para mi, y todas las sefias que tengo que aprender, las aprendo de €,
porque e me ensefia. Uno aprende a manegjarse con eso ... Yo pensaba que é no podria
escucharme decirle que o amo porgue yo en ese momento no sabia lengua de sefias.
Entonces yo no pensaba que él podria escucharme alguna vez decirle que lo queria o “ ve
y diviértete” 0" ¢quieresjugar conmigo?”’ La musica siempre eda relacionada con las
cosas de nifios. Los pajaros en e parque, porque a él le encanta e parque. Esloco con €
parque. Sempre me imaginé que é no seria capaz de escuchar ciertas cosas que yo
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gueria que escuchara. Entonces estaba triste por é, no tanto por mi, porque pase lo que
pase, esmi hijoy siempre lo voy a querer. Pero estaba triste por o que él seiba a
perder, ... eso me hacia poner triste.

...Sento que esto no deberia haber pasado nunca. Desde e momento en que € tuvo 110
grados de fiebre, debieron haber seguido vigilandolo, porque era un bebé de 6 meses, y
ellos continuaron ignorandolo como si solo fuera una infeccién del oido. Yo senti que
debieron haber examinado mas profundamente.

Diferencias linguisticas en el momento de recibir diagnostico y en la escuela

Las diferencias linguiisticas presentaron obstacul os significativos para muchos de los padres
hispanos. Los profesionales hispanos (consgjeros, audidlogos, enfermeras, profesores) eran los
mas eficaces en lareduccion del impacto de estas diferencias. Cuando estos profesionales no
estaban disponibles, los intérpretes eran también Gtiles, aunque en este estudio 1os padres
parecian desarrollar lazos de mayor confianza con los profesionales con quienes podian
comunicarse con eficacia'y comodidad. Incluso los padres que hablaban inglés relativamente
bien parecian beneficiarse de lainteraccion con los profesionales hispanos, sugiriendo que esta
en juego mucho més que la fluidez o la comprensién linguistica.

Lainhabilidad para comunicarse en inglés afecta algo méas que €l lazo entre profesionales y
padres. Este estudio indica que los padres que no pueden aprovechar completamente la
informacion y los recursos en inglés, tienden a experimentar perspectivas mas estrechas sobre las
opciones disponibles y una representacion mas limitada del prondstico y e futuro potencial de su
hijo. Esto se puede observar desde e momento de la identificacion de la pérdida auditiva en
adelante.

Lainhabilidad de una madre para comprender una palabra en inglés fue percibida por el médico
como una negacion. Si é hubiera tenido acceso a su lenguay cultura primarias, habria
descubierto que fue ella quien procur6 impetuosamente la identificacion de la pérdida auditiva.
Desde sus encuentros iniciales, esta madre no fue comprendida y se perdieron oportunidades
criticas para la colaboracion Optima entre padres y profesionales. La fluidez de los padres en
inglés disminuye este obstaculo, pero algunas familias, sin importar su fluidez lingtistica,
prefieren recibir la informacion importante en su lengua materna. De hecho, varias de estas
familias que ya residian en los Estados Unidos vigjaron de vuelta a México para obtener el
diagndstico. Para subrayar la naturaleza Unica de las preferencias y necesidades de los padres,
una de las entrevistadas que recibio € diagnostico en México sefia 6 que, aungue ellalo recibio
en espafol, no entendia bien lo que le dijeron hasta que vino a Estados Unidos y se reunié con un
audiologo y un intérprete.

Mientras que la recepcion de lainformacion diagndstica y terapéutica en espariol no era siempre

necesaria, su disponibilidad fue apreciaday parecia aumentar la simpatiay la confianza por parte

de los padres. La mayoria (95 por ciento) de las familias también reportd usar intérpretes

I nvestigaciones futuras podrian examinar como e personal de habla hispana, en especia los que

tienen el espafiol como lengua materna, afecta la satisfaccion con los servicios brindados, €

compromiso de los padres, y los resultados. Se podria decir hipotéticamente que los ambientes
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gue apoyan las facilidades para la comprension de los padres, modelan y apoyan la aceptacion de
la necesidad del nifio de que se realicen adaptaciones en la comunicacion.

Familia 1: La madre dijo que habia tenido problemas para comprender el diagndstico que hizo el
médico sobre la pérdida auditiva de su hijo.

Cuando [el doctor] medijo “ He's ‘deaf’ (sordo),” no entendia el término ‘deaf’; no lo
conocia. No sabia lo que era ‘deaf.” Cuando me dijo que era un ‘ severe profound
hearing loss,” entonces yo pude traducir palabra por palabra en mi y yo entendi: pérdida
de audicion severa y profunda. Pero no sabia lo que era ‘deaf,” Yo ledije: “ ¢Aqui hay
alguien que hable espariol ? Porque no entiendo.” Entonces é me hizo por los hombrosy
me dijo: “ No es que no entiendes, es que no quieres entender,” y yo le dije: “ No entiendo
que es ‘deaf,” ¢Qué quiere decir ‘deaf’?” Entonces, € medijo: “ No hearing” yyole
dije: “ ¢No oye?” y me dijo que no.

Entrevistador: ¢Le dieron un intérprete?
Vino una enfermera que hablaba espafiol.
Entrevistador: ¢COmo se sintié usar interprete cuando recién le habian dicho...?

Me senti como en casa, porque ella medijo: “no llore’ (era una sefiora Mexicana, muy
buena), “ tranquilizate para poderte explicar.” Entonces el doctor le deciay ella me fue
diciendo que € doctor queria decir que era sordo.

Ellos me explicaron, pero estan dificil porgue le explican a uno en inglés, con términos
médicos.

Entrevistador: ¢Usted cree que €l idioma ha sido un impedimento en ese momento?

S, fue un impedimento... s hubiese sido en espafiol, aunque era duro de aceptar como
quiera, pero uno puede preguntar, esta libre, uno puede hacer las preguntas como
quiere. Pero esdificil cuando uno se encuentra asi, como pillado en un idioma extrario,
no te salen las palabras,... no te salen. Yo solamente le decia: “ Why, why, and why?”

(“ ¢Por qué, por qué, y por qué?”) y “ What can | do? What can | do?” (* ¢Qué puedo
hacer? ¢Qué puedo hacer?”) y é me decia “ There is nothing we can do, he's deaf.”

(“ No hay nada que podamos hacer, é essordo.”) Y eso nunca se me olvida, porque é
siempre me decia “ nothing that we can do, nothing that | can do, nothing that you can
do, he's deaf. (* No hay nada que podamos hacer, no hay nada que tu puedas hacer, é es
sordo.” Y eso se quedo ahi.

Familia 2: El diagnéstico fue hecho en inglés, pero un audidlogo que hablaba espafiol estaba
también alli. Un intérprete no era necesario, seguin la madre, porque; entiendo inglés bien. Esta
dijo que entendi6 todo en @ diagndstico. También menciond que [lamaba a audidlogo hispano
cuando € doctor estaba ausente o cuando tenia preguntas sobre |os audifonos u otras cosas.
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[Habla el padre] Todo e tiempo que hablamos con ella fue en inglés. Por idioma nunca
fuimos discriminados, ni hemos tenido falta de orientacién. Todo ha sido bien claro,
como ‘black and white.’*

Familia 3: En e momento del diagndstico los padres reportaron que, a pesar de que los médicos
y audiologos no hablaban espafiol, siempre tuvieron intérpretes disponibles.

[Habla la madre] Nunca hemos batallado con el [Ilenguaje] porque siempre tienen quien
nos ayude con los doctores, en las escuelas, con todo. Sempre tienen quien hable
espariol. Pues si batalla uno, pues uno quisiera que del doctor a uno le explicara las
cosas. Muchas veces cuando estan traduciendo ya dan otras palabras y se confunde uno.
Alomejor lo que quiere decir e doctor no es exactamente o que a uno le dicen.

No obstante, la madre dice: pensamos que entendimos todo o que nos han dicho.

En la escuela, e maestro actual de S habla espariol, aunque algunos de sus maestros anteriores no
lo hacian. Esto cred dificultades ocasionamente, con la madre quien tenia que buscar a alguien
paratraducir. La informacién escrita a menudo fue enviada a la casa en inglés.

[Habla la madre] Anteayer que fuimos a la escuela, estaba hablando con la maestray le
dije gue me mandara |los recados en espafiol, porgue hay veces que estan en inglésy no
mas |os veo porgue no los entiendo. Quisiéramos poder hablar el mismo idioma que
ellos; seria mejor que hablaramos el mismo idioma. Pero si nos entendemos, mas o
menos.

A veces batalla uno, pero de que nos afecte, no. Porque como aqui es una parte donde
casi toda la gente habla los dosidiomas, s ella no habla, la persona que tiene uno al

lado si habla, asi que no es muy dificil.

Familia 4: El diagnostico fue comunicado alos padres en espariol. El audidlogo que equipé a M
con audifonos hablabainglés y una enfermerainterpretaba. Los padres dicen que pueden
entender € inglés del audidlogo en su mayor parte, pero piden a veces que la enfermera traduzca
para estar seguros de que lo estan entendiendo correctamente.

Lamayor parte del tiempo la informacion de la escuela se envia en espafiol, pero a veces,
especia mente fuera de la escuela, solo se usad inglés.

[Habla el padre] No sabemos el inglés como deberiamos, pero siempre lo hemos luchado.
Nunca ha sido problema para mi, y yo creo que para mi sefiora tampoco. Pero obstaculo
es, no solo o hemos entendido. Todo lo que nos han dicho para €l nifio y en lo que nos
han dado la opinion, en la escuela, en salud, todo |o hemos entendido perfectamente,
creo yo. Cuando hay duda nosotros buscamos la forma para aclararla.

! Blancoy negro
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[Habla lamadre] S, si. Eso es muy importante. Sempre preguntamos, siempre. S no
entendemos, decimos: “ Escuche sefiora, tenemos algunas preguntas. No entendemos
algo. Ayudenos por favor. Tenemos dudas acerca de esto y aquello.” Todo el mundo
hace un esfuerzo.

Familia 5: Como H fue diagnosticado en México, € doctor hablaba espafiol y no hubo barreras
linguisticas. Sin embargo, la madre todavia sentia que no habia entendido lo que le dijeron. En
los Estados Unidos, € audidlogo habl6 inglés y la madre tenia un intérprete. Ella sentia que la
informacion era claray que podia comunicarse libremente con el audidlogo. En la escuela, l1os
maestros hablan solamente inglés y tienen un intérprete. Los materiales escritos se proporcionan
en espanol. Las diferencias linguisticas han disminuido porgque la madre ha aprendido mas
lengua de sefias, que es la lengua que utiliza para comunicarse con los profesores.

[Habla la madre] Estaba feliz, porque fui capaz de entender todo.

Familia 6: El doctor que brind6 el diagndéstico hablaba espariol, eliminando la necesidad de un
intérprete. El audiologo, sin embargo, brindd informacion en inglés. Aungue habia intérpretes
disponibles, problemas logisticos limitaron su utilidad.

[Habla la madre] Mas bien nunca he tenido intérprete. Las primeras veces porque era
dificil estar esperando a que viniera alguien a interpretar. A veces teniamos que esperar
cerca de una o dos horas para que nos pudieran atender y atendian a otra gente primero
porque la intérprete estaba ocupada. Asi pasaron muchas cosas y después decidimos que
era mas facil que entraramos nosotros y trataramos con €l inglés. No es un inglés
perfecto, pero es un inglés que podemos entender y que podemos hablar. A mi me
hubiera gustado més que hubiera sido en mi idioma. Pero es muy dificil, muy dificil. Mas
gue nada cuando uno va a los hospital es publicos, que hay muchisima gente y que hay
muy pocos intérpretes.

Lamadre dijo que ella sentia que habia entendido la informacion proporcionada por el

audidlogo. Pero en cuanto a las cosas que no comprendid, no esta claro s las razones principales
del maentendido fueron las diferencias lingliisticas, o s |o fueron la falta de familiaridad con la
sordera y la terminologia usada por |os profesionales.

Los servicios de intervencién temprana fueron proporcionados en € hogar. El uso de lengua de
sefias proporciond un puente de comunicacion para esta familia

Ella hablaba inglésy (lenguaje de) sefias y tenia una persona que hablaba espafiol y
seflas. Ocasionalmente nada mas venia la que hablaba espafiol. Pero cuando venia la
gue hablaba inglés, también venia la que hablaba espariol.

Familia 7: El diagnéstico de los problemas que tuvo B a nacer fue realizado por un médico que
hablaba espafiol en Puerto Rico.

[Habla la madre] S, yo entendi todo lo que me dijo € doctor. S habia algo que no
entendia, volvia le preguntaba. Y é muy amable, volvia y me respondia. Y me deciay me
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explicaba cada procedimiento y cada cosa de la que me estaba diciendo que habia que
hacer.

En Puerto Rico, €l audidlogo también hablaba espafiol. El doctor que atiende a B en Pensilvania
hablainglés y usa un intérprete. A veces, una amiga que habla las dos lenguas acttia como
intérprete.

A veces no es muy buena; no eslo que yo quisiera explicarle al médico porque a veces €l
intérprete no le puede explicar en la misma forma que yo podria hacerlo.

El audidélogo en Pensilvania también habla solo inglés. La madre lleva una amiga a esas
reuniones que actlia como intérprete.

Ella conoce todo lo que a mi me ha pasado, entonces ella me ayuda mucho en hablar con
ellos.

En las escuelas de Puerto Rico, no habia problemas lingisticos. Sin embargo, tras arribar alos
Estados Unidos, la madre encontré algunos problemas para interactuar con |os maestros.

Al principio cuando llegué, no me resulto tan facil ya que era el cambio, otro idioma...
En la escuela no hay mucha gente que hable espafiol. Todos |os maestros que tiene mi
hijo son americanos, entonces usamos un intérprete. Yo estoy recibiendo clases de sefias
y creo que para mi no ha sido facil porque es una traduccién del inglés al espafiol. No ha
sido muy facil.

Algunos de los maestros han tratado de hablarle en espaiiol.
...Pero es muy dificil, como yo hablar con ellos €l inglés.
L as comunicaciones que vienen de la escuela generalmente estan traducidas a espariol.

Puedo entender 1o que €ellos estan haciendo. Todos los dias andan diciendo lo que se
hace en el sal6n de clase en espafiol porque tienen una persona que traduce lo que ellos
hacen.

A pesar de las diferencias linglisticas, la madre no identifica ninguna barrera significativaen la
educacion de B.

Podria ser mas fécil para mi comunicarme con é y todo eso, pero como ellos tienen un
intérprete, no ha habido mucho que yo pueda decir gque hemos tenido problemas.

Familia 8: Como la primera lengua de la madre es € inglés, ella no reporta obstacul os
relacionados con diferencias linglisticas. Sin embargo, € padre no hablainglés y ha aprendido
muy poco de lengua de sefias.
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[Habla la madre] El queria participar de alguna manera, pero no entendia ni a donde
iba. Yo tuve que traducirlea é.

[El padre] ledice“ te quiero” en lengua de sefias, 0 “jugar,” 0 “ pargue,” pero no
mucho. A veces J lo mira como diciendo “ ¢Eh?” como “ ¢ Qué?” pero é no toma clases.
El se niega a tomar clases. Yo pienso que es papa, pero después de todos estos afios, creo
gue aun es dificil para é. Lo que quiero decir es que es su primer [hijo].

Apoyoy acceso a lainformacion

A pesar de las buenas intenciones de | os profesionales que brindan servicios ala comunidad
hispana, sigue habiendo una brecha significativa en €l acceso a lainformacién. La mayoria de los
padres confiaban en que los profesionales que trataban a su hijo les proveerian informacion, no
solamente sobre la pérdida auditiva en si misma, pero también sobre servicios disponibles, ayuda
médica, y derechos de los nifios y de los padres. Con frecuencia, fueron ofrecidos materiales
escritos en espafiol, pero parecian limitarse a folletos generales que han sido traducidos del

inglés, més que a materiales escritos para ser culturalmente relevantes para la poblacion hispana.

Mas aln, mientras que los padres que hablan inglés pueden obtener con frecuencia materiales de
numerosas fuentes, incluyendo libros famosos, revistas, literatura profesional, y videos, los
padres hispanos parecen tener muchos menos recursos a su disposicién. En este sentido, aungue
las familias hispanas de este estudio parecian menos inclinadas que las familias no-hispanas de
otros estudios a buscar mdiltiples fuentes de informacioén, esto puede deberse alafalta de
materiales apropiados, asi como a los factores lingiisticos y culturales que influyen el
comportamiento de busqueda de informacion.

Familia 1: La madre indica que le dijeron que no habia nada que se podria hacer por F, ninguna
operacion. Le dieron un folleto escrito en inglés, que ella dificilmente comprendia.

Yo comencé a leer y me enteré que aparte de los audifonos, hacian |a operacién de poner
tubos porque los ayudaba a ellos para aliviar esa presion de ese liquido que se quedaba.
Empecé a llamar doctoresy a ver quién me ayudaba, donde lo podia llevar. Consegui
[levarlo a [un hospital para nifios] en [unaciudad de Florida], ahi consegui una cita. Ahi
me le dieron audifonos, y ahi me le dieron cita con un doctor en 6ido, nariz, y garganta.
Me lo evaluaron, me lo mandaron donde un audiélogo, y me recomendaron (ya €l tenia
cerca de 9 meses) quelo inscribiera en el condado en donde nosotros vivimos, para
registrarlo en el condado y en la escuela.

Una audidloga hispana le explico como funcionaba € oido de F y por qué no podria oir. Esta
sugirié que inscribieran a F en la escuela, que la madre aprendiera lengua de sefias, le colocd una
prétesis auditiva a nifio y le mostré como utilizarla a toda hora. La madre dijo que esta
audidloga se tomd su tiempo conmigo y con €, y era muy dulce, muy humana. Ellale explico que
F necesitaba comenzar enseguida en la escuela, asi no se quedaba atras. Otra profesional, que la
madre refiere como enfermera (esta persona parece ser hispana) fue también de mucha ayuda.
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La enfermera que me ayudd y que me dio apoyo € dia que me dijeron que era sordo, €ella
me dijo: “ Que no te dé verglienza, busca ayuda. Busca ayuda para tu hijo que hay mucha
ayuda. En este pais hay mucha ayuda, quiza en |os nuestros no, pero aqui si hay mucha
ayuda para €ellosy ellos son como cualquier otro nifio, solamente busca ayuda que la
hay.”

A los 11 meses de edad, F fue enviado a la escuelay obtuvo sus primeros audifonos. La madre
comenzd clases de lengua de sefias y recibié un video que explicaba como oye la gente sorda.
Ellalo encontré muy provechoso.

La madre buscd una segunda opinion médica. Este doctor le informé acerca de servicios
gubernamental es disponibles, tales como el Seguro por Discapacidad de Seguridad Social, y
también recomendd que F comenzara la escuela inmediatamente.

Familia 2: Antes del diagnéstico, T ya estaba en e programa Head Start? porque su desarrollo
del habla habia sido lento. En el diagnédstico, les dijeron alos padres que su pérdida auditiva era
de severa a profunda.

[Habla la madre] Mis preguntas fueron “ ¢ Qué alternativas hay?” y “ ¢Cuanto € nifio
puede progresar?” Porque era lo que nos concernia. Ella nos dijo: “ No hay muchas
alternativas ahora mismo, porque €l nifio estd a un paso de ser sordo” ... Entonces ella
cuando nos ensefia los audifonos, nos dice: “ Los audifonos son para él; para su
condicién.” Nos los ensefia 'y nos dice: “ El audifono vale tanto, €l plan médico no lo
cubre, pero se pueden hacer losarreglos.” Entonces mi esposo y yo decimos: “ Pues hay
gue hacer los arreglos porgue al nifio hay que ponérselos, o sea, no hay otra
alternativa.” Entonces después de ahi nos habl 6 de la escuela de [otra ciudad].

Nosotros en todo momento, estamos viendo si hay otra alter nativa aparte del lenguaje de
sefias. Lo queremos, queremos esa alternativa. Ella nos dijo: “ Todo se va a saber
cuando €l nifio esté usando audifonos con lo que [laman el residuo auditivo, cuanto el
nifio puede escuchar con eso.” Pero con los audifonos no hubo mucho éxito. Por eso se
opto por la operacion.

El siguiente paso del médico en esa época fue explicarles el implante coclear. Aunque los padres
estuvieron satisfechos con la informacion médica que recibieron, entendian que otras fuentes
eran necesarias para descubrir aternativas educativas. También entendian las motivaciones
subyacentes de |os educadores de diversos sistemas educativos.

[Habla la madre] De mi parte, depende del profesional. S el profesional es e
doctor o la doctora, va a hablar desde su ambito como doctor o doctora. S tu
estas en la escuela, si estas en [un municipio], y los profesionales de [l
municipio] los paga la Junta de [él municipio] entonces ellos te van a ofrecer las
alternativas que tiene [él municipio]. S tu estas en [una ciudad], te van a ofrecer
las alternativas de [la ciudad], los del [otro municipio] no van a decir que hay.

2 Programa para familias de bajos recursos, con bebés, nifios pequefios y embarazadas
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Porque nunca lo hicieron. Ellos dicen “ tt no quieres[€l otro municipio].” No van
a decir “ hay una escuela en [otra ciudad de Florida] que no tiene lengua de sefias,
podemos transferir al nifio para alld.” Jamas lo vas a oir, jamas.

Entrevistador: ¢Usted cree que €ellos |e estaban dando las alternativas?

Solo de acuerdo con lo que ellos tienen en e municipio, no las alternativas que yo
gueria para mi hijo.

Familia 3: S fue equipada con audifonos luego del diagndstico en una ciudad de Tegjas. En
aquella época, ellatenia 3 afios de edad.

[Habla la madre] Pues nos dijeron que de un oido estaba completamente sorda y del otro
oido si oye poquito... Pues a nosotros nomas nos dijeron que necesitaba |os aparatos.
Que una operacion no se le podia hacer porgue su mal esta en el nervio que va junto al
cerebro y no se puede operar. Que con €l aparato puede oir. Puede ser que a lo mejor
pueda hablar ingles cortado. Puede ser, poniéndole siempre el aparato. Puede ser, 0 sea
gue no. Algo gque sea MAs Seguro pero que pueda ser que oiga mas.

[Habla el padre] El doctor cuando le hizo el dltimo estudio nos dijo que se estaba
haciendo la operacion esa, y que posiblemente ya la estén haciendo. Pero hace dos o tres
afos atras anos, todavia no la estaban haciendo. Que posiblemente cuando ya se llevara
a cabo, posiblemente si se le pudiera hacer.

[Habla la madre] El doctor nos dijo que le pusiéramos |os apar atos, que buscaramos una
escuela especial para éllay que se leiba a ayudar. Eso fue lo que él nos dijo que
hiciéramos. El nos dijo de un programa que nos ayudd mucho, en (New Mexico) y luego
nos dijo donde habia escuela.

La madre agregd gque desde que ellos degjaron Nuevo México, S ya no tiene un médico
permanente, por eso no sabemos si hay algo nuevo que pueda ayudarla.

La audidloga les brindd informacién acerca de audifonos

[Habla la madre] Que le ayudarian a que €ella pudiera escuchar un poguito masy que
probablemente |e ayudarian a hablar.

Familia 4: La familia obtuvo informaciénde una escuela de sordos.

[Habla el padre] Me dieron literatura sobre el comportamiento y sobre la educacion del
nifio mas que todo. En qué escuela podria estar, qué es lo que seria lo mas conveniente
para él, unos derechos que podria tener €l nifio sobre la educacion. Sobre todo que
estamos en eso. Nos ayudd mucho a ver un panorama, sobre todo en la educacion. Mas
gue todo, hablamos de la educacion del nifio. Traiamos las interrogantes de hacia donde
vamos, qué podemos hacer. Ya nos dijeron estos pasos: puedeir atal parte, € nifio
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puedeir atal escuela. Va a empezar a aprender sefias, va a continuar sus terapias del
lenguaje. Va a empezar aleer loslabiosy todo eso. Pues ya uno ve las cosas mas claras.

Los padres sintieron que la informacion brindada era de mucha ayuda y estaba siendo ofrecida
con un espiritu de trabajo en equipo.

[Habla la madre] Yo senti que nos estaban invitando a involucrarnos; que se estaba
haciendo como un equipo para involucrarnos para ayudar a mi hijo. Yo asi lo senti.

Familia 5: La madre dijo que aunque el médico hablaba espariol, ella tuvo dificultades para
comprender la informacion que le estaba dando.

Bueno, traté de entenderle, pero realmente no sabia nada acerca de |o que pasa cuando
un nifio nace asi, cual es este tipo de problemas. Porque yo realmente nunca conoci a
nadie con este tipo de problemas. Pero una vez que llegué aqui, aprendi mas del tema.
Fui de un lugar a otro y obtuve mas informacioén. Aqui es donde méas aprendi porque he
visto y encontrado mucha gente sorda. En realidad estaba tan sorprendida que no hice
ninguna pregunta.

[Habla el padre] Le dio los diagramas con la escala donde estaba é clasificado en su
sordera. Hasta qué grado una persona oye y donde ya empiezan a ser sordos. El estaba
bajo el nivel de poder oir, entonces le recomendo |os aparatos. Pero nosotros no vimos
ningln beneficio. El hacia sonidos y pensamos que con & tiempo a lo megjor € iba a
poder hablar con un poquito que le ayudaramos.

[Habla la madre] Pienso que si fue clara, pero yo no la entendi en ese momento. A veces
aungue la explicacion sea muy clara, s uno no tiene mas informacion no la puede
entender ...después de que me dieron esa noticia vine enseguida para este paisy asi todo
comenzo aqui...Bueno, €l doctor lo primero que hizo fue mandarme para hacer una
evaluacion en el hospital delos nifios, y asi el doctor y el hospital tienen toda la
Informacion sobre él.... Yo me senti muy bien porque me dio confianza y senti que
alguien me estaba apoyando.

El padre sefial 6 que su actitud hecia los médicos cambi6 con € tiempo:

Primero creimos que nos estaban dando consejos, pero después pensamos que Nos
estaban indicando |o que tenemos que hacer. Porgue siempre que ibamos nos decian que
habia cosas avanzadas para que é hablara habia algun tipo de implante. Nosotros
rechazamos esto hasta que el nifio pudiera decidir por € mismo. Esperar tal vez que
avanzara masla ciencia y pudiera sacar algo mejor, asi como esos que nos indicaron
elos...

Familia 6: Los padres sintieron que lainformacion que recibieron en e momento del
diagnostico era clara, apropiaday Util.
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[Habla la madre] [El doctor] fue may claro en su explicacion y aprendi mucho, porquey
nunca habia sabido nada de sordera y aprendi que hay diferentes tipos de perdida
auditiva, y aprendi cosas acerca del oido que nunca antes habia sabido, pienso que fue
de ayuda...después que vimos al primer doctor, fuimos por una segunda opinion. A mi
hija la han visto cerca de cuatro o cinco especialistas y mas que nada hemos buscado la
forma de saber exactamente el porqué, o €l problema que tiene.

La audidloga que reaizd los exdmenes fue también muy Util, y, de acuerdo a la madre, no
presiono.

Pues, 1o primero gue me dijo [laaudidlogal es que ella tenia que empezar air ala
escuela, y yo también tenia que hacer unos cursos. Mas que nada nos dio la direccion 'y
el teléfono de la escuela donde tenia que ir y empezaron los tramites porque ella usa
aparatos. Comenzé un proceso de empezar a hacer muchas cosas. Fue mas bien como
una sugerencia, o sea, ella no dijo que teniamos gque hacerlo. S mplemente fue una
sugerencia de la escuela donde ella podia ir, que estaba méas cerca de donde nosotros
viviamos. Aparte de las cosas que ella me dijo, yo también traté de investigar por mi
parte; ir avisitar la escuela y todas esas cosas.

Familia 7: Laterapeuta le aconsg 6 alafamilia que se mudara alos Estados Unidos para
conseguir mejores Servicios.

[Habla la madre] La terapeuta (en Puerto Rico) siempre me decia, “ piensa salir del
Puerto Rico en €l futuro. En los Estados Unidos él encontrara su mecanismo de vida, los
servicios escolares son mejores, |os médicos también son mas preparados, mucho mas
capacitados que aca.”

Familia 8: Luego del diagndstico los profesionales le dieron ala madre alrededor de un mes para
que asimilara la informacion.

Ellos me degjaron recapacitar y se mantenian llamandome, asegurandose de que yo
consiguiera ayuda para él o mas pronto posible porque é la necesitaba y era tan
joven... Entonces yo lo desperté asi: “ muy bien eso es o que vamos a hacer para é.”
Losllaméy fui a su oficinay ellos me hicieron citas, muchas citas. Pero quiero decir que
é estd muy bien ahora.

Ellos me dijeron que yo tendria que encontrar una escuela especial para €l porgue é no
iba a ser un nifio regular, pero que él iba a ser un nifio saludable y todo |o demas. Asi es
que ellos empezaron a dirigirme a diferentes escuelas. Yo comenceé a entrevistarme con
algunas de ellas hasta que escogi una buena. Y asi fue; una buena escuela. Yo quiero
mucho esa escuela, porgue ellos le han ayudado mucho a él desde que era peguerfio.

Me senti como si necesitaba saber mas. Entonces fui a la biblioteca y comencé a leer
cosas y comencé a conseguir algunos panfletos masy a investigar lo que yo era, que era
[esto] [aguello]. Tenia que lidiar con esto para el futuro. Asi es que lei sobreesoy
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comenceé a solicitar pararecibir clasesy esas cosas. Yo queria prepararme, pero todavia
no podia hacerlo.

A lamadre también se le dieron panfletos, se le envi6 a entrevistas con consegjeros familiaresy se
le brindaron servicios de intervencion temprana.

Por un afio entero |os especialistas en intervencion temprana vinieron a mi casa para
hablar conmigo y me ayudaron mucho. En realidad si me ayud6. Yo era muy joven. Yo
solamente tenia 19 afios de edad. Asi es. Yo era muy joven, no sabia exactamente en lo
gue me estaba metiendo. Pero ellos me explicaron lo mas que pudieron. Ellos me dieron
mucha informacion. Fue tanta como para poder asimilarla, pero me hizo salir y decir

“ ellos me dieron toda esta informacion; yo necesito leer sobre esto, é es mi hijo, é
siempre estara conmigo.” Asi es que empecé a leer y a enfocarme en o que se necesitaba
hacer. Asi que pensé en cuan buena fue toda la informacién que me dieron.

Un consgjero en la escuela de sordos también fue muy bueno.
Informacion proveniente de adultos sordosy de otros padres

Los adultos sordos y otros padres de nifios sordos fueron citados como fuentes de informacion
utilizadas por varias de las familias en este estudio. En entrevistas con las familias no- hispanas
de un estudio relacionado, 10s encuentros con otros padres de nifios sordos se mencionan con
frecuencia como una de las fuentes mas valiosas de informacion y ayuda. Las familias hispanas
en este estudio pareciantener significativamente menos acceso a otros padres de nifios sordosy a
adultos sordos. A pesar de esto, en varios casos se encontrd que las interacciones con estos
padres pueden ser altamente beneficiosas.

Familia 3: Luego de discutir con otros padres de un nifio sordo, la familia se dio cuenta de que
su hija podria ser una persona exitosa

Hace poquito hablamos con los padres de un nifio y dicen que su hijo va muy bien. Igual
gue una sefiora que tiene un hijo que ya es joven gque iba muy bien en la escuela y ahora
esta en una universidad. Nosotros decimos que nuestra hija va a lograr cosasiguales a
él. Nosotros pensabamos “ j Ay! La nifia no va a poder estudiar, no va a ser nadie.”
Nosotros tuvimos un trauma por eso. Pero cuando vemos cosas asi, cosas positivas, nos
ayudan a seguir adelante.

Familia 4: Encontrarse con adultos sordos ha sido Util paralos padres.

[Habla la madre] Son muchas las personas que han influenciado en la toma de
decisiones. Esas fuentes las conocimos por que andabamos buscando una persona que le
dieraterapiaa mi hijoy le ayudara a solucionar su problema de comunicacion.
Entonces empezamos a buscar gente y conocimos a un corredor de bienes raices que nos
consiguio la direccion de unas personas que € conocia. Son dos personas sordas que
tienen una hija que si escucha. Ellos empiezan a hablar y su vida es normal con el
lenguaje de sefias y se desenvuel ven perfectamente bien. El sefior tiene restos auditivos
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pero la sefiora no y hacen su vida normal. Trabajan, tienen su taller, se desenvuelven. Yo
digo: s €llos pueden, nuestro hijo puede. Eso es o que todo el mundo nos dice.

Familia 5: Los padres han encontrado muy Util € reunirse con otros padres para hablar con
adultos sordos.

[El padre hablando de la reunidn con otros padres] Qué es o que siente y mas, como le
hace para comunicarse con € nifio.

[El padre hablando de sus encuentros con adultos sordos] Si, porque asi podemos platicar
con é y un adulto. Pueden decir lo que ellos sienten mejor que un nifio: si son felices asi
0 qué es lo que sienten. Entonces nosotros pensamos que tal vez nuestro hijo seva a
sentir como ellosy no va a tener problema.

Familia 6: La madre se ha hecho amiga de los padres sordos de un nifio sordo, y esto ha sido
muy Util para compartir informacion acerca de recursos, servicios, actividades, y otras cosas.
Ademés en la escuela a la que va P actuamente la madre ha encontrado adultos sordos, [o que
ella siente que también ha sido de mucha ayuda.

Mas gue nada me ha ayudado a entender que los [adultos sordos] son iguales que
nosotros; que tienen las mismas posibilidades.

Familia 8: La madre dice que encontrarse con otros padres de nifios sordos y con adultos sordos
la ha preparado mejor para su vida con un hijo sordo.

Al principio, y porque yo queria saber cOmo se sentia estar con otros padres sordos...con
todo lo que estaban hablando y por todo lo que estaban pasando y yo escuchando todas
las cosas que querian decir, me ayudo a entender 10 que yo estaba pasando, alistandome.

Conozco algunos [adultos sordos] y he visitado su iglesia y he asistido a actividades
familiares y cosas asi, las cuales ayudan mucho a la escuela y son muy buenas. Quiero
decir que son bien buenas porque he entendido mucho mas de lo que me ha estado
pasando. En otras palabras, ya estoy lista. Yo los he visto, cdmo trabajan con sus nifios y
lo gue han tenido que pasar con sus nifios. Yo pienso que eso es 1o que me va a pasar a
mi.

Apoyo familiar

Los datos de la encuesta y las entrevistas sugieren que las madres hispanas cargan gran parte de
latoma de decisionesy las llevan a cabo para sus nifios sordos. Los padres hispanos parecen
estar menos involucrados en el proceso y ser de menor apoyo que los padres no- hispanos.
Ademés, en comparacion con las familias no-hispanas, los padres hispanos reciben menos ayuda
de abuel os, parientes, y amigos.

La carenciarelativa de ayuda proveniente de miembros de la familia extendida coincide con los
resultados de un estudio experimental anterior (Steinberg, Davila, Collazo, Loew, y Fischgrund,
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1997), pero contrasta con la caracterizacién de la poblacion hispana como compuesta por
individuos que dependen de la familia extendida para recibir ayuda (Alvirez y Bean, 1976). En
gran parte, esto parece deberse al hecho de que las familias que se mudan desde su pais de origen
alos Estados Unidos se sienten separadas de su familia extendida, y esto puede ser agravado por
actitudes negativas sobre la sordera y la discapacidad, existentes en €l pais de origen.

Eligiendo un método de comunicacion

El método de comunicacion elegido tendio a ser el recomendado por |os profesionaes
consultados, con poca consideracion de métodos alternativos. Con frecuencia, la tnica opcién
presentada era una combinacion de lengua de sefias y lengua oral, o la opcién de un método oral
fue presentada pero desalentada. Los enfoques tales como Auditivo-Verbal o Palabra
Complementada® no parecian ser opciones ofrecidas por los profesionales. No esta claro si los
profesionales que guiaban a los padres presentaron solamente las opciones que estaban
disponibles en su area geogréfica o si simplemente desconocian 0 no poseian informacién sobre
enfoques aternativos. Con algunas excepciones, |os padres tendieron a vaidar la recomendacion
hecha por los profesionales y a expresar altos niveles de satisfaccion con la comunicacion
elegida

Familia 1: La madre recibid consg os contradictorios acerca de métodos de comunicacion. La
familia desarroll6 una buena relacion con la maestra de intervencion temprana, quien abogaba
por la comunicacién total.

Tuve que decidir qué comunicacion ibamos a tener, si era con lengua de sefias o o que
fuera que ibamos a hacer. La maestra tuvo mucho gue ver. Ella nos ayud6 mucho,
porgue nos explicd las ventajas de comunicacion total que eslo que tenemos con é; a
gué se iba a enfrentar en el mundo exterior ... S yo hubiera tomado el consgjo de
solamente lengua de sefias, cuando mi hijo sale a jugar, esos nifios que estan alla afuera
no lo iban a entender. Ella nos explicd esas cosas, pues ella si apoya la comunicacion
total. Hay otras maestras que no, pero yo tuve la suerte de que ella me ayudo en eso. De
todo lo que he hecho con F, lo més grande fue decidir como iba a ser la comunicacion.

La audidloga también influyd en la decision de la madre.

La audidloga medijo: “ S tu lo pones en la escuela, si tu lo pones en terapia del habla, s
tl siempre lo haces usar los audifonos, cuando él vaya a la escuela, puedeir a una
escuelaregular.” Y medijo*“ Yo no telo garantizo, pero por experiencia te aseguro que
va a ser asi. Porque |os nifios que se atienden a tiempo y se entrenan, se superan y s
cierto.” Mi hijo esta ahora en un salon de clases regular, en un kindergarten de sal6n
regular, y tiene un intérprete. Pero esta en un salon regular.

La audidloga fue la fuente principa de informacion de la madre, quien también considerd otros
programas. una escuela privada, que rechazd por no contar con recursos suficientes y quedar
lgos y un programa hogarefio. La audidloga dijo que un programa escolar seria mejor porque los

3 Cued Speech
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materiales que ofrecian no estaban disponibles para e programa hogarefio. La madre también
observo algunas visitas domiciliarias y se dio cuenta de que en la casa habria demasiadas
interrupciones. El programa escolar que ella eligié usaba comunicacion total y era fantéstico.

Familia 4: Aparentemente la maestra de la escuela de sordos presenté a los padres una sola
opcion, lengua de sefias combinada con lengua oral. Los padres expresaron satisfaccion con esta
opcion.

[Habla el padre] Lo que nos han dicho [los maestros] es que es un sistema que van a la
par las sefias con €l lenguaje y se unen para ayudar mas a gque € nifio entienda. Ayuda al
nifio con las ideas para que pueda decirlas o contestar en sefias. Para nosotros siempre
han sido dos. Sempre tiene que haber un apoyo y yo después entendi que las sefias son
una herramienta para que el nifio pueda comunicarse. No podemos tenerlo sin
comunicarse hasta que aprenda a hablar. Entonces tenemos algo alternativo. Antes no,
antes pensaba que tenia que aprender a hablar, que se esforzara. Después me di cuenta
de que no es asi. El tiene una maestra que no oyey ella habla. Ella hace las sefias y esta
moviendo los labiosy se le entienden las palabras. Entonces pienso que mi hijo va a
poder hablar asi, va a poder comunicarse asi.

Familia 5: Por consgjo de los maestros, |os padres comenzaron inmediatamente a aprender
lengua de sefias.

[Habla la madre] Si, nos dijeron que deberiamos aprender sefias para comunicarnos con
él porque a veces € se enferma y no vamos a saber qué tiene. Pero asi como hemos
aprendido, & ha aprendido. Lo podemos ayudar cuando se enferma. El me dice: “ me
duele el oido” 0 “ meduelelacabeza’ entoncesyo ya sé quétieney quéeslo quele
pasa. Lo acepté porgue tenia que saberlo.

Familia 6: Los maestros de intervencién temprana aconsejaron ala madre acerca de la
comunicacion con P.

[Los maestros de intervencion temprana] Me dijeron que tenia que usar la voz y las sefias
al mismo tiempo y si era posible ha