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Vision general

La encuesta nacional de opinién publica difundida en 2017 y 2018 pregunté a los
participantes sobre las barreras que impiden que los nifios sordos e hipoacusicos
alcancen su potencial académico, linglistico y socioemocional. “La participaciény el
apoyo familiar” fue identificado como una de esas barreras.

El modelo de Participacion y apoyo a las familias (ver arriba) se basa en una
interpretacién de los analisis de los comentarios que los encuestados escribieron acerca
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de las formas en que las familias participan con sus hijos sordos e hipoacusicos. La
participacion y el apoyo a las familias es un compromiso social complejo y definido
culturalmente que involucra a las familias y a sus hijos sordos e hipoacusicos, asi como a
los profesionales que ensefian o brindan servicios para ellos. Las familias, como grupo,
son diversas, por ejemplo, aquellas que viven en zonas rurales, que utilizan un idioma
distinto al inglés, que son miembros de grupos étnicos o raciales o que tienen hijos
sordos, hipoacusicos, con discapacidades o con bajo rendimiento académico; dentro de
cada grupo también existe diversidad. Las decisiones y acciones tomadas por padres y
profesionales, de forma independiente y conjunta, determinan cémo involucran y apoyan
a los nifios sordos o hipoacusicos desde el nacimiento hasta la adolescencia. Las
maneras en que esos padres y profesionales participan también estan influenciadas por
las creencias que sostienen, moldeadas en parte por las creencias sociales y por las
leyes y sistemas que determinan el tipo, la disponibilidad y el acceso a los recursos para
las familias de nifios sordos o hipoacusicos y los profesionales que trabajan con ellos.

El modelo de Participacion y apoyo a las familias tiene nueve componentes:

Creencias Sociales

Leyes

Sistemas

Familias

Sistemas especificos para nifios sordos e hipoacusicos
Conexiones entre las familias y los profesionales

Toma de decisiones y accion

Nifilos sordos e hipoacusicos

Desarrollo general y transicion a la adultez

© O N R WN D

Cada componente del modelo estd representado por un color e incluye una explicacion.
La capa especifica con franjas incluye estos cuatro componentes:

Familias

Sistemas especificos para nifios sordos e hipoacusicos
Conexiones entre las familias y los profesionales

Toma de decisiones y accion

N

Cada uno de estos componentes se explica por separado a continuacién, incluyendo
descripciones de las relaciones entre ellos. La capa con franjas demuestra las
interrelaciones dindmicas entre los cuatro componentes en contextos sociales y
complejos influenciados por creencias sociales, leyes y sistemas. Estos componentes
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tienen un impacto en el lenguaje, la alfabetizacién, el aprendizaje y el bienestar de los
nifios sordos e hipoacusicos. Con el tiempo, estos impactos contribuyen a su transicion a
la adultez.

Creencias sociales

Las creencias sociales, representadas como la capa externa de color azul oscuro, se
refieren a los conceptos erréneos que la sociedad estadounidense tiene sobre las
personas sordas e hipoacusicas, basados en actitudes y falta de conocimiento y
comprension sobre estas personas (incluyendo a quienes son sordociegos,
sordodiscapacitados, personas de color). Los padres pueden no ser conscientes de
coémo estas actitudes sociales moldean sus expectativas y decisiones sobre: 1) el
seguimiento y la intervencién temprana, 2) la importancia de aprender o usar el lenguaje
con sus hijos sordos o hipoacusicos lo antes posible y de manera consistente, y 3) las
estrategias para satisfacer las necesidades de sus hijos. Se necesita una educacién
publica significativa y continua sobre los nifios sordos e hipoacusicos y sus necesidades
para cambiar las actitudes y creencias del publico y aumentar la conciencia de las
familias sobre la importancia de la Deteccién temprana de la audicién y la intervencién
(EHDI, por sus siglas en inglés). Un mayor conocimiento podria incentivar que mas
familias busquen servicios de EHDI temprano en su estado de residencia.

Ejemplos de respuestas relacionadas con las Creencias sociales:

“.. En general, la sociedad tiene una falta de comprension sobre las necesidades
de las personas sordas e hipoacusicas. Cuando los padres carecen de
entendimiento, no pueden defender adecuadamente las necesidades del nifio.
Debido a que el desarrollo del lenguaje es crucial en las primeras edades de la
pérdida auditiva, muchas veces la curva de aprendizaje para las familias es mads
larga, dejando al nifio en desventaja ....”

“Las personas oyentes todavia consideran a las personas sordas como una
novedad. Debido a esta falta de comprension, a menos que los padres del nifio
sean sordos, no hay expectativas, y hay poca o ninguna participacion y apoyo
familiar. Asi, el nifio queda privado de una comunicacion significativa desde
temprana edad. Lo dejan frente al televisor y no se le da ninguna oportunidad
para el futuro— a menos que el nifio sea increiblemente resiliente y pueda
compensar todas las pérdidas ... Si el publico insiste en seguir viendolos como
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algo interesante y una novedad, nuestros sordos nunca podrdn superar el
estigma para tener empleos y vidas significativas ....”

“.. Algunas familias se involucran de inmediato y son excelentes apoyando a su
hijo, mientras que otras son reacias y no entienden el impacto significativo que
tienen en el desarrollo de su hijo. A veces pienso que la publicidad sobre el
autismo para educar a la poblacion general sobre la importancia de la
identificacion e intervencion temprana es algo que también debe suceder con la
pérdida auditiva ....”

Leyes

Las leyes, la siguiente capa en azul, se refieren a la legislacion que afecta los sistemas
estatales y federales que brindan servicios a las familias con niflos sordos o
hipoacusicos. La disponibilidad y los tipos de servicios influyen en el conocimiento y la
toma de decisiones de estas familias respecto a ellos. Las familias que son elegibles,
buscan o reciben servicios también se ven afectadas por el tipo y la calidad de los
servicios proporcionados por las entidades federales y estatales. Por ejemplo, las
politicas lingUlisticas pueden determinar los tipos de servicios de intervencién (p. ej.,
servicios de lenguaje) para los padres con hijos sordos o hipoacusicos. La legislacién
también dicta como y qué servicios (p. €j., servicios educativos) se ponen a disposicion
como resultado de los fondos asignados a estos servicios.

Ejemplos de respuestas relacionadas con las Leyes:

“.. Si existiera una politica y legislacion vadlida, habria menos ‘arreglos’ con
implantes cocleares (Cl) y una intervencion mucho mas significativa. Los
implantes cocleares no funcionan como se publicitan... aun. Las familias no
entienden las complicaciones involucradas. Todo lo que saben es que su hijo
estd completamente bien. He visto solo 2 casos que funcionaron como se
prometio en una escuela llena de nifios. Todo esto termina en un circulo vicioso
del que muy pocos parecen poder salir...”

“.. Elegi la politica y la legislacion porque es una batalla constante el poder
lograr que se satisfagan las necesidades de mi hijo. El dinero siempre es la
fuerza impulsora detrds del distrito escolar. Eso estd profundamente arraigado en
el gobierno....”
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Sistemas

Los sistemas, representados por la capa en azul claro, se refieren a los sistemas
estatales y federales (por ejemplo, Medicare, cuidado de crianza, EHDI) que determinan
la disponibilidad y provisidén de financiamiento, servicios o recursos para las personas de
acuerdo con las leyes. Los encuestados describieron barreras sistémicas, como las
brechas en el sistema EHDI, el financiamiento limitado de Medicaid para familias que
viven en pobreza, y los desafios para navegar los sistemas de seguro médico y
asistencia gubernamental que pueden impedir que las familias obtengan los servicios
que necesitan para si mismas y para sus hijos sordos o hipoacusicos.

Ejemplos de respuestas relacionadas con los Sistemas:

“No existe un sistema que asegure que los bebés que no pasan la prueba
auditiva al nacer sean reexaminados, a menos que los padres estén dispuestos a
darle seguimiento. Los bebés en cuidado de crianza con frecuencia no son
reexaminados, y la pérdida auditiva no se descubre hasta mucho mds tarde ....”

“.. Ademads, entender los beneficios del sequro médico consume mucho tiempo ...
aprender sobre la asistencia gubernamental y solicitarla, junto con el aprendizaje
continuo sobre como superar estos desafios, es una carga mientras se mantiene
un trabajo de tiempo completo con desplazamientos, ademads del cuidado
infantil”.

“.. Muchos viven por debajo del umbral de pobreza, y la falta de financiamiento
de Medicaid y las auditorias estatales han causado que casi todos los
proveedores locales ya no ofrezcan servicios a nuestros nifios mds necesitados.
Los distritos escolares intentan cubrir los costos con sus propios recursos
limitados”.

Familias

El modelo muestra a las Familias, ubicadas a la izquierda en color rosado, como un
sistema propio. Las familias incluyen la composicién del hogar, los recursos familiares
(por ejemplo, recursos financieros, tiempo) y las conexiones sociales. Los sistemas
familiares también comprenden las creencias, actitudes y cultura de las familias, junto
con el conocimiento que tienen sobre los nifios sordos o hipoacusicos y los
profesionales/sistemas involucrados en EHDI y la educacién para sordos. Las familias
proporcionan la base critica para el desarrollo de la competencia linglistica de los nifios
sordos o hipoacusicos desde el nacimiento hasta la adolescencia. Son unicas y tienen
sus propios caminos mientras aprenden sobre y crian a sus hijos sordos o hipoacusicos.

CLERCCENTER




También enfrentan desafios comunes a las familias con nifilos sordos o hipoacusicos,
tales como: 1) encontrar tiempo, compromiso y dinero para participar en actividades (por
ejemplo, aprender ASL, asistir a eventos de la comunidad sorda), 2) no saber dénde o
como encontrar los recursos que necesitan, y 3) manejar sus sentimientos acerca de las
opciones de lenguaje y la cultura sorda. Algunas de estas dificultades pueden agravarse
si su hijo sordo o hipoacusico también tiene discapacidades. En algunos casos, la
participacion de los padres puede no estar necesariamente vinculada a dificultades de
comunicacion.

Ejemplos de respuestas relacionadas con las Familias:

“.. La participacion familiar es otra clave para la conexion humana. Tu familia es
donde todo comienza; son las primeras personas que te conocen y son
responsables de tu defensa inicial”.

“.. el estudiante ve a la familia como un apoyo natural automdticamente. [Ellos]
necesitardn apoyo de la familia si es posible. Esto puede ser de una familia de
acogida o adoptiva ....”

“Cada familia es Unica, y su participacion en la vida de su hijo varia ....”

“.. Debido a que el desarrollo del lenguaje es crucial en las primeras etapas de la
pérdida auditiva, muchas veces la curva de aprendizaje para las familias es mads
larga, dejando al nifio en desventaja. Muchas veces los padres tienen muchas
otras preocupaciones, como el empleo, otros hijos, dinero, solo por nombrar
algunas ....”

“En mi experiencia, los estudiantes con apoyo de sus familias progresan y logran
mds que aquellos cuyas familias no apoyan la pérdida auditiva o el uso de
amplificacion. A menudo esto causa retrasos en el lenguaje y es una lucha
aumentar el nivel académico mientras el lenguaje es bagjo ....”

“.. Soy oyente y mi hijo es sordo. Ahora tiene 15 afios y aun no tengo 100% de
fluidez en ASL. Puedo usar sefias, pero no al nivel de una persona sorda.
Requiere mucho trabajo aprender y participar mientras trabajas a tiempo
completo y cuidas a tus otros hijos ....”

“.. Algunas familias aun no se sienten comodas con los diversos modos de
comunicacion ofrecidos (ASL, Cued Speech, etc.). No se sienten comodas
participando en la comunidad sorda o no estdn familiarizadas con la cultura
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sorda. No saben a donde acudir para obtener la mejor informacion para sus
jovenes. Las familias con estudiantes con discapacidades pueden no tener
tiempo para participar en actividades o en el desarrollo profesional debido a que
trabajan horas extras para apoyar a sus hijos”.

“La participacion de los padres es fundamental para la educacion de un nifio. La
base del lenguaje de un nifio comienza en casa. He visto éxito en estudiantes
cuyos padres (sordos u oyentes) estan activamente involucrados. Asumimos que
si hay comunicacion en casa, el nifio tendrd lenguaje. No estoy de acuerdo.
Tengo estudiantes con padres sordos que tienen excelentes habilidades de
comunicacion, pero los estudiantes estdan retrasados. Los padres no estdn
activamente involucrados con ellos ....”

Las decisiones y acciones que toman las familias para comunicarse y apoyar a sus hijos
sordos o hipoacusicos desde el nacimiento hasta la preparatoria estan influenciadas por
las familias como sistema. La relacion entre los recursos que tienen las familias y sus
decisiones y capacidades para apoyar a sus hijos sordos o hipoacusicos se describe de
dos maneras. Por un lado, las familias, especialmente aquellas con recursos limitados,
no: 1) buscan servicios o recursos, 2) dan seguimiento de manera oportuna, ni 3) tienen la
capacidad emocional o lingtliistica para involucrarse con sus hijos sordos o hipoacusicos.
Por otro lado, las descripciones de las luchas de las familias se enfocan en problemas de
sistema y recursos (por ejemplo, empleo, dificultades para acceder a recursos,
transporte), creando barreras para que las familias apoyen a sus hijos sordos o
hipoacusicos.

Ejemplos de respuestas relacionadas con la relacidon entre las decisiones y acciones de
las familias y las familias como sistemas:

“.. Trabagjo en un sistema escolar publico con niveles socioecondmicos variados.
Aquellos con recursos limitados a menudo no hacen seguimiento oportuno con
las intervenciones médicas ....”

“Muchos de los estudiantes que veo viven en vecindarios de bagjos ingresos. Los
cuidadores (padres, abuelos, quienes sea) no buscan apoyo de intervencion
temprana, ni aprenden la lengua de sefias ellos mismos, por lo que los nifios
llegan al jardin de infancia con poco o ningun lenguaje. Es raro que los padres o
tutores, incluso en hogares con mayores ingresos y educacion, aprendan la
lengua de sefias, por lo que la mayoria de los estudiantes que veo en la escuela
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no aprenden a usar sefias ni a usar un intérprete hasta que empiezan el jardin de
infancia.”

“.. muchas familias en esta drea estdn en desventaja econdmica. Tienen
dificultades para acceder a servicios y necesitan un apoyo significativo para
comprender las implicaciones de la pérdida auditiva para sus hijos. Ademads,
toma mucho tiempo y energia acceder a los servicios, y a menudo no se logra el
uso a tiempo completo de audifonos o dispositivos’.

“.. Algunas familias luchan tanto por poner comida en la mesa y un techo sobre
sus cabezas que no pueden o no se involucran diariamente en la educacion de
sus hijos. A menudo veo abuelos, tios/tias o padres solteros, etc., criando nifios
sordos ....”

“Muchas familias con las que trabajo no tienen los recursos (tiempo, dinero para
viagjes, comprension de la necesidad, ni fondos para tecnologia) para apoyar
adecuadamente a sus hijos. Muchas viven por debajo del umbral de pobreza ....”

“Muchos estudiantes llegan a la escuela con poco o ningun lenguaje. Los padres
oyentes, especialmente los que no hablan inglés, no estdn preparados ni
emocionalmente capaces de interactuar con nifios sordos pequefios en un nivel
lingdiistico que prepare a los nifios para la escuela ....”

“.. No tenemos tantos recursos aqui en la reserva para su discapacidad ... Me
gustaria que asistiera a la escuela aqui en casa. Mas cerca de su familia. Es dificil
tenerlo fuera todo el tiempo”.

“Limitaciones en el acceso o transporte para estudiantes sordos/con pérdida
auditiva que viven en dreas remotas o rurales para tener acceso a programas y a
la interaccion con sus pares. Estos estudiantes pueden necesitar que sus
padres/cuidadores tengan expectativas y los animen a participar en actividades
fuera de la escuela’.

Criar a nifios sordos o hipoacusicos requiere una inversion de recursos personales (por
ejemplo, tiempo, dinero) y la gestion de prioridades competidoras mientras se navega
por sistemas enfocados en servicios y programas para niflos sordos o hipoacusicos y sus
familias. Las decisiones y acciones de los padres estan influenciadas por estos sistemas.
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Sistemas especificos para nifnos sordos e hipoactsicos

Los sistemas especificos para nifios sordos e hipoacusicos, mostrados a la derecha en
color morado, son diferentes de los sistemas estatales y federales. El uso de la palabra
“sistema” por parte de los encuestados sugiere una diferencia entre las infraestructuras
a nivel federal y estatal (por ejemplo, Medicaid, cuidado de crianza, sistemas estatales de
EHDI) y los sistemas mas localizados que se enfocan especificamente en los nifios
sordos e hipoacusicos, sus familias y los profesionales que trabajan con ellos. Las
expectativas de los encuestados hacia los proveedores de servicios, agencias y personal
escolar son mas especificas que las expectativas que tienen de los sistemas federales y
estatales. Por ejemplo, se espera que los profesionales que brindan intervencién
temprana, instruccién en ASL y consejeria tengan conocimientos y habilidades
especializadas para permitir que las familias satisfagan las necesidades de sus hijos
sordos o hipoacusicos.

Ejemplos de respuestas relacionadas con Sistemas especificos para nifios sordos e
hipoacusicos:

“.. Trabagjo en el sistema estatal de EHDI, y una vez que tenemos una
identificacion temprana, las opciones de intervencion temprana (IE, por sus siglas
en inglés) son limitadas en cuanto a la prestacion de servicios para la familia.
Hay una falta total de profesionales cualificados, capacitados y con experiencia
que atiendan a la poblacion de recién nacidos y nifios pequefios de O a 3 afios
con identificacion temprana. La mayoria de los bebés y nifios pequefios reciben
una combinacion variada de IE y oportunidades de comunicacion,
probablemente un enfoque de comunicacion total (CT). ;Es esto suficiente?
Estamos trabajando en algunas colaborativas de aprendizaje en nuestro estado
y hemos identificado que los nifios que ingresan a la escuela a los 5 afios tienen
un lenguaje y comunicacion muy limitados... esto es preocupante en la era de la
deteccion auditiva universal en recién nacidos, junto con el seguimiento oportuno
y las identificaciones tempranas que se realizan. Hemos perfeccionado los
exdmenes de deteccion y hasta el seguimiento diagndstico y la identificacion
temprana, pero ahora carecemos de una verdadera prestacion de servicios. En
mi estado, la IE se realiza mayormente por teleprdctica... jEsto es alarmante! No
existe un estandar para que el personal de IE trabaje con bebé€s y nifios sordos o
hipoacusicos. No hay capacitacion requerida, ni manera de evaluar la
comunicacion o el lenguaje al inicio, durante la IE y después de su finalizacion, en
la transicion. Esto es deficiente y no deberiamos esperar buenos resultados si no
hay profesionales cualificados y capacitados en cada método de comunicacion,
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ni herramientas de evaluacion de resultados medibles. Estd convirtiéndose en un
mundo de identificacion temprana, ;y ahora qué? Falta de compromiso y apoyo
familiar y de recursos”.

“.. Involucramiento y apoyo familiar—Los estudiantes que usan ASL y estdn en
aulas donde se utiliza ASL necesitan tener ASL también en casa. Las familias de
estos estudiantes necesitan apoyo para aprender y desarrollar sus habilidades
en ASL’.

“.. Los padres y las familias necesitan mds. No deberian estar solos para navegar
las etapas del duelo por si mismos. Y no podemos esperar que tengan los
medios para encontrar ayuda por su cuenta. Seria genial si los
distritos/programas/RDSPD pudieran brindar mds apoyo a las familias. Necesitan
saber QUE SU HIJO PUEDE. Y deben saber que, cuando aceptan que pueden y
expresan altas expectativas, jalcanzaran mds alto que nunca!”

Padres y familias necesitan recursos y apoyo para aprender: 1) mas sobre la necesidad

de los nifios sordos e hipoacusicos de tener acceso temprano y continuo al lenguaje, y

2) estrategias y apoyos para sus hijos sordos o hipoacusicos desde el nacimiento hasta

la adolescencia. Estos recursos deben estar disponibles para ellos de una manera que

puedan entender. Si las familias reciben informacion accesible, recursos y educacion

para padres (también en sus lenguas nativas), entonces podrian estar mejor preparadas

para satisfacer las necesidades lingtiisticas, culturales y de lenguaje de sus hijos sordos
o hipoacusicos.

Ejemplos de respuestas relacionadas con las necesidades de recursos y apoyo de las
familias:
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“.. También es crucial involucrar a las familias y contar con su apoyo, pero
muchas veces el lenguaje y la comunicacion son barreras—tanto con los padres
y cuidadores como para entender la terminologia y el tipo de necesidades de
comunicacion del nifio sordo. Es importante educar a los padres para prevenir la
falta de comprension y fomentar su participacion continua...”

“.. Conozco a otros estudiantes que podrian sobresalir mucho mds en la
alfabetizacion si sus padres supieran como usar sefias y leer con ellos en casa.
Como lograr que los padres estén educados para que naturalmente eduquen a
sus hijos estd mds alla de mi, pero es algo que me gustaria ver. Nuestros padres
necesitan estar mejor informados, dispuestos a aprender y activos en la
educacion de su hijo sordo para que tengan la mejor oportunidad de éxito...”
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“.. Los padres oyentes con hijos sordos no tienen el mismo acceso a la
informacion y los recursos proporcionados por la escuela debido a la barrera del
idioma. Subtitular todos los videos y anuncios producidos en ASL/espafiol para
esos padres que estan aprendiendo sefias mejoraria la moral, la colaboracion y
los recursos potenciales que otros padres pueden ofrecer y que tal vez no se
aprovechan debido a la ‘cultura tradicional’..”

Profesionales, escuelas y organizaciones también necesitan asegurarse de que la

informacidén y otros recursos disponibles lleguen a padres y familias que, de otro modo,

podrian no estar al tanto de ellos.

Ejemplos de respuestas relacionadas con la disponibilidad de informacién y recursos:

“.. Muchas veces, como padre, no estoy al tanto de todos los recursos
disponibles para ayudar y apoyar a mi hijo. Esto lo dice un padre que trabaja en
una escuela para sordos y que tiene un hijo que asiste a esa escuela.
Constantemente me sorprendo con los recursos que descubro en el trabajo y me
doy cuenta de que, sin la posicion que tengo, estaria completamente perdido
respecto a los recursos disponibles ....”

“.. Realmente creo que si los padres cuentan con buena informacion y buen
apoyo, tomardn decisiones que funcionen para su familia. Sin embargo, muchas
veces no hay apoyo disponible porque los padres no saben como buscarlo’.

Las creencias de los profesionales sobre los sistemas de lenguaje y comunicacién a
menudo resultan en la entrega de informacion limitada o confusa sobre las opciones de
lenguaje, lo que puede llevar a la confusién y el malentendido de los padres sobre como
los niflos sordos e hipoacusicos aprenden y usan el lenguaje. El acceso de los
profesionales a los recursos también impacta en cdmo apoyan a las familias. Los padres
toman decisiones basandose en con quién hablan, como profesionales de intervencion
temprana, maestros de sordos, médicos especializados en implantes cocleares o
audidlogos pediatricos. Pueden optar por no usar ninguna estrategia en particular con
sus hijos sordos o hipoacusicos. A veces, los padres luchan con el duelo y la aceptacién
mientras intentan tomar decisiones que pueden no producir los resultados que
esperaban ver. Ademas, su duelo puede afectar a otros miembros de su hogar (por
ejemplo, hermanos de un nifio sordo o hipoacusico).

Ejemplos de respuestas relacionadas con la relacién entre las creencias profesionales
sobre el lenguaje y la comunicacion y la entrega de recursos linglisticos y
comunicativos:
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“.. Toda la pelea interna respecto a los sistemas de comunicacion no estd
ayudando a los padres ni a los nifios. Muchas familias apenas estan funcionando
como estadn, y la carga de un nifio con necesidades especiales es demasiado
para ellos ....”

“Muchas familias toman decisiones basdndose en los primeros expertos que
conocen. La informacion deberia discutirse en su totalidad para que los padres
comprendan los distintos resultados desde el principio. De esta manera, cuando
las cosas no “resultan” como se esperaba, no tienen que pasar nuevamente por
el proceso de aceptacion. Lo he visto muchas veces: los padres quedan
devastados porque no conocen todas las opciones disponibles y les cuesta
mucho cuando se necesitan diferentes caminos para ayudar a su hijo a recibir la
educacion que mejor se adapte a sus necesidades”.

“Deteccion e intervencion temprana de la pérdida auditiva — Como padre de dos
nifias sordas — cuando nacieron y se reconocio que eran profundamente sordas,
los médicos rdpidamente ofrecieron implantes cocleares sin otras opciones. Por
supuesto, lo negué. Muchos padres en el mundo se quedaron perdidos cuando
su hijo fue etiquetado como sordo u otro. Quedaron atdnitos y aceptaron la
oferta de inmediato. Al final, el 80% de los implantes cocleares dejaron de usarse
por varias razones ... Personal de servicio directo cualificado: puede relacionarse
con la deteccion e intervencion temprana de la pérdida auditiva, ya que, muy a
menudo, cuando los padres descubren que su hijo es sordo, se sienten perdidos
y no saben qué hacer — a menudo siguen lo que les dicen los médicos o
audiologos ... para hacer. Se estan perdiendo de una verdadera mentoria de
profesionales sordos ....”

“.. A muchas familias se les da informacion incorrecta sobre el lenguaje de sefas.
Les dicen que no deben usar sefias con su hijo si quieren que aprenda a hablar.

He visto el dafio que esto causa. Necesitamos educar mejor a los padres sobre el
aprendizaje del lenguaje y que usar sefias no dificulta la adquisicion del habla ....”

“Una ayuda necesaria para las familias es apoyar a los padres con las
preocupaciones emocionales iniciales y a menudo continuas de criar a un nifio
con necesidades adicionales. A menudo los padres quedan excluidos de este
proceso; cabe destacar la tasa de divorcios entre padres. También, los hermanos
a menudo cargan con sentimientos de “culpa del sobreviviente,” cierto
resentimiento y falta de atencion. Todos los miembros de la familia necesitan
apoyo ....”
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“Muchas veces, el personal escolar puede no conocer o no tener recursos, y
especialmente si las familias no estan informadas o conscientes y no abogan
realmente por los nifios, estos se quedan sin apoyo. Ademds, el curriculo y las
evaluaciones (desde la perspectiva del maestro) no estdn disefiados para
modificaciones, por lo que el maestro es responsable de hacer cualquier
modificacion o diferenciacion segun sea apropiado. Eso significa que los
maestros pueden no saber qué hacer o como trabajar con estudiantes sordos o
hipoacdusicos. Finalmente, contar con personal cualificado es un factor por
algunas de las mismas razones mencionadas arriba.”

“.. Mds familias necesitan estar expuestas a la cultura sorda y al concepto de
mantener el lenguaje accesible para el nifio, pero eso depende de lo que reciban
del sistema EHDI o de su maestro de sordos ....”

Algunos encuestados comentaron sobre la necesidad de que los profesionales reciban
tipos especificos de capacitacion (por ejemplo, consejeria, trabajo con estudiantes
sordos o hipoacusicos que ademas tienen discapacidades) para que puedan apoyar
mejor a las familias de nifios sordos o hipoacusicos.

Ejemplos de respuestas relacionadas con la capacitacion:

“... Hay una escasez de capacitacion para los maestros de intervencion temprana
en consejeria y el proceso de duelo. Si, el apoyo entre padres es (til, y algunos
programas cuentan con trabajadores sociales y consejeros. Sin embargo, creo
que las personas que estan en los hogares semanalmente también necesitan
estas habilidades ....”

“... Muchos estudiantes sordos o hipoacusicos tienen otras discapacidades,
incluyendo el mio. Encuentro que esas discapacidades también necesitan ser
atendidas, y a veces, para escuelas sin experiencia, no saben cémo abordar o
priorizar las necesidades de sordera y otras necesidades ....”

La calidad y accesibilidad de la informacidn, recursos y servicios disponibles, junto
con las creencias y niveles de experiencia de los profesionales, influyen en sus
relaciones con las familias de nifios sordos o hipoacusicos. A la inversa, la forma
en que las familias se relacionan con los profesionales también impacta esas
relaciones.

La calidad y accesibilidad de la informacién, recursos y servicios disponibles, junto con

las creencias y niveles de experiencia de los profesionales, influyen en sus relaciones
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con las familias de nifios sordos o hipoacdusicos. A la inversa, la manera en que las
familias interactlan con los profesionales también afecta esas relaciones.

Conexiones entre las familias y los profesionales

Garantizar que los nifios sordos o hipoacusicos tengan acceso temprano y constante al
lenguaje desde el nacimiento hasta la preparatoria, acceso a una educacién de calidad y
experiencias de aprendizaje, asi como conexiones sociales significativas, destaca la
importancia de que familias y profesionales trabajen juntos.

Las conexiones entre las familias y los profesionales, representadas por la flecha de
color vino en el centro que conecta a las Familias a la izquierda y a los Sistemas
especificos para nifios sordos e hipoacusicos a la derecha, abarcan desde la infancia y la
primera infancia hasta la adolescencia, y pueden variar en duracién, fortaleza y tipo a lo
largo del tiempo.

Idealmente, las conexiones entre las familias y los profesionales comienzan cuando los
niflos sordos o hipoacusicos son identificados por primera vez, y las familias trabajan con
profesionales de intervencién temprana para asegurar que sus hijos tengan acceso
temprano y constante al lenguaje.

Una vez que sus hijos sordos o hipoacusicos ingresan a la escuela y avanzan en los
grados, los padres y maestros trabajan juntos para apoyar la alfabetizacién, el desarrollo
cognitivo y el rendimiento académico de estos nifios.

La intensidad de la relacién puede disminuir y evolucionar con el tiempo dependiendo
de como las familias y las escuelas colaboren.

Ejemplos de respuestas relacionadas con las Conexiones entre las familias y los
profesionales:

“.. Colaboracion — Cada persona en la vida de un estudiante es importante. Los
maestros, profesionales, familias y compafieros tendran un impacto en la vida del
estudiante — [los estudiantes recibiran] buen apoyo de ellos, y todos deben estar
en la misma sintonia con una meta en mente para que este estudiante tenga
éxito. La falta de colaboracion conducirg al fracaso del estudiante en el futuro ....”

“.. Entonces, si tenemos deteccion e intervencion temprana pero no logramos
que la familia participe, se involucre y abogue como participantes informados,
volvemos a perder....”
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“Sin la deteccion temprana y la posterior participacion, apoyo y comprension de
la familia, siento que los nifios pequefios, incluidas mis propias hijas
hipoacdusicas, estarian en una gran desventaja’.

“.. Después de que terminan los servicios de intervencion temprana, la
participacion de los padres suele disminuir lentamente, particularmente en
programas basados en centros fuera del vecindario de la familia y en familias
que carecen de recursos economicos para garantizar que los miembros
continden desarrollando sus propias habilidades de comunicacion”.

“Como persona sorda o hipoacdusica y educadora, creo firmemente en
implementar una base sdlida de lenguaje y comunicacion lo antes posible, y eso
no puede hacerse sin la participacion y el apoyo de la familia. Las escuelas para
sordos o las escuelas con recursos para sordos e hipoacdusicos (DHH, por sus
siglas en inglés) solo pueden hacer hasta cierto punto. Requiere educar a las
familias en el momento en que el nifio ha sido identificado como sordo y
desarrollar una relacion entre los programas para DHH y las familias para
construir una fuerte relacion ....”

Las familias y los profesionales llevan consigo expectativas y creencias sobre el lenguaje
y los roles de los padres/familias y las escuelas, lo que impacta las decisiones y acciones
que se toman por separado y en conjunto. Algunas expectativas y creencias sobre los
padres incluyen: 1) la percepcion de que algunos padres dependen excesivamente de
los profesionales y del gobierno para satisfacer las necesidades de sus hijos sordos o
hipoacusicos, 2) la expectativa de que los padres/familias comprendan y sigan las
expectativas de las escuelas sobre las formas en que deben involucrarse, y 3) la
necesidad de actuar como defensores de sus hijos sordos o hipoacusicos en lugar de
confiar en que la escuela satisfaga las necesidades de sus hijos sordos o hipoacusicos.

Ejemplos de respuestas relacionadas con las expectativas y creencias para familias y
profesionales:

“.. Los padres NO reconocen su responsabilidad hacia su(s) hijo(s) sordo(s) o
hipoacusicos y, por lo tanto, esperan que los educadores asuman un rol parental
y quieran que ellos hagan la crianza por ellos ....”

“.. Muchas veces, vemos familias que dependen demasiado del
sistema/gobierno para “arreglar” o “proveer” cuando, en realidad, ellas tienen el
poder de ser agentes de cambio en sus hogares. Aprender a comunicarse,
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mantener un hogar seguro, limpio y amigable esta al alcance de casi todos los
padres ... ”

“.. Algunos también provienen de familias de culturas inmigrantes, minoritarias,
que no siempre tienen la misma comprension del rol de la escuela y el rol de la
familia para trabajar juntos y maximizar el éxito de su hijo. Creo que muchas de
esas familias no siempre tienen el tiempo o la comprension de lo que pueden
hacer en casa’.

“Siendo de una zona rural y de bajos ingresos, es dificil lograr la participacion de
los padres. Ellos confian en la escuela y aprueban cualquier programa que se
implemente, pero es dificil ensefiar al padre a ser un defensor de su hijo y a
involucrarse en su desarrollo incluso cuando se les proporcionan recursos”’.

Para las escuelas, algunas expectativas y creencias incluyen la necesidad de que las
escuelas: 1) provean y paguen por servicios para estudiantes sordos e hipoacusicos
conforme a sus Programa de educacién individualizada (IEPs, por sus siglas en inglés), y
2) creen oportunidades para que las familias oyentes aprendan mas sobre y se
relacionen con la comunidad sorda. Estas creencias y expectativas moldean cémo
padres y profesionales deciden satisfacer las necesidades de los estudiantes sordos e
hipoacusicos (por ejemplo, concertar citas de audiologia, atender necesidades
educativas, comunicarse con ellos en representacion de los padres).

Ejemplos de respuestas relacionadas con expectativas y creencias para las escuelas:

“.. Como padre de un nifio sordo, es una lucha que se siga el IEP o establecer
nuevas pautas para el IEP de mi hijo. Es una pelea decidir quieén paga qué y
lograr que los maestros realmente establezcan una educacion individualizada
adaptada a las necesidades de mi hijo ....”

“.. [La escuela] deberia ofrecer mas oportunidades para que las familias oyentes
se integren en la comunidad sorda para ayudar a sus hijos sordos a aprender la
cultura sorda porque los padres oyentes no pueden proveer eso a los nifios
sordos. La comunidad sorda tiene que ayudar a estos nifios a aumentar su
confianza. Las escuelas, maestros, miembros de la comunidad sorda, [y] padres
tienen que colaborar para ver el éxito en los nifios sordos. Todos los miembros de
la familia tienen que integrarse para adquirir la cultura sorda y ensefidrsela a sus
hijos ....”
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“.. Algunas de nuestras familias estan demasiado involucradas; sin embargo, la
mayoria de nuestras familias confian en mi, educadora DHH, para facilitar la
adquisicion de audifonos personales y asegurarse de que hagan seguimiento a
las citas de audiologia ....”

La calidad de las relaciones de las familias y los profesionales puede impactar la toma de
decisiones y las acciones realizadas por familias y profesionales, tanto en conjunto como
por separado. La determinacion del nivel auditivo de los nifios sordos e hipoacusicos
depende de qué tan pronto son identificados por los profesionales de EHDI, o son
llevados por sus familiares para realizar pruebas. Los profesionales de EHDI, o las
agencias para las que trabajan, determinan el nimero de horas y el tipo de instruccion
en lenguaje y servicios que pueden proporcionar; a su vez, las familias deciden si
pueden o no participar e involucrarse con las escuelas.

Ejemplos de respuestas relacionadas con la relacién entre las conexiones entre las
familias y los profesionales y la toma de decisiones y acciones por parte de familias y
profesionales:

“.. El retraso o la limitada capacitacion en intervencion temprana, sumados a la
falta de involucramiento familiar, continian creando un clima que provoca que
nuestros nifios tengan un retraso extremo en el lenguaje y la comunicacion.
Muchos solo tienen acceso a instruccion de lenguaje y comunicacion 20 horas a
la semana durante los afios de preescolar y solo una hora a la semana o menos
durante la intervencion temprana si los padres han elegido una modalidad pero
no han estudiado lo suficiente para adelantarse a su hijo ....”

Durante los afios escolares, la relacion entre padres y profesionales puede variar desde
positiva hasta adversarial. Algunos padres pueden sentir que no reciben apoyo ni son
escuchados durante las reuniones del IEP; otros creen que no se debe confiar en las
escuelas. Por otro lado, algunos profesionales piensan que los padres eligen no
aprovechar los servicios; algunos padres pueden tener preocupaciones sobre la escuela
pero no han tomado medidas. Como resultado de estas relaciones adversariales,
algunos padres han tenido que recurrir a sus propios recursos personales (por ejemplo,
financiamiento, tiempo) para obtener servicios (por ejemplo, instruccién en ASL) para sus
hijos sordos o hipoacusicos.
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Ejemplos de respuestas relacionadas con estas relaciones:

Primero que todo, creo que nosotros los padres necesitamos ser proactivos,
entender los derechos de nuestros hijos, y debemos educarnos a nosotros
mismos. Muy a menudo, los padres ponen su confianza en los profesionales que,
honestamente, no tienen en mente el mejor interés de nuestro hijo, sino sus
propias carreras, agendas o creencias.

“.. También creo que las familias tienen miedo de hacer preguntas durante las
reuniones del IEP y a lo largo del afio escolar, por lo que les resulta dificil ser
participantes activos en la educacion de sus hijos cuando no tienen claridad
sobre las expectativas de los profesionales.”

“En mi caso, la falta de comunicacion con los maestros; me gustaria estar mds
informada sobre lo que sucede en la escuela con mi hija. También necesito mds
recursos para que mi hija pueda aprender mds ....”

“.. Deberian tener mds paciencia con los nifios. He visto problemas en la escuela
(con mi hijo) y no he dicho nada’.

“A pesar de los enormes esfuerzos de los profesionales de la educacion, algunas
familias no aprovechan los servicios disponibles que les ayudarian a aprender a
comunicarse con sus hijos sordos ....”

“.. Mi hija tiene pérdida auditiva unilateral y esta integrada en una escuela
regular. Por parte de los médicos, la escuela y los consultores de extension de la
escuela para sordos, ella ha sido vista y forzada a ser una estudiante oyente. Por
nuestros propios medios, buscamos instruccion en ASL fuera del horario escolar
y con nuestra propia fuente de financiamiento. Nunca se abordd el ASL como
una preocupacion lingdistica por parte de los maestros o consultores educativos
de la escuela para sordos ....”

Toma de decisiones y accion

La toma de decisiones y la accion, mostradas en anaranjado claro con lineas diagonales,
representan procesos separados e interdependientes situados en contextos especificos
y dindmicos a través del tiempo y el espacio. La toma de decisiones incluye que las
familias aprendan sobre las necesidades de sus hijos sordos o hipoacusicos, elijan
sistemas de lenguaje y se comprometan a apoyar a sus hijos sordos o hipoacusicos de
diferentes maneras, como asegurarse de que usen de manera constante tecnologias de
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asistencia auditiva o aprendan y usen ASL regularmente. Las acciones incluyen dar
pasos para conocer las necesidades de sus hijos sordos o hipoacusicos y hacer uso de
los recursos para involucrarse con ellos. Las familias toman decisiones y actian en el
hogar, en la escuela y en otros espacios por donde se desplazan, comenzando en los
primeros afios y a lo largo de la vida de sus hijos, incluso después de que terminan la
escuela secundaria.

Ejemplos de respuestas relacionadas con la toma de decisiones y la accién:

“.. Por lo tanto, es fundamental que las familias hagan todo lo posible para
involucrarse en la educacion de su(s) hijo(s), lo cual abarca no solo el desarrollo
académico, sino también el desarrollo socioemocional y psicoldgico a lo largo de
la vida del nifio o nifia. Esto no solo se enfoca en los primeros afios del desarrollo
del nifio(s), sino también durante la preparatoria y mds alld. Los nifios siempre
buscan y necesitan apoyo de sus familias, incluso después de graduarse de la
escuela. Por eso, un vinculo fuerte entre el/la nifio(a) sordo(a)/hipoacusico(a) y sus
familias es de suma importancia’.

“.. La tecnologia es otro aspecto. Si el estudiante no tiene acceso constante al
equipo y la tecnologia, entonces es dificil para €l o ella avanzar. La participacion
y el apoyo familiar son un factor ENORME. Sin la participacion familiar, no habria
expectativas para que el estudiante use su amplificacion o contintde con sus
terapias ....”

Las descripciones de la toma de decisiones de las familias incluyen aprender sobre las
necesidades de sus hijos sordos o hipoacusicos, tomar decisiones sobre el lenguaje y
comprometerse a apoyar a sus hijos de diferentes maneras.

Ejemplos de respuestas relacionadas con las decisiones tomadas por las familias:

“Los nifios carecen de acceso temprano al lenguaje. Las familias necesitan
tiempo para procesar la diferencia auditiva de su hijo y luego tomar medidas
para apoyar las oportunidades de comunicacion ....”

“.. Una vez diagnosticado con pérdida auditiva, creo que algunos padres siguen
teniendo la expectativa de que su estudiante pueda oir. Tengo un estudiante en
particular cuya familia participa en el “tiempo sin manos” en casa a pesar de que
la estudiante es profundamente sorda y usa ASL como su medio de expresion
lingdistica....”
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Descripciones de las acciones de las familias incluyen aprender sobre las necesidades
de sus hijos sordos o hipoacusicos a través de la investigacion, usar los servicios
disponibles, tomar y asistir a clases de ASL, apoyar a sus hijos usando las sefias y la voz,
desarrollar conexiones emocionales con sus hijos y apoyar el aprendizaje académico de
sus hijos de diversas maneras (por ejemplo, ayudando con las tareas en casa, leyendo
con ellos).

Ejemplos de respuestas relacionadas con las acciones de las familias:

“.. Creo que los padres muestran su apoyo a su hijo sordo para hacerle saber
que la vida siempre tendrd obstdculos en la educacion, la medicina o los ambitos
legales, y que el nifio sordo no tiene que enfrentarse a todos esos problemas
solo/a, sin el apoyo de los padres. (Por ejemplo, la falta de intérprete o CART en
la escuela es uno de estos casos)....”

“.. La participacion familiar es clave. Se necesita apoyo en casa, lectura
temprana y asistencia continua y seguimiento ....”

“.. Animo a las familias a asistir a actividades para personas sordas o
hipoacusicas y a visitar las escuelas para sordos en sus dreas porque veo a
muchos nifios que luchan contra la depresion y el aislamiento social en la
escuela regular....”

La inaccion —no hacer algo (por ejemplo, no aprender ASL)— también es una decisién, y
a veces esta influenciada por los recursos disponibles para las familias o las barreras
sistémicas. Algunas instancias de inaccién pueden estar relacionadas en parte con las
expectativas sobre lo que los padres deberian hacer para apoyar a su hijo. Por ello,
algunos entrevistados sugirieron acciones que las familias deberian tomar para apoyar a
sus hijos sordos o hipoacusicos.

Ejemplos de respuestas relacionadas con decisiones de las familias de no actuar:

“.. Los servicios de intervencion temprana estan disponibles, al menos para
familias en dreas urbanas. Muchas familias reciben estos servicios (pero no
todas). Sin embargo, las familias no parecen darse cuenta del compromiso que
se requiere de su parte para ayudar a su hijo a desarrollar habilidades
lingliisticas criticas. Si la familia elige la lengua de sefias como su modalidad
principal de comunicacion, entonces todos los miembros de la familia deberian
aprender sefias y volverse competentes para proveer el vocabulario y los
modelos lingliisticos necesarios para que su hijo desarrolle habilidades en el
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lenguaje. Si la familia elige la audicion y el lenguaje hablado como su modalidad
principal de comunicacion (a menudo con implantes cocleares o audifonos),
necesitan entender que también es un compromiso. El nifio necesita usar la
tecnologia auditiva durante todas las horas del dia, no solo cuando estd en la
escuela. La terapia del habla y lenguaje (no solo en la escuela) y el modelaje del
lenguaje son necesarios para que el nifio desarrolle habilidades de habla y
lenguaje. Muchos padres parecen pensar que el implante coclear o el audifono
es un dispositivo mdgico que "arreglard todo". La amplificacion es solo una parte
de la ecuacion”.

“.. Los nifios sordos también tienen dificultades para adquirir la lengua de sefias
porque no se refuerza en el entorno familiar. Nifios, como los de preescolar, estan
solo unas pocas horas a la semana en la escuela, en contraste con la mayor
parte del tiempo que pasan en casa. El primer idioma de algunas familias es el
espariol, y eso crea otra barrera’.

“.. La mayoria de las familias con las que trabajo como educador nunca se han
molestado en aprender ASL (que es la forma principal de comunicacion de sus
hijos). También hacen todo por su hijo y no esperan que él gane independencia o
no creen que su hijo sea capaz de dicha independencia porque lo ven como

1 »

alguien 'roto’..
“.. Muchos padres no hablan con sus hijos. No leen libros con sus hijos...”

“Mi hijo sordo estd en un aula de primer grado regular y, como padre oyente, me
cuesta saber como apoyarlo en casa con respecto a sus requerimientos de
lectura y escritura...”

Los profesionales, las escuelas y las organizaciones toman decisiones o realizan
acciones (o0 no), como resultado de politicas, financiamiento o conocimiento profesional
limitado, que impactan la capacidad de los padres para apoyar a sus hijos sordos o
hipoacusicos y satisfacer sus necesidades.

Los padres y cuidadores hablan sobre las dificultades para obtener servicios educativos
adecuados (por ejemplo, evaluaciones, sistemas FM y otros accesos auditivos) para sus
hijos sordos o hipoacusicos. Estas dificultades se deben en parte a que el personal del
distrito escolar y los maestros no comprenden o emiten juicios sobre las necesidades de
estos estudiantes debido a: 1) no haber trabajado con ellos antes, 2) no entender la
“etiqueta educativa” o proporcionar una etiqueta educativa imprecisa, y 3) tomar
decisiones poco informadas sobre cémo satisfacer las necesidades de estos estudiantes
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(por ejemplo, decidir que un estudiante sordo-ciego no necesita un sistema FM porque
habla bien, o que un estudiante no necesita ASL debido a desafios visuales). Algunas de
las decisiones escolares se atribuyen a la falta de financiamiento para pagar servicios o a
la adhesién a politicas basadas en su interpretacion.

Algunos ejemplos de respuestas relacionadas con las dificultades que enfrentan las
familias para obtener servicios educativos apropiados para sus hijos sordos o
hipoacusicos:

CLERCCENTER

“.. Se eligio el plan de estudios. Porque nos mudamos a un nuevo distrito escolar
que supuestamente nunca habia tenido un estudiante sordociego o hipoacusico.
Su negativa a proveer servicios termind con nosotros teniendo que gastar dinero
valioso en un abogado. Continua siendo una dificultad porque la escuela espera
que él se adapte a su plan de estudios en lugar de que sea al revés. Hemos
solicitado una evaluacion en la nueva escuela a [nombre del programa estatal]
para que la escuela pueda entender mejor sus necesidades. Nos dijeron que no
se podia realizar la evaluacion debido a la falta de personal en [escuela].
Nuevamente, todo se reduce a politicas y regulaciones (es decir, dinero)”.

“El director de educacion especial del distrito escolar donde estoy ni siquiera
sabia que ‘sordoceguera’ era una etiqueta educativa utilizada para otorgar un
IEP a un estudiante. Mi hijo tiene discapacidad visual por ROP y pérdida auditiva
por el sindrome de Usher. La escuela no pudo decidir qué etiqueta educativa
darle hasta que yo proporcioné la documentacion. La lucha continda, y la
etiqueta de su IEP sigue siendo un vago ‘retraso en el desarrollo infantil
temprano’. El uso del ASL para estudiantes hipoacusicos (no sordos) es poco
comprendido y poco investigado. Cuando intentamos trasladar a nuestro hijo
hipoacusico identificado tardiamente al aula para sordos, nos dijeron que él no
estaba ‘lo suficientemente sordo’. Se quedod en un aula de educacion especial
para preescolar a pesar de que sus mayores retrasos estaban en habilidades de
lenguaje receptivo. El habla, por lo tanto debe poder oir. No cubrieron sus
necesidades auditivas. Solicitamos un intérprete y finalmente obtuvimos un
sistema FM. Cuando se descubrio que tenia sindrome de Usher, su maestro dijo:
‘No tendrd que aprender sefias si se va a quedar ciego’. Esta muestra de
experiencias refleja las fallas del sistema educativo en cuanto a colaboracion,
expectativas, falta de comprension, falta de lenguaje y comunicacion, falta de
personal cualificado para servicios directos y las restricciones presupuestarias
que afectan negativamente a los nifios sordos e hipoacusicos...”
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“Los sistemas escolares siguen sin proporcionar servicios a estudiantes sordos o
hipoacdusicos. Insisten en que deben demostrar un déficit educativo; no toman en
cuenta lo mucho que un estudiante se esfuerza para mantener sus calificaciones,
para aprender. No consideran que las familias tienen tutores externos, que
trabajan muchas horas en casa con los estudiantes para que se mantengan en
buen rumbo’.

Las decisiones y acciones de las familias y profesionales también pueden influir en la
toma de decisiones y acciones de los estudiantes sordos e hipoacusicos. Por ejemplo, si
los estudiantes sordos o hipoacusicos no reciben el apoyo que desean de sus familias,
pueden desarrollar relaciones con otros adultos que les brinden el &nimo o el apoyo
emocional que necesitan. Un ejemplo de esto es el siguiente:

... Si las personas sordas no reciben ningun apoyo de los miembros de su familia
ni dnimo de otras personas sordas, entonces es probable que se sientan
deprimidas y tengan baja autoestima. Muchas personas sordas probablemente
pensardn que no tienen un propdsito en sus vidas... Si las personas sordas no
reciben apoyo de sus padres ni de ningun miembro de la familia, podrian buscar
a un maestro sordo u otras personas que puedan apoyarlas....”

Estas decisiones o acciones ocurren dentro de las esferas de las familias y los
profesionales como sistemas que navegan relaciones en diferentes momentos y
espacios. Las conexiones entre las familias y los profesionales ocurren y evolucionan en
contextos sociales complejos e integrados, influenciados por sistemas, leyes y creencias
sociales. Estas relaciones dindmicas impactan el desarrollo de los nifios sordos e
hipoacusicos de diversas maneras, incluyendo, pero no limitdndose a, el lenguaje, la
alfabetizacion y las relaciones sociales.

Nifos sordos e hipoacusicos

Nifios sordos e hipoacusicos, mostrados en anaranjado oscuro en el modelo, se
encuentran ubicados en la capa de Toma de decisiones y accion. Las decisiones
tomadas y las acciones realizadas por las familias y los profesionales, ya sea de manera
conjunta o separada (dependiendo, en parte, de las conexiones entre las familias y los
profesionales y de los recursos disponibles para ellos), tienen un impacto en el
desarrollo del lenguaje, las habilidades cognitivas, la alfabetizacion y las habilidades
académicas de los nifilos sordos e hipoacusicos, asi como en su bienestar.
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Al inicio de la vida de los nifios sordos e hipoacusicos, las familias toman decisiones
sobre el lenguaje y la comunicacion que son fundamentales para el aprendizaje e
interaccion linglistica de estos niflos pequefios. Estas decisiones se traducen en la
capacidad de los miembros de la familia para comunicarse y apoyar a sus hijos sordos o
hipoacusicos en todos los aspectos de sus vidas. Las dificultades que enfrentan los
miembros de la familia para comunicarse con los nifios sordos o hipoacusicos pueden
conducir a un retraso en el desarrollo del lenguaje, dificultades en las relaciones,
aislamiento social, menores habilidades en alfabetizacién y académicas, y un refuerzo
limitado del aprendizaje académico de los nifios en el hogar.

Ejemplos de respuestas relacionadas con Nifios sordos e hipoacusicos:

“.. Cuando las familias no apoyan a su hijo sordo o hipoacdusico, el nifio
experimenta un aislamiento significativo. Lo he visto por mi mismo, y el impacto
socioemocional fue devastador. En este caso, hubo un sesgo cultural y barreras
lingliisticas. La familia solo hablaba espafiol en casa. Debido al estigma y a la
esperanza de que el estudiante adquiriera audicion con el tiempo, la familia no
buscoé maneras de comunicarse con su hijo. Luego €l ingreso al sistema escolar,
donde solo se habla inglés. El estudiante no aprendio habilidades de lenguaje
expresivo hasta que entro a la escuela, momento en que aprendio ASL. No podia
comunicarse verdaderamente con su familia y solo podia comunicarse con
amigos a traveés de un intérprete. Cuando lo conoci en su afio de 8° grado,
estaba tan aislado que pasaba la mayoria de los dias escolares desconectado

”

“.. Mi hijo aprendio a leer a una edad temprana gracias al apoyo que le di; sin
embargo, hay muchos nifios que estdn por debajo del nivel de lectura para su
grado, lo que hace que la vida sea una lucha para comprender el mundo que los
rodea’.

“Los estudiantes de preparatoria con los que trabajo tienen un apoyo familiar
minimo y los padres no pueden comunicarse con sus hijos en lengua de sefias ...
Lo que se aprende en la escuela no se refuerza en casa, y realmente vemos
retrasos significativos en el lenguaje y la alfabetizacion en la preparatoria ....”

“.. Con niveles deprimidos de lenguaje al ingresar a la escuela, a nuestros nifios
con pérdida auditiva se les asigna una tarea monumental: a menudo estan
aprendiendo dos idiomas simultdneamente mientras deben aprender a leer y
escribir sin tener dominio lingliistico en ninguno de los dos idiomas. A medida
que avanzan los afios escolares, esta brecha se amplia exponencialmente sin
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intervenciones apropiadas y acceso lingliistico. Los nifios que han tenido acceso
a la lengua de sefias desde temprana edad, nacidos de padres sordos o con
padres oyentes comprometidos en convertirse en una familia usuaria habil de
ASL, tienen niveles de logro significativamente mds altos que aquellos que
ingresan al jardin de infantes con habilidades limitadas en ASL. Todo comienza
con el lenguaje. Ensefiamos a los bebés oyentes a usar sefias para aumentar sus
niveles de lenguaje mucho antes de que se desarrolle la palabra hablada. ;Por
qué privariamos a nuestros nifios con pérdida auditiva de esta misma
oportunidad, que ha demostrado aumentar el crecimiento y potencial lingdiistico
cuando la posibilidad de no desarrollar el lenguaje hablado es mayor?...”

“.. Si los miembros de la familia no estdn involucrados en la educacion del
estudiante sordo, el estudiante pierde la adquisicion del lenguaje en casa,
oportunidades de lectura, desarrollo de habilidades matemdticas y habilidades
para relaciones personales ....”

Los resultados especificos en los nifios son producto de influencias complejas y
dindmicas. También se enmarcan dentro del panorama mas amplio del desarrollo integral
de los niflos sordos e hipoacusicos desde el nacimiento hasta la adolescenciay la
transicion a la adultez.

Desarrollo general y transicion a la adultez

El desarrollo y progreso de los nifios sordos e hipoacusicos desde el nacimiento hasta la
adultez, mostrado en la parte inferior del modelo bajo la flecha negra, estan
influenciados por: 1) las familias como sistema, independientemente y en conjunto con 2)
los profesionales (que representan diferentes sistemas) que trabajan con ellos y sus
familias, participando en la toma de decisiones y acciones que reflejan, en parte, las
creencias y actitudes que cada uno tiene sobre los nifios sordos e hipoacusicos y los
roles que cada uno desempefia para apoyarlos. Esas creencias y actitudes también se
relacionan con el tipo y calidad de las conexiones entre las familias y los profesionales,
que a su vez estan influenciadas por sistemas, leyes y creencias sociales que impactan a
familias y profesionales.

Ejemplos de respuestas relacionadas con Desarrollo general y transicion a la adultez:

“.. la participacion y el apoyo familiar son clave para la adquisicion temprana del
lenguaje en nifios sordos o hipoacusicos, lo que ayudard a mejorar su
alfabetizacion, habilidades sociales y habilidades blandas transferibles para el
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empleo futuro. Ademds, establece una base para ayudar a los nifios sordos o
hipoacusicos a mantener su salud fisica y mental e integrarse en la sociedad y el
desarrollo econémico’.

“.. La investigacion ha demostrado una y otra vez que mientras mds involucrados
estan los padres en la vida y educacion de su hijo, mds exitoso es el nifio. Este
problema no es unico en nifios sordos o hipoacusicos ....”

“Como profesional de salud mental, veo que la familia es un factor muy poco
considerado. Casi TODOS mis clientes estan sufriendo por la falta de conexion
con sus familias, no solo cuando eran nifios, sino también como adultos ... Pero
sin conexion FAMILIAR, el individuo nunca supera esa brecha, lo que afecta su
sentido de si mismo, su lugar en el mundo laboral mds amplio, Y la creacion de
su propia familia. Muy a menudo crean las mismas dindmicas disfuncionales de
comunicacion con sus propios hijos que tuvieron con sus padres. Se debe dar
mayor prioridad al nifio EN SU TOTALIDAD. Familia. Lenguaje. Educacion. Salud
mental”.

“Las familias que estdn consistentemente involucradas en la educacion de su(s)
hijo(s) hacen una diferencia significativa en sus vidas. Los nifios que reciben
apoyo continuo de sus padres y miembros de la familia son alentados
positivamente para desarrollar su potencial al maximo. Por lo tanto, es
fundamental que las familias hagan todo lo posible para involucrarse en la
educacion de su(s) hijo(s), lo cual abarca no solo el desarrollo académico sino
también el desarrollo socioemocional y psicologico durante toda la vida del
nifio(s) ....”

Conclusion

Existen muchas barreras que impiden que los nifios sordos e hipoacusicos alcancen su
potencial académico, linglistico y socioemocional. La participacion y el apoyo familiar,
una de esas barreras identificadas, tiene un impacto significativo en cémo estos nifios
progresan y en qué tan bien logran sus metas desde el nacimiento hasta la adultez.

Las investigaciones muestran que tanto los padres como los profesionales estan
influenciados por sus creencias, las cuales se forman en parte por las creencias sociales
y por las leyes y sistemas que determinan el tipo, la disponibilidad y accesibilidad de los
recursos para las familias de nifios sordos e hipoacusicos y para los profesionales que
trabajan con ellos. Es necesario una retroalimentacion continua, tanto de las familias
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como de los profesionales, para asegurar que se estén satisfaciendo las necesidades de
los nifilos sordos e hipoacusicos de una manera que les permita superar estas barreras y
prosperar.
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