MASKANA, Vol. 6, No. 2, 2015

Las relaciones de convivencia de los nifos, nifias y adolescentes sordos o
hipoacusticos: Estudio cualitativo exploratorio

Lourdes Huiracocha T.}, Suart Blume?, Adriana Orellana P.}, Liliana Brito R.%, Victoria Abril U.,
Elisa Chilet R.?, Ruth Diaz G.", Silvia Sempertegui L.}, Gicela Palacios S.!, Daniela Monsalve N.*,
Jorge A. Barahona H.*, Sebastian Artega H.*, Juan C. Almeida P.%, Mirian Huiracocha T.

! Facultad de Ciencias Médicas, Universidad de Cuenca, Av. 12 de Abril s/n, Cuenca, Ecuador.

2 Departamento de Antropologia, Universidad de Amsterdam, Holanda.

% Prometeo, Universidad de Cuenca, Cuenca, Ecuador.

* Arquitectura Vital, Vicente Cordero 1-55 y Vicente Cuesta, Cuenca, Ecuador.

> Carrera de Ingenieria en Marketing, Universidad del Azuay, Av. 24 de Mayo. Cuenca, Ecuador.
® Abogados Almeida Pozo, Av. Solano y Remigio Crespo, Cuenca, Ecuador.

Autor para correspondencia: lourdes.huiracocha@ucuenca.edu.ec
Fecha de recepcion: 18 de octubre de 2015 - Fecha de aceptacion: 12 de noviembre de 2015

RESUMEN

Estudio cualitativo exploratorio con enfoque fenomenoldgico que estudié en 10 Nifios, Nifias y
Adolescentes Sordos / HipoAcusticos (NNA-S/HA) las relaciones de convivencia con la familia, los
profesionales de salud, los maestros, los amigos, la comunidad sorda; las cualidades de resiliencia de
los NNA-S/HA encontrd que las madres aunque tienen altos niveles de estrés son las que afrontan las
dificultades y apoyan la intervencion, los NNA-S/HA se refugian en sus madres; y los padres se
retraen en sus sentimientos y evaden los problemas, y por eso abandonan el hogar al enterarse de que
su hijo es sordo. Los profesionales carecen de estrategias para la atencién y la comunicacion, son
distantes del NNA-S/HA, las familias relatan mala calidad en los servicios de salud. Los maestros y
los amigos de los NNA-S/HA que van escuelas regulares les excluyen causando convivencias
desagradables para los NNA-S/HA. Aquellos que se encuentran en la escuela para sordos se sienten
mas adaptados, con mejor autoestima y son mas resiliente. La mitad de los NNA-S/HA usan
dispositivos auditivos pero todos usan o lengua de sefias formal o sefias familiares para comunicarse
con sus amigos y familias. Los NNA-S/HA que usan los dispositivos auditivos no tienen contacto con
la comunidad sorda de su region no asi los otros que no lo usan y cuya lengua principal es la de sefias.
Los NNA-S/HA desarrollan como todos los demas suefios, proyectos de vida y luchan por
conseguirlo. El estudio permite plantear hipdtesis para futuras investigaciones en torno a las
estrategias de afrontamiento de las familias, la resiliencia de los NNA-S/HA y la asociacién con las
relaciones de convivencia.

Palabras claves: Nifios, adolescentes, sordera, familia, escuela, servicios de salud, convivencia,
lengua.

ABSTRACT

Qualitative exploratory study with phenomenological focus probing the relation of 10 Deaf and Hard
of Hearing Children and Adolescents (D/HH-CA) with their family, health professionals, teachers,
friends and the deaf community; the resilience qualities of those children and adolescents seeking
shelter with their mothers who possess relative high levels of stress nurtured by the difficulties to
support and intervene with them, while fathers in general retreat in their feelings not seeing the true
dimension and leaving home when they learn that their child is deaf. Professionals lack strategies for
care and communication, are distant from deaf and hard of hearing children and adolescents, and
families are usually disappointed in the poor quality they receive from health services. Teachers and
friends of the D/HH-CA avoid them, causing unpleasant feelings and early dropouts from school.
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Those who have the opportunity to attend a school for deaf more easily develop resiliency and self-
esteem. Half of the surveyed D/HH-CA use hearing aids and all use the sign language or family signs
to communicate with family and friends. The D/HH-CA using hearing devices maintain no contact
with the deaf community in their region, nor do the children not having access to hearing aids and for
whom the sign language is the primary language, maintain contact with the children having hearing
aids. D/HH-CA’s, like all other children and adolescents, have their dreams and aspirations to make it
in life. The survey-based research provided hypotheses to direct in future research on the development
of family strategies to cope with deaf and hard of hearing children, to improve the resilience of those
children, and to enhance their coexistence and partnership relation.

Keywords: Children, adolescents, deafness, family, school, health services, living, language.

1. INTRODUCCION

Los nifios, nifias y adolescentes sordos o hipoacusticos no responden a estimulos auditivos porque
tienen nula o disminucion de la agudeza auditiva (mayor a 30 decibeles en nifios) en el oido con mejor
audicion, lo cual les impide procesar informacion linguistica, consolidar el aprendizaje de su propio
idioma, de ensefianzas bésicas, dificultades en la comunicacion, generalmente no tienen déficit
cognitivo pero podrian tener comorbilidad (autismo, déficit atencional, déficit intelectual u otro) que
les ocasione mayor dificultad para el aprendizaje, la realizacion de las actividades de la vida diaria y
la convivencia (Alford et al., 2014). La atencidn integral temprana que comienza con la comunicacion
del estado de nifio para luego seguir con el diagndstico, la intervencion al NNA-S/HA y a su familia,
les ayuda en sus dificultades y en sus capacidades de manera que puedan cursar el mejor potencial de
su desarrollo, incluirse en todos los entornos de su vida con independencia y autonomia, tener
relaciones cotidianas de convivencia con amigos, personas de la comunidad. El diagnostico permite
conocer si pueden beneficiarse del implante coclear (IC), de audifonos o de otras alternativas y el tipo
de lengua que podran usar para comunicarse (DesGeorges, 2003; Barnett, 2002). En los ultimas
épocas se promueve el bilingliismo, el oral y el de sefias, el oral porque les permite incluirse en los
espacios regulares y el de sefias porque mantiene la identidad, la cultura de las comunidades de
personas sordas y el derecho a la diversidad con las mismas oportunidades en la escuela, en el trabajo,
en la comunidad (Fahl et al., 2013; Dominguez, 2009). Los NNA-S/HA como todos los demas
aprenden motivados por su impulso interno de socializar, enfrentar retos, buscar lo agradable (juego y
arte), solucionar problemas, vivir las relaciones con afecto (emociones, sentimientos y pasiones) lo
gue les permite ir construyendo un proyecto de vida individual y colectivo como ciudadanos (Huerin
et al., 2012; Maddalena et al., 2012).

Parte del desarrollo y la realizacion de las personas es el vivir con los otros “convivir”, a través
de las relaciones se recibe y se da afecto, se aprende patrones de entender y resolver la realidad, se
contagia del espiritu del valor, de la ética; las relaciones de convivencia permiten ratificar la
autoestima, la construccion de los suefios. Las relaciones ideales son aquellas que respetan la
diversidad, reconocen las cualidades e impulsan al otro diferente a ser como es y a conseguir su meta;
un elemento de las relaciones es la comunicacion verbal y no verbal (Kobosko, 2011; Langereis &
Vermeulen, 2015). En el 2013 mas del 5% de la poblacion mundial padeci6 discapacidad auditiva de
los cuales 32 millones fueron nifios, la mitad de los casos de pérdida de la audicion se pudo evitar
mediante la prevencion primaria, la mayoria de las personas S/HA viven en paises de bajos y
medianos ingresos en donde rara vez sus derechos de salud-rehabilitacién, educacion, participacion
son respetados (Organizacion Mundial de la Salud, 2015). En el Ecuador segun el CONADIS
(Consejo Nacional de Discapacidades) reportd en el 2015 que de un total de 401,538 personas con
discapacidad el 13% tienen discapacidad auditiva de estos el 6.9% se encuentran en el Azuay (cuarta
frecuencia nacional), en el pais solo el 0.76% acude a un sistema educativo y en el Azuay el 7.5%
(CONADIS, 2015), estas circunstancias reales de los NNA-S/HA, de no atencion integral de calidad,
de un mundo no incluyente sino que les discrimina y priva de todos sus derechos como la educacion,
les limita el desarrollo terminando con pocas posibilidades de adaptarse a las exigencias del mundo
actual (Corvera & Gonzalez, 2000). Por esto el NNA-S/HA y su familia suelen tener
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comportamientos de sobreproteccion, abandono, aislamiento, el nifio vulnerable se aferra con
dependencia generalmente a su madre o0 a otra persona y en sus repetidos fracasos por comunicarse
con sus pares tiene desencuentros, desamparo, dificultades en la regulacion afectiva y en la
vinculacion social (Suarez et al., 2006). Un estudio cualitativo realizado en 17 madres e hijos con
audicion normal comparando con 15 madres y sus hijos con déficit auditivo a través de entrevistas
semiestructuras y con observacion de la interaccion madre hijo durante el juego no encontro
diferencias significativas en la expresion de afecto de los nifios durante el juego pero si mayor
desregulacion afectiva en la relacién madre nifio S/HA porque las madres se quejaron de la conducta
de su hijo y los nifios respondieron con impulsividad, agresividad debido a la dificultad de
comunicarse entre si (Huerin et al., 2012).

El significado cultural de la sociedad de “discapacitados: enfermitos, invalidos” hace que las
familias cuando tienen un hijo con deficiencia auditiva entren en estrés, en conflicto, con temores,
mitos que nos les permite seguir el proceso que les lleve a buena calidad de vida (Huiracocha et al.,
2013). Las familias quieren que sus hijos S/HA sean lo mas pronto ‘“normales” y buscan los
audifonos, el IC, las terapias con la intencion de que puedan tener lenguaje verbal y evitar la lengua
de sefias, los padres separan a sus hijos de otros nifios S/HA quitandoles la oportunidad de desarrollar
la identidad social (Huiracocha et al., 2015). Entonces las familias adoptan con estrés una mezcla de
sobreproteccion, de exceso de indulgencia pero también las madres incitadas por los educadores
pueden convertirse en profesoras de sus hijos con actitudes menos permisivas, mas didacticas y
menos flexibles (Suarez et al., 2006; Bourke & Burgman, 2015). El estudio descriptivo longitudinal
en 23 madres de hijos oyentes y en 23 madres de hijos S/HA que investigo, a los 22 meses, a los 3y a
los 4 afios de edad de los nifios, encontrd que el estrés de las madres de los nifios es permanente y alto
en todas las épocas de la vida de los nifios, es menor cuando reciben apoyo e intervencion; la red
social de las madres de nifios S/HA es mas reducido y generalmente expresan insatisfaccion con el
soporte social; la mayor causa de estrés es el sentimiento de no poder comunicarse bien con su hijo y
la inseguridad de que su nifio pueda lograr la independencia y llevar una vida normal (Lederberg &
Golbach, 2002).

Con la edad y el crecimiento los NNA-S/HA deben ir a escuelas inclusivas con maestros y
estudiantes que utilicen de sefias, con logopedas y con la aplicacion de adaptaciones curriculares en
aulas habilitadas para ello, cuando esto no ocurre los NNA-S/HA son victimas de escolaridades
tardias o abandonos pedagdgicos o son mal catalogados como nifios con déficit de atencion o con
déficit intelectual (Monsalve, 2002). Los NNA-S/HA tienen dificultad para relacionarse con la
maestra, con la mayoria de los nifios de su edad, falta de aceptacion por los demas, de hacer amigos
intimos y de conservarlos, vergiienza de que la gente no los entienda, anhelo de estar con pares S/HA,
de que la gente los comprenda e independencia para comunicarse (Ortiz, 2006). Otra de las
dificultades mas frecuentes es la adquisicion de la lecto-escritura debido al reducido repertorio
linguistico-conceptual, el escaso Iéxico, menor conocimiento de palabras polisemanticas,
desconocimiento de expresiones idiomaticas, dificultades con el lenguaje figurativo, formas
sintacticas e inferencias (Martinez & Landa, 2001; Herrera, 2005). La mayoria de NNA-S/HA no
presenta problemas en las matematicas porque no tienen contenidos verbales y mas bien les motiva
con orgullo a conseguir los logros en el razonamiento légico matematico (Fuentes, 2000). Tener
discapacidad auditiva no quita a los NNA el potencial innato de aprender, de convivir con los demas,
de tener suefios, de desear metas y por eso tanto la familia, los profesionales deben estar atentos a las
capacidades para fortalecerlas y motivarles a la resiliencia (Dominguez, 2009).

Esta investigacién mediante entrevistas semiestructuradas tuvo como objetivos explorar en los
NNA-S/HA: (i) las relaciones de convivencia con la familia, los profesionales de salud, los maestros,
los amigos, la comunidad sorda; (ii) los NNA-S/HA y sus cualidades de resiliencia.

2. METODOLOGIA

Estudio cualitativo exploratorio con enfoque fenomenoldgico, que se realiz6 de octubre 2013 a
febrero de 2014 en la ciudad de Cuenca, entrevistando a los padres de 10 NNA-S/HA referidos por
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dos centros educativos, el Centro de Educacion Integral de la Universidad del Azuay (CEIAP), centro
privado regular que incluye a nifios preescolares S/HA y la Unidad Educativa Claudio Neira Garzén
(UECNG) escuela especial publica para no oyentes y no videntes, cada centro nos entregé la lista y
datos de referencia de los NNA-S/HA, el equipo de investigadores convoco a cada uno de los grupos
de padres en el CEIAP y en el UECNG respectivamente, se les explico sobre la investigacion y la
importancia para ellos, se tomé los nombres de quienes quisieron participar, se acordaron las fechas
de visita a los hogares y antes del inicio de cada entrevista se les hizo firmar el consentimiento
informado. Se entrevistaron a los padres de 5 NNA-S/HA que estuvieron en el CEIAP y 5 que
estuvieron en UECNG. La condicién socioeconémica de los NNA del CEIAP corresponde a clase
media, los padres son profesionales y empleados publicos o privados, los padres de los nifios del
UECNG son de clase baja, los padres tienen empleos informales y el nivel de educacion es basico
(terminaron la escuela). Los 10 NNA-S/HA estuvieron cursando la escuela, las edades estuvieron
entre 6 y 13 afios, del CEIAP (se utilizan seuddnimos): las nifias Sulata, Tika, Amankaya, Kusisa de
6, 7, 7 y 12 afos respectivamente y el nifio Kallpa de 10 afios de edad; del UECNG: las nifias Tanitani
y Utuya de 6 y 13 afios respectivamente, los nifios Wanka, Waira, Thaluqui de 7, 11 y 13 afios de
edad. Los NNA-S/HA del CEIAP todos estuvieron recibiendo terapias y tenian aparatos tecnoldgicos
(IC o audifonos), para escuchar-hablar y no tuvieron contacto con la comunidad de personas sordas de
la region, mientras gque los de la UECNG aungue algunos tienen los aditamentos todos usan lengua de
sefias y tienen contacto con la comunidad de personas S/HA. En dos de las 10 entrevistas participaron
los padres y madres, en una entrevista solo el padre, en una los dos padres y un abuelo, en una la
madre sorda con los dos abuelos maternos oyentes, y en 5 restantes solo las madres. Las cinco
familias procedentes del UECNG recibian por ser pobres el bono econémico del gobierno
denominado “Bono de desarrollo humano” y ninguna de las familias del CEIAP lo recibié. La mama
y el papé de Tika son S/HA como ella, los demas padres y madres son oyentes. La identificacion del
déficit auditivo fue en nueve casos realizados por la mama y en Tika por los abuelos, el diagndstico se
hizo en los cinco casos del CEIAP alrededor de los 7, 8 meses de edad y en los cinco de la UECNG
desde el 1 hasta los 3 afios de edad. Amankaya tiene también sindrome de Ret (autismo y déficit
intelectual) y Wanka tiene paralisis cerebral y déficit intelectual, Thaluki ve solo con un ojo. El
equipo de investigadores estuvo conformado por una pediatra, un antropélogo, un abogado, dos
educadoras especiales, una psicéloga, dos intérpretes certificadas en lengua de sefias (una educadora
especial y la otra socidloga), un arquitecto, un estudiante de marketing que en la ejecucién de la
investigacion aprendieron la importancia de que sean inclusivos los espacios fisicos y las etiquetas de
todo el ambiente. Las profesionales intérpretes fueron quienes hicieron las entrevistas en un solo
tiempo (entre 18 y 60 minutos) que fueron grabadas y transcriptas. El equipo de manera conjunta hizo
manualmente la codificacién y el analisis de los datos, se triangulo y se consult6é con expertos.

3. RESULTADOS Y DISCUSION
3.1. Lafamilia

“De que yo me acuerdo nadie me dijo -te vamos a apoyar- yo siempre sola con las cosas
de mi hijo, hasta ahora nunca se involucran en el lenguaje de é/” (Madre de Thaluqui).

Seis de los diez NNA-S/HA conviven en hogares nucleares, uno tiene un hogar expandido (madre,
padre y abuelos), tres viven solo con la mamé porque fueron abandonadas por sus esposos luego de
enterarse que el NNA es S/HA, solo dos padres se involucran en el cuidado de sus hijos S/HA, los
demas se mantienen distantes sin apoyar a la madre. En todos los casos la mejor forma de
comunicarse con la madre (la persona mas cercana a ellos) es el lengua de sefias, seis NNA reciben
apoyo de sus hermanas, los hermanos son distantes. Los familiares como tios, primos y otros tienen
pena de los NNA-S/HA y algunos nifios pequefios de la familia se rien de ellos, dos hogares se sienten
apoyados por tias cercanas, y en tres casos la madre siente que sus familiares los excluyen porque
tienen un NNA-S/HA.
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“por ejemplo las tias en el bus ya le ven, se esconden, se van, yo les he visto, tienen
vergienza, ya no es lo mismo, solo dicen -hola- pero no es como con los otros sobrinos”
(Padre de Tanitani).

“Mamad yo quiero que mis primos jueguen conmigo, quiero estar con ellos..., mi hijo me
dice con seias...” (Mama de Kallpa).

El padre de Tika también S/HA, no aporta econdémicamente, los abuelos oyentes educan a Tika y
desplazan en las decisiones a la madre sorda quien se revela pero sin tener éxito por esto no tiene
cercania con su hija, Tika convive entre el conflicto de las expectativas de su madre (recate de la
identidad de personas S/HA) y sus abuelos (camino hacia la normalidad). Las nueve madres de los
NNA son afectivas con sus hijos o hijas, son las primeras en sospechar el déficit auditivo, llevan el
proceso diagnostico y de intervencidn, aprenden la lengua de sefias, defienden a sus hijos e hijas con
todas las fuerzas, los NNA-S/HA se refugian en sus madres cuando sufren. Las madres que reciben
apoyo de sus familiares se sienten mas seguras en las decisiones con sus hijos S/HA. La mayoria de
las madres de los NNA-S/HA evitan que vayan solos a espacios nuevos porque tienen miedo de que
les pase algo pero cuando van a la escuela les motivan a la integracion, la madre de Waira retraso su
ingreso al sistema escolar por miedo al maltrato. Las madres sacrifican su tiempo libre, sus suefios
personales por su hijo, son quien les llevan a las terapias, a la escuela, quienes afrontan los problemas
y en muchas ocasiones hacen de profesoras, motivan a sus hijos a avanzar y festejan los pequefios
logros. En dos casos los padres aportan con el cuidado. La mama de Sulata:

“...prdacticamente pase sola en la busqueda, porque como mi esposo trabajaba,
practicamente yo estuve sola... él le dice a uno -que no, que usted es demasiado
preocupada- 0 que exagero... yo si quisiera organizar un viaje no puedo, porque tengo
gue siempre estar con ellas, con mis hijas, la familia” (Madre de Sulata).

Los padres de Amankaya y las madres de Wanka y Thaluki (nifios también con otro déficit)
observan las potencialidades de sus hijos y tienen la misma esperanza que los otros padres:
“independencia” y “vida digna”.

“...Que él sea un abogado, o0 un arquitecto, eso es lo que yo espero y aspiro para él, por
eso le apoyo mucho...” (Padre de Wanka).

Los miembros de las familias reaccionan frente al nacimiento de un NNA-S/HA de acuerdo a: (i)
las estrategias de adaptacion (schock-dolor, reconocimiento de la condicién del hijo, negacién, accién
constructiva de toma de decisiones para la intervencién) (Fadda, 2011), (ii) a la personalidad
(neurdtica, extrovertida, responsable, abierta al cambio, amable) (Plotkin et al., 2014) vy (iii) a los
estilos de afrontamiento (“centrados en sus propios sentimientos y emociones”, “evasion de los
problemas “esfuerzo por buscar soluciones a los problemas) (Kobosko, 2011). Para apoyar
Optimamente a las familias en el afio 2012 en Australia se reunieron equipos internacionales de
expertos conformados por padres, profesionales S/HA, lideres y especialistas en intervencion
temprana e investigadores con experticia en trabajar con personas S/HA, familias, comunidades de
personas sordas y elaboraron las guias de buenas practicas para las familias considerando la evidencia
para conseguir: (i) roles parentales con una comunicacion placentera con los hijos S/HA; (ii) el buen
vivir de las familias: disfrutando a los nifios S/HA, estableciendo relaciones estables, teniendo la
disponibilidad emocional para ver con optimismo el futuro del nifio S/HA; (iii) compromiso: activa
participacion en programas, eleccion de la informacion, decisiones, proteccion del nifio; y (iv)
autoeficacia: para que los padres promuevan el desarrollo del nifio S/HA. Para lograrlo los
profesionales cercanos a las familias deben considerar los valores, la cultura de las familias, los
objetivos y aspiraciones de vida (Moeller et al., 2013). En ninguna de las familias de esta
investigacion se aplicaron estos criterios por eso los NNA-S/HA permanecen replegados en la madre
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y alejados de la convivencia familiar, los miembros tienen conflictos en asumir nuevos roles y
estrategias de adaptacién y aunque todos tienen alto estrés, los padres y hermanos permanecen en el
estado de negacion, centrados en sus propios sentimientos y evadiendo los problemas por eso
abandonan el hogar o se mantienen alejados, en cambio las madres y las hermanas con personalidades
responsables tienen acciones méas constructivas al asumir la intervencion y ven los logros del NNA
S/HA, enfrentan los problemas. La investigacion en Polonia indica que todos reaccionan con estrés
pero que las mujeres adoptan mas el estilo de centrarse en sus sentimientos o evadir los problemas de
manera mas frecuente que los hombres (Kobosko, 2011), mientras que Suarez en su investigacion
cuanti cualitativa reporta que las madres son las que afrontan el cuidado de sus hijos S/HA.

El estudio cuantitativo que investigd la personalidad y el estrés en 114 padres y la conducta de
sus hijos S/HA de 3 a 10 afios de edad reportd que el méas alto nivel de estrés estuvo en los padres
neuréticos, demostrado en la ejecucion de cada una de las actividades de la vida diaria (relaciones
familiares y maritales, finanzas, disciplina, rutinas, educacion, excursiones) y aunque mostraron
responsabilidad con sus hijos S/HA el estrés aumentaba frente al uso de dispositivos auditivos, IC,
educacion y lengua de sefias. El estrés de los padres producia menor eficiencia en su rol de cuidado y
menor visibilidad de los logros de su hijo y en los nifios producia reactividad, introversién o
problemas de conducta. Mientras que personalidades parentales extrovertidas y abiertas al cambio con
menos estrés generaban mayor solvencia no solo en el cuidado del nifio S/HA sino también en las
actividades de la vida diaria (Plotkin et al., 2014).

3.2. Los profesionales de salud

En ninguno de los casos el equipo de salud detecta las dificultades de audicion del NNA-S/HA, casi
siempre es la madre en un caso el padre y en otro los abuelos quienes observan que el nifio o la nifia
no tiene un desarrollo normal, momento en el cual empieza un trajinar por los servicios de salud que
no son asertivos ni les apoya, la informacién que reciben sobre la discapacidad auditiva es por
amigos. Los médicos no tienen ningln acercamiento con el NNA-S/HA, no les evallan integralmente.
El papé de Tanitani expresa lo siguiente:

“...Otra vez prendo el radio a todo volumen, mi otra guagua se asusta, llora y mi otra
hija no se reviraba para nada, le digo a mi esposa - creo que ella padece del oido, no
oye, no hablaba nada-, luego yo le lleve al Centro de Salud a Lazareto y les digo a los
doctores: -sefiorita, creo que mi hija no escucha, es sorda-, me hicieron unos examenes
alli, pero los médicos me dijeron: -no, ella es normal, algunas nifias hablan hasta 4 0 5
afos, ella no quiere hablar no mas, es majadera-...

Las guias de buenas practicas permiten la temprana deteccién, diagndéstico e intervencion del
NNA-S/HA, apoyando en la diversidad cultural y econdémica a las familias a tomar las mejores
decisiones, el entendimiento y el cumplimiento de compromisos (Moeller et al., 2013). Asi lo
demuestra el estudio cualitativo sobre las percepciones que tienen los padres sobre la atencion quienes
relatan malas experiencias en el trato y en la comunicacién (dificultad de leer los labios de los
médicos ya sea por el uso de mascarillas o porque no hablan de frente o lo hacen rapido, mal uso de la
lengua de sefias) y hacen recomendaciones que estan consideradas en las guias (DesGeorges, 2003).

En Estados Unidos a pesar de que la pérdida auditiva es la sexta condicion crénica mas comun,
los médicos aprenden el proceso de diagnoéstico pero no tienen en su curriculo de formacion el
acompafiamiento psicol6gico y la comunicacion con personas S/HA (lectura de labios, lengua de
sefias) causando frustracion o alejamiento entre el médico, la persona sorda y su familia. Fortalecer
las destrezas de comunicacion en el personal de salud incluyendo en la docencia a personas S/HA que
empleen lengua de sefias 0 que el estudiante en una de sus rotaciones pueda participar en las
comunidades sordas para entender la cultura del grupo (Barnett, 2002). Una investigacion cualitativa
indica que las personas sordas que usan lengua de sefias han tenido las mejores experiencias cuando
durante la atencion existen intérpretes certificados que facilitan la comunicacion (Steinberg et al.,
2006). Ninguna de las familias de esta investigacion tuvo el apoyo de personal médico que conocia la
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cultura o el lenguaje de personas S/HA, el personal médico no establece una cercania de convivencia
con los NNA-S/HA.

“No...no, no le toca, ni le mira, ni le examina....mi hija hace como si el doctor no
existiera...” (Madre de Tika).

3.3. Laescuela, los maestros, los comparieros, los amigos

Los NNA-S/HA que fueron al CEIAP en la edad preescolar recibieron el apoyo terapéutico y las
adaptaciones curriculares por parte del centro y luego se trasladaron a otro centro educativo regular
para cursar la etapa escolar. Los NNA-S/HA de la UECNG antes de ingresar al centro tuvieron
experiencias previas negativas de paso por escuelas regulares. Todas las familias expresan que en las
escuelas regulares los maestros no estan preparados ni se esfuerzan porque no elaboran adaptaciones
curriculares, no tienen letreros en braille, no utilizan lengua de sefias ni conocen el manejo de
audifonos o de implantes cocleares y mas bien excluyen a los NNA-S/HA de las actividades grupales
o0 deportivas por miedo a que estos implementos se dafien. Todas las familias esperan que las escuelas
ayuden a los NNA-S/HA a ser independientes, fortalezcan la autoestima y les de las oportunidades de
cumplir los suefios de los NNA-S/HA pero se preocupan por el futuro educativo porgue no existe un
colegio o universidad que les dé cabida, El papad de Amankaya, nifia también con trastorno motriz y
déficit intelectual, dice:

“... por ejemplo le mandan un deber a que se aprenda un poema, es una nifia que no va
a poder, probablemente nunca, entonces lo que quiero decir no hay inclusion...” mas
adelante indica: ““...me cont6 un padre que el profesor de su hijo S/HA hablaba de
espaldas y el nifio S/HA trataba de verle los labios para ver si puede entender, en
cambio el profe se da la vuelta y le pregunta algo al nifio y el nifio no puede y le trata
mal, y dice si oyes, si oyes, ya no me molestes... ” (Padre de Amankaya).

El apoyo de los padres, el trabajo en la diversidad ayuda a los NNA-S/HA a aceptar su condicion:

“...Mama yo quiero nuevos amigos... dice Kallpa... cuando salimos al parque se hace

amigo de alguien y les dice “yo no escucho”, les explica, no le molesta ni se siente
mal...” (Padre de Kallpa).

Los NNA regulares realizan bullying a los NNA-S/HA, no les incluyen en el juego, en las
invitaciones a casa, Las hermanas son las defensoras del maltrato en los casos en los que comparten la
escuela:

“...mama yo quiero que los nifios no me vean como enferma... me cuenta mi hija... y yo
he visto como los comparieros dicen: -no te mates hablando con ella, porque ella no te
escucha, no le digas nada, déjale no mas sentada, ella es sorda muda, ella es enferma-
mi hija como que ella ya veia los labios y entiende que palabra queria decir, y ella se
siente mal, ya ve la reaccion de la persona, mejor se iba a sentar era cohibida...”
(Madre de Utuya).

La UECNG ofrece una educacion dirigida a las necesidades de los NNA-S/HA, tienen talleres
para ensefiar a las familias la lengua de sefias; los entrevistados no se quejan de este centro educativo
mas bien expresan que sus hijos se sienten tranquilos y adaptados. Los NNA-S/HA y sus padres que
vivieron las experiencias en sistemas regulares logran estar mas tranquilos porque en la UECNG ya
no son discriminados. Las relaciones de amistad no son conflictivas, los NNA-S/HA tienen mejores
lazos de amistad con sus pares, ninguno de ellos expresa bullying, los adolescentes tienen relaciones
de enamoramiento, momentos recreativos entre ellos, sin sufrir frustraciones y cuentan experiencias
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parecidas a las de los adolescentes no S/HA. Los NNA-S/HA pueden tener mejores relaciones con
adultos y nifios no S/HA en otros espacios porque se sienten diferentes pero no inferiores, su
autoestima les permite quererse como son:

“Mamda yo quiero tener muchos amigos, me pide Thulaqui... Si, €l es muy amiguero, se
Ileva con todas las edades, tiene amigos de la edad de €l, con adultos, asi. El les hace
sefias y los otros ya dicen que le entienden... ” (Madre de Thaluqui).

A todos los NNA-S/HA les gusta ir a su escuela, las mayores dificultades que tienen son las que
se relacionan con la lectoescritura, algunos son buenos en matematicas. El circulo de amigos de los
NNA-S/HA que no es muy amplio, las mejores amigas son las hermanas, luego algunos primos,
amigos de un grupo religioso y en los que se encuentran en la UECNG sus comparieros, el que los
NNA no S/HA no conozcan la lengua de sefias se convierte en una dificultad para la comunicacion, el
juego; la mayoria de NNA regulares piensan que la sordera es una enfermedad y esto les causa miedo,
muy pocos NNA regulares tienen gestos solidarios. La guia de buenas practicas promueve en los
educadores competencias teoricas y practicas actualizadas que trabajando con un equipo
interdisciplinar profesional optimiza el potencial de desarrollo de los NNA-S/HA y sus familias asi
como el desarrollo de habilidades de relacién de los NNA oyentes con los NNA-S/HA. Lo dptimo de
una educacion inclusiva es que se revise continuamente la cultura escolar en busca de las barreras,
promoviendo actitudes positivas hacia la diversidad, desarrollando sistemas de comunicacion
compartidos (oral, de sefias 0 mixto), con herramientas y mecanismos para optimizar el lenguaje y la
comunicacién tales como dispositivos auditivos, implantes cocleares, sistemas de frecuencia
modulada, tecnologia visual (textos, alertas visuales, videos) (Moeller et al., 2013) para establecer
interacciones con su entorno social, con personas oyentes y sordas, preparando los contenidos
curriculares para el aprendizaje de la lengua oral y escrita. Ofrecer a los alumnos una imagen en
positivo, un sentimiento de pertenencia para favorecer la cooperacion, la autonomia y la asuncién de
responsabilidades (Dominguez., 2009). Sin embargo los NNA-S/HA de esta investigacion no se
sienten incluidos en las escuelas regulares porque no se cumplen estas buenas préacticas y los NNA-
S/HA tienen convivencias desagradables en sus entornos escolares.

En Estados Unidos el 40% de los NNA-S/HA estan en escuelas regulares y en el Reino Unido el
85% en contacto con NNA oyentes, varios estudios indican que los NNA-S/HA son mas rechazados
gue sus pares oyentes (Martin & Bat-Chava, 2003). Los NNA-S/HA con IC o dispositivos auditivos
hacen el esfuerzo por ser incluidos y ser considerados como los demas para tener la probabilidad de
ser populares como los nifios oyentes. El estudio cuantitativo realizado en 58 nifios S/HA prelinguales
con IC unilateral colocado antes de los 30 meses de edad y con inteligencia no verbal normal, sin
ningdn otro desorden como autismo o déficit de atencion, de tres ambientes: (i) escuela regular, (ii)
escuelas para nifios HA que usan lengua de sefias y lenguaje oral, (iii) escuelas para nifios sordos solo
con lengua bilingual de sefias (Holandes y Aleman) encontrd que los nifios del primer grupo fueron
mas resilientes que los del tercer grupo porque existio asociacion entre las habilidades de percepcion
del lenguaje oral y el buen vivir de los nifios, pobre comunicacién y cualidades de lenguaje con mas
problemas de conducta. Sin embargo para NNA-S/HA la escuela de sordos les ofrece un ambiente que
les protege y les educa acorde a sus necesidades (Langereis & Vermeulen, 2015). Los NNA-S/HA de
nuestro estudio que estan en la escuela para personas S/HA son mas resilientes.

3.4. Lacomunidad sorday la lengua de sefias

Los NNA-S/HA que pertenecen a la clase media, que tienen audifonos o IC, reciben terapias para
hablar, de manera oficial no utilizan lengua de sefias (lo usan en su cotidianidad como una
herramienta facil y agradable de comunicacion) por lo tanto ninguna de las familias hace el esfuerzo
por aprender la lengua de sefias. Las familias de estos NNA no les llaman “S/HA” sino NNA con
“discapacidad auditiva” porque consideran que “S/HA” es una palabra peyorativa que no les da
esperanza. Ni los NNA-S/HA incluidos en sistemas regulares ni las familias tienen contacto con otras
personas S/HA, esto les hace sentir solos, rechazados pero pueden visibilizar que viven en una
sociedad no incluyente; algunos de los padres y madres, los de mejor nivel educativo y condicion
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socioecondmica, luchan por una sociedad mas diversa, los derechos de sus hijos y por mas
oportunidades, tal es el caso de los padres de Kallpa que luego de que los nifios salieron del CEIAP y
fueron a diferentes escuelas regulares, para que sus hijos S/HA se mantengan en contacto, organizaron
un paseo pero ninguna de las familias asistio; también se han enterado que han realizado fiestas
infantiles (cumpleafios) y no invitan a NNA-S/HA (entre ellos a Kallpa). La familia de Amankaya
formo una Fundacién denominada “Esclichame” que va creciendo:

“...la Michi se ha movido por todos lados, ha formado la fundacion, la Michi es la
presidenta, estamos contentos, es decir ha habido apoyo, creemos que cada vez el
Ecuador va cambiando y creemos que hay mas apertura para la gente con discapacidad,
no solo la sordera.” (Padre de Amankaya).

“...es por esa razon que incluso cuando pasamos todo este proceso mucha gente igual
gue nosotros queriamos crear una fundacién para dar curso a este soporte psicolégico,
emocional y espiritual...” (Padre de Kallpa).

Los NNA-S/HA que acuden a la UECNG tienen contacto con la comunidad sorda, las familias en
las reuniones comparten sus temores, expectativas, suefios, esto les causa un sentimiento de
solidaridad entre ellos aunque se diluye en la préctica por las ocupaciones laborales de subsistencia de
la madre. Las familias y NNA-S/HA se sienten menos solos y menos raros. La lengua oficial es la de
sefias, no existe problema en la aceptacion de este tipo de comunicacién y no compiten por ser
“normales”. La madre y las hermanas son las que aprenden la lengua de sefias mientras que la
mayoria de padres no hacen el intento o piensan que a su edad es muy complicado. Los problemas de
estas familias se relacionan méas por su condicion de pobreza y no poder pagar servicios de salud,
educacion y otros. El conflicto entre el padre y la madre S/HA de Tika y sus abuelos oyentes es que
mientras los padres piensan que Tika estara mejor en contacto con la comunidad sorda y usando la
lengua de sefias, los abuelos quieren “normalizarla” en un mundo solo de oyentes.

Existen algunas corrientes en la intervencion de los NNA-S/HA, entre ellas, la audioldgica que
define a la sordera como una discapacidad que ha de ser tratada con implementos tecnolégicos y con
rehabilitacion para la recuperacion de las destrezas auditivas verbales para la completa integracion
social, y otra corriente la sociocultural que define a las personas sordas no por lo que les falta (la
audicion), ni por lo que no son (oyentes), sino por lo que son, personas con capacidades que ademas
comparten con otros semejantes una lengua, una historia y una cultura propia, que les confiere una
“identidad” que debe ser aceptada y reconocida en una sociedad que abogue por la “igualdad en la
diversidad”. Las personas sordas Los NNA-S/HA deberian ser educadas desde las dos perspectivas
adoptando un concepto multidimensional en el que los NNA-S/HA tienen dificultades pero también
capacidades para lograr un desarrollo éptimo y una comunicacion que les permita tener una vida
digna. Por eso las personas sordas se definen como bilinglies y biculturales, en el sentido de que
deben aprender las dos lenguas de sefias y oral y que pueden sentirse activos en comunidades de
oyentes y en la comunidad sorda (Fadda, 2011).

En las sociedades actuales, el acceso a la informacion y a las comunidades es predominantemente
auditivo por lo que resulta muy limitado o inexistente para muchas personas sordas que desconocen
incluso lo que sucede en la comunidad inmediata y méas ain en el resto del mundo, esta barrera de
comunicacién es lo que pone mas barreras a las personas sordas e incrementa el riesgo de ser
discriminadas y excluidas socialmente. En el mundo se estima que existen 70 millones de personas
sordas que usan lengua de sefias pero no se sabe cudntas comunidades sordas existen, lo que se
convierte en una dificultad para la planificacion. La World Federation of the Daef (WFD) en el 2009
publico un estudio sobre la situacion actual de los derechos de las personas sordas en el mundo, en 44
de 93 paises hay un reconocimiento legal de la lengua de sefias y solo 47 poseen legislacién en
materia laboral que proteja a las personas usuarias de estas lenguas , en 31 paises a las personas
sordas no se les permite obtener el carnet para conducir y tan solo 18 cuentan con un servicio de
interpretacion de lengua de sefias, con formacién profesional y un cddigo ético propio, solo en 23
paises las escuelas ofrecen una educacion bilinglie (lengua de sefias y oral) y por eso hay un gran
porcentaje de analfabetismo en este grupo (Mufioz-Baell & Ruiz-Cantero, 2011).
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3.5. Los NNA-S/HA vy sus cualidades de resiliencia

Los NNA-S/HA desarrollan sus habilidades como todos los demas a través del juego, del afecto, de la
curiosidad, de las travesuras y de la necesidad de resolver problemas, buscan relacionarse con su
familia, con los NNA de su edad, hacen esfuerzos por comunicarse.

“Papa yo quiero... me dice Tanitani... pero yo no le entiendo siempre... pero ella me
muestra el celular y ya me ensenia lo que quiere... yo ya le entiendo...” (Padre de
Tanitani).

La forma mas comin de comunicarse es por la lengua de sefias, incluso aquellos que tienen
audifonos o implantes. En la escuela frente a los problemas en la lecto escritura eligen asignaturas que
pueden como las matematicas, los deportes, el arte, la computacion, se esfuerzan por aprender.
Luchan contra los temores de sus padres para ser independientes y darles alegrias con sus logros:

“...mamd yo quiero cuidarte cuando seas viejita... me dice Waira... yo llego a la casa
solo para calentar la comida para darles de comer y él ya ha dado de comer a mis
pollos, a mis cuyes, al chancho todo yo le digo no te vayas a trabajar y me dice no mama
yo trabajo” (Madre de Waira).

Sienten que ser S/HA no es una limitacién para aprender pero se frustran y disminuyen sus
esfuerzos cuando los otros les identifican como personas que no escuchan, no hablan, les aislan por
ser diferentes; algunos lloran, otros se aislan y pocos expresan rabia cuando no pueden algo y no
reciben ayuda, esto les ocasiona depresion, disminucién de la autoestima y temor para lo nuevo pero
terminan positivamente adaptandose cuando el ambiente cambia de agresivo a acogedor.

“...Sufrié bastante, no se adapté pronto, lloraba, no se queria quedar, no le gustaba,
peleaba y antes mismo de entrar a la escuela, era bien agresivo, porque no se
comunicaba y el reaccionaba. Luego en la escuela poco a poco fue aprendiendo las
sefias, yo también fui aprendiendo, ya cuando nos comunicabamos ya fue
tranquilizandose, entonces si le toco adaptarse a la escuelita...” (Madre de Thaluqui).

La mayoria de los NNA-S/HA adoran a sus madres, con ellas se sienten seguros, protegidos y son
carifiosos con todos aquellos que les permiten acercarse entregando abrazos. Lo que mas les hace
felices es cuando otros NNA les incluyen en las actividades recreativas y de participaciéon grupal.
Todos los NNA-S/HA tienen buena conducta, ninguno de ellos es conflictivo mas bien en ambientes
nuevos son timidos y miedosos. Se esfuerzan por conseguir logros y metas en la escuela, en la casa.

“...mamda yo quiero la compu... dice Sulata... Ah no, le encanta, o sea ella solita, entra
en el internet, pone las palabras del juego que a ella le gusta, pone un juego de vestirles
a unas nifias, entonces juega un rato que no pasa de los 20 minutos, entonces ella mismo
sale del juego, apaga la computadora,... ella sabe muy bien, sabe las letras, los nimeros,
escribe todo, estda muy bien...” (Madre de Sulata).

Las madres de las adolescentes Utuya de 13 afios y de Kusisa de 12, que usan lengua de sefias y
estan en la UECNG, han dejado de ser nifias y como todas las adolescentes se apartan de sus madres,
buscan amigas de su edad, les gusta compafieros, sus madres tienen temores, les apartan del circulo de
amigos, les prohiben el Facebook, Utuya reclama su espacio y confianza, solicita que su madre no le
subestime.
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“...mama yo quiero conversar con mis amigos... dice Utuya... yo a veces si le suelto un
poco, pero como es mujercita siempre le tengo cuidado le digo que no tiene que estar ahi
conversando mucho con los chicos, que me avise si le hacen algo... ella se lleva con los
chicos, a lo menos el Edwin que ya tiene 18 afios... yo encontré unas cartas escritas que
tuvo en la mochila de ella, yo realmente nunca le revisaba , pero un amigo me dice que
le revise los cuadernos, yo dije no porque yo confié en mi hija, que no, que tenga
cuidado porgue a veces los hijos a uno le miente, entonces empecé a revisar encontré
esas cartas y vine a hablar con la profesora, lo que pasa es que ella esta ilusionada...
entonces de ahi Utuya me dijo que no le subestime, ...ya me di cuenta que mi hija tiene
una inteligencia barbard...”. (Madre de Utuya).

“...nos pusimos a conversar las mamas, y las mamitas decian por alli no nuestras
guaguas son bien enamoradizas, y yo decia chuta mierda lo que me espera, ella esta
chiquita todavia decia y ahora Dios mio cuando crecerd, y ahora yo que hago, bueno y
ahora ella ya esta creciendo y yo, yo a ella le veo en la computadora en el Facebook y
yo le digo que estas haciendo?, ¢con quién estas conversando?, ¢Quién es?, hay, mami
no molestes, estoy mirando...” (Madre de Kusisa).

Mientras que las madres de Thaluki de 13 afios y de Kallpa de 10 afios estan contentas que sus
hijos estén enamorados y les dan consejos para que su comportamiento sea adecuado:

“...Mama yo quiero a mi novia... dice Thaluki... Si, yo digo que si, si el ahora ya tiene
novia, €l estd enamorado de una compafiera y como un buen muchacho tiene una sola
novia...” (Madre de Thaluki).

Aunque no todas las familias tienen la oportunidad de poseer, a todos los NNA-S/HA les gustan
los aparatos electronicos como radio, television, computadora, celulares, la mayoria maneja bien el
internet (si no hay una en casa van a los sitios donde pueden usar computadoras e internet). A la
mayoria de los NNA-S/HA les gusta lucir bien, limpios, con linda ropa. A todas las familias de los
NNA-S/HA les preocupa la adolescencia, el ingreso al colegio y universidad, el enamoramiento, el
matrimonio, el futuro de ellos porque la sociedad no es inclusiva; la mayoria de los NNA-S/HA suefia
con una profesidn y hablan con sus madres de esa meta.

“...mami yo cuando me casé, me voy a vivir en la playa y voy a preguntarle a mi esposa
si quiere... es que cuando tenga hijos. Voy a ser chef...” (Kallpa).

Se narran dos tipos de afrontamiento: (i) el afrontamiento del problema con exteriorizacion
(planificacion, conducta asertiva frente al estresor), y (ii) el afrontamiento con interiorizacién de las
emociones (regular la emocion frente al estresor) encontrandose mayor éxito en el primer tipo de
afrontamiento. Los adolescentes utilizan las siguientes estrategias: (1) recursos personales como
familia, para resolver los problemas, (2) diversion y las respuestas emocionales para disminuir el
impacto de los estresores, (3) la combinacion de las dos anteriores Los NNA-S/HA se sienten mas
coémodos cuando estan en contacto con sus pares S/HA y tienen mas éxitos en escuelas regulares. Las
mujeres son mas confidentes, sumisas, utilizan mas estrategias emocionales y de cooperacion, hacen
grupos méas pequefios y los nifios son expresivos, hacen grupos méas grandes como los equipos
deportivos porque en el juego se usa el lenguaje corporal (Martin & Bat-Chava, 2003).

Los adolescentes S/HA con el inicio de la pubertad deben encaran patrones mas complejos de
interaccion social en todos los entornos de convivencia; la imagen corporal, la autoestima son
ingredientes indispensables para el fortalecimiento de valores, de la ética personal, de decisiones en el
desarrollo de relaciones méas intensas con jovenes, el coqueteo, el noviazgo, el encuentro en grupos
juveniles. El adolescente S/HA puede sentirse discriminado, deprimido cuando sus pares no respetan
la diversidad ni hacen el esfuerzo por la inclusion (Corvera & Gonzalez, 2000). El estudio cualitativo
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fenomenoldgico que explord las experiencias de bullying de los NNA con discapacidad (entre ellos
auditiva) en el colegio mediante entrevistas a 10 nifios de 8 a 10 afios de edad reporta que todos
tuvieron experiencias de bullying de tipo verbal, fisica y psicoldgica debido a su aspecto fisico o al
uso de aditamentos de apoyo, los pares rumoran por detras de los NNA-S/HA, no quieren compartir
con ellos, cuestionan el apoyo adicional que reciben en clases o en terapias, los acosos psicolégicos
no son detectados por el profesor debido a la falta de manejo con efectividad de la clase y de la
discapacidad; estas situaciones que les lastima origina en los nifios enojo, algunos reaccionan con
violencia, otros ignoran el maltrato, otros se refugian en sus mascotas, otros hablan con quién les da
soporte. El estudio explica la importancia de los amigos, los NNA-S/HA prefieren a aquellos que no
se burlan de ellos, que les apoyan, que les cuidan; los NNA-S/HA sienten que un buen amigo les
ayuda en su autoestima y en la consecucion de sus metas. A su vez los nifios con discapacidad son
solidarios con otros nifios que tienen problemas. Solo uno de los padres de los 10 nifios fue a la
escuela a conversar sobre el bullying a su hijo (Bourke & Burgman, 2015). Los NNA-S/HA de esta
investigacion son resilientes y presentan diferentes estrategias de afrontamiento, ellos desarrollan
mecanismos para hacer que su convivencia sea agradable e incluyente.

4. CONCLUSIONES

Los NNA-S/HA y las familias de este estudio, sobre todo las madres, aplican estrategias de
afrontamiento de la discapacidad auditiva. Las escuelas regulares y los profesionales de salud no
aplican las guias de buenas practicas de la atencion por esto los NNA-S/HA no tienen las mismas
oportunidades que tienen los otros NNA en salud, educacion, participacién, ocio y otros. Los NNA-
S/HA tienen una convivencia cercana a las personas que les prestan afecto y solidaridad, adquiriendo
habilidades sociales y de comunicacion que les permite incluirse, aprender y obtener independencia
en sus actividades de la vida diaria, suefios y proyectos de vida. Los testimonios hablan sobre la
resiliencia de los NNA-S/HA y de sus madres. La lengua de sefias y las sefias familiares siguen siendo
la principal forma de comunicacion de los NNA-S/HA a pesar que la mitad de ellos utilizan
dispositivos auditivos. Los NNA-S/HA se adaptan mejor cuando sus amigos les incluyen y cuando
comparten con pares S/HA.

Para mejorar la calidad de vida eliminando la exclusion, discriminacion y fomentando el 6ptimo
desarrollo se recomienda seguir los diez principios de “Buenas Practicas para los NNA-S/HA y sus
familias” que son: (i) atencion temprana (diagnostico, intervencion) y acceso equitativo a los servicios
de salud; (ii) proveer soporte emocional a las familias para favorecer la interaccion con el NNA-
S/HA, para que identifiguen necesidades, prioridades, deseos, esperanza; desarrollen estrategias de
adaptacion, afrontamiento, resolucion de conflictos; (iii) entregar a las familias la suficiente
informacidn para la toma de decisiones, incluyendo educacion sobre leyes, derechos para el buen vivir
de los NNA-S/HA; (iv) incorporar a las familias a un sistema de apoyo que les permita ganar
conocimientos y experiencias para que ellos y sus hijos S/HA actlen con independencia y autonomia;
(v) proveer maestros, ambiente y herramientas para el aprendizaje del bilingliismo (oral y de sefias),
bicultural (comunidad sorda y de oyentes); (vi) uso de la tecnologia para favorecer la comunicacién:
audifono o implante coclear u otros dispositivos visuales o auditivos y el aprendizaje computadoras o
teléfonos; (vii) optimizar el desarrollo de los NNA-S/HA: entrenando, al personal de salud, a los
educadores para una 6ptima interrelacion que favorezca la intervencion; (viii) impulsar el trabajo
colaborativo de los profesionales para favorecer el proceso de desarrollo y de aprendizaje del NNA-
S/HA en la escuela, en la familia y en otros ambientes; (ix) evaluar continuamente los logros y
dificultades de los NNA-S/HA y de sus familias para intervenir oportunamente; y (x) realizar
seguimiento a los programas de atencion a los NNA-S/HA en la basqueda de correctivos.

Aunque estos resultados corresponden a un estudio exploratorio en 10 casos y que pueden
entenderse solo en contextos y en situaciones similares a las descritas sin embargo los datos orientan
al desarrollo de investigaciones cualitativas mas complejas (interpretativas, predictivas) en una
poblacion mayor y en un periodo mas prolongado para la comprobacidon de hipotesis sobre las
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estrategias de afrontamiento de las familias, la resiliencia de los NNA-S/HA y su asociacion con las
relaciones de convivencia de los NNA-S/HA.
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