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Trabajo Final Integrador
“El Impacto de Ser Familia en la Discapacidad Auditiva”

Resumen

El presente trabajo de investigacion fue disefiado con el objetivo de establecer un analisis
para conocer el impacto familiar que se produce frente a la llegada de un hijo con discapacidad
auditiva.

En la investigacidn se detalla el rol fundamental de las familias, los modos de vinculacién
entre los integrantes de la misma. A su vez, las diversas concepciones de la discapacidad a lo largo
de la historia. Luego se explicitan las principales caracteristicas de la discapacidad auditiva, tales
como los distintos grados de pérdida de audicidn, las causas o factores de su origen, los diversos
modos de comunicacion que utilizan las personas con discapacidad auditiva, entre otros. Como
asi también, se analizé el impacto de la llegada de un hijo con discapacidad en su medio familiar,
social y vincular.

La metodologia que rige esta investigacion es cualitativa. La muestra estuvo conformada
por 10 familias, madres y/o padres que tienen hijos con discapacidad auditiva. Para ello se
administraron entrevistas semiestructuradas, comprobando que, si bien en su mayoria las
familias han sufrido un impacto con la llegada de un hijo con discapacidad, el aporte de los
profesionales, el nivel de conocimiento y concepcion de la discapacidad que tengan, influye en los

modos de vinculacion con sus hijos/as.

Palabras claves: Discapacidad auditiva. Familia. Vinculos. Intervenciones. Psicopedagogia.
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Introduccién
Delimitaciéon del Objeto de Estudio
En el presente trabajo de investigacion se aborda la temética de la discapacidad, los/as
nifios/as y familias, pero la base de la misma es conocer el impacto familiar frente a la llegada de
un/a hijo/a con discapacidad auditiva en familias de clase media, de la ciudad de La Plata, Provincia
de Buenos Aires, en la actualidad.

Para el mismo, se utiliza un abordaje cualitativo considerando la existencia de multiples
realidades sociales y comprendiendo a ésta como dindmica, global y en constante interaccién.
(Sagastizabal y Perlo, 2006). A nivel metodolégico se lleva a cabo modos de recoleccion de datos
sensibles y flexibles al contexto social como las entrevistas. Los investigadores que siguen este nivel
de investigacidon adhieren que la realidad es subjetiva e intersubjetiva y ellos mismos colaboran en la
produccidn del contexto que desean investigar (Sautu, 2005). Por su parte, el tipo de estudio es
exploratorio ya que el objetivo es examinar un tema poco estudiado y, explorarlo sirve para arribar a
una investigacion mas exhaustiva.

En cuanto al objeto de estudio puede afirmarse que, la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) considera que la discapacidad es un concepto que abarca las deficiencias, las limitaciones de
la actividad y las restricciones de la participacion.

Por su parte, la discapacidad auditiva es entendida como el déficit total o parcial en la
percepcion, evaluada por la pérdida de audicién en cada oido. Lo que se encuentra alterado es la
posibilidad de oir sonidos y evocar palabras. Cuestién que resulta fundamental para el futuro

desarrollo comunicacional y relacional de las personas.
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Definicion del problema

Conformar una familia es el proyecto de vida de muchas personas cuando llegan a la edad
adulta. En algunos casos, esto puede ser planeado, deseado y organizado por la pareja parental,
depositando una importante carga de ilusiones conscientes e inconscientes en ese futuro individuo.
Alli confluyen las construcciones subjetivas, las experiencias de vida y la influencia de la sociedad y
cultura a la cual pertenecen. Ocupa gran parte de este proceso de espera las fantasias en torno al

sexo biolégico, gustos, habilidades, personalidad y futuro del nuevo miembro.

La llegada de un/a hijo/a con discapacidad puede romper con lo deseado e imaginado en el
proyecto de pareja y familia. La imposibilidad de completud y de realizacidn de sus deseos
inconscientes a través del hijo/a genera en los progenitores una sensacién de deficiencia.
Vivenciando un duelo por el/la hijo/a que no fue y la familia que no sera posible, en base a sus
expectativas previas. Siguiendo a Nufiez (1998) tanto la madre como el padre, en esta fase pueden
experimentar sentimientos de culpa o castigo por haber cometido faltas o errores durante el

embarazo.

Como afirman Nufiez y Caniza de Pdez (2017) “La discapacidad se revela como un estado no
esperado en el ser humano” (p.58). Al ser una condicidn fisica, mental o sensorial, no desaparece
con el tiempo, permanece a lo largo del ciclo vital de la persona que la posee y su familia. La imagen
que el/la nifio/a con discapacidad se va formando de si mismo tiene que ver con la forma como los
otros lo ven. Para Schorn (2002) la discapacidad no es una enfermedad, pero puede ser la secuela de
la misma, es “...una marca real, que va a acompanar a ese nifio, adolescente o adulto a lo largo de su
vida” (p.10). Tendrd importancia la representacion de la discapacidad que posea la familia que

recibira a este hijo/a.

A partir de esto, es importante destacar que, el término de discapacidad a lo largo de la

historia, sostuvo diferentes representaciones sociales (Brogna, 2009). En los inicios era vista como
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un peligro para la sociedad o un castigo de dios. También fue considerada como una enfermedad o
problema de salud que se puede curar. Con los avances de la estadistica, se consideraba con

discapacidad a toda persona que se desviara de la norma.

Por ultimo, a partir de los afios 60 y 70, empieza a desarrollarse el modelo social de la
discapacidad, la cual sera el eje de esta investigacion. Es aqui, cuando la discapacidad comienza a ser
conceptualizada y entendida, no como un problema de salud, sino que se define de manera
situacional, relacional e interactiva con los factores ambientales, actitudinales y culturales. Segun
Schorn (2003) lo que discapacita a la persona es la sociedad. Estas representaciones impactan en el

modo de relacionarse con las personas con discapacidad.

La familia es la encargada de introducir al nuevo miembro a la sociedad, brindarle educacidn
y herramientas necesarias para que se desarrolle de la mejor manera posible. En este camino, los
progenitores también necesitaran del sostén de profesionales del area de la salud mental que
ayuden y guien el proceso brindando orientaciones sobre las pautas del desarrollo, vinculos,

insercién escolar y social.

Al querer dar cuenta de esta problematica, la pregunta que encaminara el desarrollo de esta
investigacion, es: ¢ Cémo impacta a nivel emocional, social, relacional, deseante, en la constitucion

familiar la llegada de un hijo con discapacidad auditiva?
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Objetivos

Objetivo General:

Identificar cdmo es el impacto emocional y relacional en las familias ante la llegada de un/a

hijo/a con discapacidad auditiva.

Objetivos Especificos:

1.

Analizar la representacion social que la familia tiene de la discapacidad.
Identificar el conocimiento que las familias tienen sobre la discapacidad auditiva.

Examinar cdmo se construyen los modos de comunicacion entre el nifio/a y la familia.

Supuestos basicos
La llegada de un/a hijo/a con discapacidad rompera con la constitucién familiar imaginada.
La representacion social de la discapacidad influird en el modo de vinculacidn de los padres
con hijos/as con discapacidad.
Conocer las caracteristicas de la discapacidad auditiva proporciona mayor informacion y

seguridad para establecer un lazo familiar saludable.
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Fundamentacién

La familia es el referente mas importante de una persona en lo que respecta a su
constitucidn fisica, psiquica, emocional y social. La forma en que los padres se relacionan con sus
hijos/as, define su modo particular de ser y relacionarse con el resto de la sociedad en su futuro.

Andolfi (1991) define la familia como “el sistema abierto constituido por varias unidades
ligadas entre si” (p.132). Es decir, la familia es un grupo de personas que han aprendido a vivir seguin
reglas que les permiten mantener la convivencia, estas reglas de convivencia son las que sentaran
las bases para el desarrollo de una vida en sociedad.

El interés radica en dar cuenta del encuentro entre la familia y la discapacidad auditiva, el
cual podra despertar conflictos psicolégicos y estilos de vinculacidn entre el padre, la madre y el/la
hijo/a que estaran determinados o no por el tipo de discapacidad.

Es necesario conocer el impacto de la pérdida auditiva, ya que serd la forma que el sujeto
tenga de conocer, aprender y relacionarse con los demas (Marchesi, 1999). En el ambito familiar
esto puede ser sumamente doloroso, produciéndose un proceso de vinculacién cargado de
inseguridades ante la crianza, la busqueda de la forma de comunicacién mas funcional, las relaciones
imaginadas, los vinculos y la incertidumbre de un futuro posible del propio hijo/a.

El motivo de abordar la tematica es el de poder sacar provecho sobre el tema de la
discapacidad y las familias, investigando desde un nivel de analisis enfocado a lo social y emocional
ya que, no es comun que sea objeto de estudio de las investigaciones.

El presente trabajo de investigacion se considera de suma importancia ya que, puede
beneficiar a las familias que estén atravesando una situacion similar. Como asi también para
profesionales que intenten en su recorrido adentrarse en el mundo de la discapacidad auditiva. A si

mismo, al publico en general que esté interesado sobre el tema.



UFLO

UNIVERSIDAD

Estado del Arte
Las investigaciones realizadas sobre la temdtica del impacto familiar que se produce frente
a la llegada de un hijo/a con discapacidad auditiva son escasas. Los mismos han sido

seleccionados para orientar la investigacidn son los que a continuacion se detallan:

Castillo Villalobos et al. (2019) llevaron a cabo una investigacién en la Facultad de Ciencias
Humanas y Sociales, en Colombia. Esta investigacion se centra en un enfoque cualitativo de tipo
descriptivo. El instrumento aplicado fue la revision documental. El objetivo del presente fue analizar
el rol de la familia en el desarrollo de los enfoques comunicativos en la poblacidn con discapacidad
auditiva, ademds identificar cudles son los enfoques comunicativos y las actitudes que se presentan
alrededor de las familias que cuentan con algln integrante con esta discapacidad. Como resultado se
pudo evidenciar que el rol de la familia en el desarrollo de los enfoques comunicativos en las
personas con discapacidad auditiva se ha visto influenciado por factores sociales, ambientales,
emocionales, entre otros; por lo que es necesario que la familia reconozca la importancia que tiene
como primer agente socializador en el desarrollo de los enfoques comunicativos, reconociendo al

individuo como un sujeto de derechos para favorecer su calidad de vida.

Holguin Moreno et al. (2019) llevaron a cabo la investigacién en la Fundacién Oyeme de
Medellin, Colombia. El enfoque de la investigacion es cualitativo. La poblacién estuvo conformada
por un grupo de 35 nifios (as) entre 8 y 10 afios que se encuentran vinculados/as junto con sus
familias a la Fundacidn. El instrumento aplicado para la recoleccion de informacion fueron
entrevistas semiestructuradas y observacion participante. El objetivo del presente fue conocer la
realidad y adentrarse en las dindmicas familiares cuando un nifio/a con discapacidad auditiva llega al
hogar, identificando qué cambios se generan y como cada miembro de la familia reacciona y actua

ante esta discapacidad. Como resultado se pudo evidenciar que, la gran mayoria de las familias se
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ven desintegradas después del diagndstico de una discapacidad. Ademds, se plantea la importancia

de realizar terapias externas con profesionales que ayuden a la inclusién familiar y social.

Chamorro M. (2019) realizé la investigacion en la Universidad Nacional de Rosario. El
enfoque de la investigacion es cualitativo y exploratorio. La poblacién estuvo conformada por un
grupo de padres cuyos hijos/as realizan tratamiento de estimulacién auditiva en la provincia de
Rosario. El instrumento aplicado para la recoleccion de informacion fue la entrevista tanto a familias
como a profesionales, observacién de talleres y aportes de diferentes autores. El objetivo del
presente fue indagar sobre las funciones parentales imprescindibles para la subjetivacién del nifio
con discapacidad y la importancia del uso de la lengua de sefas. Los estudios realizados
demostraron que, las familias se ven confrontadas con el diagndstico y la carencia de recursos
simbdlicos y comunicativos para afrontarlo, por este motivo considera que el uso temprano de la
lengua de sefias permite recobrar el control de las funciones y una mejor comunicacién y vinculo

familiar.

Garay Ordofiez y Carhuancho Mendoza (2019) llevaron adelante la investigacién en la
Universidad Dr. Rafael Belloso Chacin, Venezuela. Esta investigacidn tiene un enfoque cualitativo, de
disefio de estudio de caso; con el objetivo de realizar una bdsqueda empirica que se adecua para
estudiar problemas practicos o situaciones especificas. La poblacién estuvo integrada por 13
personas con discapacidad. Para la recopilacién de datos se elaboraron entrevistas
semiestructuradas. El objetivo del presente trabajo es analizar la importancia del modelo social
como alternativa para el desarrollo de la persona con discapacidad. Como resultados se pudo
observar que, a través de pensar en el modelo social de la discapacidad, se suprimen las barreras de
actitud, con esto se logra que otras barreras como las fisicas, sociales y politicas, sean eliminadas al

cambiar la actitud hacia la persona con discapacidad. El modelo social de discapacidad influye
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directamente en el desarrollo de las personas, y es factible de materializarse a través de las politicas
publicas.

Morrone M. (2020) realizé una investigacidn en la Universidad de Flores, Buenos aires. La
misma ha sido disefiada con un enfoque cualitativo y descriptivo. La muestra estuvo conformada por
10 adultos con discapacidad mental moderada con tipos de apoyo intermitente, de entre 20 y 50
afios, con habilidades comunicacionales y sociales. Los mismos se encontraban a cargo de familiares
directos como madre, padre y/o hermanos. El objetivo principal fue formular una investigacién
basada en la indagacidn acerca de los modelos psicoterapéuticos y la incidencia de éstos en las
familias de los pacientes con discapacidad. Como resultado se concluyé sobre la importancia que,
reviste el entorno en el desarrollo de los sujetos con ciertas limitaciones funcionales y cdmo la
interaccion de estos factores es el resultante de la persona, desde una mirada biopsicosocial. Se
evidencid la inclusidn de la psicopedagogia dentro de las diferentes prestaciones que se brindan a las

personas con discapacidad en su vida cotidiana.

Macias Bonilla y Gutiérrez Vega (2020) realizaron la investigacién en la Universidad
Autonoma de Ciudad de Judrez, México. El enfoque de la misma es mixto. La muestra estuvo
conformada por 160 mujeres y 40 hombres. El instrumento aplicado fue la escala “Trait Meta-Mood
Scale” que evalla ciertos aspectos intrapersonales de la inteligencia emocional. El objetivo de este
estudio fue analizar la relacién entre la actitud parental de adaptacién ante la discapacidad y la
inteligencia emocional en personas con hijos con discapacidad. Como resultado se pudo evidenciar
gue, se encontrd una relacion entre la actitud parental de adaptaciéon ante la discapacidad y la
claridad emocional; en base a ello se pudo esclarecer que esta relacién ocurre cuando los padres

Iogran reconocer y aceptar sus emociones.
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Esperanza Castellanos-Garcia G. et al (2020) llevaron adelante la investigacion en la
Universidad Autdnoma Latinoamericana, Colombia. Esta investigacion tiene un enfoque mixto, de
orden cualitativo como cuantitativo, de tipo descriptivo, no experimental. La poblacion estuvo
integrada por un grupo de 15 familias de la ciudad de Ibagué con hijos en situacién de discapacidad
auditiva. Para la recoleccién de la informacion, se utilizaron como técnicas e instrumentos la
entrevista abierta semiestructurada y la encuesta. El objetivo de esta investigacion estuvo centrado
en la comprensidn de las etapas por las que atraviesan desde el momento en que se sospecha y
afirma la existencia de la discapacidad de su hijo; y describir los cambios que se producen al interior
de la dinamica familiar. Los resultados demostraron que las familias se sumergen en una crisis por lo
inesperado del diagnéstico, pero a su vez, desarrollan estrategias de afrontamiento y logros,

atribuyéndole sentido a cada vivencia y momento de interaccién intima en la discapacidad.

Quintero, F. et al (2020) efectuaron una investigacién en la Fundacién Maria Elena Restrepo,
Fundavé de Barranquilla. El estudio corresponde a un disefio transversal correlacional. Participaron
92 familias en situacién de discapacidad. Los instrumentos que se emplearon para recolectar la
informacién obtenida fueron la Escala de evaluacion personal del funcionamiento familiar en
situacidn de crisis F-COPES, que es una escala disefiada para registrar las actitudes y conductas
efectivas ante la resolucion de problemas desarrolladas por las familias para responder a los
problemas o dificultades. El objetivo de la misma es conocer la dindmica de las relaciones familiares
gue, se generan a partir de un evento estresor como la discapacidad, para de esta manera disefiar
alternativas de apoyo que permitan a la familia retomar su normalidad familiar y contribuir con la
rehabilitacion e inclusidn de la persona con discapacidad. Como resultado se pudo observar que, las
familias en situacién de discapacidad buscan apoyo en las fuentes especializadas para la superacion
y rehabilitacién de la discapacidad, no sdlo para afrontar los aspectos biolégicos, sino como ayuda
para fortalecer el vinculo emocional con la persona con discapacidad, que le permita comprender su

nueva situacion afectiva y lograr encauzar el equilibrio emocional de todo el entorno familiar.



UFLO

UNIVERSIDAD

Ortiz Garcia, C. (2020) llevo adelante una investigacion en la Institucién Educativa Francisco
Luis Hernandez Betancur, Medellin. El enfoque de la investigacidn es cualitativo. La poblacion
estuvo conformada por 3 grupos de padres de la Institucién. El instrumento aplicado para la
recoleccidn de informacién fue la entrevista a dos madres y una abuela de 3 nifios con discapacidad.
El objetivo de la presente investigacion fue indagar el sentido que las familias han otorgado a sus
experiencias respecto a la participacién en la educacién inclusiva del nifio o nifia con discapacidad.
Los estudios realizados demostraron que, la experiencia de convivir con una persona con
discapacidad puede convertirse en fuente de fortaleza para la familia, asuncién de nuevos roles y
modificacion de las representaciones respecto a la discapacidad; aspectos que inciden en la

participacién familiar.

Santa Cruz et. Al (2021) iniciaron una investigaciéon en la Universidad Catdlica de Chile. La
investigacion tiene un paradigma cuantitativo, con un diseiio de estudio no experimental transversal
de tipo correlacional. La muestra contd con un total de 192 estudiantes con discapacidad- El
instrumento utilizado para la recogida de datos fue el Child-Behavior Checklist 6-18 (CBCL) es
formulario que permite evaluar competencias, funcionamiento adaptativo y problemas que
experimentan nifios, nifias y adolescentes durante su etapa escolar, de acuerdo a lo informado por
sus padres o cuidadores que conozcan al estudiante en un ambiente familiar. El objetivo general del
presente estudio fue comparar los problemas emocionales y conductuales de nifios con discapacidad
sensorial. Los resultados de esta investigacion indican que, el grupo con discapacidad sensorial
presenta significativamente mas problemas emocionales en la escala total y la escala de problemas

externalizantes, que el grupo de desarrollo tipico.
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Marco tedrico
La Familia y la Discapacidad

Conceptualizar la familia no es tarea sencilla ya que, hay diversas formas de ser familia en
funcién de la etapa histérica, social, cultural en la cual estd inserta la sociedad. Como sostiene Nufiez
(2008) “La diversidad que presenta la vida en familia no puede ser reducida a una Unica definicion”
(p.22).

Se puede analizar a la familia como una institucidn social, aquella que tiene la funcién de
introducir al recién nacido en el mundo, y proveer elementos para su humanizacion. La misma, se
sostiene por los deseos conscientes e inconscientes de cada uno de los miembros que la componen,
de sus vivencias y sus historias, que las imprimen como Unicas y particulares, distintas a cualquier
otra.

Siguiendo a Schorn (2013) “La palabra familia proviene del latin y refiere al grupo de
personas emparentadas entre si que viven juntas” (p.19). La familia es un sistema, un nucleo
conformado por personas que tienen el deber de proveer y preservar el desarrollo integral de las
personas. Esta preservacion de la vida esta ligada a satisfacer las necesidades bioldgicas, pero en ese
cuidado, también entran en juego las bases que sentaran el desarrollo psico-social del recién nacido.

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) la familia, es definida como un conjunto de
personas que conviven bajo el mismo techo, organizadas en roles fijos (padre, madre, hermanos,
etc.) con vinculos consanguineos o no, con un modo de existencia econdmico y social comunes, con
sentimientos afectivos que los unen y aglutinan.

Como sostiene Schorn (2013) cuando la pareja parental decide conformar una familia, la
funda, y algo nuevo aparece. Se inventa un sistema distinto al de la familia de origen. Esta decision
Ileva consigo cambios en esa relacién de dos. La busqueda puede ser esperada e idealizada por la
pareja, depositando en este nuevo miembro todas sus ilusiones y proyecciones. Todo nacimiento
rompe con las fantasias e ilusiones que las madres y padres tenian de ese hijo/a imaginado/a.

Adviene un individuo que es el real.
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Nufiez (2008) define el vinculo conyugal o matrimonial, éste tiene que ver con la parejay con
su deseo de procrear. En la llegada del nuevo miembro, se establecera un pasaje de una relacién
diddica a una triangularidad para toda la vida, dandole el lugar a un tercero. De este modo, se
configurara el vinculo paterno-filial, en el cual se establecen y se tejen las ilusiones y deseos en torno
al que vendra.

Con esta unién y procreacion se inaugura la funcién materna y paterna. La primera se
reserva tradicionalmente al cuidado corporal, sostén fisico y emocional del recién nacido. Se
relaciona con conductas ligadas al apego y dependencia.

La funcidén paterna por su parte, en un primer momento, implicard contribuir a la diada
madre-hijo. Luego de un tiempo, el rol del padre vendra a funcionar como el corte en esa simbiosis,
posibilitando el desprendimiento, independencia y separacidn. Tiene que ver, a su vez, con el que
impone la orden, la ley y la individuacién del bebé.

El vinculo fraterno también se configura de cierta manera con la llegada de los hermanos/as,
su funcidn tiene que ver con contribuir a la socializacién. Se establece como un par que acompaiiay
estimula el crecimiento y desarrollo. En este sentido Nufiez (2010) confirma que “Es funcion de la
familia favorecer en su seno el aprendizaje de la solidaridad, la comprensidn y la cooperacién entre
sus miembros" (p.40)

Siguiendo a Nufiez (2008) “Este momento evolutivo del ciclo vital familiar sufrird un intenso
impacto cuando el que nace es un nifio con discapacidad, ya que a la crisis evolutiva normal se
sobreagrega la crisis accidental, con sus caracteristicas de imprevisibilidad y disrupcion” (p.60).

El impacto de la llegada de un/a hijo/a con discapacidad puede ser sumamente doloroso
para las familias. Antes del nacimiento del nuevo integrante, los padres lo alojan desde la ilusion y
crean expectativas sobre él. Las representaciones que los padres instauran durante la espera de su
hijo/a se desploman con la noticia de la discapacidad. El enfrentamiento a una deficiencia de los

hijos/as afecta a |la pareja parental y no logran reconocerse en su propio bebe. Siguiendo a Nufiez
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(2008) “La familia enfrenta, entonces, el proceso que la debe conducir paulatinamente al
renunciamiento del hijo sofiado” (p.20).

Segun Fainblum (2004), es necesario que los padres atraviesen el duelo por la muerte de
aquel no nacido que conduzca a la posibilidad de que este nifio con una discapacidad deje de ser un
“ajeno”, un “desheredado” y pueda ser inscrito como “hijo” en su deseo, inscrito en una filiaciéon y
como perteneciente a un linaje (p. 43).

Este proceso de duelo, va a diferir en cada familia de acuerdo a diferentes elementos, como
puede ser la historia de los progenitores, la historia de la pareja, el momento Unico y particular en
que reciben la noticia, el sostén y acompafiamiento de la familia ampliada y, lo que se vincula con el
grado de discapacidad del recién nacido. La caracterizacion del déficit, el grado de compromiso del
mismo, las intervenciones, entre otros elementos de gran importancia.

Esta crisis debe ser atravesada y las familias deben dejar(se) atravesar, sintiendo y viviendo
las emociones que de ella surgen. Como afirma Nufiez (2008) “Cuanto mayor sea la distancia entre la
representacién ideal del hijo y el hijo real, mayor sera también el esfuerzo y trabajo psiquico que
demandara la situacion a la pareja parental” (p.60).

Nufiez (2010) sostiene que, este duelo no se realiza de una vez y para siempre, sino, que se
ird resignificando y renovando en cada etapa importante del desarrollo del nifio/a. Como puede ser
lo propio del desarrollo psicomotor, el lenguaje, el ingreso a la escolaridad, la llegada de otros/as
hermanos/as, la adolescencia, la bisqueda de actividades recreativas, su inclusién social y laboral,
etcétera.

Schorn (2002) delimita las situaciones criticas por las cuales la familia y su hijo/a con
discapacidad atraviesan. La primera se encuentra relacionada con el momento del diagnéstico. Los
padres reciben y viven la noticia pasando por un periodo de depresion, tristeza, inhibicion. Se
constituye asi, como una herida narcisista que los atraviesa.

La segunda crisis adviene con el ingreso a la latencia, a partir de los seis y siete afos. La edad

cronoldgica se encuentra directamente relacionada con el ingreso al sistema educativo. Esta etapa
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reabre el efecto del diagndstico escuchado afos atras. Se enmarca en lo que respecta a la nocién de
la inteligencia, capacidades, habilidades y desafios que encuentre ese nifio en su trayectoria.

El nifio con discapacidad va descubriendo su diferencia respecto a los otros. “El nifio sordo
empieza a preguntarse porque él usa audifonos y sus hermanos no; por qué sus padres hablan y él
no los entiende; por qué algunos nifios hablan en lengua de sefias y otros no” (Schorn,2002, p.27).
Este periodo se caracteriza por la aceptacidén del yo.

La tercera crisis tiene que ver con la entrada a la adolescencia. De acuerdo al duelo que esa
familia haya podido construir se podra vislumbrar jovenes que han logrado o no, hacer
desprendimientos afectivos de sus padres hacia otros objetos. La sexualidad y las emociones, como
asi también la posibilidad de proyectar su vida, sus interés, gustos y decisiones.

A si mismo, Schorn (2002) distingue la importancia de la identidad y la define como el
producto de los sucesivos procesos identificatorios que comienzan en la infancia, se contindan con la
latencia y se terminan de edificar en la adolescencia.

El camino que emprende la familia con su hijo/a con discapacidad, estaran cargados de
diversos sentimientos, incertidumbre, culpa, enojo, frustraciéon. Nufiez (2010) afirma “Aparece un
enorme sentimiento de responsabilidad ante las necesidades impuestas por la discapacidad” (p.22).

En estos casos, se hace necesario el encuentro con profesionales que logren contribuir a que
la familia encuentre la mejor manera de resolver este des-encuentro. Los profesionales y sus
intervenciones, deben interferir en el vinculo temprano con nifos y padres, ya que, desde el
momento del diagndstico, el nifio es mirado y sentido como un extrafio para ellos. Los tratamientos
seran necesarios y variaran de acuerdo a la discapacidad. La importancia radica en la calidad de las
intervenciones, priorizando las necesidades y deseos de ese nifio/a mas alla del objetivo del
tratamiento.

Ese nifio/a estara intervenido y mirado por muchos otros. Nufiez (2008) afirma que “Al

profesional le toca ofrecer a esos padres algunos instrumentos para destrabar el vinculo con ese hijo
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que se les volvié desconocido, pero siempre cuidando de no funcionar interfiriendo el mismo”
(p.130).

El rétulo de la discapacidad, muchas veces tapa al nombre propio, y los nifios/as pasan sus
dias cumpliendo y respondiendo a érdenes y ejercicios, dejando a un lado su posibilidad de ser.
Nufez (2010) afirma “Los que rodeamos al nifio, médicos, psicologos, kinesidlogos, fonoaudiélogos,
docentes, y sus padres mismos, podemos transformarnos en adultos atentos y solicitos de sus
necesidades fisicas en el area deficitaria, pero des-preocupados frente a tantas otras necesidades,
propias de todo nifio.” (p.33)

Nunez (2008) asegura que existe un riesgo relacional, que implica mayores posibilidades de
gue aparezcan modalidades vinculares disfuncionales cuando el hijo tiene alguna discapacidad. No
solo por la condicidn de discapacidad si no también, por la desilusion de la imagen de madre y padre
gue deseaban tener.

Los modos de vinculacién y la comunicacion entre los nifios con discapacidad y sus familias
estan cargados de ambigiliedades. En lo que respecta a los vinculos, Schorn (2003) describe las
formas de vinculacién con el hijo/a con discapacidad y los estilos de familia.

Una de ellas puede desarrollarse en una familia que presenta ciertas caracteristicas de
apego distante, en este sentido, los padres mantienen con su hijo/a una comunicacién restringida.
En este caso, quien cumple la funcion materna se ocupa del cuidado fisico, y la figura paterna se
reserva al proveedor de lo econdmico. Madres y padres que estan ocupados con el hacer, mds que
con el sentir. Nufiez (2008) refiere que, en estos casos, los progenitores ubican al hijo como el hijo
inesperado, o desconocido, donde se retira la valoracidn y estimacion previa. Esta forma de
vinculacion puede asumir diversas formas como la descalificacion de las figuras paternas hacia su
hijo, el displacer y ausencia en el vinculo.

Otro tipo de familias, son las llamadas sobreprotectoras, se caracterizan por padres que se
les imposibilita la separacion y la aceptacidn del crecimiento de su hijo/a. Enmarcado en lo que

Vargas Aldecoa y Polaino-Lorente” (1996) describen como la necesidad de ser necesitado. Esta
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modalidad vincular impide que, se pueda establecer el desprendimiento que encubre una
desproteccién en otros aspectos. “Proteger en exceso al hijo es no ofrecerle las oportunidades para
el despliegue de sus potencialidades y capacidades” (Nufiez, 2008, p.119)

Como asi también, la autora describe las familias con vinculos desorganizados o
desorientados. Son los que enfrentan con dificultad las situaciones diarias, pueden encontrarse
detenidos en la tristeza, frustracion e impotencia. Sufren un estado prolongado de desequilibrio, de
pérdida de identidad, y llegan a mostrarse insatisfechos con lo que pueden realizar.

Sumado a lo anterior, se encuentran las familias que llegan a establecer un tipo de vinculo
sano, auténomo o seguros, donde los padres muestran un equilibrio emocional. En este caso, son
familias que se caracterizan por darle al hijo con discapacidad su lugar. Existe un acompafiamiento
mutuo, y el hijo/a con discapacidad no produce un quiebre emocional ni personal. No quiere decir
gue, no hayan pasado por periodos de angustia o tristeza, pero han logrado superarlos. En estos
casos, incentivan en su hijo/a los avances y la capacidad cognitiva. Nufiez (2008) indica que estos
padres logran sobreponerse al impacto inicial y llegan establecer un vinculo con ese hijo tal como es
y no como esperaban que fuera.

Existen también madres y padres que, se posicionan como jueces de sus hijos/as actuando
con cierta rigidez sobre lo que “debe ser” imposibilitando el encuentro real con el otro. Buscando
mayormente la falta en ese individuo, dejando de lado sus fortalezas.

Nufiez (2010) explica que:

Desde luego, estos avances no son impecables, sin errores, porque nadie sabe resolver este
tipo de problemas de antemano. Cada cual, cada familia tiene que hacer su propio aprendizaje. Se
aprende haciendo el cambio, partiendo siempre de una renovada comprension y aceptacion de la
realidad. (p.54)

Es necesario reafirmar que estos tipos de vinculos no existen de manera pura en todas las
familias, ya que una familia que llegé a establecer un vinculo sano puede haber transitado por otro

tipo de vinculacidon hasta llegar a esa, o viceversa.



UFLO

UNIVERSIDAD

Una persona y un nifio/a en desarrollo que, no se siente acompafiado por su familia, puede
tener un escaso conocimiento del mundo. Los modos de acceder e interactuar con los objetos de
conocimiento y las personas tienen que ver con ese modo particular de vinculacidn. Es importante
que exista un verdadero dialogo, que logre adentrarse en la subjetividad del nifio/a. Esto quiere
decir que, para toda persona la familia puede convertirse en el sistema favorecedor o limitante para
su desarrollo. Cualquier individuo con o sin discapacidad requiere de modelos identificatorios en los
cuales pueda identificarse y construir ideales. Necesita de otros para compartir, encontrarse y esto
podra lograrlo de acuerdo a las posibilidades que esa familia haya podido brindar.

Del mismo modo, en el vinculo temprano, todo infante ird construyendo la representacion
mental de su cuerpo, que serd diferente a la del cuerpo biolédgico. Dolto (1986) realiza una distincién
entre la imagen del cuerpo y el esquema corporal. Fundamenta que el esquema corporal serd
compartido por todas las personas que tengan una edad similar o que vivan bajo la misma cultura.
“El esquema corporal es una realidad de hecho” (Dolto, 1986, p.18).

Mientras que, la imagen del cuerpo es propia de cada ser humano, estd intimamente ligada
a la persona, su historia y sus vivencias. “La imagen del cuerpo es la sintesis viva de nuestras
experiencias emocionales; interhumanas, repetitivamente vividas a través de las sensaciones
erogenas electivas, arcaicas o actuales” (Dolto, 1986, p. 21).

La autora Nufiez (2010) afirma que “La imagen del cuerpo es relacional en la medida en que
se constituye en la trama vincular con los adultos relevantes para el nifio, y siempre es inconsciente”
(p.121), de esta manera la imagen corporal y el modo de relacionarse que un nifio tenga con su
cuerpo, dependera exclusivamente de la vinculacion temprana con sus progenitores y el modelo de
contacto. Es en este entramado y en virtud de cdmo se produzca el encuentro, se pueden producir o
no alteraciones en la constitucion de la imagen corporal de ese nifio/a.

La persona con discapacidad se conecta y percibe su cuerpo como algo natural y normal, ya
gue es el que conoce y posee. Sus diferencias las ird notando en la medida que compartan

experiencias con otros, con el encuentro de miradas, de palabras, etc. Como plantea Nufiez (2008)
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existe un extrafiamiento ante el hijo portador de alguna discapacidad. Esto conlleva que los
progenitores tengan temor a contactar con ese cuerpo, vivenciarlo, ya que lo consideran fragil.
Pudiendo también encontrarse con sensaciones de verglienza, malestar y asco. Como asi también,
gue se agreguen situaciones en las cuales los padres imposibilitan que ese nifio realice actividades
de autoexploracidn y autoestimulacién, y en consecuencia éste no pueda hacer el descubrimiento de
Su cuerpo y zonas erogenas.

En el caso de la comunicacidn, se requieren vias alternativas que complejizan aun mas la
crianza. Marchesi (2009) sefiala que, las caracteristicas del/la hijo/a obliga a las familias a realizar
cambios en la crianza y a ajustar expectativas sobre sus condiciones de vida y sobre el futuro.

La familia entonces debera entre otras obligaciones, elaborar el duelo por aquel hijo/a que
no fue el sofiado, establecer el tipo de vinculo mas sano posible, y brindarle las herramientas
necesarias para que pueda incluirse en la sociedad. Una sociedad que ha demostrado por afios, poca
tolerancia y aceptacion a lo diferente, a aquellos que por una u otra razén se corren de lanormay la
hegemonia. Las personas con discapacidad han entrado en esta categoria, o sea que no se ajustan a
los modelos sociales, como personas independientes y auténomas. Podria provocar en la familiay en
la persona con discapacidad sentimientos que agrandan su inseguridad, verglienza, y hasta el
ocultamiento de ese miembro de la familia. Segin Nufez (2010):

Solamente los padres que pueden llegar a aceptar a su hijo diferente como alguien que vale
a pesar de su diferencia, y los que pueden mantener en alto su propia autoestima a pesar de ser
padres de ese hijo diferente, facilitaran que ciertas personas se les acerquen, los comprendan, los
apoyen y se solidaricen con ellos. (p.52)

Es necesario reafirmar que, las disfunciones no surgen a nivel familiar como consecuencia
directa de la discapacidad, si no en funcidn de las posibilidades o no de la familia de implementar

recursos para adaptarse a esta situacion.
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Modelo Social de la Discapacidad

La representacidn que la familia tenga de la discapacidad, es de suma importancia para el
posterior vinculo con su hijo/a. Si los progenitores conciben que la discapacidad es un problema, un
error del ser humano que le impide su pleno desarrollo, seria probable que la relacion con su hijo/a
se encuentre obstruida.

En los ultimos afios, se iniciaron movimientos de protesta de las personas con y sin
discapacidad, reclamando ser reconocidos como sujetos de pleno derecho, considerandose personas
con las mismas potencialidades y necesidades que el resto de la comunidad. Intentando explicar
gue, su imposibilidad no estd dada por su condicién si no por como es considerado, mirado e
incluido por la sociedad.

El modelo social de la discapacidad considera que, la comunidad es la que impone las
barreras y no el sujeto. Como afirma Palacios (2008) “Se alega que las causas que originan la
discapacidad no son ni religiosas ni cientificas, sino sociales” (p.103). El entorno en el cual vive una
persona influye estrechamente sobre su percepcidn del grado de su discapacidad. Los entornos
inaccesibles crean discapacidad al presentar barreras e imposibilitar la participacién y la inclusion de
estas personas al hacer cotidiano.

Segun Maldonado (2012) la discapacidad es limitante para el sujeto, mientras mas barrerasy
obstdaculos sociales, contextuales, fisicos y actitudinales estan presentes en la sociedad. El fin
es eliminar estos obstaculos que impiden a las personas con discapacidad desempefiarse en su vida
cotidiana.

Siguiendo a Rosato (2009) en esta vision, lo central no es el impedimento de la persona, sino
la respuesta de la sociedad ante ese hecho que imposibilita la integracidon de estas personas. Estas
personas son miradas de otra manera, estan expuestas, su discapacidad los arroja a la mirada y
sancion del otro. Estas miradas provienen de los propios padres, hermanos y especialistas en
medicina, educacion, psicologia y rehabilitacidn, quienes observan de cerca su desarrollo, y estan

alertas de cualquier desvio que pueda producirse.
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Este modelo fue acompafiado de multiples Convenciones, Leyes y Resoluciones que
defienden y proclaman por los derechos de las personas con discapacidad. Entre estos derechos se
encuentran los relacionados al acceso a la salud, a la educacion, transporte, entre otros.

La actitud social hacia la discapacidad ejerce una gran influencia sobre la familia y sobre
como ésta significa o enfrenta la situacién. Nuriez (2010) afirma que “La familia en su medio se
encuentra con la mirada de los otros, con comentarios o actitudes descalificadoras que muestran la

falta de sensibilidad o informacidn social que todavia persiste en nuestros dias” (p.202).

Discapacidad Auditiva

La discapacidad auditiva es el déficit total o parcial en la percepcion, evaluada por la pérdida
de audicidn en cada oido. Tiene la particularidad de no presentar caracteristicas evidentes ni fisicas,
por lo cual se considera invisible.

La discapacidad auditiva también estuvo marcada por diferentes representaciones sociales a
lo largo de los aios (Schorn,2002). En el Siglo IV a. C., Aristételes afirmaba que las personas con esta
discapacidad eran mudas, sin lenguaje, relaciondndolo con los animales por no poseer esta facultad
estrictamente humana.

En la edad media, con la concepcidn cristiana, emerge una nueva representacién social
asociada a la posesién demoniaca. A partir del Siglo XV la forma de comunicacién que
implementaban las personas con discapacidad auditiva, eran consideradas como una lengua
compleja, dando lugar asi a una rehumanizacién de la discapacidad.

Con el avance de la medicina, se empieza a imponer un interés particular por la discapacidad
de las personas, la imagen aristotélica y cristiana, el mudo y sordo como animal es modificada por la
idea del salvaje. Relaciondndolo como algo poco inteligente, directamente restringido por la
incapacidad de poder comunicarse oralmente, encerrandose en ella lo relacionado a lo oculto,

primitivo y considerando a su manera de comunicarse, como la lengua de los monos (Schorn,2002).
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Con la Revolucién Francesa, se modifica la denominacién del sordo y mudo por el sordo-
mudo. La persona sorda pasd a ser un sujeto que debia ser reeducado, por su caracter de
impulsividad y con una marcada inferioridad intelectual. Por este motivo, ya no es visto como un
salvaje, sino como un sujeto que habia que formar y dotarlo de la lengua oral para que pudiera
desarrollar la capacidad de pensar.

En el 1900 con la perspectiva de la normalidad-anormalidad, se considera a la sordera como
una enfermedad que puede ser tratada con reeducacién y proétesis auditivas.

Desde el afio 2001, Argentina cuenta con la ley N.2 25.415, que establece que todo recién
nacido tiene derecho a ser evaluado para conocer su condicién auditiva antes de los tres meses de
vida. En este mismo sentido y, teniendo en cuenta la importancia de obtener un diagndstico certero
a través de métodos cientificos de exploracion, a fin de lograr una intervencién temprana en los
problemas de audicidn, en el afio 2010 se implementa el Programa Nacional de Deteccién Temprana
y Atencion de la Hipoacusia. En éste se desarrollan ciertos elementos que funcionan de signos de
alerta para que la familia pueda detectar, en el caso de que exista sospecha. A si mismo, en nuestro
pais, en el afio 2023 se sanciono la Ley N° 27.710 de Lengua de Sefias Argentina. La misma reconoce
a la Lengua de Sefias como lengua natural y originaria de las personas con discapacidad auditiva,
como parte de su identidad y herencia cultural.

Segun el grado de pérdida de la audicidn, se puede hablar de dos tipos de disminucién
auditiva. Como afirma Lou Royo (1999) por un lado la hipoacusia que, se caracteriza por la pérdida
de audicidn que, es deficiente, pero funcional para la vida cotidiana y donde el sujeto puede llegar a
adquirir el lenguaje con el apoyo de diversos dispositivos. Por otro lado, se encuentra la sordera
profunda, aquella en la cual la audicion no es funcional a la vida. En este caso, no se posibilita la
adquisicion del lenguaje por via auditiva, aunque si por via visual.

Existen muchas causas por la cual una persona adquiere la sordera. Siguiendo a Schorn
(2002) podra ser efecto de factores hereditarios, factores prenatales (enfermedades que contraiga la

madre en el embarazo, virus, bacterias, mala nutricion y cuidado, etc.), factores perinatales (todas
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las cuestiones relacionadas al parto, asfixia, falta de oxigeno, maniobras bruscas, etc.) y factores
postnatales que tendrd que ver con las condiciones de cuidado y desarrollo que ese bebe recibira
por parte de su entorno.

Segun Carrascosa Garcia (2018) el momento en el que se produce la pérdida de audicion es
otro de los motivos importantes. Puede darse antes o después del desarrollo del habla, cuestidon de
sumo interés, ya que derivara en como podra aprender, comunicarse y vincularse con los demas. En
primer lugar, se encuentra la sordera pos-locutiva, que se caracteriza por la pérdida de la audicién,
cuando ya hay un conocimiento del lenguaje. Y, por otro lado, la sordera pre-locutiva, aqui la
pérdida se da antes de la adquisicidn del lenguaje, impidiendo asi el desarrollo espontaneo. Esto no
quiere decir que ese sujeto no aprenda los cddigos del lenguaje, si no que accedera a ello con mayor
dificultad y requiriendo de otros apoyos y terapias.

Sumado a estos factores, la localizacion de la sordera, sera un factor fundamental ya que, la
agravacion y las posibles soluciones que se pueden brindar dependen de donde esté ubicada. Si la
lesidon esta localizada en el oido externo o medio la sordera sera conductiva ya que, lo que hace es
impedir la conduccién de la onda sonora que llega hasta el oido. Si la lesidén esta en el oido interno se
tratara de una sordera perceptiva o neurosensorial. En el caso de que se encuentren afectadas ambas

partes, se tratara de una sordera mixta.

Lou Royo (1999) afirma: “La sordera es mas que un diagndstico médico, es un fenémeno
cultural en que se unen pautas y problemas sociales, emotivos, linglisticos e intelectuales” (p.107).
Esto da cuenta de que las personas con discapacidad auditiva tienen y producen su propia cultura
como asi también su propia lengua.

Segun Skliar (1997) la cultura sorda es una cultura que esta formada por una historia propia,
por procesos de desarrollo, de identificacidon, de discriminacion, y con una lengua en comun.

Cuando una persona sorda se encuentra con otra, se establece en ellos un lazo privilegiado.
No solo porque se expresan con la misma lengua, sino porque comparten el mismo mundo. La

lengua de sefias constituye para la persona con discapacidad auditiva un objeto cultural.
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Siguiendo a Tovar (2001) la lengua de sefias, es el modo de comunicacion que se traduce en
gestos de la mano, cuerpo y expresiones faciales. Donde cada signo tendra una localizacién en el
espacio. Esta no es universal, ya que cada pais tiene su propia lengua y gramatica basada en la
vision. En Argentina es llamada LSA (lengua de sefas argentina).

Otro medio, consiste en la lectura labial y viso-gestual, la cual consiste en reconocer las
palabras y captar el mensaje a partir de los movimientos y posiciones visibles del interlocutor.

En las deficiencias auditivas donde el resto auditivo es factible de aprovechar, la persona si
asi lo desea, podra requerir de audifonos. Segliin Tamblay et al. (2008) El audifono es un aparato y
método basado en el aprovechamiento y optimizacidn de los restos auditivos que filtra el sonido,
actuando como amplificador y codificador del mismo, que ayudara a la persona a entender los
sonidos que le llegan.

En cambio, cuando se trata de sorderas profundas, la recomendaciéon médica es un Implante
Coclear ya que, los audifonos no dardn la respuesta suficiente para estimular la audicién. Siguiendo a
Cochlear Corporation (2000) el implante es un dispositivo electrénico que realiza la funcidn de las
células dafiadas o ausentes en la sordera, al proporcionar un estimulo eléctrico a las fibras nerviosas
restantes del nervio auditivo.

El objetivo de esta forma de rehabilitacion auditiva es asegurar que el/la nifio/a sordo/a se
acerque a la experiencia auditiva de forma natural y desarrolle lenguaje tal como ocurre en el/la
nifio/a oyente. Esta sera una decisidn de las familias y del propio sujeto, ya que tienen derecho a
decidir la mejor opcidn que se ajuste a sus valores y creencias. (Schorn, 2003, p.65)

En el caso de las familias que, deciden llevar adelante la cirugia de implante coclear para sus
hijos/as, sera necesario que posterior a esta intervencidn se realicen consultas con fonoaudidlogos, y
especialistas en el drea del lenguaje y audicién para comenzar un tratamiento de habilitacién
auditiva. Muchas familias tienen la ilusién de que, si implantan a su hijo, éste escuchara al mundo de
manera casi automatica, y no es lo que ocurre. Conlleva un gran trabajo tanto del nifio, familia y

profesionales intervinientes. Siguiendo a Diaz et al. (2018) afirman que existen investigaciones que
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demuestran que los nifios a quienes se les colocan implantes a una edad temprana pueden aprender
a hablar mas rdpido que aquellos a quienes se les colocan mas tarde. Como asi también, es probable
qgue logren decodificar e interpretar el lenguaje de una manera mas funcional.

En las familias que presentan un integrante con discapacidad auditiva y no ha sido equipado,
resulta primordial establecer un tipo de comunicacidn que resulte eficaz y permita un verdadero
intercambio comunicativo. Existe un alto porcentaje de nifios/as sordos con padres oyentes que
desconocen la Lengua de Sefias. Esto puede provocar que se pierda el aprendizaje incidental y la
oportunidad de desarrollarse lingiiisticamente como asi también la posibilidad de entablar vinculos

familiares solidos con todos sus miembros.

Tal como expresa Chamorro (2018) muchos padres recurren al uso de palabras sueltas o una
mezcla entre sefias y gestos caseros que se presenta como un acto creativo en los padres. Para llegar
a este acto es importante que hayan pasado por el momento del duelo y recuperarse en cierta

parte, dsea que se encontrardn nuevamente aptos para donar parte de su narcisismo dafiado.
Intervenciones Psicopedagdgicas y Familia

La familia es el primer contexto socializador por excelencia, el primer entorno en donde los
miembros que la forman evolucionan y se desarrollan a nivel afectivo, fisico, intelectual y social,
segln modelos vivenciados, interiorizados e historizados.

Las experiencias que se adquieren y desarrollan en la primera infancia, y los vinculos de
apego que se dan en ella van a estar determinadas por el propio entorno familiar. Es la familia quien
introduce a los hijos/as en el mundo de las personas vy, las relaciones que se establecen entre sus
miembros van a ser en gran parte, modelo de comportamiento con los demas, al igual que lova a
ser la forma de afrontar los conflictos que se generan en el medio familiar.

Siguiendo a Minuchin (1994) la familia es un sistema abierto, relacional, auto-organizado y
en constante transformacion. Se lo considera sistema mantiene interacciones entre los integrantes

gue la componen. Es abierto porque intercambia informacién con el entorno. Es relacional porque se
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va configurando en una trama de interrelaciones que dan lugar y forma a la trama familiar,
costumbres, creencias, ideologias, mandatos, valores, entre otros. Como tal, es necesario observar
desde una optica mas amplia, teniendo en cuenta las caracteristicas propias de la familia en general
y sus particularidades.

La sociedad actual ha producido importantes cambios en la vida familiar, en los modos de
constitucidn, funcionamiento y vinculos. Por este motivo, se hace necesario, en algunos casos, la
intervencion de profesionales que brinden los apoyos necesarios para que puedan afrontar la
situacidn de discapacidad, mejorar las condiciones de vida y proporcionar un entorno emocional
adecuado y saludable para la familia. “La familia es la Unica institucion educativa en la que los
miembros adultos no reciben una formacion especifica para mejorar sus competencias y recursos”.
(Maiquez, Rodriguez y Rodrigo, 2014, p.204)

Por su parte, la psicopedagogia es una disciplina que se encarga de estudiar, comprender e
intervenir en situaciones de aprendizaje del ser humano en situaciones y contextos formales e
informales. Su objetivo radica en optimizar potencialidades, contribuyendo a prevenir y abordar las
dificultades que se presentan. Se ocupa del ser humano, su mundo psiquico y emocional, fisico y

contextual.

De este modo, la psicopedagogia como ciencia, se configura como un espacio propicio para
alojar a las familias que estan transitando o no una situacién de discapacidad, teniendo en cuenta que

trabaja con el aprendizaje a lo largo de toda la vida de una persona.

Las modalidades de intervencién serdn Unicas y particulares, en relacion a lo que la familia
trae como consulta. Lo fundamental radica en escuchar -mirar cual es la problematica, y a partir de
ahi, pensar y elaborar la intervencion para la familia y el nifio/a. Abordar el trabajo con las familias
colabora con el conocimiento en tres niveles, lo intrapsiquico, lo vincular y lo sociocultural. Muller
(2006) afirma que las intervenciones verbales y no verbales, no llevan a la finalidad de curar

solucionando el problema planteado en la consulta. Sino que, procura descubrir su sentido en el
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sistema de relaciones intrapsiquicas e intersubjetivas; en la familia, en la escuela, en el medio social
para colaborar con los sujetos y sus familias, con el fin de que descubran los obstdculos que presenta
en el aprendizaje y puedan movilizarse a elaborar nuevos modos que le permitan un acceso mas
operativo al mundo cultural y simbdlico.

Pensando en una intervencion psicopedagogica temprana, puede beneficiar el encuentro
desde el nacimiento hasta los primeros afios de vida del hijo/a, brindar informacién y
acompafiamiento necesario para poder comprender y recorrer el crecimiento, teniendo en cuenta
los hitos principales del desarrollo, posibles alertas y estimular las dreas que puedan llegar a
presentar dificultades por la discapacidad.

Desde este punto de vista, las intervenciones pueden apuntar mejorar las relaciones de
pareja, con los hijos y, en general, apoyar los procesos de apego entre los miembros de la familia.
Respecto a las relaciones entre padres e hijos se deben introducir mejoras en el ambiente educativo
familiar de modo que éste resulte estimulante para el desarrollo de los hijos y propiciar estilos de
regulacion del comportamiento que promuevan una buena adaptacién a su entorno social (Rodrigo
y Palacios, 1998)

A su vez, las intervenciones del drea de psicopedagogia pueden colaborar en el desarrollo
cognitivo del nifio/a. Pichdn Riviere (1969) sostiene que todo problema de aprendizaje se constituye
como un cddigo secreto, desconocido tanto para el propio sujeto como para la familia, dentro de
este se condensa una historia personal y también intergeneracional. De este modo, las dificultades
gue puedan encontrarse en los procesos de lectura, escritura, cdlculo, o cualquier otra inhibicidn
derivada de la actividad intelectual o escolar, se encuentra no solo en el sujeto que presenta
dificultades, si no también, en todo su grupo familiar que revela sus actitudes y prejuicios ante el
aprendizaje.

En el marco de una perspectiva clinica siguiendo a Echeverri (2020) llevando a cabo un plan
estratégico de intervencidn que inicia desde la llegada del consultante para recibir ayuda, la

realizacidn de un proceso de valoracién, identificacion y conocimiento de la dificultad, para luego
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proceder a la implementacidn de las acciones posibles. De alli el trabajo contendrd un plan de
intervenciones y recursos que puedan estimular su desarrollo y potenciar sus habilidades.

En el caso de la discapacidad auditiva, la pérdida de audicién provoca la existencia de
dificultades en el pensamiento ldgico y racional, como asi también en la memoria y en el lenguaje.
Con el tratamiento psicopedagdgico e intervenciones adecuadas, estas habilidades pueden mejorar
notablemente, beneficiando asi el proceso de alfabetizacion, la lectura, la escritura, comprension,
funciones ejecutivas, memoria, atencién, vocabulario, operaciones légico matematicas, entre otros.

Por otra parte, la intervencion psicopedagdgica puede potenciar las relaciones de la familia
con otros sistemas, como la institucién escolar o en actividades extra escolares. Familia y escuela son
los dos subsistemas mds relevantes de la vida durante la infancia y adolescencia de una persona.

Siguiendo a Baeza (2002) “Es el psicopedagogo, quien usualmente ocupa ese rol de conector
facilitador involucrando profesionales y familiares, para mantener la comunicaciéon abierta, y, a
medida que se realizan intervenciones, evaluarlas, modificarlas, coordinar esfuerzos y descubrir
nuevos o pocos usados recursos”. (p.1)

La eleccion de la escuela que mejor se adapte a las necesidades del hijo/a, y responda a las
expectativas, ideales y valores que la familia quiere para aquel, no es una tarea sencilla. Mas aun
teniendo en cuenta la condicidn de discapacidad. El/la psicopedagoga podra intervenir brindando
opciones que mejor se adapten a las necesidades de la familia, teniendo en cuenta la intervencién o
no de una escuela de modalidad especial.

El objetivo basico de la intervencion familia- escuela es asistir a ambos sistemas a
ensamblarse en una actitud colaborativa de resolucién de los problemas mutuos, comunes, actitud
gue implica cambiar la manera de pensar, entender, o definir el problema, examinar las creencias
gue sostienen esa conducta y reflexionar sobre lo que se ha venido haciendo respecto del mismo
(Baeza, 2002, p.4)

La orientacion psicopedagadgica es definida seguin Bisquerra (2005) como:
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Un proceso de ayuda y acompafiamiento contintio a todas las personas, en todos sus
aspectos, con objeto de potenciar la prevencion y el desarrollo humano a lo largo de toda la vida,
basada en la intervencién profesional, mediante principios cientificos y filoséficos de igual forma un

campo de investigacidn y accion interdisciplinaria en la integralidad del ser humano (p.2).

pag. 32
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Método

Diseio de investigacion

La metodologia que rige esta investigacion es cualitativa. Este constituye un buen ejercicio
interpretativo cuando se aborda una realidad compleja como la subjetividad. Como afirman
Sagastizabal y Perlo (2006) “La investigacidn cualitativa, parte del supuesto basico de la necesidad de
comprensidn del sentido de la accidn social, en el contexto del mundo cotidiano y desde la vision de
los participantes” (p.57). La finalidad es indagar la manera en que las personas concibeny
experimentan los hechos que los rodean, profundizando en sus puntos de vista e interpretaciones.

El disefio de investigacidn que se usa es exploratoria - emergente, ya que este sirve para
aumentar el grado de conocimiento acerca de la tematica y sus cuestiones poco conocidas o
directamente desconocidas. Es investigacién exploratoria ya que, puede construir una investigacion
en si misma. Por otro lado, es emergente debido a que se van tomando decisiones o infiriendo a
medida que surgen en el campo.

Instrumentos de recoleccion de datos

Los instrumentos de recoleccion de datos son la entrevista semi estructurada y la revision
bibliografica. La entrevista segin Hernandez Sampieri (2014), se caracteriza por una guia de
contenidos o preguntas, por lo que el investigador tiene la libertad de agregar nuevas preguntas con
el objetivo de obtener una mayor cantidad de informacidn sobre la tematica investigada.

Siguiendo Urbano y Yuni (2014) “Mediante la entrevista el investigador obtiene
descripciones e informaciones que proveen las mismas personas que actldan en una realidad social
dada” (p.81).

La revisiodn bibliogréfica extraida de diferentes fuentes, forman parte del respaldo de esta
investigacion. Permite ampliar la informacidn y proporciona un marco normativo que enmarca el

estudio.
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Muestra
La unidad de analisis de este trabajo de investigacién serdn las personas con discapacidad
auditiva, familia y el contexto vincular y social, de clase media, pertenecientes a la Provincia de
Buenos Aires, en la actualidad. Al no poder realizar la presente investigacién con la totalidad del
universo de estudio, se tomara solo una parte de él, es decir, se trabajara con una muestra. La
misma constara de 10 personas, madres y padres que tienen hijos/as con discapacidad auditiva La
edad de los mismos ronda entre los 30 a 74 afios.

Segun Pérez Lalanne (2000) el tipo de muestreo que se utiliza es el de muestras no
predispuestas - no probabilisticas, ya que no requerirdn conocimiento previo de la poblacién o
universo.

Modalidad de la entrevista

Los participantes son contactados de manera individual, via telefénica o red social como
WhatsApp, ofreciéndoles la posibilidad de realizar las mismas de manera presencial u online. Para
ello se organiza un dia y un horario para poder llevarla a cabo segun disponibilidad de los
participantes y entrevistador. Los participantes reciben un consentimiento informado para que
conozcan de qué se trata la investigacion, y cudl es su rol en ella. Se les notifica de que la
informacién que se recoja serd confidencial y no se usara para ningun otro propésito fuera de los de
esta investigacion. Este tendra sus datos personales, y deben firmarlo para luego poder utilizar la
informacién obtenida.

Anilisis de datos

Se desarrolla en base a las palabras, narrativas y manifestaciones que las personas
demuestren en la participacion de la realidad que los rodea, pudiendo coincidir o no con la
bibliografia. A partir de los datos obtenidos, y luego de establecer una comprensién detallada de las
perspectivas de las personas entrevistadas, se elaboran conceptos que permitan comprender en
mayor profundidad el impacto en la subjetividad familiar con la llegada de un hijo/a con

discapacidad auditiva.
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Resultados

A partir del analisis de las entrevistas implementadas, y en relacién con los objetivos de la
investigacion, se ha comprobado que la gran mayoria de las familias o adultos responsables han
sufrido el impacto de tener un hijo/a con discapacidad auditiva.

Al momento de indagar a las familias sobre como fue el impacto de la noticia sobre la
discapacidad de su hijo/a, la gran mayoria ha respondido que fue un gran golpe y que no era algo
gue esperaban ni pensaban que podia ocurrir.

“Fue un balde de agua fria, no teniamos idea de nada relacionado a la hipoacusia” (Protocolo
1).

“Nos impactd de gran manera dado que mientras estuvo internada los doctores no nos
dijeron nada respecto de analizar el tema auditivo” (Protocolo 4).

“La verdad es que, fue todo una sorpresa y un shock. Bastante dificil al principio” (Protocolo
6).

“El impacto de la noticia fue muy alto, estuve muy preocupada y triste desde que se detecté
la posibilidad hasta que se confirmo la discapacidad” (Protocolo 5).

“El impacto fue muy fuerte. Sentimos una tristeza e incertidumbre enormes” (Protocolo 8).

En algunas familias entra en juego el impacto en la pareja parental. Se puede observar
gue no solo ocurre un impacto a nivel personal tanto de la madre o del padre, si no que influye en
la pareja generando conflictos.

“No fue nada f4cil, es nuestro primer hijo. Fue muy buscado y no nos esperabamos para
nada tener que enfrentarnos a la discapacidad y todo lo que conlleva. El primer impacto fue en la
pareja, ya que al principio nos sentiamos culpables, pero poco a poco pudimos apoyarnos y

ayudarnos entre nosotros a darle lo mejor a M.” (Protocolo 3)

También puede vislumbrarse que hay familias en donde, uno de los progenitores puede

posicionarse como sostén del otro y colaborar en el proceso de aceptacion.
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“A mi en lo personal me impactd mucho, porque no me lo esperaba y por supuesto no
gueria tener un hijo con inconvenientes. Mi marido se lo tomd con mds calma, y fue en principio
quien me hizo ver que no era tan terrible tener un hijo con discapacidad. En esa época y en el
contexto en el cual nos moviamos no era comun, se solia ocultar.” (Protocolo 10).

Por otro lado, una de las familias ha demostrado que, ante la llegada de un hijo/a con
discapacidad, han podido elaborar y establecer un vinculo mas ameno desde el inicio.

“No lo esperabamos, uno creo que nunca espera ni quiere que su hijo tenga alguna
dificultad, pero la verdad es que no lo tomamos de manera tan grave ya que los médicos nos
explicaron que hoy existen muchas tecnologias que hacen que pueda solventar esa pérdida”
(Protocolo 7).

En este punto, también es importante destacar que hay familias que reconocen haber
tenido que estar mas atentos y avocados al hijo/a que posee discapacidad, y los/as hermanos/as
han tenido que elaborar y tomar el rol de acompafiantes de la situacién.

“Lucas también tuvo que acomodarse, dejar de hacer muchas cosas que antes hacia, para
acompafiarnos a las terapias y consultas ya que no contdbamos con familia en La Plata que nos
pudiera ayudar” (Protocolo 2).

Otra de las familias también afirma “Si hay algo que tenemos presente es que todo esto
nos hizo enfocarnos mas en Salva que en sus hermanos, de todas formas, hoy llevamos una vida

|II

equiparada y normal” (Protocolo 9).

Al indagar sobre el momento en el cual fue detectada la discapacidad auditiva, la gran
mayoria afirma que fue entre el nacimiento y los 4 afios. Entre las causas mas frecuentes se
puede observar que estan relacionadas con enfermedades como la meningitis y prematurez.

“Tuvo a los 10 meses meningitis bacteriana y a los 12 meses empezamos con los estudios
porque nos parecia que no escuchaba. Al afo y medio se confirmé el diagnostico hipoacusia

neurosensorial profunda bilateral secuela de la meningitis” (Protocolo 1).
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“Salvador tuvo meningitis a los 2 afios y medio, después del episodio notdbamos que algo
no andaba bien, siempre pensando que era algo a nivel neuroldgico, hasta que solito a los 4 afios
nos dijo que no escuchaba de un oido” (Protocolo 9).

“Cuando Franco nacid, le hicimos todos los controles auditivos y todo le habia dado bien.
Pero a los 7 meses aproximadamente, empezaron a notar que no tenia nada de escucha”
(Protocolo 6).

“Me enteré de la discapacidad de mi hijo con el estudio de potenciales evocados que le
hicieron en los primeros controles pediatricos” (Protocolo 5).

Al momento de indagar sobre las dindmicas familiares y modos de llevar adelante el
proceso, la gran mayoria de las familias han afirmado que sus vidas se han modificado por la
discapacidad de su hijo/a.

“La dindmica familiar se modificé bastante, la mia, sobre todo. El padre trabajaba todo el
dia y yo me tenia que encargar de hacer todas las consultas y terapias, ademas del
acompafiamiento a mi otro hijo que estaba en el jardin. El también tuvo que acomodarse, dejar
de hacer muchas cosas para acompafiarnos” (Protocolo 2)

“Fue un peregrinar de 3 afios en consultorios médicos, pediatras, otorrinos,
fonoaudidlogos, estudios auditivos, todo esto mientras ambos habiamos retomado nuestros
trabajos habituales. Fue una época muy complicada para nosotros dado que no sabiamos con
certeza el diagnostico.... Fue una época dura en la que nos enfocdbamos en ella casi
exclusivamente para poder sacarla adelante” (Protocolo 4).

“Cuando nos enteramos del diagndstico cambio todo. Con la madre trabajamos varias
horas al dia. Decidimos organizarnos de otra manera, renunciamos a algunas horas que teniamos
para llevar a Mateo a las consultas y terapias. Muchas veces la madre ha asistido sola y otras
veces yo acompafiaba a Mateo. Nuestra familia ayudaba, pero nosotros nos hicimos cargo de
todo (Protocolo 3).

Otra de las madres, refiere: “Desde que me entere de la discapacidad, la rutina si cambio
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los primeros afios. Me tuve que pedir licencia en el trabajo y la extendi por asistencia familiar, ya
qgue habia que resolver muchas cuestiones que no tenia en mi mente, como la busqueda de
profesionales de la salud” (Protocolo 5).

En otro de los casos: “Por suerte tenemos mucha familia que nos acompaiid, pero si se
vio modificado, ya que yo opte por renunciar a mi puesto laboral para dedicarme por completo a
Rocco, y su padre tuvo que buscar otro trabajo. Esto fue consensuado y consideramos que era lo
mejor. Los roles no se han modificado, pro si cuesta todo un poco mas” (Protocolo 7).

Solo una familia afirma no haber tenido que modificar sus dindmicas en consecuencia de

la discapacidad de su hijo/a.

Al momento de ahondar sobre la concepcidn de discapacidad que tiene la familia, se
puede afirmar que la gran mayoria no tenia una concepcion de la misma hasta que tuvieron que
afrontarse con el diagnostico de su hijo/a.

“Opino que hasta que no se tiene un caso tan cercano como tuve luego de hijas de
amigas, y la del propio hijo, no se sabe ni se tiene informacién de lo que pasa hasta que te
enfrentas con un diagnostico asi o un tratamiento” (Protocolo 6).

“No recuerdo que concepcién tenia de la discapacidad, pero si lo consideraba como algo
negativo o desde la falta” (Protocolo 3)

“No pensaba en la discapacidad, no lo veia como algo cercano, pero si tenia una
connotacion negativa para mi “(Protocolo 5).

Se puede ver que las familias no tienen una concepcién formada de la discapacidad por
desconocimiento de la misma y por no tener en su entorno personas con discapacidad. Como asi
también, se observa que en algunas familias entra en juego asociar la discapacidad a aspectos

negativos, o a algo no deseado.

Cuando se indaga sobre el conocimiento que tienen sobre la discapacidad auditiva, se ve
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reflejado que las familias no tenian informacién al momento, acerca de esa discapacidad. Queda
en evidencia que fueron aprendiendo de ella a medida que iban transitando, y por los diferentes
profesionales con los que han trabajado.

“En relacidn a la discapacidad auditiva no teniamos ninguna informacién. La que nos
asesoro con bastante claridad fue la fonoaudidloga” (Protocolo 6).

“Ninguna experiencia, somos padres primerizos. Fue una incertidumbre total, muchisimas
visitas a médicos y estudios auditivos para poder interiorizarnos y aprender sobre el tema”
(Protocolo 4)

“En el momento del diagndstico estdbamos practicamente desinformados de todo. El
médico que nos dio el diagnostico nos derivé a un centro para evaluacién audiolégica y
equipamiento y en ese lugar nos presentaron las opciones terapéuticas y una lista de
profesionales para consultar” (Protocolo 8).

“No conociamos a nadie con discapacidad auditiva por lo que fue muy dificil entender
todo lo que implicaba, tuvimos que investigar, escuchar y experimentar diferentes situaciones y
sensaciones” (Protocolo 2).

“Con respecto a la discapacidad auditiva, previo al diagndstico, teniamos muy poca
informacién y de hecho no teniamos conocimiento de personas con equipamiento que se
comuniquen de manera oral y tampoco conociamos la tecnologia disponible. Este

desconocimiento nos hizo sentir mucha angustia y ansiedad el primer tiempo” (Protocolo 8).

En cuanto a los modos de comunicacién y vinculacion, la gran mayoria expone las diversas
maneras que fueron encontrando para comunicarse con su hijo/a y asi generar intercambios.

“En su momento la comunicacién era mediada por gestos, llantos y sefialamientos. Luego
fuimos tomando las sugerencias de los especialistas e implementamos algunas sefas y el uso de
los objetos para mejorar la comunicacién. Después de ser implantado empezd de a poco a

escuchar mejor y todo se hizo mas facil, pero continuaban algunas dificultades en la
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comunicacién” (Protocolo 2)

“Al principio habldbamos usando gestos y sefalando lo que queriamos, notamos que no
nos era suficiente, ni para Mateo ni para nosotros. Por eso sumamos LSA pero hoy en dia la
usamos solo a veces o para algunas ocasiones” (Protocolo 3).

“A través de la mirada, mucho contacto visual, juegos, gestos” (Protocolo 1).

“... Antes del implante no nos podiamos comunicar y notamos que ella se ponia nerviosa
también porque no se podia hacer entender” (Protocolo 4)

“Mucha comunicacion gestual, visual, y siempre cara a cara. Hablandole despacio para
gue pueda leer los labios. Hoy él utiliza LSA para comunicarse. Y yo estoy aprendiendo ya que
noto que, si no la comunicacidn no es fluida ni total, suelen quedar algunos baches o vacios y
entiendo que es muy importante que él me pueda decir todo lo que siente y yo a él, no quiero
gue experimentemos barreras, mas de las que la sociedad impone” (Protocolo 5).

“Fue bastante dificil para mi adaptarme, porque yo queria a toda costa que aprenda a
hablar, y no podia ver que ella podia hablar de otra manera. Pero las primeras formas fueron
mirandola y pidiendo que me mire, mostrandole las cosas, hablandole muy pausado y que me vea
los labios. Cuando ingresd a la escuela especial empezo a hablar en LSA y nosotros también

aprendimos de a poco” (Protocolo 10).

Es importante destacar que, junto a lo anteriormente expuesto, se consulté sobre el
imaginario de futuro que tenian sobre su hijo/a y si éste se ha modificado o no a lo largo del
tiempo y desarrollo. Algunas familias sefalan que:

“En principio todo fue muy dificil, pensdbamos que Pedro nunca se iba a poder
comunicar, interactuar y tener amigos como los demas chicos, que su escolaridad iba a ser en un
colegio especial y que no iba a poder ser auténomo, que iba a necesitar de nosotros siempre. Hoy
después de tanto camino recorrido y gracias al acompafiamiento y orientaciones de los diferentes

especialistas, podemos ver a Pedro relacionarse y compartir con sus amigos” (Protocolo 2)
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“Al principio pensé que iba a ser terrible... una nifia que no, que no habia podido
desarrollar un lenguaje que los demas le entendieran, que iba a hacer en un futuro, si iba a poder
conseguir trabajo, amigos, pareja, etc... esas cosas que le preocupan a una madre. Como docente
veia las limitaciones, lo que le costaba aprender a leer y escribir. Todo mi esfuerzo estaba en que
ella avance lo mas posible. El imaginario hoy en dia se modificd. Si bien ella hoy en dia necesita de
apoyos, se pudo desenvolver muy bien y de forma auténoma, con una gran capacidad de fuerza”
(Protocolo 10).

“Luego de 8 afios, puedo decir que, si bien todavia depende de nosotros y esta en pleno
desarrollo lo vemos como cualquier otro nene de su edad” (Protocolo 3).

“Si, se modificd a partir de la primera operacidon del IC. Los profesionales la sacaron
adelante sorprendentemente para nosotros. Veiamos un futuro complicado para la nena”
(Protocolo 4).

“Creo que lo mas importante fue cuando a los 5 afios, me di cuenta que Franco no tenia
ningun problema grave, mas alla de su hipoacusia e hipotonia. Fue solamente trabajar en mi
mente” (Protocolo 6).

“El imaginario era un gran signo de pregunta, tanto en relacién a la hipoacusia como con
respecto al desarrollo psicomotriz. Claro que el imaginario se modificé luego de varios afios. Logré
comunicacién oral. A los dos afios y medio adquirié la marcha y asi fue mejorando todo.
(Protocolo 8).

“Realmente no teniamos idea de como iba a ser su futuro en el momento que lo
diagnosticaron, eran tantas dudas que teniamos de como iba a ser todo, si su pérdida seguiria
avanzando, no sabiamos que era un implante, si habia o no solucidn, hoy por hoy Salva lleva una
vida casi normal, se desenvuelve muy bien, habla e interactua sin dificultades, estudia y disfruta el

uso de sus aparatos” (Protocolo 9).

Si bien la totalidad de las familias entrevistadas reconoce que la llegada de un hijo/a con
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discapacidad provoca un impacto a nivel emocional y relacional, se registré que, en lineas
generales, requirieron de la ayuda de profesionales para poder aprender y ahondar sobre la
discapacidad, como asi también modificar o rearmar la concepcién que tenian de la misma, y la
importancia de establecer otros modos y modelos de comunicacidn para poder vincularse de una
manera mas sana y eficaz con sus hijos/as.

Se puede afirmar que a partir de la investigacion realizada se confirmaron algunos
supuestos basicos planteados, ya que por medio de los testimonios de los entrevistados se
observa que el vinculo que los padres han podido establecer con sus hijos/as tiene que ver con la
concepcion de discapacidad que han podido elaborar. Como asi también conocer las
caracteristicas de la discapacidad auditiva proporciond en las familias mayor informacién y
seguridad para establecer un lazo familiar saludable. Lo que no se ha podido afirmar es que la
Ilegada de un hijo con discapacidad auditiva rompa el ideal de familia imaginada, ya que se puede
deducir que las familias entrevistadas han podido elaborar el duelo y cambiar el imaginario que
tenian de su hijo/a en un primer momento. En sus relatos no se vislumbran sentimientos

negativos hacia la discapacidad, ni se deja entrever vinculos conflictivos.
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Discusion y Conclusion

En base al sustento teérico brindado por los autores aqui trabajados, y luego de haber
profundizado, a través de las entrevistas realizadas a familias que tienen hijos con discapacidad
auditiva, sobre el impacto de la discapacidad, se exponen las conclusiones del trabajo de
investigacion.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) considera que la discapacidad es un concepto
gue abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion. Por
su parte, la discapacidad auditiva es entendida como el déficit total o parcial en la percepcidn,
evaluada por la pérdida de audicién en cada oido. Lo que se encuentra alterado es la posibilidad de
oir sonidos y evocar palabras. Cuestién que resulta fundamental para el futuro desarrollo
comunicacional y relacional de las personas.

Como afirman Nufiez y Caniza de Pdez (2017) “La discapacidad se revela como un estado no
esperado en el ser humano” (p.58). En este sentido la presente investigacion da muestras de las
percepciones y nociones que tienen las familias con respecto a la discapacidad.

La totalidad de las familias entrevistadas coinciden en haber sentido un fuerte impacto al
enterarse de la noticia de la discapacidad de su hijo/a, cuestion coincidente con lo planteado por
Nufiez (2008) “Este momento evolutivo del ciclo vital familiar sufrira un intenso impacto cuando el
gue nace es un nifio con discapacidad, ya que a la crisis evolutiva normal se sobreagrega la crisis
accidental, con sus caracteristicas de imprevisibilidad y disrupcién” (p.60). Algo de lo no esperado
irrumpid en el relato de las familias entrevistadas. Algunas pudieron detectarlo y diagnosticarlo mas
tempranamente, y otras con el correr del desarrollo de su hijo/a, pero, si coinciden en que algo de lo
imprevisto se sobrepuso y tuvieron que, de diferentes maneras, de acuerdo a sus recursos y
posibilidades ir elaborando los modos de afrontar la discapacidad auditiva.

Nufiez (2008) a su vez, reflexiona sobre el rol de la pareja parental, la funcion materna y

paterna. La primera afirma que se debe al cuidado corporal, sostén fisico y emocional del recién
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nacido. La funcidn paterna por su parte, en un primer momento, implicara contribuir a la diada
madre-hijo. Teniendo en cuenta a las familias entrevistadas, pocas se han referido al impacto que
sufrié la pareja parental y como han jugado los roles maternos y paternos en el duelo. Con respecto
a esto una de las familias advierte que al principio han tenido que afrontar una crisis, producto de la
culpa que sentian. En otra de las situaciones, la madre refiere haberse sentido apoyada y alentada
por la figura paterna para poder establecer un vinculo con su hija. Se podria decir que coincide con
lo que la autora plantea, ya que en un primer momento la figura paterna viene a contribuir a esa
diada madre-hijo, para luego si, cumplir la funcién de separacion.

La autora también expone sobre el vinculo de hermanos y la importancia que ésta tiene para
la socializacidn. Solo dos de las familias pudieron advertir que en los primeros afios la mayor
atencion se dirigid al hijo que tenia discapacidad, en comparacidn con los otros dos nifios que habia
en la familia. Cuestidon de suma importancia para poder establecer que hay un reconocimiento de
mayor atencion, cuidado y responsabilidad hacia un hijo/a que presenta discapacidad. Teniendo que
atender a las necesidades del propio nifio/a, las demandas del drea de la salud y las del area de
educacién, que imponen los modos de seguir e intervenir con la discapacidad.

Al igual que en el trabajo realizado por Holguin Moreno et al. (2019) la mayoria de las
familias entrevistadas coinciden en que se ven desintegradas después del diagnéstico de la
discapacidad, planteando la importancia de realizar las consultas y terapias externas con
profesionales que ayuden a la inclusion familiar y social.

Los dichos de los familiares reflejan lo que la autora Schorn (2002) delimita como ciertas
situaciones criticas por las cuales la familia y su hijo/a con discapacidad atraviesan. La primera se
encuentra relacionada con el momento del diagndstico. Los padres reciben y viven la noticia
pasando por un periodo de depresidn, tristeza, ansiedad, preocupacidn, entre otros sentimientos. El
desencuentro con aquel bebe imaginado, en donde al principio el rétulo de la discapacidad

desdibuja el deseo y aparece la culpa.
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La autora también se refiere a otro momento de crisis que se presenta con el ingreso al
sistema educativo. Esta etapa reabre el efecto del diagndstico escuchado anos atras. Se empieza a
mirar al hijo/a y evaluar en cuanto a sus posibilidades, potencialidades y desafios, como asi también
empieza a ser mirado por otros profesionales. En este punto, la mayoria de las familias tuvo una
experiencia negativa en cuanto a la busqueda de la institucion escolar, ya que ofrecian resistencias
en incluir a sus hijos/as. Otros han optado directamente por inscribirlos en escuelas de educacién
especial.

Siguiendo este punto, Santa Cruz et. Al (2021) en su investigacion estudiaron el
funcionamiento adaptativo y las dificultades que experimentan nifios, nifias y adolescentes durante
su etapa escolar. El objetivo general del estudio fue comparar los problemas emocionales y
conductuales de nifios con discapacidad sensorial. Los resultados indicaron que, el grupo con
discapacidad sensorial presenta significativamente mas dificultades que el grupo de desarrollo
tipico. En este punto, es importante reconocer que esas dificultades emocionales y conductuales
pueden deberse a las barreras comunicacionales y actitudinales que pueden encontrarse en
instituciones que presentan resistencias y no logran otorgar la plena inclusién de los estudiantes con
discapacidad auditiva como las que han tenido que atravesar algunas de las familias aqui
entrevistadas.

Por otra parte, las familias han afirmado que las dinamicas familiares se han tenido que
modificar indefectiblemente por la situacidn de discapacidad de su hijo/a, teniendo que asistir a
reiteradas consultas médicas y terapias. Esto puede sostenerse con lo que afirma Nunez (2010) “Los
gue rodeamos al nifio, médicos, psicologos, kinesidlogos, fonoaudidlogos, docentes, y sus padres
mismos, podemos transformarnos en adultos atentos y solicitos de sus necesidades fisicas en el drea

deficitaria, pero des-preocupados frente a tantas otras necesidades, propias de todo nifio.” (p.33).
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Sumado a lo anterior, la investigacion realizada por Quintero, F. et al (2020) también indica
que, las familias en situacion de discapacidad buscan apoyo en profesionales para la superacion e
intervencién de la discapacidad, no sélo para afrontar los aspectos bioldgicos, sino como ayuda para
fortalecer el vinculo emocional con la persona con discapacidad, que le permita comprender su
nueva situacion afectiva y lograr el equilibrio emocional de todo el entorno familiar. Las familias
destacan la importancia de los pediatras, otorrinolaringdlogos/as y fonoaudidlogos/as en los
primeros momentos en que se ha descubierto el diagndstico. Pasando con el correr del desarrollo
por otros profesionales como docentes y psicopedagogos cuando el nifio/a ingresa al sistema
educativo. Ademas, la gran mayoria de las familias aclara que mayormente en los primeros afios
tuvieron que asistir a diversas terapias, consultas médicas, tramites burocraticos que provocan
desgaste y dificultan las rutinas familiares, pero a la vez reconocen que éstas colaboran en el
desarrollo de sus hijos/as y los fortalecen como madres y padres en los modos de acompafiar.

En cuanto a la concepcién de discapacidad que presenta la familia, muchas de ellas la
consideraban relacionandolo a lo negativo, o en otros casos, nunca han pensado en la
discapacidad como una posibilidad real. Pocas de las familias entrevistadas afirmaron tener en su
contexto personas con discapacidad, esto demuestra la posibilidad de posicionarse de otro modo
frente a la discapacidad de su hijo/a, en comparacion a aquellas familias que no tenian nocién
sobre el tema.

Coincidiendo con Nufiez (2010) “La familia en su medio se encuentra con la mirada de los
otros, con comentarios o actitudes descalificadoras que muestran la falta de sensibilidad o
informacidn social que todavia persiste en nuestros dias” (p.202). Siguiendo esta linea, coincide con
los resultados obtenidos en el trabajo de Garay Ordofiez y Carhuancho Mendoza (2019), en el cual se
puede observar que, mediante el modelo social de la discapacidad, se pueden suprimir barreras
actitudinales, sociales, de comunicacion, entre otras. Esto posibilita a la familia y a su hijo/a con
discapacidad a posicionarse en el mundo desde otra perspectiva, considerando a la discapacidad no

como propia del nifio/a si no resultante de las barreras que le pone el entorno. Coincidiendo en este
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punto, en su investigacion Ortiz Garcia C. (2020) afirma que la experiencia de convivir con una
persona con discapacidad puede convertirse en fuente de fortaleza para la familia, asuncion de
nuevos roles y modificacién de las representaciones respecto a la discapacidad; aspectos que inciden
en la participacién familiar. Esto coincide con lo que han planteado algunas madres en la entrevista,
la discapacidad como posibilidad de ver la vida de una manera diferente, o como el impulso a ser
mejores personas.

Por su parte, Morrone (2020) en su investigacién también aporta sobre la importancia que
tiene el entorno en el desarrollo de los sujetos con ciertas limitaciones funcionales y cémo la
interaccion de estos factores es el resultante de la persona desde una mirada y perspectiva
biopsicosocial. La mayoria de las familias ha estado anclada a un paradigma relacionado al médico o
rehabilitador en los primeros afios, y han podido ir construyendo y posicionandose a lo largo del
recorrido y desarrollo en un paradigma social, entendiendo que la discapacidad no es propia del
hijo/a, si no de las barreras que se encuentran en los diferentes contextos.

En este punto, las familias entrevistadas si bien relacionan la discapacidad con algo
negativo, han logrado anclarse en este paradigma social, en donde entienden que las barreras las
pone el entorno, y que sus hijos/as teniendo los apoyos y recursos necesarios han podido y pueden
desarrollarse de manera plena. Las familias aclaran que sus hijos asisten a la escuela primaria,
secundaria y algunos a la universidad, como asi también que tienen y forman parte de grupos de
amigos/as donde participan socialmente como cualquier otro chico/a de su edad, sin ahondar en
mayores dificultades derivadas de la discapacidad. Una de las madres entrevistadas, se refiere a otro
tipo de concepcidn de discapacidad, que tiene que ver con la época y momento histérico dado en la
cual se encontraban. Utilizd la palabra ocultar, como sindnimo de verglienza o algo poco comun que
sucedia en las familias que tenian algin miembro con discapacidad. Esto coincide con lo que plantea
Schorn (2002) sobre las diferentes representaciones que tuvo la discapacidad a lo largo de los afios y

como era concebida segun la sociedad.
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En cuanto al conocimiento sobre la discapacidad auditiva, la totalidad de las familias
entrevistadas deja en evidencia que no tenian informacién sobre la misma, de las limitaciones, los
dispositivos como audifonos o implante coclear, los modos de comunicacién ni de los desafios
qgue pueden conllevar en la estructuracion del pensamiento y aprendizaje al tener una
discapacidad auditiva. Toda esta informacidn la obtuvieron gracias a los profesionales que

acompafaron el proceso y el desarrollo de ser familia en la discapacidad.

Con respecto a las causas de la discapacidad auditiva Schorn (2002) sostiene que esta
podra ser efecto de factores hereditarios, factores prenatales (enfermedades que contraiga la
madre en el embarazo, virus, bacterias, mala nutricion y cuidado, etc.), factores perinatales (todas
las cuestiones relacionadas al parto, asfixia, falta de oxigeno, maniobras bruscas, etc.) y factores
postnatales que tendra que ver con las condiciones de cuidado y desarrollo que ese bebe recibira
por parte de su entorno. En esta investigacion, la gran mayoria de las causas se deben a
enfermedades contraidas por el nifio/a, como la meningitis.

Muchos de los hijos/as de las familias entrevistadas fueron diagnosticados por los estudios
que se realizan en los controles pediatricos. Esto coincide con lo que expone la ley N° 25.415, que
establece que todo recién nacido tiene derecho a ser evaluado para conocer su condicién auditiva
antes de los tres meses de vida.

Teniendo en cuenta estas causas, se puede establecer que en esta investigacion el
diagndstico de la discapacidad no se ha dado por factores relacionados al parto. Como asi tampoco
se ha podido evidenciar si existieron causas hereditarias en algunas familias.

Al contemplar las edades aproximadas en las que se ha diagnosticado la discapacidad
auditiva, se puede determinar que han tenido una hipoacusia o sordera pre-locutiva. Esta se ha
detectado antes de que se desarrolle el lenguaje. Segun Carrascosa Garcia (2018) el momento en
el que se produce la pérdida de audicidn es otro de los motivos importantes. Puede darse antes o

después del desarrollo del habla.
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De este modo, se puede observar que las familias y los nifios/as han tenido que elaborar
modos de comunicacion eficaces y funcionales. En esta investigacion se refleja que las familias han
pasado por diferentes maneras y modos de intencidon comunicativa con sus hijos/as. Cada familia y
nifio/a ha optado por una u otra, seguin sus posibilidades e ideales. Pocas son las que se refieren a
utilizar LSA como asi también, la gran mayoria no se ha referido a la comunidad sorda como
referente y apoyo para su hijo/a. Solo una de las madres comenta que su hija si utiliza la lengua de
sefias como modo de comunicacidn, y que se ha casado con otra persona sorda formando una
familia.

Siguiendo a Chamorro (2019) en su investigacion recalca la importancia del uso temprano
de la lengua de sefias, ya que permite recobrar el control de las funciones y una mejor
comunicacién y vinculo familiar. Por su parte, Tovar (2001) también afirma le da importancia a la
lengua de sefias en lo que respecta a la comunidad sorda. Pero en esta investigacion la mayoria de
las familias utiliza otro medio. Muchos de los nifios/as utiliza dispositivos o fueron implantados,
pudiendo desarrollar el lenguaje oral.

Es de suma importancia destacar que hay familias que se refirieron a la existencia de
vacios en la comunicacion, esto deriva en que la comunicacidn y el entendimiento con su hijo/a se
vea limitada, teniendo consecuencias en la vinculacion.

Por este motivo, como sefiala Marchesi es importante poder establecer un sistema de
comunicacién funcional a todo el entorno familiar, ya que si esto no sucede puede convertirse en
una de las barreras mds obstaculizadoras en la vinculacién.

En esta investigacion la mayoria de las familias no ahondan sobre las dificultades actuales
en la comunicacioén, por lo que se percibe que su vinculacién se ha ido desarrollando de una
manera sana, efectiva y funcional. Han podido ir superando y cambiando el imaginario que tenian
de su hijo/a, viéndolo con posibilidades y potencialidades.

Se concluye que quienes han podido elaborar el proceso de adaptarse a la discapacidad

son las familias que mas contencion han tenido desde lo familiar y profesional, como asi también
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madres y padres que cuentan con otros recursos simbdlicos y econédmicos. Siguiendo esta
posicién, las familias han ido acercdndose a la discapacidad auditiva gracias al aporte de los
profesionales que han intervenido con ellos. Se destaca que han podido elaborar modos mas
efectivos para comunicarse, relacionarse y desempefiar el rol de familia mas alld de la

discapacidad de su hijo/a.

En relacidn a esto, se puede ver que, a partir de los testimonios de las familias, que han
logrado aprender sobre la discapacidad y entenderla en profundidad, pudieron establecer un
vinculo con su hijo/a de una manera mas sana, modificando su vision e imaginario del futuro
sobre ellos. Es decir que, es notable la diferencia entre aquellos nifios/as y familias que han
recibido la ayuda de profesionales externos que colaboren en su desarrollo, de aquellos que han

intervenido mas tarde.

La mayoria de las familias han acudido al rol del psicopedagogo/a, ya sea por derivacion
de otros profesionales o por sugerencia de la institucidon educativa. Si bien no se remiten a ella
desde un primer momento para la discapacidad auditiva, si han afirmado que fue de suma
importancia para el desarrollo de su hijo/a, como asi también para brindar escucha, contencion,

asesoramiento posibilitando colaborar a una mejor organizacién y dindmica familiar.
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Aportes y contribuciones de la investigacion

A partir de los resultados obtenidos y las conclusiones descriptas, se puede afirmar que esta
investigacion ha contribuido al conocimiento de cdmo es el impacto en la familia la llegada de un
hijo/a con discapacidad auditiva. Es fundamental poder identificar este aspecto ya que son los
padres o cuidadores con su trabajo de duelo, aceptacién y superacion, quienes van a permitir que
los nifios/as adquieran las habilidades necesarias para crecer y desarrollarse sanamente.

Como asi también posibilitd determinar el desconocimiento que se tiene de la discapacidad,
las formas de abordarla, los estudios pertinentes que deben realizarse, los dispositivos existentes
que puede elegir la familia y su hijo/a como implante coclear o audifonos, los modos de
comunicacion, la cultura sorda, entre otros.

Es importante destacar que, desde la psicopedagogia en conjunto con otras disciplinas,
pueden intervenir tempranamente para sostener a aquellas familias y nifios/as en el encuentro,
afrontamiento y seguimiento de la discapacidad.

La psicopedagogia puede entramar su quehacer desde el dmbito clinico, ya que muchos
nifios/as cuentan con la prestacidn de apoyo psicopedagdgico en consultorios particulares o centros
de rehabilitacién, ambitos desde donde también se acompafian los procesos de inclusion y resulta
fundamental poder construir con las otras instituciones (familia-escuela) una red de trabajo para

lograr entre todas mejores experiencias educativas y sociales.
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Limitaciones de la Investigacion

En la presente investigacidn se han presentado diversas limitaciones que se exponen a
continuacidn.

En primer lugar, se ha demostrado que la muestra no es representativa. Es decir,
una muestra representativa es una parte de una poblacidn cuyas caracteristicas son similares a las
caracteristicas de la poblacion que representa. En este caso las familias fueron seleccionadas, y no
elegidas al azar.

Otras de las limitaciones encontradas se relacionan a que al tener que entrevistar a una
poblacidn especifica, en este caso madres y/o padres de nifios con discapacidad auditiva, la
demora en la entrega de las respuestas o en la reprogramacién de las mismas, por cuestiones
externas o inconvenientes familiares de los entrevistados se convirtié en una limitacién. Este
obstdculo no perjudicé a la investigacidon ni modifico los resultados, puntualmente generd una
demora mayor a la prevista, por lo que hay varios meses de diferencia entre las primeras
entrevistas realizadas y las Ultimas.

Siguiendo con este punto, otra limitacién que se presentd fue en las entrevistas que se
realizaron de manera online. Algunas familias no respondieron a todas las preguntas o fueron
escuetas en sus respuestas, no profundizando en lo que se les preguntaba, por lo que de haberlas
realizado de manera presencial hubiese sido posible la re-pregunta. Si bien se considera que se
pudo recabar una interesante cantidad de informacién, hubiese sido muy fructifero poder realizar
todas las entrevistas de manera presencial, lo cual da lugar a la repregunta. También hubiese sido
interesante contar con la posibilidad de que en el analisis entren a juego lo que no es dicho en
palabras, como la postura, los gestos, los silencios, los movimientos del cuerpo, entre otras.
Cuestiones que se escapan al realizar las entrevistas de manera digital.

Es importante reconocer también otro tipo de limitacion, la misma tiene que ver con el

contexto socio-econdmico de las familias entrevistadas. La gran mayoria de ellos son de clase media-

alta, lo cual sus experiencias, vivencias y posibilidades son probablemente muy diferentes a las de



UFLO

UNIVERSIDAD

una familia de clase media, media-baja. En este punto, podrian entrar las complicaciones de no
tener una obra social, 0 no contar con los recursos necesarios para acceder a las prestaciones

médicas que se requieren para un abordaje integral de la discapacidad.

pag. 53
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Lineas de Investigacion Futuras:

Tomando en cuenta las diversas experiencias que se han podido conocer a partir del
problema de investigacién planteado, las entrevistas realizadas, el marco tedrico y antecedentes
abordados, se pueden sefialar algunos temas para investigaciones futuras en el campo de la
psicopedagogia.

Es importante continuar realizando futuras investigaciones sobre el modelo social de la
discapacidad. Como asi también sobre la discapacidad auditiva, sus caracteristicas, limitaciones y
potencialidades, para que enfrentarse a ella provoque el menor impacto posible. Como asi

también para que la sociedad esté formada e interiorizada de una manera mas natural.

Seria interesante abordar algunas temdticas posibles de investigacién, como, por ejemplo:
La discapacidad auditiva, formas de abordaje en la familia; Intervenciones tempranas en

discapacidad auditiva; La discapacidad auditiva en la escuela; entre otros.

También podria resultar beneficioso identificar el nivel de informacién que poseen las
familias, profesionales y docentes que trabajan con nifios/as en sus primeros afios de vida, ya que
son ellos quienes tienen contacto con los nifios/as en la etapa crucial del desarrollo, y, por lo tanto,

guienes pueden observar, vislumbrar y sugerir para intervenir de manera temprana.
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Propuestas de Intervencion

A partir de los resultados obtenidos en la investigacidn se sugieren distintos tipos de
intervenciones: Promover en hospitales encuentros con familias y profesionales que puedan ser
de guia y sostén para las familias que atraviesan el momento del diagndstico. Brindar
orientaciones sobre los diferentes modos de actuar e intervenir.

Otorgar capacitaciones para referentes de la primera infancia, ya sea padres o educadores,
con el objetivo de informar y dar a conocer cémo es el crecimiento en los primeros afios de vida, qué
aspectos cobran mas relevancia en el proceso, qué factores influyen, entre otros, lo cual permitira
accionar con mayor exactitud.

Llevar a cabo actividades tales como talleres de orientacion a las familias a cargo de
psicopedagogos para realizar sugerencias de estimulacidn en los primeros afios de vida. Asi, el
psicopedagogo no sélo favorecerd la adquisicion de nuevos aprendizajes desde temprana edad,
sino que ademas podra brindarles herramientas a las familias para prevenir posibles dificultades en
el aprender de un nifio, interviniendo de forma eficaz y favoreciendo futuros aprendizajes.

Abrir espacios de intervencidn en escuelas con equipos interdisciplinarios de profesionales
dedicados a la discapacidad, entre ellos psicopedagogos, psicdlogos y fonoaudidlogos, con el
objetivo de observar los hitos del desarrollo y evaluar como se va desarrollando él bebe/nifio en
las diferentes dreas teniendo en cuenta su edad evolutiva y el tipo de pérdida auditiva.

Como asi también desarrollar actividades en la comunidad sobre la visibilizacion de la
lengua de sefias argentina. Donde personas con discapacidad auditiva, puedan comentar la
importancia de conocerla, y los beneficios que implica para la comunidad su incorporacién. Por
otro lado, disefiar folletos con informacién valiosa y util (sobre que es la discapacidad auditiva,
implante coclear, audifonos) para las familias y la comunidad.

A si mismo, brindar talleres con referentes sordos e intérpretes en LSA, para que se pueda

abrir un espacio de intercambio de ideas, mitos, creencias y opiniones para visibilizar su forma de

vida y cultura.
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ANEXO |

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Me ha sido explicado que los miembros de la Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales de UFLO
Universidad, desean conocer los resultados de la investigacién. Es por esta razén que se esta
realizando un trabajo de investigacién cuya finalidad es conocer e indagar cémo es el impacto

emocional y relacional en las familias ante la llegada de un/a hijo/a con discapacidad auditiva.

Mi participacidn en la investigacidn consiste en responder con sinceridad a la administracién de los
cuestionarios que se me entregaran a continuacién.

La participacién es voluntaria y en cualquier momento puedo dejar sin efecto la presente autorizacién,
retirdndome del presente acto.

Se me ha dicho que mis respuestas u opiniones seran confidenciales y sélo de conocimiento para el
equipo de investigacion, resguardando mi privacidad y los resultados no seran ligados a mi
informacién que se coloca al pie del presente consentimiento.

Asimismo, se me ha explicado que los resultados globales de la investigacion seran presentados en la
Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales y que podran ser expuestos también en congresos y/o
publicados en revistas cientificas preservandose siempre mi identidad, conforme a la ley 25.326
Entiendo que los resultados de la investigacion me serdn proporcionados si los solicito y que en caso
de que tenga alguna pregunta acerca del estudio o sobre mis derechos a participar en el mismo, puedo

contactar a la Secretaria de Investigacion y Desarrollo UFLO, a sinvestydes@uflo.edu.ar.

Habiendo comprendido lo que se me ha explicado, acepto participar en este trabajo de investigacion.

Firma: Firma Profesional Informante: !
Aclaracion: Bergreau Carolina Aclaracion: Pietromonaco, M. Belén
DNI: 29.077.505 DNI: 39.592.969

Fecha: 28/8/2023 Protocolo: 1
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ANEXO 1l

Protocolo N° 1

Edad de quien responde el cuestionario (madre o padre del nifio/a): 45
Edad de su hijo/a: 16 afios

Equipamiento: Implante - Nucleus 6

Escolaridad: 4TO afio - Instituto Cabrini

1- (Como estd conformada la familia y cudl es el lugar que ocupa el nifio/nifia en la misma?

Somos 4, Papa Dardo, mama Caro, Nahuel hijo mayor y Julieta la menor de 4 afios

2 - ¢En qué momento del desarrollo de su hijo/a se enteraron que presentaba discapacidad
auditiva ¢Cémo fue el impacto?

Tuvo a los 10 meses meningitis bacteriana, y a los 12 meses empezamos con los estudios
derivaciones porque nos parecia q no escuchaba. Al afio y medio se confirmd el diagnéstico
hipoacusia neurosensorial profunda bilateral secuela de la meningitis y verdaderamente fue un

balde de agua fria, no teniamos idea de nada relacionado a la hipoacusia.

3- Después del diagndstico, ¢ Qué dindmicas familiares se vieron modificadas y como influyé en
los roles dentro de la familia?
Bastante modificadas, pero siempre apoyandonos con abuelos, tios, amigos, dando una mano para

todo y acomodandonos se hizo mas llevadero.

4- ¢ Tenian alguna experiencia anterior en relacion a la discapacidad? ¢ Cudl era la concepcion
de discapacidad previa al diagndstico de su hijo/a?

No directamente.
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5- En relacidn a la discapacidad auditiva, ¢ Contaban con informacion sobre posibles abordajes
e intervenciones en relacion a la misma? ¢ Tenian conocimientos sobre la LSA? ¢ Sobre el implante
coclear o audifonos?
Nada, fuimos conociendo todo y todas las posibilidades que habia gracias a la orientacién del
equipo de implante coclear del hospital de clinicas y luego al equipo de profesionales del instituto

oral modelo.

6- Al saber del diagndstico ¢ Fueron derivados a algun equipo o realizaron otras consultas?
¢Realizaron consulta con psicopedagoga? é Por qué? iQué cuestiones llevaron a tomar esa
decision? ¢ Como fue esa experiencia?

Si, al equipo del hospital de clinicas. Antes de implantar tuvo consulta con psicéloga,
psicopedagoga no. Nadie nos derivé. Nos quedamos con el equipo de clinicas, audiologia,
fonoaudidlogas y luego de la implantacion seguimos con el oral y el equipo de ahi.

En el oral si tubo sesiones con psicopedagoga, psicdlogo. Pero siempre del equipo de trabajo de

la institucién en principio.

7- ¢Qué imaginario tenian del futuro de su hijo/a en relacion al diagndstico? Después de todo

el camino recorrido, ¢Ese imaginario se modifico?
En principio muchos miedos, y pensar cdmo ibamos a poder comunicarnos, g nos entendiera y
poder entenderlo. Modificd completamente Nahuel esta completamente oralizado, no maneja
lenguaje de sefa. Hizo la primaria y ya en 4 afio con 16 afios, de secundaria en un colegio normal,

se maneja como un oyente sin mayores dificultades.

8- éCudles fueron las primeras estrategias de comunicacion que pusieron en juego para

poder comunicarse con su hijo/hija?
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A través de la mirada, mucho contacto visual, juegos, gestos.

9- ¢Como fue la busqueda de la institucion escolar? ¢ Cudles fueron los obstdculos que
tuvieron que atravesar?
Mira cuando arranco la primaria en la parte publica me exigian un acompafiante asi que
optamos por la privada ya que, él se manejaba bien y no necesitaba acompafiante esa fue la
traba mas que nada. Siempre contamos con el acompafiamiento de la maestra de apoyo,
durante toda la primaria y fonoaudidloga. Ya comenzando secundaria solo siguié con maestra

de apoyo y sigue.

10- En caso de que recuerde, ¢ Cudles fueron las sugerencias de la /el profesional que los

ayuddé mds como familia?
Siempre nos ayudd la vision y percepcidon de su maestra, con la que compartia dia a dia en el oral,
eso fue hasta los 5 afios. Ya después cuando arranco la primaria nos empezamos a manejar con su
maestra de apoyo hasta el dia de hoy, la g mas lo conoce. Asi que todas sugerencias de ella,
opiniones u observaciones nos ayudaron siempre a tomar decisiones ya sea al recomendar terapia
en un principio, al notar q necesitaba ajusta el sonido de su procesador, al aconsejar de cémo

manejar la situacion con los companferos y maestros, en todo.

éQuisieras agregar o decir algo mds?

No gracias.
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Protocolo N° 2
Edad de quien responde el cuestionario (madre o padre del nifio/a): Madre, 42 afios
Edad de su hijo/a: 15 afios
Equipamiento: Implante Coclear
Escolaridad: 3 er afio de secundario

1- (Como estd conformada la familia y cudl es el lugar que ocupa el nifio/nifia en la misma?
Nuestra familia estd conformada por papd, mamd y dos hijos, Lucas de 15 afios y Pedro de 12 afios.
Pedro es el mas chiquito de la familia y al que mas le estamos encima. Lucas siempre fue muy

responsable y nos ayudaba mucho con Pedro.

2 - ¢En qué momento del desarrollo de su hijo/a se enteraron que presentaba discapacidad auditiva
¢Coémo fue el impacto?

Nos enteramos del diagndstico de Pedro cuando tenia un aifo y medio tras varios estudios que nos
sugirio el pediatra.

Fue muy duro cuando nos enteramos, no teniamos mucho conocimiento sobre la sordera y no
sabiamos qué hacer. Comenzamos a realizar muchas consultas con diferentes profesiones tratando

de que nos digan otra cosa.

3- Después del diagndstico, ¢ Qué dindmicas familiares se vieron modificadas y como influyé en los
roles dentro de la familia?

La dindmica familiar se modificé bastante, la mia, sobre todo. El padre trabajaba todo el diay yo me
tenia que encargar de hacer todas las consultas y terapias, ademas del acompafiamiento a Lucas que

ya estaba en jardin. Lucas también tuvo que acomodarse, dejar de hacer muchas cosas que antes
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hacia para acompafiarnos a las terapias y consultas ya que no contdbamos con familia en La Plata

gue nos pueda ayudar.

4- ¢ Tenian alguna experiencia anterior en relacion a la discapacidad? ¢ Cudl era la concepcion de
discapacidad previa al diagnéstico de su hijo/hija?

No conociamos a nadie con discapacidad auditiva por lo que fue muy dificil entender todo lo que
implicaba, tuvimos que investigar, escuchar y experimentar diferentes situaciones y sensaciones,
dolor, angustia, incertidumbre, frustracion y muchas otras mds. Lo bueno fue que siempre estuvimos
acompafiados y eso fue lo que nos sostuvo y nos hizo transitar todo el camino de la mejor manera
posible.

En nuestro entorno mas cercano conociamos al hijo de una amiga que tiene TEA y veniamos como la
dinamica de él y su familia se veia afectada todo el tiempo y eso nos angustiaba, pensar que ibamos

a pasar por esas situaciones.

5- En relacion a la discapacidad auditiva, ¢ Contaban con informacion sobre posibles abordajes e
intervenciones en relacion a la misma? ¢ Tenian conocimientos sobre la LSA? ¢Sobre el implante
coclear o audifonos?

No, no contdbamos con informacion de ningun tipo. Nos fuimos informado a medida que los

especialistas nos sugerian los diferentes abordajes.

6- Al saber del diagndstico ¢ Fueron derivados a algun equipo o realizaron otras consultas?
¢Realizaron consulta con psicopedagoga? é Por qué? éQué cuestiones llevaron a tomar esa decision?
¢Como fue esa experiencia?

Luego del diagndstico no fuimos derivados con ningln equipo, pero si el pediatra nos sugirié realizar

consultas con el otorrino y este con el audidélogo, el fonoaudidlogo y luego con el rehabilitador
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auditivo. Nos sentimos acompafiados en todo el proceso de aceptacion y adaptacidn con respecto al
diagndstico de la sordera de Pedro.

Luego por pedido del jardin realizamos consulta con la psicopedagoga quien acompaid en todo el
proceso de escolaridad y fuera del contexto escolar también.

La experiencia con la psicopedagoga fue muy buena porque nos brindd escucha, contencidn, nos
asesoro sobre los derechos de Pedro a la educacién, le ayudd a Pedro a utilizar estrategias para
aprender e interactuar con mayor autonomia dentro y fuera del cole. También nos brindé pautas

para mejorar la dindmica y organizacion familiar.

7- ¢Qué imaginario tenian del futuro de su hijo/a en relacién al diagndstico? Después de todo el
camino recorrido, ¢ Ese imaginario se modificé?

En un principio todo fue muy dificil, pensdbamos que Pedro nunca se iba a poder comunicar,
interactuar y tener amigos como los demas chicos, que su escolaridad iba a ser en un colegio
especial y que no iba a poder ser auténomo, que iba a necesitar de nosotros siempre.

Hoy después de tanto camino recorrido y gracias al acompanamiento y orientaciones de los
diferentes especialistas, podemos ver a Pedro relacionarse y compartir con sus amigos. Pedro
transita su escolaridad con propuestas de inclusién y continla realizando algunas de las terapias que
le permiten tener mayores estrategias y herramientas para transitar su adolescencia al igual que sus

compaiieros.

8- (Cudles fueron las primeras estrategias de comunicacion que pusieron en juego para poder
comunicarse con su hijo/hija?

En su momento la comunicacién era mediada por gestos, llantos y sefialamientos. Luego fuimos
tomando las sugerencias de los especialistas e implementamos algunas seias y el uso de los objetos
para mejorar la comunicacién. Después de ser implantado empezd de a poco a escuchar mejory

todo se hizo mas facil, pero continuaban algunas dificultades en la comunicacion.
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9- ¢Como fue la busqueda de la institucion escolar? ¢ Cudles fueron los obstdculos que tuvieron que
atravesar?

En principio, inicio el jardin donde fue su hermano. Alli tuvimos varios obstaculos. Primero nos
decian que requeria de un acompafiante porque no se podia comunicar con sus pares y no lograba
participar de las propuestas que la docente proponia. Luego nos sugirieron la consulta con una
psicopedagoga porque no alcanzaba los objetivos propuestos.

Realizamos consulta con la psicopedagoga la cual nos orientd sobre qué acciones tomar frente a las
demandas del jardin. Primero nos dijo que Pedro no necesitaba por el momento realizar
psicopedagogia, que de ser necesario se veria al inicio del nivel primario. También brindd pautas a
los docentes para que puedan establecer estrategias de comunicacidn y de acceso para que Pedro
logre compartir las actividades con sus compafieros, sin necesidad de recurrir a un acompanante
terapéutico.

Si bien el jardin tomd las sugerencias de la psicopedagoga, seguia habiendo resistencia, por lo que
decidimos buscar otro colegio. Tuvimos varias entrevistas hasta encontrarnos con el colegio al que
continta yendo Pedro.

En este colegio, Pedro se sintid parte desde el primer dia. El colegio nos sugirid iniciar una propuesta
de inclusion con la escuela de sordos para brindarle las mejores condiciones de aprendizaje, por lo
gue iniciamos ese camino. También retomamos, en segundo afio, psicopedagogia para reforzar

algunos organizadores del aprendizaje que permitieron que su trayectoria escolar fuera mas estable.

10- En caso de que recuerde, i Cudles fueron las sugerencias de la /el profesional que los ayudd mds
como familia?
En principio, el pediatra fue el gran sostenedor y guia que nos ayudo a iniciar los estudios y

tratamientos necesarios orientandonos en la busqueda de los mejores profesionales.
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Luego la psicopedagoga nos orientd y acompafié en todo el proceso de escolaridad como asi
también en cuestiones fuera de lo escolar. Nos ayudé a saber cdmo acompafiar a Pedro en muchas
situaciones de ensefianza y aprendizaje, a generar en él mayor autonomia, a respetar sus tiempos y

valorar sus avances.

¢Quisieras agregar o decir algo mds?

Si, quisiera agradecer a cada una de esas personas que nos sostuvieron como familia cuando
creiamos no poder mas. A mi familia por no agotar nunca las energias para pensar diferentes formas
de sostener. Y sobre todo a mi hijo por ensefiarme que no hay barreras cuando uno desea y quiere.

Muchas gracias.

pag. 69



UFLO

UNIVERSIDAD

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Me ha sido explicado que los miembros de la Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales de UFLO
Universidad, desean conocer los resultados de la investigacién. Es por esta razén que se esta
realizando un trabajo de investigacién cuya finalidad es conocer e indagar cémo es el impacto

emocional y relacional en las familias ante la llegada de un/a hijo/a con discapacidad auditiva.

Mi participacidn en la investigacidn consiste en responder con sinceridad a la administracién de los
cuestionarios que se me entregaran a continuacién.

La participacién es voluntaria y en cualquier momento puedo dejar sin efecto la presente autorizacién,
retirdndome del presente acto.

Se me ha dicho que mis respuestas u opiniones seran confidenciales y sélo de conocimiento para el
equipo de investigacion, resguardando mi privacidad y los resultados no seran ligados a mi
informacién que se coloca al pie del presente consentimiento.

Asimismo, se me ha explicado que los resultados globales de la investigacion seran presentados en la
Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales y que podran ser expuestos también en congresos y/o
publicados en revistas cientificas preservandose siempre mi identidad, conforme a la ley 25.326
Entiendo que los resultados de la investigacion me serdn proporcionados si los solicito y que en caso
de que tenga alguna pregunta acerca del estudio o sobre mis derechos a participar en el mismo, puedo

contactar a la Secretaria de Investigacion y Desarrollo UFLO, a sinvestydes@uflo.edu.ar.

Habiendo comprendido lo que se me ha explicado, acepto participar en este trabajo de investigacion.

Firma: Firma Profesional Informante:
Aclaracion: Cellla Mendina Maria Luz Aclaracion: Pietromodnaco, M. Belén
DNI: 28.682.826 DNI: 39.592.969

Fecha: 5/10/2023 Protocolo N°: 2
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Protocolo 3

Edad de quien responde el cuestionario (madre o padre del nifio/a): Padre, 48 afios
Edad de su hijo/a: 8 afios

Equipamiento: audifonos

Escolaridad: 3er Grado.

1- (Como estd conformada la familia y cudl es el lugar que ocupa el nifio/nifia en la misma?
La familia estd compuesta por papa, mamay 3 hijos, Mateo de 8 afios y Vicente y Luciano de 2 afios.

Mateo es el hermano mayor de dos pequeiios mellizos.

2 - ¢En qué momento del desarrollo de su hijo/a se enteraron que presentaba discapacidad auditiva
¢Coémo fue el impacto?

Cuando Mateo nacid, le hicimos los estudios pertinentes de la audicién y alli empezd a arrojar que
no oia bien. Luego de asistir a diferentes profesionales tuvimos que aceptar en familia el diagndstico
de la hipoacusia.

No fue nada f4cil, es nuestro primer hijo, fue muy buscado y no nos esperdbamos para nada tener
gue enfrentarnos a la discapacidad y todo lo que conlleva.

El impacto primeramente fue en la pareja, ya que al principio nos sentiamos culpables, pero poco a

poco pudimos apoyarnos y ayudarnos entre nosotros para darle lo mejor a Mateo.

3- Después del diagndstico, ¢ Qué dindmicas familiares se vieron modificadas y como influyé en los
roles dentro de la familia?
Cuando nos enteramos del diagndstico cambié todo, pero también supongo que cambio porque

Ilegd un nuevo integrante. Con la madre trabajamos varias horas al dia. Decidimos organizarnos de
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otra manera, renunciamos a algunas horas que teniamos para poder llevar a Mateo a las consultas y
terapias. Muchas veces la madre ha asistido sola y otras veces yo acompafiaba a Mateo.

Nuestra familia nos ayudaba, pero nosotros nos hicimos cargo de todo.

4- iTenian alguna experiencia anterior en relacion a la discapacidad? ¢ Cudl era la concepcion de
discapacidad previa al diagndstico de su hijo/hija?

No teniamos experiencias previas con la discapacidad de manera directa. Si conociamos en nuestro
entorno personas con discapacidad, pero no la auditiva. Igualmente nos sirvié mucho de referencia
para saber qué hacer y cdmo accionar en determinados momentos.

No recuerdo qué concepcion tenia de la discapacidad, pero si lo consideraba como algo negativo o

desde la falta.

5- En relacion a la discapacidad auditiva, ¢ Contaban con informacion sobre posibles abordajes e
intervenciones en relacion a la misma? ¢ Tenian conocimientos sobre la LSA? iSobre el implante
coclear o audifonos?

Al principio no teniamos informacion de nada. Nos adentramos en este mundo cuando nos
enteramos del diagndstico. No sabiamos lo que era la lengua de sefias, aunque si veiamos a veces a
personas usandola en la calle. Aprendimos sobre implante coclear y audifonos con el otorrino y la
fonoaudidloga que lo atienden desde que es chico.

Hicimos como familia un curso de LSA para usarlo como apoyatura y acompafiamiento a la
comunicacién de Mateo, pero no es su principal canal de comunicacion.

Equipamos a Mateo con audifonos en ambos oidos, ya que no queriamos someterlo a implante
coclear.

6- Al saber del diagndstico ¢ Fueron derivados a algun equipo o realizaron otras consultas?
¢Realizaron consulta con psicopedagoga? é Por qué? iQué cuestiones llevaron a tomar esa decision?

¢Como fue esa experiencia?
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Al saber el diagndstico no fuimos derivados a ningln equipo. Si realizamos muchas consultas
sugeridas por el pediatra.

Asistimos a fonoaudiologia en primer momento, luego de su equipamiento a habilitacién auditiva. Y
cuando empezé el nivel primario iniciamos consulta con psicopedagoga para que pueda acompafiar
su desarrollo. Porque fue una sugerencia del jardin, ya que habia ciertas pautas del desarrollo que
podian verse beneficiadas si inicidbamos consulta. La experiencia fue muy buena, porque ayudd a

Mateo con muchas cosas, y a nosotros como familia también. Pudimos entender cosas que antes no.

7- ¢Qué imaginario tenian del futuro de su hijo/a en relacion al diagnéstico? Después de todo el
camino recorrido, ¢ Ese imaginario se modificé?

Cuando supimos que Mateo tenia discapacidad auditiva, sabiamos que no iba a ser facil para él ni
para nosotros, pero no considerdbamos que fuera a ser un impedimento muy grande para su
desarrollo. Nos preocupaba cdmo se iba a comunicar, su relacién con los demas chicos, si podria
llegar a escuchar bien y entendernos, su aprendizaje, etc.

Luego de 8 afios, puedo decir que, si bien todavia depende de nosotros y esta en pleno desarrollo, lo
vemos como cualquier otro nene de su edad. Mateo va a la escuela a la que iba mi mujer, tiene sus
propuestas adaptadas, y se vincula con sus compafieros y maestros de muy buena manera. Si puedo

decir que mucho del imaginario que teniamos se modifico, para bien.

8- iCudles fueron las primeras estrategias de comunicacion que pusieron en juego para poder
comunicarse con su hijo/hija?

Al principio habldbamos usando gestos y sefialando lo que queriamos, notdbamos que no nos era
suficiente, ni para Mateo ni para nosotros. Por eso sumamos LSA, pero hoy en dia la usamos solo a

veces o para algunas situaciones.
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9- ¢Como fue la busqueda de la institucion escolar? é Cudles fueron los obstdculos que tuvieron que
atravesar?

Cuando empez6 el jardin, fue bastante sencillo, lo inscribimos en el que quedaba cerca de nuestra
casa. No tuvimos inconvenientes, si al principio tuvimos que explicar como debian manejarse con
Mateo para que pueda entender, y seguir las consignas. Han sugerido informes y reuniones con la
fonoaudidloga para saber mds sobre su diagndstico.

Cuando empezé el primario tuvimos algunos inconvenientes, ya que las demandas eran mayores. En
la primera reunion que mantuvimos nos sugirieron realizar consulta con psicopedagoga y nos dieron
el tiempo suficiente para que Mateo pueda adaptarse. Por suerte siguidé con varios amiguitos del
jardin, lo que suponemos que beneficid su paso por el primer grado. La psicopedagoga mantiene
encuentros con el equipo de la escuela y docentes para intercambiar sugerencias y colaborar en las
adaptaciones. Han planteado la posibilidad de sumar la intervencidn de escuela especial en algin
momento.

No sentimos que se hayan puesto obstaculos con respecto a la escuela, pero si pudimos ver miedos
o resistencias de algunas docentes, pero siempre han estado abiertos al didlogo y han tenido mucha

paciencia con nosotros.

10- En caso de que recuerde, i Cudles fueron las sugerencias de la /el profesional que los ayudd mds
como familia?

El pediatra, en primera medida, nos ayudd y guio muchisimo. Luego la fonoaudidloga y la
psicopedagoga que nos orientaron y acompafiaron en todo el proceso, que al principio no fue facil.
Lo que mads nos ayudd como familia fue la importancia de escuchar a Mateo, escucharnos a
nosotros, detenernos y frenar la ansiedad ante las dificultades que se iban presentando. Al principio
todo lo ves negativo.

¢Quisieras agregar o decir algo mds?

No, muchas gracias por la entrevista.
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Me ha sido explicado que los miembros de la Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales de UFLO
Universidad, desean conocer los resultados de la investigacién. Es por esta razén que se esta
realizando un trabajo de investigacién cuya finalidad es conocer e indagar cémo es el impacto

emocional y relacional en las familias ante la llegada de un/a hijo/a con discapacidad auditiva.

Mi participacidn en la investigacidn consiste en responder con sinceridad a la administraciéon de los
cuestionarios que se me entregaran a continuacion.

La participacién es voluntaria y en cualquier momento puedo dejar sin efecto la presente autorizacién,
retirdndome del presente acto.

Se me ha dicho que mis respuestas u opiniones seran confidenciales y sélo de conocimiento para el
equipo de investigacion, resguardando mi privacidad y los resultados no seran ligados a mi
informacién que se coloca al pie del presente consentimiento.

Asimismo, se me ha explicado que los resultados globales de la investigacion seran presentados en la
Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales y que podran ser expuestos también en congresos y/o
publicados en revistas cientificas preservandose siempre mi identidad, conforme a la ley 25.326
Entiendo que los resultados de la investigacion me serdn proporcionados si los solicito y que en caso
de que tenga alguna pregunta acerca del estudio o sobre mis derechos a participar en el mismo, puedo

contactar a la Secretaria de Investigacion y Desarrollo UFLO, a sinvestydes@uflo.edu.ar.

Habiendo comprendido lo que se me ha explicado, acepto participar en este trabajo de investigacion.

Z 51542
N AT do [ Togre.

Firma: Firma Profesional Informante:
Aclaracion: De la Torre Martin Aclaracion: Pietromonaco, M. Belén
DNI: 25.190.111 DNI: 39.592.969

Fecha:25/11/2023 Protocolo N°: 3
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Protocolo N° 4

Edad de quien responde el cuestionario (madre o padre de la nifia): 54 afios padre de Clara
Edad de su hija: 19
Equipamiento: IC Nucleus CP 810, ambos oidos (hipoacusia profunda bilateral)

Escolaridad: completa en escolaridad comun, e iniciado el CBC para seguir la carrera de Lic

en Psicologia

1- (Como estd conformada la familia y cudl es el lugar que ocupa el nifio/nifia en la misma?

La familia somos mi esposa Mirtha y yo y Clara, nuestra hija

2 - ¢En qué momento del desarrollo de su hijo/a se enteraron que presentaba discapacidad auditiva
¢Como fue el impacto?

Clara fue prematura de 30 semanas, estuvo en la Neo del Sanatorio Otamendi por casi 5 meses. Mi
esposa se dio cuenta a los pocos dias que nuestra hija estuvo en casa luego del alta dado que ella le
hablaba y ni siquiera la miraba o emitia algln sonido. Nos impacté de gran manera dado que
mientras estuvo internada los doctores no nos dijeron nada respecto de analizar el tema auditivo.
Ella tuvo 4 operaciones durante su estadia en neonatologia (operacion del corazén por el ductus que
no se le cerraba por su prematurez, 2 operaciones del intestino dado que no le funcionaba debido a
lainmadurez de sus intestinos y de la garganta / cuerdas vocales por el uso prolongado del

respirador artificial, por todas sus intercurrencias.

3- Después del diagndstico, ¢ Qué dindmicas familiares se vieron modificadas y como influyé en los
roles dentro de la familia?
Fue un peregrinar de 3 afios en consultorios médicos, pediatras, otorrinos, fonoaudidlogos, estudios

auditivos, todo esto mientras ambos habiamos retomado nuestros trabajos habituales. Fue una
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época muy complicada para nosotros dado que no sabiamos con certeza el diagndstico, si la
hipoacusia era debido a la prematurez y se revertiria con la madurez de las neuronas por la
plasticidad neuronal, luego confirmada la HPB después de todos los estudios si le alcanzaria para
escuchar con audifonos o no, si iba a poder escuchar y hablar normalmente, si iba a poder tener una
vida normal como cualquier chica, en fin, fue una época dura en la que nos enfocamos en ella casi

exclusivamente para poder sacarla adelante.

4- iTenian alguna experiencia anterior en relacion a la discapacidad? ¢ Cudl era la concepcion de
discapacidad previa al diagnéstico de su hijo/hija?
Ninguna experiencia, somos padres primerizos. Fue una incertidumbre total, muchisimas visitas a

médicos y estudios auditivos para poder interiorizarnos y aprender sobre el tema.

5- En relacion a la discapacidad auditiva, ¢ Contaban con informacion sobre posibles abordajes e
intervenciones en relacion a la misma? ¢ Tenian conocimientos sobre la LSA? ¢Sobre el implante
coclear o audifonos?

La verdad que cero informacién, durante el embarazo estdbamos preocupados en que llegara a
nacer dado que mi esposa estaba con pérdidas y tuvo que hacer reposo casi durante 4 meses. No
teniamos idea sobre la LSA, nuestro objetivo primordial era oralizar a Clara y que pudiera valerse por
si misma en este mundo competitivo, de ahi que nos recomendaron el IOM.

Perdimos meses preciosos para Clara deambulando con consultorios de fonoaudidlogos, dado que
nos indicaban que con audifonos escuchaba bien y nosotros notabamos lo contrario, otras
fonoaudidlogas le probaron 2 tipos de audifonos para hipoacusia profunda y ninguno prosperd
tampoco, finalmente, dimos con una profesional experimentada quien nos recomendod que la

implantaramos a Clara y no perdiéramos el tiempo con los audifonos.
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6- Al saber del diagndstico é Fueron derivados a algun equipo o realizaron otras consultas?
¢Realizaron consulta con psicopedagoga? é Por qué? ¢ Qué cuestiones llevaron a tomar esa decision?
¢Coémo fue esa experiencia?

El pediatra nos remitié con un otorrino de su confianza y este con su fonoaudidloga, quien como te
comenté le indicé los primeros audifonos que no le daban resultado (eran para hipoacusia leve...).
Posteriormente, cuando comenzamos nuestro derrotero por el equipo del Dr. Cordero, su gente se
ocupd de todo eso, de las consultas con la psicéloga (de su equipo) pero por protocolo de la

operacion de IC.

7- ¢Qué imaginario tenian del futuro de su hijo/a en relacion al diagnéstico? Después de todo el
camino recorrido, ¢ Ese imaginario se modificé?

Si, se modificd a partir de la primera operacién del IC al afio y ocho meses de su primer oido, empezd
a concurrir el Instituto Oral Modelo a los 3 afos y alli las profesionales la sacaron adelante
sorprendentemente para nosotros, al poquito tiempo de empezar alli empezé a decir sus primeras
palabras, ademds iba a una fonoaudidloga 3 veces por semana para complementar la terapia.

Antes de su ingreso al IOM veiamos un futuro complicado para la nena dado que los terapeutas no
lograban generar con la terapia que la nena comenzara a hablar luego del implante, ante nuestro
reclamo de resultados la terapeuta nos recomendd que Clara siguiera la terapia también en el IOM

ademas de con esta terapeuta.

8- iCudles fueron las primeras estrategias de comunicacion que pusieron en juego para poder
comunicarse con su hijo/hija?

Segln recomendacién de su terapeuta, nosotros hablarle mucho y tenerle paciencia sobre todo
dado que iba a llevar tiempo que comience a hablar, esto luego de los IC. Antes del implante no nos
podiamos comunicar y notdbamos que ella se ponia nerviosa también porque no se podia hacer

entender.
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9- ¢Como fue la busqueda de la institucion escolar? ¢ Cudles fueron los obstdculos que tuvieron que
atravesar?

Respecto de la escolaridad primaria muchos establecimientos nos cerraron las puertas al conocer
gue Clara era hipoacusica, con variadas excusas. Finalmente dimos con un colegio que la acepté y alli
concurrié hasta el tercer aio de la secundaria, logrando su integracién completa.

Cabe aclarar que el Primer grado lo hizo en el IOM, luego de evaluarla nos habian dicho que
consideraban que podia integrarse en un colegio comun con el apoyo de una maestra integradora (la

integracion la realizé con el equipo del IOM hasta quinto afio).

10- En caso de que recuerde, ¢ Cudles fueron las sugerencias de la /el profesional que los ayudé mds
como familia?

Nos ayudd mucho una terapeuta fisica que la atendié durante 3 afios, de bebe, dado que por su
prematurez tardd mucho en caminar. Ella nos sugirié profesionales para hacerles consultas respecto

de la evolucion de Clara

¢Quisieras agregar o decir algo mds?

No, muchas gracias
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Me ha sido explicado que los miembros de la Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales de UFLO
Universidad, desean conocer los resultados de la investigacion. Es por esta razén que se esta
realizando un trabajo de investigacién cuya finalidad es conocer e indagar cémo es el impacto

emocional y relacional en las familias ante la llegada de un/a hijo/a con discapacidad auditiva.

Mi participacidn en la investigacidn consiste en responder con sinceridad a la administracién de los
cuestionarios que se me entregaran a continuacion.

La participacién es voluntaria y en cualquier momento puedo dejar sin efecto la presente autorizacion,
retirdndome del presente acto.

Se me ha dicho que mis respuestas u opiniones seran confidenciales y sélo de conocimiento para el
equipo de investigacion, resguardando mi privacidad y los resultados no seran ligados a mi
informacién que se coloca al pie del presente consentimiento.

Asimismo, se me ha explicado que los resultados globales de la investigacion seran presentados en la
Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales y que podran ser expuestos también en congresos y/o
publicados en revistas cientificas preservandose siempre miidentidad, conforme a la ley 25.326
Entiendo que los resultados de la investigacion me serdn proporcionados si los solicito y que en caso
de que tenga alguna pregunta acerca del estudio o sobre mis derechos a participar en el mismo, puedo

contactar a la Secretaria de Investigacion y Desarrollo UFLO, a sinvestydes@uflo.edu.ar.

Habiendo comprendido lo que se me ha explicado, acepto participar en este trabajo de investigacion.

,'} {': ; .
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Firma:

Firma Profesional Informante:
Aclaracion: Claudio Toledo Aclaracion: Pietromonaco, M. Belén
DNI:18.219.294 DNI: 39.592.969

Fecha: 25/9/2023 Protocolo N°: 4
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Protocolo N°5

Edad de quien responde el cuestionario (madre o padre del nifio/a): Mama, 37 afios
Edad de su hijo/a: 10 afios

Equipamiento: Audifonos

Escolaridad: Primer ciclo basico, E.E.E

1- (Como estd conformada la familia y cudl es el lugar que ocupa el nifio/nifia en la misma?

La familia esta conformada por mi hijo y yo. Somos solo dos.

2 - ¢En qué momento del desarrollo de su hijo/a se enteraron que presentaba discapacidad auditiva
¢Como fue el impacto?

Me enteré de la discapacidad auditiva de mi hijo con el estudio de potenciales evocados que le
hicieron en los primeros controles pediatricos.

El impacto de la noticia fue muy alto, estuve muy preocupada y triste desde que se detecté la

posibilidad hasta que se confirmd la discapacidad, ya que estaba sola con él.

3- Después del diagndstico, ¢ Qué dindmicas familiares se vieron modificadas y como influyé en los
roles dentro de la familia?

Desde que me entere de la discapacidad, la rutina si cambio los primeros afios. Me tuve que pedir
licencia en el trabajo y la extendi por asistencia familiar, ya que habia que resolver muchas

cuestiones que no tenia en mente, como la busqueda de profesionales de la salud.

4- i Tenian alguna experiencia anterior en relacion a la discapacidad? ¢ Cudl era la concepcion de

discapacidad previa al diagndstico de su hijo/hija?
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No, no tenia ninguna experiencia anterior. No pensaba en la discapacidad, no lo veia como algo

cercano, pero si tenia una connotacién negativa para mi.

5- Enrelacion a la discapacidad auditiva, ¢ Contaban con informacion sobre posibles abordajes e
intervenciones en relacion a la misma? é Tenian conocimientos sobre la LSA? éSobre el implante
coclear o audifonos?

Hasta no encontrarse en situacidn de ser mama con un hijo con discapacidad auditiva, no estaba al
tanto de las opciones de abordaje ni nada relacionado a esta discapacidad. Sl veia gente en la calle
hablando o con sus dispositivos, pero nunca me interiorice en el tema.

No poseia conocimientos de LSA, aprendi luego del diagndstico para poder comunicarme con mi
hijo. Decidi equiparlo con audifonos porque el implante coclear me parecia una cirugia muy agresiva
e invasiva, y por qué mi obra social tardaba mucho en la prestacién. Quiero que sea decisién de él en

un futuro si lo desea.

6- Al saber del diagndstico ¢ Fueron derivados a algun equipo o realizaron otras consultas?
¢Realizaron consulta con psicopedagoga? é Por qué? ¢ Qué cuestiones llevaron a tomar esa decision?
¢Como fue esa experiencia?

Cuando confirmaron el diagndstico, la pediatra nos derivo a realizar otras consultas con un médico
otorrino. También con psicologia para acompafiar mi proceso y con una fonoaudiéloga para ayudar
al desarrollo de mi hijo. Cuando ingreso al jardin, en sala de 4 fue la primera vez que consulté con
una psicopedagoga, por derivacion del jardin, ya que no se me habia ocurrido ni nadie me habia
informado la importancia que tenia que pueda ir desde mas chico para mejorar su desempefio.

La experiencia fue muy buena, aun la profesional lo sigue acompafiando en desempefio pedagdgico

y social.
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7- ¢Qué imaginario tenian del futuro de su hijo/a en relacion al diagndstico? Después de todo el
camino recorrido, éese imaginario se modifico?

Yo me imaginaba que iba a costarle mucho, no por él sino por los demds. Pero ha podido superar
muchas barreras y ser lo suficientemente auténomo.

Me pasé muchas noches pensando y estando triste, ya que sabia que iba a ser dificil para él
relacionarse con las personas. Si bien hoy en dia la sociedad ha cambiado, alin considero que hasta

gue no todos aprendan LSA, le va a ser siempre muy dificil relacionarse con otros.

8- iCudles fueron las primeras estrategias de comunicacion que pusieron en juego para poder
comunicarse con su hijo/hija?

Mucha comunicacion gestual, visual, y siempre cara a cara. Hablandole despacio para que pueda leer
los labios. Hoy él utiliza la LSA para comunicarse. Y yo estoy aprendiendo ya que noto que, si no la
comunicacién no es fluida ni total, suelen quedar algunos baches o vacios y entiendo que es muy
importante que él me pueda decir todo lo que siente y yo a él, no quiero que experimentemos

barreras, mas de las que la sociedad impone.

9- (Como fue la busqueda de la institucion escolar? ¢ Cudles fueron los obstdculos que tuvieron que
atravesar?

Fue muy dificil encontrar una escuela que acompanard las necesidades de mi hijo. Hubo muchos
obstdaculos burocraticos que no ayudaron y muchos colegios le negaron la vacante. Fue un momento
de mucha bronca e impotencia. El CUD nos sirvié mucho también para que pueda acceder a la

escuela especial

10- En caso de que recuerde, i Cudles fueron las sugerencias de la /el profesional que los ayudd mds

como familia?
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De la pediatra y fonoaudidloga, recuerdo que me decian que tenia que trabajar la aceptacion, lo
importante que era la mirada, y prestar atencion a sus comportamientos. La psicélogay la
psicopedagoga también me ayudaron a mejorar mi vinculo y trabajar la ansiedad porque yo queria

qgue vaya a la par de otros nenes y hoy sé que él tiene sus tiempos que son diferentes al resto.

¢Quisieras agregar o decir algo mds?

NO, gracias por la entrevista y espero poder haberte ayudado en tu trabajo.
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Me ha sido explicado que los miembros de la Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales de UFLO
Universidad, desean conocer los resultados de la investigacién. Es por esta razén que se esta
realizando un trabajo de investigacién cuya finalidad es conocer e indagar cémo es el impacto

emocional y relacional en las familias ante la llegada de un/a hijo/a con discapacidad auditiva.

Mi participacidn en la investigacidn consiste en responder con sinceridad a la administracién de los
cuestionarios que se me entregaran a continuacion.

La participacién es voluntaria y en cualquier momento puedo dejar sin efecto la presente autorizacién,
retirdndome del presente acto.

Se me ha dicho que mis respuestas u opiniones seran confidenciales y sélo de conocimiento para el
equipo de investigacion, resguardando mi privacidad y los resultados no seran ligados a mi
informacién que se coloca al pie del presente consentimiento.

Asimismo, se me ha explicado que los resultados globales de la investigacion seran presentados en la
Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales y que podran ser expuestos también en congresos y/o
publicados en revistas cientificas preservandose siempre mi identidad, conforme a la ley 25.326
Entiendo que los resultados de la investigacion me serdn proporcionados si los solicito y que en caso
de que tenga alguna pregunta acerca del estudio o sobre mis derechos a participar en el mismo, puedo

contactar a la Secretaria de Investigacion y Desarrollo UFLO, a sinvestydes@uflo.edu.ar.

Habiendo comprendido lo que se me ha explicado, acepto participar en este trabajo de investigacion.

.22~
Firma: o a Firma Profesional Informante:
Aclaracion: Ricco Florencia Aclaracion: Pietromdnaco, M. Belén
DNI: 33.312.236 DNI: 39.592.969

Fecha: 12/9/2023 Protocolo N°: 5
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Protocolo N°6

Edad de quien responde el cuestionario (madre o padre del nifio/a): Madre, 43 afios
Edad de su hijo/a: 18 afios

Equipamiento: Audifonos Widex

Escolaridad: Cursa CBC UBA — Carrera Psicologia.

1- (Como estd conformada la familia y cudl es el lugar que ocupa el nifio/nifia en la misma?
La familia esta conformada por mama y papa divorciados. Franco, una hermana melliza Lucia y otro

hermano por parte del padre.

2 - ¢En qué momento del desarrollo de su hijo/a se enteraron que presentaba discapacidad auditiva
¢Como fue el impacto?

Cuando Franco nacid, le hicimos todos los estudios auditivos y todo le habia dado bien. Pero a los 7
meses aproximadamente en un control audioldgico, empezaron a notar que no tenia nada de
escucha. Era un bebe que reaccionaba y hacia estimulacidn temprana, porque se senté mas tarde y
camino mas tarde. Ademas de su hipoacusia bilateral profunda, Franco tiene una hipotonia bastante
marcada, por eso tuvo un desarrollo fisico mas lento. Por eso en ese control se descubrié que su

audicion era nula, lo cual se lo operd para ver si era un tema en los oidos y ahi empezé todo.

3- Después del diagndstico, ¢ Qué dindmicas familiares se vieron modificadas y como influyé en los
roles dentro de la familia?

Las dindmicas familiares no se vieron modificadas. En realidad, lo que sucedié es que precisamente
yo, la mama, empecé en campafia a moverme para ver como era el diagnostico, y ahi fue cuando
contacte a la estimuladora del habla, fue la que me asesord en hacerle su Certificado de

Discapacidad y en todo lo que tenia que ver con la discapacidad.
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4- ¢ Tenian alguna experiencia anterior en relacion a la discapacidad? ¢ Cudl era la concepcion de
discapacidad previa al diagndstico de su hijo/hija?

La verdad es que en relacion a la discapacidad no teniamos ninguna experiencia, ni siquiera cercana,
ni con amigas. La verdad es que, fue todo una sorpresa y un shock. Bastante dificil al principio. No
teniamos una concepcidn acerca de la discapacidad, porque no teniamos ningun caso cercano.
Opino que hasta que no se tiene un caso tan cercano como tuve luego de hijas de amigas, y la del
propio hijo, no se sabe ni se tiene informacién de lo que pasa hasta que te enfrentas con un

diagndstico asi o un tratamiento.

5- En relacion a la discapacidad auditiva, ¢ Contaban con informacion sobre posibles abordajes e
intervenciones en relacion a la misma? ¢ Tenian conocimientos sobre la LSA? ¢Sobre el implante
coclear o audifonos?

En relacidn a la discapacidad auditiva no teniamos ninguna informacidn. En algin momento cuando
Franco era bebe, se evalué para implante coclear porque él tenia una entre un 80 y 90% de pérdida
auditiva, bastante severa, pero no era candidato. En realidad, la que nos asesord con bastante
claridad fue la fonoaudidloga, indicando que podian suceder 3 cosas con la evolucién de Franco, una
de ellas era que no avanzara con sus audifonos, porque se le colocaron a los 6 meses, y no avanzara
y eso habia que ir viéndolo a medida que crecia. Franco al ir respondiendo con su estimulacion
temprana, luego en 3er grado con la psicopedagoga, funciond bien con los audifonos asi que siguié

con eso.

6- Al saber del diagndstico ¢ Fueron derivados a algun equipo o realizaron otras consultas?
¢Realizaron consulta con psicopedagoga? é Por qué? iQué cuestiones llevaron a tomar esa decision?

¢Como fue esa experiencia?
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El primer contacto lo hicimos a los 7 meses con la fonoaudidloga y audiologia. Ellas lo equiparon, la
fonoaudidloga trabajo varios afios con Franco, hasta que lo derivd a la Psicopedagoga, que fue
también su profesora de sordos, Daniela. Ella lo ayudé en lo que tiene que ver con lecturay
comprensién de desde primer grado. Trabajo varios afios hasta que termind, cuando inicié la
secundaria con otra profesora de sordos. Tuvo otra psicopedagoga también en la infancia, pero por
todo el diagndstico de hipotonia y el retraso madurativo, no solo por la hipoacusia. Tuvo un equipo

bastante grande de 6 y 7 profesionales que lo acompafiaron durante muchos afos.

7- ¢Qué imaginario tenian del futuro de su hijo/a en relacion al diagnéstico? Después de todo el
camino recorrido, ¢ Ese imaginario se modificé?

Creo que lo mds importante fue cuando a los 5 afios, me di cuenta que Franco no tenia ningun
problema cerebral grave, mas alld de su hipotonia e hipoacusia. Fue solamente trabajar en mi
mente. Yo queria que fuera a una facultad, que pueda elegir. El no pudo elegir la primaria, hizo hasta
tercer grado en una escuela comun, integrado y no fue una buena experiencia. Luego lo pasamos a
un colegio especial, y yo lo prepare en casa con profesoras en matematica y lengua para que pueda
ingresar a la secundaria en una escuela comun. Mi objetivo era que él pueda elegir su universidad, y

ese objetivo fue logrado, ya que esta cursando en la UBA con un buen desempefio académico.

8-¢éCudles fueron las primeras estrategias de comunicacion que pusieron en juego para poder
comunicarse con su hijo/hija?

La realidad es que, con su diagndstico, nos tomo por sorpresa a los 7 meses. Era un bebe muy
receptivo, respondia a los estimulos, nadie del equipo de estimuladoras ni nosotros los padres, nos
dimos cuenta que no escuchaba. Hasta que se hicieron los estudios, un nifio siper comunicativo.
Cuando lo equipamos con sus audifonos, desarroll6 la habilidad de lectura labial, mirandote a la cara

podia responder perfectamente. A lo largo de los afios sigue funcionando perfectamente.
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9- ¢Como fue la busqueda de la institucion escolar? ¢ Cudles fueron los obstdculos que tuvieron que
atravesar?

La busqueda de una institucion escolar fue muy dificil. Por qué él hizo su jardin con su hermana
melliza en un jardin comuin y continud en la misma institucién hasta tercer grado. Pero no estaban
muy aggiornados a la discapacidad ni les interesaba incluir a un nifio. Por lo cual tuvimos que buscar
una escuela especial, pero académicamente le bajaba el nivel. Por eso en casa tomé la decisiéon de
ponerle clases particulares de matemadtica y lengua para aplicar en la secundaria comun.

No fue facil, hubo muchos obstaculos, personas, entrevistas con directoras que no querian capacitar
a los docentes, no querian que los docentes usen el FM, hubo muchas trabas en lo que fue la
escolaridad comun, en un colegio parroquial.

Luego la secundaria la hizo en otra escuela con otro tipo de apertura, le fue muy bien.

10- En caso de que recuerde, é Cudles fueron las sugerencias de la /el profesional que los ayudé mds
como familia?

Con respecto a su hipoacusia, recibimos mucha ayuda de la Psicopedagoga, que fue su terapeuta los
primeros 10 afos de vida de Franco. Fue todo un aprendizaje con respecto a los chicos hipoacusicos,
aprenden a leer de otra manera, ya que tuvo muchas dificultades para aprender a leer, y una vez
que lo logro demostrd ser un gran lector. Ella nos ayudé mucho en todo lo que es la oralidad. A lo

largo de toda su vida, también nos ayudd mucho la audiologia con los nuevos equipamientos.

¢Quisieras agregar o decir algo mds?

Quiero agregar que la mayor preocupacion mia como madre, el enfoque fue mucho en su
estimulacion temprana, en rehabilitacidon. Siempre fue un nifio que respondid y se sobrepuso a todo,
gracias también a sus terapias y terapeutas. Hoy por hoy, estd muy adaptado y es gracias a todos los

que nos ayudaron.
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Me ha sido explicado que los miembros de la Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales de UFLO
Universidad, desean conocer los resultados de la investigacién. Es por esta razdon que se esta
realizando un trabajo de investigacién cuya finalidad es conocer e indagar cémo es el impacto

emocional y relacional en las familias ante la llegada de un/a hijo/a con discapacidad auditiva.

Mi participacidn en la investigacidn consiste en responder con sinceridad a la administracidn de los
cuestionarios que se me entregaran a continuacion.

La participacién es voluntaria y en cualquier momento puedo dejar sin efecto la presente autorizacién,
retirdndome del presente acto.

Se me ha dicho que mis respuestas u opiniones seran confidenciales y sélo de conocimiento para el
equipo de investigacion, resguardando mi privacidad y los resultados no seran ligados a mi
informacién que se coloca al pie del presente consentimiento.

Asimismo, se me ha explicado que los resultados globales de la investigacion seran presentados en la
Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales y que podran ser expuestos también en congresos y/o
publicados en revistas cientificas preservandose siempre miidentidad, conforme a la ley 25.326
Entiendo que los resultados de la investigacion me serdn proporcionados si los solicito y que en caso
de que tenga alguna pregunta acerca del estudio o sobre mis derechos a participar en el mismo, puedo

contactar a la Secretaria de Investigacion y Desarrollo UFLO, a sinvestydes@uflo.edu.ar.

Habiendo comprendido lo que se me ha explicado, acepto participar en este trabajo de investigacion.

Firma: Firma Profesional Informante:
Aclaracidn: Laguzzi Natalia Aclaracion: Pietromdnaco, M. Belén
DNI: 23.515.865 DNI: 39.592.969

Fecha: 18/10/2023 Protocolo N°: 6
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Protocolo N°7
Edad de quien responde el cuestionario (madre o padre del nifio/a): Madre 30

Edad de su hijo/a: 2
Equipamiento: Candidato a IC

Escolaridad: Maternal

1- (Como estd conformada la familia y cudl es el lugar que ocupa el nifio/nifia en la misma?

Mi familia esta conformada por mi compafiero y padre de Rocco

2- (En qué momento del desarrollo de su hijo/a se enteraron que presentaba discapacidad auditiva
¢Coémo fue el impacto?

Rocco cuando nacié en el 2021, estaba en perfecto estado de salud, pero al realizarle los estudios de
audicion observaron una disminucion en el O.D. No lo esperdbamos, uno creo que nunca espera ni
quiere que su hijo tenga alguna dificultad, pero la verdad es que no lo tomamos de manera tan grave
ya que los médicos nos explicaron que hoy existen muchas tecnologias que hacen que pueda solventar

esa pérdida.

3-Después del diagndstico, ¢ Qué dindmicas familiares se vieron modificadas y como influyé en los

roles dentro de la familia?

Por suerte, tenemos mucha familia que nos acompafio, pero si se vio modificado, ya que yo opte
por renunciar a mi puesto laboral para dedicarme por completo a Rocco, y su padre tuvo que buscar
otro trabajo. Esto fue consensuado y consideramos que era lo mejor. Los roles no se han modificado,

pero si cuesta todo un poco mas.

4- ¢ Tenian alguna experiencia anterior en relacion a la discapacidad? ¢ Cudl era la concepcion de

discapacidad previa al diagndstico de su hijo/hija?
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La prima de mi novio tiene discapacidad intelectual, sindrome de Down. Creo que eso nos permite
ver la vida de otra manera, y saber que la discapacidad solo es una condicién de la persona, que

no la limita por completo y si el entorno ayuda puede mejorar muchisimo.

Con respecto a la concepcidn previa creo que al tener esta experiencia nos ayudd a vivir sabiendo que

la discapacidad no limita a la persona, sino que es la sociedad la que puede mejorar.

5- En relacion a la discapacidad auditiva, ¢ Contaban con informacidon sobre posibles abordajes e
intervenciones en relacion a la misma? ¢ Tenian conocimientos sobre la LSA? ¢ Sobre el implante

coclear o audifonos?

No, la empezamos a conocer hace poco, cuando diagnosticaron a Rocco y tuvimos que aprender
las diferentes opciones que habia. No teniamos informacién de nada. Queremos aprender lengua
de sefias, ya que la fonoaudidloga nos comenté que puede servirnos de apoyo para comunicar

algunas cosas, y optamos por el implante coclear.
6-Al saber del diagndstico é Fueron derivados a algun equipo o realizaron otras consultas?

¢Realizaron consulta con psicopedagoga? éPor qué? ¢{Qué cuestiones llevaron a tomar esa
decision? ¢ Como fue esa experiencia?

No, todavia no fuimos derivados a ninglin equipo. Hacemos consulta con su pediatra, y fonoaudidloga.
Luego tenemos consulta con una rehabilitadora auditiva. Si nos advirtieron que lo mas recomendable
es ir buscando un equipo que esté conformado por diferentes profesionales. Tengo una amiga que es
psicopedagoga y también me comentd que, si bien es temprano auln, es buena idea ir pensando en la

posibilidad de sumar para ir preparandolo para la escolaridad.

7- ¢Qué imaginario tenian del futuro de su hijo/a en relacion al diagnéstico? Después de todo el

camino recorrido, ¢ Ese imaginario se modificé?
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Esta pregunta es dificil, ya que, al principio y hoy en dia si tengo miedos, ya que es candidato a
implante, y sé que luego de este gran proceso, hay que seguir sosteniendo toda la vida de una
manera diferente su crecimiento. Creo que con nuestro apoyo y el de la familia va a poder tener

una vida buena y que pueda ser incluido en la sociedad.

8- éCudles fueron las primeras estrategias de comunicacion que pusieron en juego para poder

comunicarse con su hijo/hija?
Por el momento, como la disminucién es solo en 0.D, hablamos de manera oral.

9-é¢Cémo fue la busqueda de la institucion escolar? ¢ Cudles fueron los obstdculos que tuvieron

que atravesar?

Rocco va al maternal que nos brinda el trabajo del padre. Cuando tuvimos la primera entrevista
la directora nos realizd varias preguntas y pidié informes al pediatra para tener en cuenta, pero

por suerte no tuvimos que enfrentarnos a nada malo por el momento.

10-En caso de que recuerde, ¢ Cudles fueron las sugerencias de la /el profesional que los ayudé

mds como familia?

Siento que ultimamente la fonoaudidloga y el otorrino nos esta ayudando mucho a calmar ansiedades,

ya que Rocco es muy chiquito para semejante cirugia, pero sabemos que es lo mejor para él.

éQuisieras agregar o decir algo mds?

No, gracias
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Me ha sido explicado que los miembros de la Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales de UFLO
Universidad, desean conocer los resultados de la investigacién. Es por esta razén que se esta
realizando un trabajo de investigacién cuya finalidad es conocer e indagar cémo es el impacto

emocional y relacional en las familias ante la llegada de un/a hijo/a con discapacidad auditiva.

Mi participacidn en la investigacidn consiste en responder con sinceridad a la administracién de los
cuestionarios que se me entregaran a continuacion.

La participacién es voluntaria y en cualquier momento puedo dejar sin efecto la presente autorizacién,
retirdndome del presente acto.

Se me ha dicho que mis respuestas u opiniones seran confidenciales y sélo de conocimiento para el
equipo de investigacion, resguardando mi privacidad y los resultados no seran ligados a mi
informacién que se coloca al pie del presente consentimiento.

Asimismo, se me ha explicado que los resultados globales de la investigacion seran presentados en la
Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales y que podran ser expuestos también en congresos y/o
publicados en revistas cientificas preservandose siempre mi identidad, conforme a la ley 25.326
Entiendo que los resultados de la investigacion me serdn proporcionados si los solicito y que en caso
de que tenga alguna pregunta acerca del estudio o sobre mis derechos a participar en el mismo, puedo

contactar a la Secretaria de Investigacion y Desarrollo UFLO, a sinvestydes@uflo.edu.ar.

Habiendo comprendido lo que se me ha explicado, acepto participar en este trabajo de investigacion.

feimandy 2 vacalen 2 %

33 599 4o6
Firma: Firma Profesional Informante:
Aclaracion: Fernandez Macarena Aclaracion: Pietromonaco, M. Belén
DNI: 37.599.406 DNI: 39.592.969

Fecha: 7/9/2023 Protocolo N°: 7
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Protocolo N°8

Edad de quien responde el cuestionario (madre o padre del nifio/a): 47 afios

Edad de su hijo/a: 18 afios
Equipamiento: Audifonos bilaterales, marca ReSound.

Escolaridad: Cursando 4° aio Colegio Secundario en escuela comun.

1- (Como estd conformada la familia y cudl es el lugar que ocupa el nifio/nifia en la misma?

Mi marido (padre), mi hija, y yo (madre). Somos 3.

2 - ¢En qué momento del desarrollo de su hijo/a se enteraron que presentaba discapacidad auditiva
¢Coémo fue el impacto?
Mi hija fue diagnosticada a los 8 meses de edad. El impacto fue muy fuerte. Sentimos una tristeza e

incertidumbre enormes.

3- Después del diagndstico, ¢ Qué dindmicas familiares se vieron modificadas y como influyo en los

roles dentro de la familia?
En mi caso, dejé de trabajar por completo durante un afio para poder acompafiar su desarrollo
(alimentacion, cuidados de salud, etc., que no queriamos delegar en otras personas), y luego
tratamiento de fonoaudiologia y kinesiologia ya que también presenta discapacidad motriz. Mi
marido trabajaba fuera muchas horas para poder sostener las necesidades. Cuando estaba en casa
siempre tenia una mirada mas optimista que la mia, acerca de la evolucidon de nuestra hija, la
estimulaba con el juego y trataba de organizar en la medida de lo posible alguna salida al aire libre
para los tres. Mas adelante se sumaron otros tratamientos como terapia ocupacional, y durante la

escolaridad comenzé con psicopedagogia y psicologia.
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4- ¢Tenian alguna experiencia anterior en relacion a la discapacidad? ¢ Cudl era la concepcion de
discapacidad previa al diagndstico de su hijo/hija?
Conociamos a una vecina con hipoacusia profunda equipada con un solo audifono (egresada de IOM)
y su esposo sordo sin equipamiento. También conociamos a un nifio relacionado con una amiga mia
(comunicaciéon a través de lengua de sefias). Con respecto a la discapacidad auditiva, previo al
diagndstico, teniamos muy poca informacién y de hecho no teniamos conocimiento de personas con
equipamiento que se comunicaran oralmente y tampoco conociamos la tecnologia disponible. Este

desconocimiento nos hizo sentir mucha angustia y ansiedad el primer tiempo.

5-En relacion a la discapacidad auditiva, i Contaban con informacion sobre posibles abordajes e
intervenciones en relacion a la misma? ¢ Tenian conocimientos sobre la LSA? iSobre el implante

coclear o audifonos?

En el momento del diagndstico estdbamos practicamente desinformados de todo. El médico que nos
dio el diagndstico nos derivd a un centro para evaluacion audiolégica y equipamiento y en ese lugar
nos presentaron las opciones terapéuticas y una lista de profesionales (fonoaudiélogas) para
consultar. La LSA era lo primero que se me ocurrié ya que desconocia sobre equipamientos en

bebés.
6-Al saber del diagndstico ¢ Fueron derivados a algun equipo o realizaron otras consultas?

¢Realizaron consulta con psicopedagoga? é Por qué? iQué cuestiones llevaron a tomar esa

decision? ¢ Como fue esa experiencia?

El primer equipo de audiologia que consultamos no nos brindd confianza por eso consultamos a otro
médico que nos presento otra alternativa y ahi si pudimos continuar con la evaluacién y
equipamiento. Ese médico también nos orientd sobre las fonoaudidlogas que podiamos consultar.

Orientados por la fonoaudidloga tratante consultamos con psicopedagogia ya que veiamos muy
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lento el proceso de aprendizaje. Ademas, tanto el jardin como los 3 primeros afos de escolaridad
primaria fueron en instituciones de educacion comun y el acompafiamiento por parte de los
docentes en general era muy pobre. Con respecto a la experiencia con psicopedagogia, al principio
logrd avanzar en algunos aspectos, pero luego de no mucho tiempo se presentd una meseta de la
gue no salia y consultamos con otra psicopedagoga con la que el tratamiento resulté sumamente

favorable.

7- ¢Qué imaginario tenian del futuro de su hijo/a en relacion al diagnéstico? Después de todo el

camino recorrido, ¢ Ese imaginario se modificé?

El imaginario era un gran signo de pregunta, tanto en relacién a la hipoacusia como con respecto al
desarrollo psicomotriz. Claro que el imaginario se modificé luego de varios afios. Logro
comunicacién oral. A los dos afios y medio adquirié marcha con asistencia y valvas ortopédicas y

asi todo fue mejorando.

8- iCudles fueron las primeras estrategias de comunicacion que pusieron en juego para poder

comunicarse con su hijo/hija?

Rapidamente consultamos dos lugares que evaluaron el equipamiento y nos pusimos en contacto
con una fonoaudidloga recomendada. Inicié tratamiento de terapia auditivo verbal, a los 9 meses, y
a los 10 meses ya estaba equipada con audifonos marca Phonak. Lenta pero favorablemente

empezamos a intercambiar palabras a través del juego y guiados por la fonoaudidloga.

9- (Como fue la busqueda de la institucion escolar? ¢ Cudles fueron los obstdculos que tuvieron que

atravesar?

La busqueda fue realmente decepcionante, especialmente la relacionada con la escolaridad
primaria. El nivel inicial fue a partir de los 3 afos, concurriendo a sala de 2 afios. En esa institucidn

solo asistid ese afio porque cuando forman los grupos para sala de 3 afios habian separado a los
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ninos de manera tal que, habian 20 en un aula y 8 en la otra, de los cuales 6 tienen alguna
discapacidad. En ese momento, conseguimos otro jardin mds pequefio que le brindé lo que
necesitaba en ese momento y, pudo concurrir hasta que pasé a un Colegio para cursar el preescolar.
En ese colegio cursé hasta tercer grado con maestra integradora, pero no era tenida muy en cuenta
ya sea para las tareas académicas como sociales dentro del colegio, sumado a esto, situaciones de
discriminacién dentro de la misma institucion. El aprendizaje en esa etapa estaba a cargo casi
exclusivamente de la psicopedagoga, motivo por el cual, como familia decidimos conocer las
instituciones de educacion especial para nifios/as con hipoacusia. Acompafiados por el equipo
terapéutico de nuestra hija, hicimos el cambio a una de esas instituciones donde culmind su
educacion primaria. En la busqueda de instituciones, los obstaculos que mas frecuentemente se nos
presentaban era la falta de interés ya que fundamentaban que no estaban preparados o que ya
tenian en el curso un nifio con discapacidad, o que podia asistir, pero no podia hacerlo con maestra

integradora, y asi un sinfin de obstaculos desalentadores.

10- En caso de que recuerde, é Cudles fueron las sugerencias de la /el profesional que los ayudé mds
como familia?

En la primera etapa, la fonoaudidloga fue quien nos contuvo y brindd toda la informacién con
respecto a los derechos y cdmo enfrentar conflictos muchas veces con la obra social. Luego, cuando
iniciamos con la psicopedagoga que nos acompafiia hasta la actualidad, fue y sigue siendo nuestro
referente tanto en la educacién como en todo el aspecto social y emocional, podemos consultar

sobre cualquier tema, siempre tenemos una respuesta.

éQuisieras agregar o decir algo mds?
Tener un hijo con discapacidad es saber que tenemos que transitar un largo y dificil camino, con

muchos obstaculos, pero a la vez con muchos aprendizajes que nos enriquecen como personas.
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Me ha sido explicado que los miembros de la Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales de UFLO
Universidad, desean conocer los resultados de la investigacién. Es por esta razén que se esta
realizando un trabajo de investigacién cuya finalidad es conocer e indagar cémo es el impacto

emocional y relacional en las familias ante la llegada de un/a hijo/a con discapacidad auditiva.

Mi participacidn en la investigacidn consiste en responder con sinceridad a la administracién de los
cuestionarios que se me entregaran a continuacion.

La participacién es voluntaria y en cualquier momento puedo dejar sin efecto la presente autorizacién,
retirdndome del presente acto.

Se me ha dicho que mis respuestas u opiniones seran confidenciales y sélo de conocimiento para el
equipo de investigacion, resguardando mi privacidad y los resultados no seran ligados a mi
informacién que se coloca al pie del presente consentimiento.

Asimismo, se me ha explicado que los resultados globales de la investigacion seran presentados en la
Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales y que podran ser expuestos también en congresos y/o
publicados en revistas cientificas preservandose siempre mi identidad, conforme a la ley 25.326
Entiendo que los resultados de la investigacion me serdn proporcionados si los solicito y que en caso
de que tenga alguna pregunta acerca del estudio o sobre mis derechos a participar en el mismo, puedo

contactar a la Secretaria de Investigacion y Desarrollo UFLO, a sinvestydes@uflo.edu.ar.

Habiendo comprendido lo que se me ha explicado, acepto participar en este trabajo de investigacion.

@w&a
e )
MariEid € TGNV

224918 2
Firma: Firma Profesional Informante:
Aclaracion: Toscanini Mariela Aclaracion: Pietromdnaco, M. Belén
DNI: 24.918204 DNI: 39.592.969

Fecha: 27/10/2023 Protocolo N°: 8
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Protocolo N°9
Edad de quien responde el cuestionario (madre o padre del nifio/a): 32
Edad de su hijo/a: 7

Equipamiento: oido derecho audifono Re Sound, oido izquierdo implante coclear (Cochlear,

Procesador Nucleus 7)
Escolaridad: ler Grado.

1-¢Cémo estd conformada la familia y cudl es el lugar que ocupa el nifio/nifia en la misma?
Nuestra familia estd conformada por papd, mama y 3 hijos; Salvador, Faustino y Vicente. Salva es el

mayor de nuestros hijos.

2 - ¢En qué momento del desarrollo de su hijo/a se enteraron que presentaba discapacidad auditiva
¢Como fue el impacto?

Salvador tuvo Meningitis a los 2 aflos y medio, después del episodio notdbamos que algo no andaba
bien, siempre pensando que tenia algo a nivel neurolégico, hasta que solito a los 4 afios nos dijo que
no escuchaba de un oido. En particular para nosotros como padres fue fuerte, pero encontrar el

diagndstico a algo que sabiamos que habia y no podiamos resolver, por otro lado, fue un alivio.

3- Después del diagndstico, ¢ Qué dindmicas familiares se vieron modificadas y como influyé en los
roles dentro de la familia?

A nivel familiar nos llevé mucho desgaste. Los temas de estudios para ver cuanta pérdida auditiva
tenia, luego como podria equiparse sumado a la cirugia para colocar el implante, pudimos resolverlo
en tiempos super rapidos para lo que suelen tardar las aprobaciones de obra sociales y temas
burocraticos, pero si algo tenemos presente que todo esto nos hizo enfocarnos mucho mas en Salva

gue en sus hermanos, que, de todas formas, hoy por hoy, llevamos una vida equiparada y normal.
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4- ¢ Tenian alguna experiencia anterior en relacion a la discapacidad (amigos, familia)? ¢ Cudl era la
concepcion de discapacidad que tenian previa al diagndstico de su hijo/hija?

No, no teniamos relaciones con la discapacidad. De hecho, no teniamos conocimientos de soluciones
ante una discapacidad auditiva, ni tampoco la notdabamos como tal, uno por lo general al término

DISCAPACIDAD lo relaciona con discapacidades mayores.

5- En relacidn a la discapacidad auditiva, ¢ Contaban con informacion sobre posibles abordajes e
intervenciones en relacion a la misma? ¢ Tenian conocimientos sobre la LSA? ¢Sobre el implante
coclear o audifonos?

No, no teniamos nada de informacidn al respecto.

6-Al saber del diagndstico é Fueron derivados a algun equipo o realizaron otras consultas?
¢Realizaron consulta con psicopedagoga? é Por qué? iQué cuestiones llevaron a tomar esa decision?
¢Como fue esa experiencia?

Al saber de su diagndstico, realizamos varias interconsultas. No hablamos con psicopedagogas
porque en su momento Salva concurria al jardin y su maestra fue de mucho apoyo tanto para
nuestra familia como para Salvador y su grupo.

Nos recomendaron comenzar con una estimuladora y rehabilitadora auditiva y fue nuestra guia

fundamental en toda nuestra situacion.

7- ¢Qué imaginario tenian del futuro de su hijo/a en relacion al diagndstico? Después de todo el
camino recorrido, ¢ Ese imaginario se modificé?

Realmente no teniamos idea de como iba a ser su futuro en el momento que lo diagnosticaron, eran
tantas dudas que teniamos que de cémo iba a ser todo, si su pérdida seguiria avanzando, no

sabiamos que era un implante, si habia o no solucién, hoy por hoy Salva lleva una vida casi normal,
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se desenvuelve muy bien, habla e interactua sin dificultades, estudia y disfruta del uso de sus

aparatos.

8- éCudles fueron las primeras estrategias de comunicacion que pusieron en juego para poder
comunicarse con su hijo/hija?

Siempre pudo ser el didlogo, de frente, mirdndolo a la cara, ain mas cuando supimos el diagndstico.

9- iComo fue la busqueda de la institucion escolar? ¢éSe sintieron contenidos?
El ya asistia al Jardin antes de tener diagndstico, y siempre recibid y recibimos mucha contencion,
tanto las maestras, como la institucidon muy predispuestos a trabajar vinculados con su estimuladora

y fue clave para su desarrollo.

10- En caso de que recuerde, é Cudles fueron las sugerencias de la /el profesional que los ayudé mds
como familia?

Su otorrino nos informd sobre los cuidados y usos de sus aparatos, su estimuladora sobre cdmo
manejarnos en lo cotidiano, Salva ya tiene el alta provisoria de la rehabilitacién que hizo durante

mas de 2 afios, y nos dio herramientas para llevar mejor la escolaridad.

¢Quisieras agregar o decir algo mds?

Destacamos la falta de informacidn al respecto, hablamos siempre de que es una discapacidad
invisible para los demas, y con cosas tan simples como podemos ayudar y facilitar a la persona que lo

tiene.
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Me ha sido explicado que los miembros de la Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales de UFLO
Universidad, desean conocer los resultados de la investigacién. Es por esta razén que se esta
realizando un trabajo de investigacién cuya finalidad es conocer e indagar cémo es el impacto

emocional y relacional en las familias ante la llegada de un/a hijo/a con discapacidad auditiva.

Mi participacidn en la investigacidn consiste en responder con sinceridad a la administracién de los
cuestionarios que se me entregaran a continuacion.

La participacién es voluntaria y en cualquier momento puedo dejar sin efecto la presente autorizacién,
retirdndome del presente acto.

Se me ha dicho que mis respuestas u opiniones seran confidenciales y sélo de conocimiento para el
equipo de investigacion, resguardando mi privacidad y los resultados no seran ligados a mi
informacién que se coloca al pie del presente consentimiento.

Asimismo, se me ha explicado que los resultados globales de la investigacion seran presentados en la
Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales y que podran ser expuestos también en congresos y/o
publicados en revistas cientificas preservandose siempre mi identidad, conforme a la ley 25.326
Entiendo que los resultados de la investigacion me serdn proporcionados si los solicito y que en caso
de que tenga alguna pregunta acerca del estudio o sobre mis derechos a participar en el mismo, puedo

contactar a la Secretaria de Investigacion y Desarrollo UFLO, a sinvestydes@uflo.edu.ar.

Habiendo comprendido lo que se me ha explicado, acepto participar en este trabajo de investigacion.

Firma: Firma Profesional Informante:
Aclaracién: Wilches Mayra Soledad Aclaracion: Pietromodnaco, M. Belén
DNI: 36.373.435 DNI: 39.592.969

Fecha: 9/9/2023 Protocolo N°: 9
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Protocolo N°10

Edad de quien responde el cuestionario (madre o padre del nifio/a): 74

Edad de su hijo/a: 52

Equipamiento: No usa actualmente

Escolaridad: Cursd algunos afos en la primaria en la E.E.E N°528 y en el IOM.

1- (Como estd conformada la familia y cudl es el lugar que ocupa el nifio/nifia en la misma?

Actualmente la familia esta conformada por mis dos hijas y yo. Mi marido fallecié hace algunos afos.

2 - ¢En qué momento del desarrollo de su hijo/a se enteraron que presentaba discapacidad auditiva
¢Como fue el impacto?

Nos enteramos de la discapacidad auditiva cuando Elizabeth tenia 2 o 3 afios aproximadamente. Nos
dimos cuenta porque no escuchaba ruidos fuertes o cuando le habldbamos tampoco se daba vuelta.
A mi en lo personal me impacté mucho, porque no me lo esperaba y por supuesto no queria tener
un hijo con inconvenientes. Mi marido se lo tomé con mads calma y fue en principio, quien me hizo
ver que no era tan terrible tener un hijo con discapacidad. En esa época y en el contexto en el cual

nos moviamos no era comun, se solia ocultar.

3- Después del diagndstico, ¢ Qué dindmicas familiares se vieron modificadas y como influyé en los
roles dentro de la familia?

Al principio todo se vio modificado, pero con el paso de los afios puedo decir que nos pudimos
acomodar muy bien. Yo trabajé toda mi vida como docente, y mi marido tenia un estudio de
arquitectura. En mi caso opté por tomarme una licencia un poco mas extendida justificada por la
discapacidad, y él siguié trabajando. En ese tiempo comparti mucho con ella y tuvimos que hacer

muchos tramites y estudios.



UFLO

UNIVERSIDAD

4- i Tenian alguna experiencia anterior en relacion a la discapacidad (amigos, familia)? ¢ Cudl era la

concepcion de discapacidad que tenian previa al diagndstico de su hijo/hija?

No teniamos experiencia o gente amiga que tenga alguna discapacidad. Sé que la hija de una vecina
en su momento tenia un hijo con sindrome de down, pero sinceramente no se lo veia, era como un
tabu o algo que daba verguiza, y a mi me paso al principio lamentablemente. Con el tiempo pude ver
gue no tenia nada de malo, pero me costd y los primeros afios no pude ver que Elizabeth tenia el

mismo potencial que otras personas sin discapacidad.

5- En relaciodn a la discapacidad auditiva, ¢ Contaban con informacion sobre posibles abordajes e
intervenciones en relacion a la misma? é Tenian conocimientos sobre la LSA? iSobre el implante
coclear o audifonos?

No teniamos ni idea de la sordera. Tampoco conociamos la lengua de sefias, ni lo que eran los
implantes o audifonos. Mi marido no queria saber nada sobre implantar a Elizabeth, y yo si queria.
Queria que tuviera un crecimiento lo mas cercano a lo normal, pero no hubo consenso. Cuando
crecidé un poco mas, uso audifonos, pero le molestaban, nunca se adaptd. Tampoco existian las

terapias que hay hoy en dia, entonces era todo muy diferente.

6-Al saber del diagndstico é Fueron derivados a algun equipo o realizaron otras consultas?
¢Realizaron consulta con psicopedagoga? é Por qué? éQué cuestiones llevaron a tomar esa decision?
¢Como fue esa experiencia?

Cuando nos enteramos, si, el medico nos contactd con otros profesionales. Y pasamos por muchos
médicos de La Plata, viajdbamos mucho a buenos aires, ya que ahi estaban los mejores médicos y

habia mas tecnologia. No hicimos consulta con psicopedagoga, en ese momento no se si existia.
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7- ¢Qué imaginario tenian del futuro de su hijo/a en relacion al diagndstico? Después de todo el
camino recorrido, ¢ Ese imaginario se modifico?

Al principio pensé que iba a ser terrible... una nifia que no escuchaba, que no habia podido
desarrollar un lenguaje que los demas le entendieran, que iba a hacer en un futuro, si iba a poder
conseguir trabajo, si tendria amigos, pareja, etc... esas cosas que le preocupan a una madre. Como
docente veia las limitaciones, lo que le costaba aprender a leer y escribir. Todo mi esfuerzo estaba
en que ella avance lo mas posible. El imaginario hoy en dia si se modificé. Si bien ella hoy en dia
necesita de apoyos, se pudo desenvolver muy bien y de forma auténoma, con una gran capacidad de

fuerza. Se casé, tuvo hijos y trabajé en el Estado, y se jubilé.

8- iCudles fueron las primeras estrategias de comunicacion que pusieron en juego para poder
comunicarse con su hijo/hija?

Fue bastante dificil para mi adaptarme, porque yo queria a toda costa que aprenda a hablar, y no
podia ver que ella podia hablar de otra manera. Pero las primeras formas fueron mirandola y
pidiendo que me mire, mostrandole las cosas, hablandole muy pausado y que me vea los labios.
Cuando ingreso a la escuela especial empezd a hablar en LSA, y nosotros también aprendimos de a

poco.

9- (Como fue la busqueda de la institucion escolar? ¢Se sintieron contenidos?

No habia muchas opciones, a mi particularmente el IOM me gustaba mucho, tenia una concepcion
gue queria para ella, pero me fue insostenible llevarla todos los dias. Asi que decidimos que empiece
con educacidn especial. Si nos sentimos muy contenidos, era la escuela para ella y con su gente. Alli

hizo amigos que mantiene hoy en dia, y formo parte de su cultura sorda.

10- En caso de que recuerde, i Cudles fueron las sugerencias de la /el profesional que los ayudd mds

como familia?
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Nos ayudaron mucho con lo auditivo, pero al final no hicimos la operacién en su momento.

¢Quisieras agregar o decir algo mds?

Solamente decir que tener un hijo con discapacidad, me ayudé a ser mas empatica y comprensiva.

Tenia otra forma de ser, que si no fuese por Elizabeth no hubiese mejorado. Gracias.
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Me ha sido explicado que los miembros de la Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales de UFLO
Universidad, desean conocer los resultados de la investigacién. Es por esta razén que se esta
realizando un trabajo de investigacién cuya finalidad es conocer e indagar cémo es el impacto

emocional y relacional en las familias ante la llegada de un/a hijo/a con discapacidad auditiva.

Mi participacidn en la investigacidn consiste en responder con sinceridad a la administracién de los
cuestionarios que se me entregaran a continuacién.

La participacién es voluntaria y en cualquier momento puedo dejar sin efecto la presente autorizacién,
retirdndome del presente acto.

Se me ha dicho que mis respuestas u opiniones seran confidenciales y sélo de conocimiento para el
equipo de investigacion, resguardando mi privacidad y los resultados no seran ligados a mi
informacién que se coloca al pie del presente consentimiento.

Asimismo, se me ha explicado que los resultados globales de la investigacion seran presentados en la
Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales y que podran ser expuestos también en congresos y/o
publicados en revistas cientificas preservandose siempre mi identidad, conforme a la ley 25.326
Entiendo que los resultados de la investigacion me serdn proporcionados si los solicito y que en caso
de que tenga alguna pregunta acerca del estudio o sobre mis derechos a participar en el mismo, puedo

contactar a la Secretaria de Investigacion y Desarrollo UFLO, a sinvestydes@uflo.edu.ar.

Habiendo comprendido lo que se me ha explicado, acepto participar en este trabajo de investigacion.

N Moo
Firma: Firma Profesional Informante:
Aclaracion: Marino Nelba Yolanda Aclaracion: Pietromodnaco, M. Belén
DNI: 8.624.116 DNI: 39.592.969

Fecha: 25/10/2023 Protocolo N°: 10
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