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Resumen

La presente investigacion analiza las caracteristicas de la dindmica familiar ante el nacimiento
de un hijo sordo. El estudio se abord6 desde la metodologia cualitativa bajo un nivel de estudio
analitico descriptivo y fenomenologico, por medio del cual se aplicaron 6 entrevistas
semiestructuradas a algunas madres con hijos que pertenecen a la Institucién Educativa Juan

Nepomuceno Cadavid del municipio de Itagii - Antioquia.

Se logro evidenciar que en un contexto familiar ante la presencia de un hijo con deficiencia
auditiva se generan cambios en la dinamica familiar; las madres, algunos padres, hermanos y
otros familiares estan en funcion de la inclusion familiar y social de este al asumir
subjetivamente su condicion. Hay padres que renuncian a su funcion paterna y se convierten
solamente en proveedores o abandonan el hogar. La principal preocupacién de las madres, en
tanto son seres del lenguaje, es la comunicacion con sus hijos, la cual cesa una vez construyen

estrategias de afrontamiento, entre estas, el aprendizaje de la lengua de sefias.

Palabras clave: Dindmica familiar, deficiencia auditiva, comunicacioén, interaccion,

inclusién, estrategias de afrontamiento.



Abstract

The present investigation analyzes the characteristics of family dynamics after the birth of a
deaf child. The study was approached applying a qualitative methodology under a descriptive
and phenomenological analytical study level, by which 6 semi-structured interviews were
applied to some mothers whit children belonging to the Educational Institution Juan

Nepomuceno Cadavid of the municipality of Itagli — Antioquia.

It was demonstrated that in a family context with the presence of a child with a hearing
impairment, changes in family dynamics are generated; mothers, some fathers, siblings and other
relatives are in the function of family and social inclusion of this child by subjectively assuming
the child's condition. There are fathers who renounce their paternal function and become only
providers or abandon the home. The main concern of mothers, as they are beings of language, is
the communication with their children, which ceases once they construct coping strategies,

among them, the learning of sign language.

Key words: Family dynamics, hearing impairment, communication, interaction, inclusion,

coping strategies.



Introduccion

El presente trabajo investigativo da cuenta de las caracteristicas presentes en la dindmica

familiar ante el nacimiento de un hijo sordo.

La dindmica familiar es el conjunto de interrelaciones establecidas entre los miembros del
nucleo familiar, las cuales dan cuenta de formas de relacionamiento, teniendo en cuenta aspectos
como la comunicacion, roles, afecto, normas, formas de interactuar, comportarse y adaptarse
ante situaciones problemaéticas, entre otros. En este sentido, la familia es una unidad interactiva
que cumple una funcién muy importante en todo el proceso de desarrollo y crianza de los hijos,
pero en la mayoria de ocasiones ocurren cambios en la dindmica interna cuando aparece una
novedad o evento inesperado, como lo es el nacimiento de un hijo sordo, lo cual hace que los
miembros del grupo familiar se vean obligados a modificarse positiva o negativamente,
buscando estrategias subjetivas que sean de ayuda para el proceso de adaptacion que deben llevar
a cabo ante la situacion desconocida. Es por esto que en la presente investigacion se abordan
todas aquellas caracteristicas subjetivas que ocasiona la llegada de una persona con deficiencia

auditiva, para asi analizar cémo esto ha incidido en la dinamica familiar.

Con el propo6sito de conocer las diferentes vivencias que presentan las familias ante un mismo
suceso, que es el tener en su ndcleo familiar a una persona sorda, se empled un enfoque de
investigacion cualitativo, el cual permitid tener un acercamiento directo con la poblacion objeto
de estudio, en este caso las madres, quienes describieron subjetivamente la forma en que
construyen 'y comprenden su realidad y la significacion que le otorgan a su experiencia. Para tal
efecto, se utiliz6 como método de recoleccion de informacion, la entrevista semiestructurada a 6

madres, la cual permiti6 el acercamiento a las vivencias de ellas enfatizando en aquellas



caracteristicas de la dindmica familiar que son de interés. Posteriormente las entrevistas fueron
analizadas bajo un nivel de estudio analitico descriptivo y se emplearon tres categorias las cuales
son: Dinamica Familiar, Comunicacion y Estrategias de Afrontamiento, las cuales ayudaron a
determinar las caracteristicas de la dinamica familiar, dando asi respuesta a la pregunta de

investigacion.

En un primer momento se da inicio al analisis de la dindamica familiar desde sus diferentes
aspectos que la componen, entre ellos el afecto, los roles y las interacciones, los cuales dan
cuenta de los cambios que se han presentado entre los miembros del grupo familiar, del conjunto
de interrelaciones construidas entre ellos y a su vez de la forma en que se relacionan unos con

otros.

En un segundo momento, se describe el manejo dado a la comunicacion entre los miembros
de la familia con la persona sorda puesto que es una nueva experiencia que implica la adaptacion

hacia un nuevo lenguaje.

Como ultimo momento se exploraron las estrategias de afrontamiento empleadas en el
contexto familiar, las cuales son técnicas personales utilizadas por los individuos para enfrentar

esta situacion, de manera que unos logran hacerlo mejor que otros.

Se concluye entonces que el nacimiento de un hijo sordo tiene gran repercusion en la familia,
pues los medios empleados para afrontar la situacion por los miembros que la componen son los

que influyen en el buen o mal funcionamiento de la dinAmica interna familiar.
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1. Planteamiento Del Problema

A lo largo del tiempo la familia ha sido constituida como la primera institucion de la
sociedad, el principal agente educativo, pues ésta representa un papel muy importante en la vida
de todo ser humano, en la que cada individuo es diferenciado por el rol que cumple, ademas la
familia esta guiada por reglas y por normas, las cuales son indispensables para el desarrollo
humano y el mejor funcionamiento de la sociedad. Membrillo & Rodriguez (2008) afirman: “ES
en la familia donde transcurre la vida del individuo, el lugar donde recibe la informacién y los

estimulos méas determinantes para la estructuracion bioldgica, psicoldgica y de la socializacion”

(p.37).

Una de las partes primordiales para el buen desarrollo de la vida de todos los nifios y nifias, es
sin duda la familia, sobre todo en los primeros afios de vida, donde todos los integrantes del
hogar contribuyen significativamente en su formacién, siendo ellos el punto esencial para el
desarrollo presente y para el futuro. La interaccion entre padres e hijos y las condiciones del
entorno a los cuales los nifios y las nifias estan diariamente expuestos en sus primeros afios,

influyen significativamente en la formacion cognitiva, afectiva y comportamental.

Cada familia desempefia un papel activo durante el proceso de desarrollo y crianza de los
hijos, funciona como una unidad interactiva, pero muchas veces la dinamica familiar puede verse
afectada cuando aparecen crisis provocadas por eventos externos o por situaciones no
previsibles. Al ocurrir alguna eventualidad que afecte a un miembro del grupo familiar, esto
involucra o perjudica a los demas individuos que hacen parte de él, pues se producirdn cambios y
transformaciones a nivel estructural y funcional, los cuales los miembros que hacen parte del

hogar se ven obligados a enfrentar.
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Estas transformaciones que surgen en la dindmica familiar se pueden dar por diferentes
motivos, entre ellos: crisis econdmica, violencia, falta de bienestar o surgimiento de problemas
que involucran la salud, como por ejemplo la aparicion de una enfermedad o el nacimiento de un
miembro de la familia con alguna discapacidad. Todas estas razones y algunas méas pueden ser
causantes de inestabilidad en el funcionamiento familiar, al no estar preparados para enfrentar

acontecimientos que suelen ser inesperados.

Especificamente, ante un acontecimiento como el nacimiento de un hijo, cada familia tiene un
proceso diferente, es un momento de cambio, surgen nuevos roles, responsabilidades y
modificacion de habitos y, en la mayoria de las veces, estos cambios son mayores cuando nace
un hijo con alguna discapacidad. Esto puede generar un gran impacto dentro de la dinamica
familiar, pues se modifican ideales, hay aumento de fuentes de estrés, representa un desequilibrio
y puede ser un factor precipitante de conflictos, cambios en la vinculacion afectiva e incluso de
ruptura conyugal. Sin embargo, aunque bien se sabe que la discapacidad es una condicién que
ningun padre espera, la aceptacion de ésta depende en mayor medida de la forma en que la
familia asimila y afronta la discapacidad. Es por esto que el acompafiamiento familiar es de gran

relevancia en el hijo para el logro de metas y la superacion de la problematica.

Otro elemento importante en este sentido es que las personas o familias que tienen un
miembro con alguna discapacidad, suelen presentar tasas mas altas de pobreza, lo cual es un
problema dentro del funcionamiento en la dindmica familiar. Segin la Organizacion Mundial de

la Salud - OMS, en su Informe Mundial Sobre la Discapacidad (2011):

En promedio, las personas con discapacidad y las familias con un miembro con
discapacidad tienen mayores tasas de privaciones -como inseguridad alimentaria,

condiciones deficientes de vivienda, falta de acceso a agua potable y salubridad, y acceso
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deficiente a atencion de salud y poseen menos bienes que las personas y familias sin una
discapacidad. Las personas con discapacidad pueden tener costos adicionales de
asistencia personal, atencion médica o dispositivos auxiliares. Debido a estos gastos mas
elevados, es probable que las personas con discapacidad y sus familias sean mas pobres

que las personas sin discapacidad.

Para el caso colombiano, en cuanto a la discapacidad auditiva, el Instituto Nacional para
Sordos - INSOR (2016)?, presento las estadisticas basicas de la poblacion sorda registradas por el
DANE (Departamento Administrativo Nacional de Estadistica) en el Censo de poblacion
realizadas en el afio 2005, el cual arrojo6 los resultados que mostraron que en el pais de Colombia
en este afio habia aproximadamente 455.718 personas sordas, en el departamento de Antioquia

55.051 y en el municipio de Medellin 18.092 personas que presentan esta misma limitacion.

Por su parte, la Organizacién Mundial de la Salud — OMS (2018) estima que mas de mil
millones de personas, 0 sea, un 15% de la poblacion mundial, padece alguna forma de
discapacidad y que mas del 5% de la poblacion mundial (360 millones de personas) padece

pérdida de audicién discapacitante, de las cuales 32 millones son nifios.

Las familias con presencia de un hijo sordo no cuentan siempre con las suficientes
herramientas a la hora de brindar acompafiamiento al desarrollo de éste, por ello es de gran
importancia la deteccion e intervencion temprana de la sordera y que de igual forma tanto el nifio
como la familia tengan la oportunidad de contar con acompafiamiento y desarrollo de estrategias

para el abordaje de la situacion, como por ejemplo aprender el lenguaje de los signos para que

1 Estas son las estadisticas mas actualizadas que se encontraron por parte del Instituto Nacional para Sordos
(INSOR).
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este sea su medio de comunicacion y sirva ademas como medio de inclusion dentro del grupo

familiar.

Por las razones expuestas anteriormente, en esta investigacion se busca comprender el
impacto familiar que ha tenido la llegada de una persona con discapacidad, especificamente de
aquellos que han tenido pérdida de la audicién y como esto ha incidido en la dinamica familiar.
En el caso de las personas que nacen con discapacidad auditiva, las familias requieren utilizar
otras vias alternas de comunicacion lo que conlleva a tener un nivel mas alto de complejidad en
la crianza del menor, en este sentido resulta importante explorar las vivencias subjetivas al
enfrentarse a ésta discapacidad debido a la limitacion que se establece en la comunicacion con el

hijo y a las expectativas futuras que tienen junto a él.

Por lo tanto, el interrogante que acompafara la presente investigacion es: ¢ Cudles son las

caracteristicas de la dindmica familiar ante el nacimiento de un hijo sordo?
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2. Justificacion

La familia ha tenido multiplicidad de estudios a lo largo de la historia, pues siendo el pilar
fundamental en la sociedad y en la formacion personal, ha despertado gran interés por obtener
informacion acerca del funcionamiento que tienen las relaciones humanas al interior de esta,
teniendo en cuenta factores como la interaccion, su estructura, el vinculo, dificultades dentro de

ella, entre otros.

Dentro de las concepciones que se tienen sobre la familia, Burgess y Locke (como se cito en

Roche, 2006) la definen como:

Una unidad de personas en interaccion, relacionadas por vinculos de matrimonio,
nacimiento o adopcion cuyo objetivo central es crear y mantener una cultura comin que

promueva el desarrollo fisico, mental, emocional y social de cada uno de sus miembros.

(p.10)

Es necesario que toda familia trabaje conjuntamente por el bienestar de sus integrantes, pero
esta interaccion algunas veces se ve alterada debido a problematicas que surgen dentro del seno
familiar y no saben cémo solventarlas, lo que puede llevar a tener conflictos, discusiones,
tensiones e incluso rupturas ya que pueden ser situaciones en las que no logran dar solucion, no
saben cémo reaccionar ante las dificultades ni logran adaptarse, por lo cual, el funcionamiento de
la dinamica familiar puede verse gravemente afectado; o por el contrario algunas familias no
entienden la crisis como algo negativo, sino como un componente positivo que puede favorecer

el mantenimiento y mejora del funcionamiento familiar

El caso de la llegada de un hijo con algun tipo de discapacidad es una de esas experiencias

que puede tener diferentes estilos de afrontamiento. Puede considerarse como una problematica
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gue genera un actitud negativa por parte de la familia, desarrollando alteraciones al interior de
ellay por ende produce conflictos o rupturas al no estar preparados para afrontar esta situacion;
o por el contrario también puede suceder que esta experiencia se convierta en un motivo de unién
y cohesion familiar, en el que sus integrantes trabajan conjuntamente para cubrir todas las
necesidades y para lograr un bienestar adecuado donde se brinde la integracion del individuo en

su vida familiar y social.

Es por esto que resulta pertinente investigar la dinamica familiar tras el nacimiento de un hijo
sordo, pues cada familia es Unica y asimilara las crisis de diferente forma, por lo que la
capacidad de superarla variara de una familia a otra; es necesario conocer los cambios que se
generan y como estan enfrentando las familias este tipo de dificultades para que puedan brindarle
un adecuado apoyo Yy calidad de vida a su hijo en situacion de discapacidad ya que es de vital
importancia la gran influencia que proporciona el contexto familiar para el comportamiento, el
desarrollo afectivo, cognoscitivo y para el bienestar de cada uno de sus integrantes, en especial
de aquel que requiere un mayor respaldo familiar, pues bien se sabe que las relaciones que se
producen entre los miembros de las familias potencian o impiden el adecuado desarrollo de las

capacidades del hijo.

Se considera importante la investigacion sobre la dindmica familiar tras el nacimiento de un
hijo sordo ya que en Colombia se han encontrado pocos estudios representativos que aborden la
poblacién con discapacidad auditiva y el tema de la familia, muchas de las investigaciones
previamente realizadas sobre esta poblacidn se han dedicado mas bien a indagar sobre aspectos
centrados en temas educativos y el asunto familiar no se ha abordado lo suficiente. En su

mayoria se han realizado en otros paises como México, Espafia y Brasil donde han abordado las
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caracteristicas familiares de personas con discapacidad, pero desde una forma general, no

enfocandose en la discapacidad auditiva, por lo que ain quedan muchos vacios en este campo.

En la formacion psicoldgica el tema de la familia es fundamental pues va més alla de una
relacion basada en la consanguinidad, implica un conjunto de relaciones integradas dentro de un
sistema social que favorece al proceso de desarrollo de la personalidad y es un agente activo del
desarrollo social, proporciona seguridad, permite el desarrollo individual de sus miembros, el
proceso de socializacion, fomenta un sistema de valores e ideologias y promueve el adecuado
desarrollo conductual, cognitivo y afectivo. Como profesionales en el campo de la salud es
importante intervenir en las problematicas familiares con el propdsito de procurar el bienestar de
los miembros pertenecientes a ella, de brindar herramientas para afrontar las situaciones

adecuadamente y para mejorar el funcionamiento de la familia como grupo.

Finalmente, se considera que la presente investigacion puede ser de utilidad tanto para
profesionales como para padres y demas personas que hacen parte de la sociedad, se aportara a
futuros estudios relacionados con temas asociados a dinamicas familiares y a la poblacion sorda,
funcionara como herramienta de informacién a diversas personas y profesionales interesados en
indagar sobre el tema abordado y servira de ayuda para sensibilizar a las sociedad y a las familias
sobre la importancia de la convivencia y de un buen acompafiamiento familiar en la formacién y
el desarrollo de la persona con discapacidad auditiva, pues es una oportunidad para lograr la
integracidn, la inclusién y de esto dependera su adecuado funcionamiento a nivel personal y

social, el logro de metas y la superacién de la problematica.
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3. Objetivos

3.1 Objetivo general

Reconocer las caracteristicas que presenta la dinamica familiar ante el nacimiento de un hijo

sordo.

3.2 Objetivos especificos

e Identificar los cambios que en cuanto a afecto, roles e interacciones han tenido las

familias ante el nacimiento de un hijo sordo.

e Describir el manejo dado a la comunicacion entre los miembros de la familia con la

persona sorda.

e Explorar las estrategias de afrontamiento empleadas en el contexto familiar para

adaptarse a la llegada de un hijo sordo.
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4. Marco referencial

4.1 Marco de Antecedentes

Al momento de realizar la busqueda de estudios relacionados con el presente trabajo se
tuvieron en cuenta investigaciones que se relacionan con las categorias dindmica familiar,
discapacidad y sordera, publicadas en espafiol entre los afios 2006 a 2017, fueron consultadas
principalmente en las bases de datos en linea EBSCO, SciELO, RedALyC y Dialnet, por lo que
se encontraron investigaciones a nivel internacional que se acercan o tienen relacion con el tema

central.

En primera instancia, en la Revista Internacional PEI fue publicada una investigacion
nombrada “La estructura Familiar y diferentes tipos de Discapacidad” que fue realizada por
Ortega, Torres, Reyes & Garrido (2014) en el Distrito Federal de México, con el objetivo de
describir los cambios en la estructura familiar cuando hay presencia de nifios que presentan
diferentes tipos de discapacidad, como el sindrome de Down, deficiencias visuales, deficiencias
auditivas, paralisis cerebral, dificultades de aprendizaje, entre otras. Se llevo a cabo por medio de
cuestionarios a 30 padres de familia nucleares que tuvieran un hijo con una discapacidad, por
medio de las cuales lograron resaltar que los cambios generalmente son vividos de manera
diferente en cada una de las familias y dependen de factores como el tipo de discapacidad, la
condicion econdmica, las redes sociales que se tengan y el apoyo recibido por otros grupos
sociales o instituciones. Ademas, concluyeron que cualquier discapacidad afecta tanto la
dindmica familiar como la calidad de vida de cada uno de sus integrantes ya que esto representa
un desequilibrio en la familia, modificacion de habitos e incluso cuestionamiento de los roles
paternos. Se observd que en el caso de las deficiencias auditivas los padres no cuentan con

habilidades para comunicarse o no disponen del tiempo para aprender otra forma de
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comunicacion, la madre es quien cominmente aprende a comunicarse mas con el hijo y el padre
se limita solo a cumplir su funcién de proveedor, por lo que no se involucra emocionalmente con

el hijo.

En la Revista Intercontinental de Psicologia y Educacién fue publicada una investigacion
denominada “Paternidad: nifios con discapacidad” que igualmente fue realizada por Ortega,
Torres, Reyes & Garrido (2010) en México, en la cual se busca describir algunas categorias
relacionadas con el ejercicio de la paternidad, se realizé una entrevista semiestructurada de tipo
cualitativo a 10 varones con hijos e hijas con discapacidad (problemas de lenguaje, sindrome de
down y problemas de aprendizaje) y los resultados afirman que los padres se interesan cada vez
mas en la crianza y desarrollo de sus hijos, teniendo en cuenta que el juego, el contacto fisico, la
comunicacion, compartir tiempo juntos y todo lo vinculado con actividades de cuidado diario
desempefia un papel importante en el desarrollo de los nifios. Mientras que la relacion de pareja
presenta desajustes a partir del nacimiento de un hijo con discapacidad, pues cada uno enfrenta la
situacion por separado, se presentan desacuerdos, discusiones, poca comunicacion, poco tiempo
para compartir en pareja y distanciamiento tanto en la sexualidad, como en la convivencia,
aungue en algunos casos esta problemética es motivo de union, pues ambos trabajan hacia un
mismo objetivo. ComUnmente el padre desempefia un apoyo financiero, se preocupa mas por la

educacidn y la alimentacion, y delega a la madre responsabilidades de crianza.

El estudio “La discapacidad auditiva: impacto en la familia e importancia del apoyo social”
realizado por Suarez, Rodriguez & Castro (2006) en Santa Cruz de la Laguna, Espafia, tuvo el
propdsito de explorar el impacto que la sordera de un nifio produce en la percepcion de estrés por
parte de las madres y evaluar el tamafio de sus redes de apoyo social y su grado de satisfaccion

con ellas; utilizando para la recogida de datos, entrevistas individuales con 18 madres oyentes de
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nifios y nifias sordos y sordas en Espafia, primeramente una entrevista semiestructurada para
abordar aspectos personales y luego dos cuestionarios estructurados para conocer el impacto de
la pérdida auditiva del nifio en la familia y para evaluar el apoyo social con el que cuentan. Los
resultados indicaron que la llegada de un hijo sordo causa gran preocupacion parental y el grado
de sordera del hijo afecta el estrés de las madres, ademas los resultados de la encuesta mostraron
que la comunicacién no es una de las principales preocupaciones de las madres, también se
evidencio que se sienten satisfechas con el apoyo que reciben de sus redes sociales aunque
manifiestan la necesidad de contar con méas apoyo por parte de los profesionales y de los

programas de intervencion cuando el grado de estrés en la familia es mayor.

Por su parte, otra investigacion llamada “Caracterizacion de los conocimientos de las madres
sobre la discapacidad de sus hijos y su vinculo con la dindmica familiar” fue realizada por Rea,
Acle, Ampudia & Garcia (2014) en el pais de México, en la que participaron 42 madres de un
Centro de Rehabilitacion Infantil con hijos con discapacidades del lenguaje, fisicas, de la salud y
autismo. En ella se identific que las madres no tuvieron ninguna preparacion en cuanto al trato
que debian tener con sus hijos, no se les proporcioné los conocimientos necesarios sobre la
discapacidad y por lo tanto no se sentian capaces de entender ni aceptar la condicién del nifio,
conllevando a la negacidon del problema, inconformidad, culpa y depresion, por lo cual esto

conllevaba a afectar la interaccion y el funcionamiento familiar.

Asi mismo Garcia & Bustos (2015) en su articulo “Discapacidad y Problematica Familiar” al
igual que otras investigaciones, afirman igualmente que cada familia es Unica y por lo tanto
asimilaran y superaran las crisis de forma diferente. En algunos casos, la aparicién de un hijo
discapacitado en la familia puede provocar fracturas o rupturas en las relaciones entre los padres,

pero también consideran que puede funcionar como elemento de cohesion y fortalecimiento del
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matrimonio. En ocasiones los padres pueden sobreproteger al hijo privandolo de experiencias
que le ayudan a crecer como persona, fomentando su autonomia e independencia, pero también
puede ocurrir que los padres lo dejen de lado, reduciéndole las exigencias pues el hijo no cumple
con sus expectativas, no esperan nada bueno de él y esto lo puede Ilevar a una sobre-

discapacidad.

Las personas que forman parte de una familia en donde alguno de sus integrantes padece
alguna discapacidad, son mas vulnerables a situaciones de estrés, a cambios continuos en los
roles dentro y fuera de la familia y a una mayor exigencia de tiempo, por lo que se puede ver

afectada la dinamica familiar. (Garcia & Bustos, 2015)

“Las Consecuencias de la Discapacidad en Familias de la Ciudad de Ceuta”, es una
investigacion realizada en la ciudad de Ceuta, Espafia por Salcedo, Liébana, Pareja & Real
(2012) la cual busca estudiar los efectos que tiene la discapacidad en las familias de esta ciudad.
A través de dos cuestionarios (la Escala de ansiedad y depresién de Goldberg y la escala de Zarit
para evaluar la sobrecarga del cuidador de personas dependientes) realizados a 45 personas
pertenecientes a familias de cinco de las asociaciones de discapacidad que existen en Ceuta, se
concluyo que aunque el cuidado de una persona con una discapacidad no es considerado una
sobrecarga por parte de los familiares, si tiene un efecto sobre ellos, manifestandose en unos
indices altos de ansiedad y depresion. Ademas se identifico que tres cuartas partes de los
cuidadores principales del estudio eran mujeres, es decir, que sobre ellas se sigue descargando la

mayor responsabilidad en el cuidado de personas dependientes.

Por otro lado, Marcheti, Noda & Ferreira (2008) realizaron un estudio denominado
“Vivencias de las madres con un hijo deficiente: un estudio fenomenoldgico” en Sao Paulo,

Brasil, el cual busca develar la vivencia de la madre que tiene un hijo con discapacidad, para
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comprender el sentido de esa vivencia. Esto se realiz6 mediante un estudio cualitativo que utiliza
un enfoque fenomenoldgico basado en Heidegger. Los sujetos del estudio fueron cinco madres
con un hijo discapacitado y se identifico que las madres vivencian el mundo de una forma
dolorosa y triste, consideran no estar preparadas para asumir el cuidado de un hijo discapacitado,
aunque perciben la experiencia como una oportunidad para el autoconocimiento. Ademas, se
determiné que al interior de la familia se produjeron alteraciones en la dindmica de pareja y

distanciamiento entre los miembros que la componen.

Con las mismas bases de datos mencionadas anteriormente, igualmente se llevo a cabo una
busqueda de estudios realizados en Colombia que tuvieran relacion con el tema central de esta
investigacion, pero se evidenci6 que las investigaciones realizadas en este pais con la poblacién
sorda estaban méas enfocados a aspectos relacionados al ambito de discapacidad pero estudiado
en su generalidad y también relacionados al ambito educativo, como se muestra en las siguientes

investigaciones:

“Calidad de vida familiar en personas con discapacidad: un analisis comparativo” es una
investigacion realizada en la ciudad de Cali, por Cordoba, Gémez & Verdugo (2008), a 385
familias de nifios y adolescentes con discapacidad, para evaluar su calidad de vida por medio de
la Escala de Vida Familiar, la cual permite determinar la satisfaccion que tienen las familias en
cuanto a interaccién familiar, rol parental, salud y seguridad, recursos generales familiares y
apoyo para personas con discapacidad. Se encontr6 que las personas presentan mayor
insatisfaccion en el factor de Apoyo a personas con discapacidad en relacion con el apoyo del
gobierno y las entidades locales y el factor con el que presentan mayor satisfaccion es el de
interaccion familiar, el cual hace referencia al clima emocional que se da dentro de la familia,

como el ambiente interaccional, comunicacion, apoyo mutuo y flexibilidad en la planificacion.
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También se encontrd que la madre, sigue siendo, en la mayoria de casos quien se encarga del
cuidado del hijo con discapacidad y el padre se dedica a cumplir con las obligaciones

econdmicas.

En la Institucion Educativa Marco Fidel Suarez, ubicada en el municipio de Caucasia —
Antioquia se llevé a cabo una investigacion realizada por Herndndez (2015) denominada
“Representaciones sociales de docentes de secundaria sobre la inclusion de estudiantes sordos en
el aula regular”, la cual buscaba identificar la realidad actual que se presenta en las instituciones
educativas acerca de las representaciones sociales que los docentes construyen sobre los
estudiantes sordos para su inclusion en el aula regular. Para ello se utilizé una propuesta
metodologica de corte cualitativo, con un enfoque hermenéutico—interpretativo y para la
recoleccion de datos se llevo a cabo una entrevista semiestructurada a trece docentes que ensefian
a estudiantes sordos. Tras la aplicacion de las entrevistas se lleg6 a la conclusién de que los
docentes presentan falencias para la educacién de esta poblacién, ya que los alumnos sordos se
ven afectados por la actitud que éstos presentan hacia ellos, pues en primera instancia,
desconocen las politicas y normativas sobre la inclusion de los estudiantes sordos, por lo que no
le dan la importancia requerida, no lo toman como una necesidad u obligacion que deben tener al
momento de educarlos, consideran que la institucion presenta problemas en su dindmica
institucional ya que no tiene los recursos, la formacion ni la capacitacion necesaria para educar a
las personas sordas, ademas consideran la inclusion escolar como un trabajo extra con el cual
ellos no disponen del tiempo que éste exige, también se evidencio que las actitudes que tienen
hacia los estudiantes sordos son mas de rechazo e inconformismo ya que desconocen la lengua
de sefias y tienen representaciones sociales hacia ellos de carencia, enfermedad, limitacion,

incapacidad, todos estos han sido aspectos que afectan el rendimiento académico de los alumnos
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sordos, pues ni la institucién ni los docentes le dan la importancia que deben tener para su

adecuada inclusién.

Vesga & Vesga (2015) desarrollaron la investigacion “Una exclusidon que se perpetua:
tensiones entre docentes, nifios sordos y nifios oyentes en escenarios escolares de Popayan” con
el objetivo de comprender las tensiones que se viven en las aulas de clase de estudiantes oyentes
con un nifio sordo, las cuales afectan el desarrollo infantil del menor. Esto se logré por medio de
una metodologia cualitativa, utilizando la técnica de observacion participante en cuatro aulas
escolares con una duracién de 45 horas por cada uno, ocho entrevistas en profundidad a cuatro
docentes y dos grupos focales con el equipo de investigacion y algunas docentes participantes.
Los hallazgos que se obtuvieron fueron que los docentes presentan tensiones en cuanto a la
atencion educativa que le brindan a sus estudiantes sordos, pues desconocen las politicas
publicas del manejo de situaciones escolares en estudiantes con discapacidad, no tienen
formacion en inclusion educativa, se sienten incapaces de entablar una comunicacion efectiva
con los estudiantes sordos, desconocen de estrategias pedagdgicas para la ensefianza y
aprendizaje y por estas razones hay poca inclusion y reconocimiento del otro. Las tensiones por
parte de los nifios sordos estan enfocadas en que se siente excluidos en las aulas regulares ya que
suelen hacer tareas que no entienden y no promueven sus habilidades, se consideran un problema
para los demas, se sienten inferiores frente al grupo de oyentes y no logran desarrollar sus

habilidades comunicativas.

Otra investigacion llamada “Identificacion de barreras educativas en el proceso de transicion
de la educacién media a la educacion superior en personas sordas: una perspectiva desde los
intérpretes” realizada por Sanchez (2010), abordada desde una perspectiva cualitativa, de

caracter exploratorio, descriptivo y utilizando como método de recoleccion de informacion la
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entrevista semiestructurada a diez personas, de las cuales tres son estudiantes universitarios
sordos, dos educadoras especiales que se han desempefiado como docentes en basica primaria en
aula para Sordos e intérpretes de Lengua de Sefias Colombiana en bachillerato y educacion
superior, un psicologo que se desempefia como docente, una docente de educacion universitaria
y bachillerato, una madre cabeza de familia de hijo sordo universitario y dos intérpretes; se logro
identificar que existen diferentes barreras educativas como las siguientes: las politicas educativas
no dan respuesta a la diversidad y heterogeneidad que se presenta en las aulas de educacion
media y superior, existe una gran desarticulacion entre las instituciones de educacion media y
superior pues no trabajan mancomunadamente en busca de un mismo fin, los profesionales,
docentes y directivos no estan capacitados para atender la necesidad de educar a las personas
sordas, hay padres de familia que no participan en el proceso educativo de sus hijos desde los
primeros afos de vida y por ultimo se presentan desigualdades sociales, por lo cual no se

establecen relaciones de adaptabilidad.

En la ciudad de Medellin, fue realizada la investigacion “Estilos de afrontamiento en los
padres oyentes con hijos sordos, pertenecientes a la Institucion Educativa Francisco Luis
Hernandez Betancur de la ciudad de Medellin” por Alvarez & Mufioz (2016), se llevo a cabo por
medio de una metodologia cuantitativa, con un analisis descriptivo. La técnica de recoleccion de
informacion utilizada fue un cuestionario de Estilos de Afrontamiento aplicado a 30 padres
oyentes con hijos sordos, un 90% fueron madres oyentes y el 10% fueron padres oyentes. Se
logro conocer los estilos de afrontamiento que cada padre oyente utiliza cuando conoce el
diagndstico de sus hijos. También se utilizo la entrevista semiestructurada donde se identifico

por medio de los discursos los estilos de afrontamiento que utilizaron los padres y como estas

estrategias han sido relevantes en la inclusion del hijo en la cultura sorda. Concluyeron que los
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estilos de afrontamiento identificados fueron: Soporte social, solucion de problemas, auto culpa y
fantasioso. Los padres oyentes al momento de conocer el diagndstico de sus hijos reaccionan de
forma favorable, buscando ayuda por medio de profesionales de la salud, ademas han tenido las
herramientas para brindar un adecuado apoyo a sus hijos en cuanto al desarrollo e inclusion
social, también se encontr6 que los padres aceptaron el aprendizaje de la lengua de sefias como

una estrategia de afrontamiento en la interrelacion con sus hijos.

En las investigaciones encontradas a nivel internacional se pudo evidenciar que en su mayoria
la dindmica familiar ha sido abordada desde la discapacidad pero en términos generales, mas no
se han enfocado en aquellos que tienen dentro de su nucleo familiar un miembro con
discapacidad auditiva. Se logra ver que el gran porcentaje de las familias expresan tener cambios
en su dinamica familiar tras la aparicion de un hijo sordo, generalmente expresan tener mas
apoyo econémico por parte de los padres y acompafiamiento afectivo por parte de las madres,
ademas confiesan que encuentran poca ayuda en cuanto acompafiamiento e informacion por
parte de los profesionales de la salud, por lo que no tienen las herramientas suficientes para hacer
frente a la problemaética en la que se encuentran inmersos y esto es un factor precipitante en la
alteracion de la dinamica familiar. En este sentido resulta indispensable la ayuda de diversos
especialistas que intervengan con la familia, los cuales puedan ayudar a proporcionar recursos
fisicos, laborales, sociales, psicoldgicos, ademas que los apoyen en la adecuada y oportuna toma
de decisiones, para mejorar la calidad de vida no so6lo de su hijo con discapacidad, sino también

la calidad de vida de la familia en su conjunto.

Por otra parte, en la mayoria de investigaciones exploradas a nivel nacional se encontré que
los temas mas recurrentes de la poblacion sorda son aquellos enfocados al &mbito educativo y en

menor medida se encuentran investigaciones referentes a su ambito familiar, como se evidencid
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anteriormente solo abordan este tema en la discapacidad en general, por lo que se evidencia que
falta profundizar en temas familiares y sus dindmicas internas ya que no han sido lo

suficientemente abordados en Colombia.

4.2 Marco teérico
Dinamica familiar:

La familia es el lugar en el que cada sujeto tiene sus primeras experiencias, donde se lleva a
cabo el desarrollo de la identidad, se adquiere valores, creencias, es el primer ente socializador y

cuando hay un buen funcionamiento familiar también hay una adecuada dinamica dentro de ella.
Segun Huerta (2005), la dinamica familiar es el:

Conjunto de pautas transaccionales que establecen de qué manera, cuando y con quién se
relaciona cada miembro de la familia en un momento dado y de acuerdo a la etapa del

ciclo vital por el que esté atravesando dicha familia. (p.37)

De forma maés general, este concepto hace referencia al conjunto de interrelaciones que se
establecen entre los miembros del nacleo familiar, las cuales dan cuenta de la forma en que se
relacionan unos con otros, teniendo en cuenta aspectos tales como la comunicacion, los roles, el
afecto, las normas, las formas de interactuar, comportarse y adaptarse ante situaciones

problematicas, entre otros.
Dentro de las concepciones de la dinamica familiar, Membrillo (2008) manifiesta que:

La dinamica familiar es el conjunto de motivaciones que dirigen la conducta, procesos y

mecanismos de adaptacion que utilizan los miembros de una familia para satisfacer sus
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necesidades y cumplir con las funciones familiares. (...) En la dinamica familiar se da el
desarrollo personal y social de los individuos, dentro de la cual se intercambian
sentimientos, emociones, aptitudes, actitudes, reglas, entre otros que influyen en su vida

psiquica y en su medio social. (p.111)

De igual forma Minuchin (como se citd en Barrera y Duque, 2014) refiere que la dinamica

familiar comprende:

Los aspectos suscitados en el interior de la familia, en donde todos y cada uno de los
miembros esta ligado a los demas por lazos de parentesco, relaciones de afecto,
comunicacion, limites, jerarquias y/o roles, tomas de decisiones, resolucion de conflictos

y las funciones asignadas a sus miembros. (p.36)

También Viveros y Arias (2006) hablan de este término, exponiéndolo como aquellas
relaciones que construyen los miembros del grupo familiar para interactuar entre si mismos o con
las personas o entidades que hacen parte del contexto externo. Para ello hace énfasis en siete
elementos que hacen parte de la dinamica familiar, los cuales son: comunicacién, relaciones

afectivas, roles, normas, autoridad, limites y uso del tiempo libre.

Otros autores como Ceballos, Vasquez, Napoles y Sanchez (2005) definen la dinamica
familiar como: “una coleccion de fuerzas positivas y negativas que afectan el comportamiento de

cada miembro de la familia haciendo que ésta, como unidad, funcione bien o mal” (p.106).

En este sentido, la familia es considerada un sistema abierto ya que conforma un vinculo entre
su propia organizacion (integrantes de la familia) y el mundo externo (social e institucional); al
ser un sistema abierto, es cambiante, pues recibe gran influencia y ante las novedades se puede

llegar a modificar la dindmica interna para tratar de lograr una adaptacion hacia aquello que es
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desconocido, afectando de cierta manera el comportamiento de cada individuo que hace parte del
grupo familiar. Asi mismo, se concibe a las familias que tienen un miembro sordo, puesto que
ante esta experiencia nueva e inesperada, su dindmica interna se ve obligada a modificarse, ya

sea positiva o negativamente, siempre con el fin de afrontar aquello que es nuevo.
Discapacidad:

Una persona con discapacidad es toda aquella que necesita de la ayuda de otros en su
totalidad o en parte, para llevar a cabo ciertas actividades de la vida cotidiana a consecuencia de

una deficiencia en sus capacidades fisicas, mentales o sensoriales.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (como se citd en la
Comision Nacional de los Derechos Humanos, 2012) define que las personas con discapacidad
son aquellas que tienen deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales que presentan
ciertas barreras en la sociedad que les impide su plena participacion en ella y tienen problemas
en cuanto a la igualdad de condiciones. Una persona con discapacidad presenta carencias en la

capacidad para realizar actividades que son consideradas rutinarias o normales.

La comisién Nacional de los Derechos Humanos (2012), clasifica los diferentes tipos de

discapacidad en motriz, sensorial, intelectual y psicosocial:

Discapacidad Motriz: en la que se encuentra las personas que presentan discapacidad para
caminar, manipular objetos y de coordinacién de movimientos para la realizacion de
actividades de la vida cotidiana. Incluye personas con problemas como amputaciones,

pérdidas de movilidad, pardlisis, falta de alguna extremidad. (pp.7-8)
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Discapacidad Sensorial: hacen parte de esta discapacidad aquellas personas con
deficiencias visuales, auditivas y de lenguaje. Incluye a las personas ciegas o débiles

visuales y a las personas sordas o con deficiencia auditiva. (pp.8-9)

Discapacidad Intelectual: estan incluidas todas aquellas personas que presentan
disminucion de las funciones mentales superiores como lo son el lenguaje, la inteligencia,
el aprendizaje, entre otros, y disminucion de las funciones motoras. Esta discapacidad se
evidencia en las personas con discapacidad para aprender y para realizar actividades de la
vida diaria como por ejemplo el sindrome de Down, trastornos del desarrollo, autismo,

sindrome de Asperguer. (pp.9-10)

Discapacidad psicosocial: no se relaciona con la discapacidad intelectual, sino que es
aquella ocasionada por alguna enfermedad mental que tiene factores bioquimicos y
genéticos. En ella se encuentra la depresion, esquizofrenia, trastorno bipolar, trastorno

esquizoafectivo, ataques de panico, trastornos fobico, entre otros. (p.10)
Discapacidad en la primera infancia

La primera infancia comprende el periodo desde el desarrollo prenatal, hasta los ocho afios de
edad, es la etapa mas importante de crecimiento y desarrollo porque las experiencias vivenciadas
en esta etapa influyen en todo el ciclo de vida del individuo. La Organizacion Mundial de la
Salud - OMS (2013) indica que “algunos nifios nacen con una deficiencia o un problema de salud
discapacitante, mientras que otros pueden padecer discapacidad como resultado de

enfermedades, lesiones o0 mala nutricion” (p.7).

La experiencia de cada nifio frente a la discapacidad es diferente puesto que existe una

compleja interaccion entre la deficiencia de salud y los factores personales y ambientales. Al
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respecto la OMS (2013) expresa que “algunos nifios con discapacidad pueden ser mas
vulnerables a la discriminacion y la exclusion social que otros, debido a maltiples desventajas

relacionadas con la deficiencia, la edad, el género o la condicién social” (p.14).

Es muy importante la atencion temprana en la poblacion infantil y a su familia con respecto a
la deficiencia auditiva, para procurar dar respuesta lo méas pronto posible a las necesidades
transitorias o permanentes que puedan presentar los nifios. En este sentido, la evolucion de los
nifios con alteraciones en su desarrollo dependera en gran medida de la fecha de deteccion y del
momento de inicio de la atencidén temprana. Ademas, la posibilidad de recibir la atencion
educativa pertinente desde el momento de deteccidn de la sordera es una garantia de un mejor
proceso, pues la estimulacion sensorial, las actividades comunicativas y expresivas, la
adquisicién de un nuevo lenguaje, la participacion de los padres, entre otras ayudas, impulsan el
proceso continuo del nifio sordo que le va a permitir enfrentarse con mas posibilidades a los

limites con que se pueda ver enfrentado debido a su pérdida auditiva.

Los padres cumplen un papel muy importante en este proceso puesto que son el mayor apoyo

y estimulo de la persona con deficiencia auditiva a lo largo de su desarrollo.

Sordera:

La persona sorda es aquella que es incapaz o presenta dificultades para usar el sentido del

oido dado que presenta una pérdida parcial o total en su capacidad auditiva.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (2018):

Se dice que alguien sufre perdida de audicion cuando no es capaz de oir tan bien como
una persona cuyo sentido del oido es normal, es decir, cuyo umbral de audicién en ambos

oidos es igual o superior a 25 dB. La pérdida de audicion puede ser leve, moderada, grave
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o profunda. Afecta a uno 0 ambos oidos y entrafia dificultades para oir una conversacion
0 sonidos fuertes. (...) Las personas ‘sordas’ suelen padecer una pérdida de audicion
profunda, lo que significa que oyen muy poco o nada. A menudo se comunican mediante

el lenguaje de signos.

Las razones por las que se presenta la pérdida de audicidn se deben a causas congeénitas, las
cuales se pueden producir al momento del nacimiento o poco después, también puede ser por
factores hereditarios, complicaciones que se presenten durante el tiempo de embarazo o incluso
el parto. La pérdida de audicidn también se presenta por causas adquiridas y ésta si se puede dar
a cualquier edad, debido a enfermedades e infecciones del oido, uso de medicamentos,

exposicién a sonidos muy elevados, envejecimiento, entre otros. (OMS, 2018)

La pérdida del sentido de la audicion puede traer graves consecuencias en la funcionalidad
diaria de la persona, donde se afecta la capacidad para comunicarse con los demas y su
desarrollo personal, emocional, educativo, laboral, puede verse gravemente afectado, por ende
también surgen problemas en su vida diaria que involucran aspectos sociales y emocionales en el

que la persona desarrolla sentimientos de minusvalia al sentirse rechazado, aislado y solo.

Teoria General de Sistemas: la familia como sistema

Dentro de los elementos fundamentales para el desarrollo de la dindmica de la familia se
encuentra la familia como sistema; la Teoria General de Sistemas (TGS) ha sido aplicada por
diferentes ciencias, incluyendo a las ciencias sociales y entre ellas la psicologia, donde ha sido el
modelo predominante en los estudios de familia, entendida como un sistema. El fundador de esta
teoria (Bertalanffy, 1968), define los sistemas como un “conjunto de elementos en interaccion”

(p.38). La familia es un sistema abierto en constante interaccion, presenta subsistemas y esta
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inmersa en otro sistema social denominado macrosistema, por lo que también se transforma a

partir de la influencia de elementos externos, los cuales modifican su dindmica interna.

Esta teoria estudia cada sistema y sus interrelaciones, tiene una perspectiva holistica e
integradora, donde lo importante son las relaciones y los conjuntos que a partir de ellas emergen,
de tal forma que se considere como un conjunto de elementos que estan unidos entre si y que
constituyen una unidad, donde cada elemento influye en los demas y a su vez éste es influido por

los otros, persiguiendo asi un mismo objetivo.

Dentro de las clasificaciones de la TGS se encuentra la existencia de sistemas abiertos y
sistemas cerrados, los sistemas abiertos son los que tiene posibilidad de intercambio con el
ambiente que los rodea, lo que sucede en el entorno influye positiva o negativamente dentro del
sistema. Los sistemas cerrados no tienen la posibilidad de intercambio con el ambiente que los

rodea, no dejan permear la influencia del exterior.

Con base a esto es importante comprender a la familia a partir de la teoria general de los
sistemas, como un sistema abierto que interacciona permanentemente con el exterior, ademas
como un sistema que contiene subsistemas los cuales contribuyen a establecer jerarquias y
especificacion de funciones, las cuales complementan y establecen fuertes lazos que ayudan a
mantener unida a la familia; a su vez, como un subsistema que hace parte de un sistema de

mayor jerarquia como lo es la comunidad, el pais o el continente.

Entre el entorno y la familia hay intercambios de informacion, es por esto que se considera un
sistema abierto, pues con ello se propician modificaciones tanto el uno como el otro, y a su vez,
la interaccion entre sus miembros propicia de manera directa el adecuado e inadecuado

funcionamiento familiar.

34



La familia como un sistema abierto:

La familia se encuentra en continua interaccion con otros sistemas, hay un proceso de
desarrollo en el que estan relacionados unos con otros e interactdan entre si, por lo que se
presenta intercambios permanentes con el ambiente y esta influenciada positiva o negativamente
por sistemas que son externos a ella. Bronfenbrenner (como se cit6 en Espinal, Gimeno y
Gonzalez, 2006) plante6 un “modelo ecoldgico” el cual aporta unas bases que permiten ver las
diferentes formas con las que una persona se relaciona con el entorno. Entre ellas se encuentra el
microsistema, el cual se identifica por ser el lugar en el que se desarrolla el individuo,
usualmente es la familia; el mesosistema son todos esos sistemas proximos que reciben
influencia de la familia, con los que tiene interrelacion de forma activa, como la escuela, el
trabajo, los amigos, los vecinos, el club deportivo; el macrosistema son todas las condiciones
sociales que determinan las caracteristicas de los contextos e instituciones, como lo son las

ideologias, creencias, valores culturales y politicas que componen el sistema.

Esto nos permite ver que cada grupo familiar esta dentro de una red social y el individuo se
desarrolla a través de los diferentes ambientes en los que se desenvuelve en su diario vivir, los

cuales influyen en su pensamiento, comportamiento, desarrollo cognitivo y social.

Subsistemas familiares:

Al interior de la familia se establecen subsistemas, desempefiados por los individuos que la
conforman los cuales sirven para establecer roles, funciones, reglas y limites para que el
funcionamiento dentro de ella sea adecuado. Espinal, Gimeno y Gonzalez (2006) plantean que en
nuestra cultura existen dos subsistemas basicos: la constelacion fraterna y la pareja. EI primero

hace referencia a la relacion entre hermanos, cada uno tiene unas caracteristicas diferentes y
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cumple un rol determinado en la familia que los identifica; en el mundo fraterno los nifios
aprenden a relacionarse con sus pares, a negociar, cooperar y competir. El segundo es la pareja,
es el subsistema con mayor poder dentro de la familia ya que es la encargada de brindar afecto,
cuidados, conocimientos, recursos a la familia, de ella depende el proceso educativo, la
comunicacion, la adecuada armonia familiar, los vinculos emocionales y es quien establece un
proyecto de vida familiar al tener la capacidad de distribuir roles, formular normas y plantear

metas e intereses.
Estrategias de Afrontamiento:

El afrontamiento ha sido estudiado por muchos afios tratando de explicar por qué las personas
afrontan las mismas situaciones estresantes de diferente manera, pues unos logran hacerlo mejor
que otros. En sus inicios este término fue estudiado por la medicina, luego por el psicoanalisis y
después por la psicologia cognitiva a partir de la propuesta de Lazarus y Folkman en 1986 desde
una perspectiva cognitivo sociocultural, donde se plantea que el individuo crea esquemas de
comportamiento que se adaptan de acuerdo a las caracteristicas o contexto en el que se desarrolla

(Amaris, Madariaga, Valle y Zambrano, 2013).
En este sentido, Lazarus y Folkman (1986) definen el afrontamiento como:

Aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se
desarrollan para manejar las demandas especificas, externas y/o internas, que son

evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo. (p.141)

El afrontamiento implica una seria de estrategias, las cuales son consideradas como técnicas
personales utilizadas por los individuos para enfrentar situaciones dificiles y estresantes que

exigen una alta respuesta de ellos, desarrolladas para hacer frente a las diferentes demandas
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internas y externas del mejor modo posible. Las estrategias de afrontamiento que se utilizan ante
situaciones de estrés pueden ser un facilitador o por el contrario un obstaculo para relacionarse

efectivamente con los demas.

Hay diferentes estilos de afrontamiento, entre esos se encuentra el afrontamiento activo en el
que las personas se esfuerzan para proveer distintos tipos de solucién ante el problema; el
afrontamiento pasivo en el que los individuos no realizan nada ante la situacién, sino que
esperan; y el afrontamiento de evitacidn en el que las personas intentan evitar o huir de la

situacién para no hacerse cargo de ellos (Lazarus y Folkman, 1986).

Segun Lazarus y Folkman, las estrategias de afrontamiento en las situaciones estresantes se
presentan en dos grupos: (como se citd en Di-Colloredo, Aparicio y Moreno, 2006) el primer
grupo hace referencia a las estrategias centradas en el problema en las que su funcion es la
resolucion de problemas, la basqueda activa de soluciones alternativas para saber manejar las
demandas internas o0 ambientales que pueden ser amenazantes; el segundo grupo son las
estrategias centradas en las emociones que tienen como funcion la regulacion emocional, la cual
busca modificar el malestar y manejar adecuadamente los estados emocionales que surgen por el

acontecimiento estresante.

Estos mismos autores (como se citd en Vasquez, Crespo & Ring, 2000) proponen una escala
de Modos de Afrontamiento denominada Ways of Coping, que busca evaluar los diferentes
pensamientos y comportamientos que se presentan en las personas al momento de encontrarse en
una situacion que les genere estrés, cabe aclarar que son ocho estrategias, de las cuales las dos
primeras se enfocan en la solucion del problema, las cinco siguientes en la regulacion emocional

y la Gltima en ambas areas (pp. 427-428). Estas estrategias son:
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Tabla 1

Estrategias de afrontamiento

Estrategia de afrontamiento

Significado

1. Confrontacién

2. Planificacién

3. Distanciamiento

4. Autocontrol

5. Aceptacion de responsabilidad

6. Escape — evitacién

7. Reevaluacion positiva

8. BUsqueda de apoyo social

Intentos de solucionar directamente la situacion mediante acciones
directas, agresivas, 0 potencialmente arriesgadas.

Pensar y desarrollar estrategias para solucionar el problema.

Intentos de apartarse del problema, no pensar en él, o evitar que le afecte
auno.

Esfuerzos para controlar los propios sentimientos y respuestas
emocionales.

Reconocer el papel que uno haya tenido en el origen 0 mantenimiento
del problema.

Empleo de un pensamiento irreal improductivo (p. ej., «Ojalé hubiese
desaparecido esta situacion») o de estrategias como comer, beber, usar
drogas o tomar medicamentos.

Percibir los posibles aspectos positivos que tenga o haya tenido la
situacion estresante.

Acudir a otras personas (amigos, familiares, etc.) para buscar ayuda,

informacién o también comprension y apoyo emocional.

Tomado de las estrategias de afrontamiento propuestas por Lazarus y Folkman (Vazquez,

Crespo, & Ring, 2000)

Se puede plantear que los seres humanos utilizan diferentes estrategias para afrontar los

eventos estresores que dependen principalmente de los recursos con los que cuente (fisicos y

cognitivos) y de las habilidades que disponga para la resolucion de problemas.
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4.3 Marco ético legal

Consideraciones éticas

Para esta investigacion es importante llevar a cabo el cumplimiento del codigo ético del
psicologo para que responsablemente se dé proteccion y bienestar a los individuos con los cuales
se trabaja y asi tomar precauciones para evitar cualquier tipo de dafio posible. Es necesario
contar con el consentimiento informado, el cual debe ser leido y firmado por el sujeto
investigado para dar constancia de que ha entendido y acepta los términos establecidos para
llevar a cabo el estudio. Los datos personales y la informacion suministrada por los participantes
investigados se utilizaran solo con fines académicos de forma confidencial y anénima. Hay
libertad de participacion, y al ser voluntario el participante puede descontinuar el proceso cuando

lo desee sin tener ninguna repercusion negativa.

Componentes deontolégicos en Colombia

Actualmente la norma vigente que regula la investigacién en Colombia es la Resolucion 8430
de 1993 del Ministerio de Salud, por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas y
administrativas para la investigacién en salud, teniendo en cuenta especificamente el titulo 1l el

cual aborda los aspectos éticos que se debe tener en la investigacion con seres humanos.

De acuerdo con el Ministerio de Salud (1993) en su resolucion nimero 8430 por la cual se
establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacién en salud, en el
articulo 11 se identifica que la presente investigacién tiene un riesgo minimo pues aungue no se
realiza ninguna intervencion o modificacion de las variables bioldgicas, fisioldgicas, psicologicas
0 sociales, si se puede llegar a movilizar emociones a nivel subjetivo en algin momento de la

entrevista debido a que se toman asuntos personales que quiza puedan afectar la susceptibilidad
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de la persona al rememorar su experiencia de vida. Si bien no se ofrecera una intervencion

terapéutica, si la persona lo requiere se le orientara al lugar donde debe recurrir.

Segun el Ministerio de la Proteccidn Social (2006) en la Ley 1090 de 2006 por la cual se
reglamenta el ejercicio de la profesion de psicologia, se dicta el Codigo Deontoldgico y Bioético
y otras disposiciones, en el Titulo 11 de las disposiciones generales en la investigacion con
participantes humanos se tiene en cuenta que el psicélogo al realizar una investigacion debe
respetar la dignidad y el bienestar de todas aquellas personas que participen, teniendo
conocimiento de las normas legales que lo rigen y de las normas profesionales que tiene la

investigacion realizada con participantes humanos.

4.4 Marco institucional

Las madres entrevistadas tienen a sus hijos inscritos en la Institucion Educativa Juan
Nepomuceno Cadavid, la cual esta ubicada en la comuna 1 del municipio de Itagui, en el barrio
Asturias. Entre las caracteristicas que sobresalen de esta comunidad educativa esta la formacion
integral a personas con discapacidades fisicas y la investigacion de su equipo de estudiantes
denominado Grupo de Investigacion Pélux quienes han desarrollado soluciones innovadoras que

mejoran la calidad de vida de personas sordas.

La Mision Institucional es formulada en términos de:

Somos una Institucion Educativa Inclusiva de caracter pablico, que brinda formacién de
calidad, orientada por principios de equidad, respeto, esfuerzo y compromiso,
promoviendo en los nifios, jovenes y adultos el desarrollo de habilidades y competencias
necesarias, apoyadas en las Tic y en procesos de innovacion, para ser transformadores

asertivos de si mismo y del entorno. (IE Juan Nepomuceno Cadavid. parr. 2)
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La Vision se expone de la siguiente manera:

Para el afio 2017 seremos una Institucion reconocida por la calidad educativa y la sana
convivencia, comprometidos con un proceso de inclusion social, donde el conocimiento,
la ciencia, la innovacion y el uso de las tecnologias de la informacion y la comunicacion
(TIC), permitan a los estudiantes ser competentes y responsables con el entorno,
contribuyendo con el desarrollo de la region y del pais. (IE Juan Nepomuceno Cadavid.

parr. 3)
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5. Metodologia

5.1 Tipo de estudio

Esta investigacion que versa sobre las caracteristicas que se presentan en la dindmica familiar
ante el nacimiento de un hijo sordo, presenta un enfoque cualitativo, el cual se considera
pertinente porque permitid acercarse a la poblacion de manera subjetiva, pues cada miembro de
la familia tiene una manera diferente de vivenciar su experiencia, por lo tanto no fue algo
generalizable, ni se fundamento en la estadistica. Ademas facilito la comprension de fendmenos
sociales a partir de la interpretacion que las personas hacen sobre la situacion estudiada, por

medio del discurso y las significaciones que ellos presentan. Segun Bonilla y Rodriguez (2013):

Los investigadores cualitativos usan el método cualitativo para captar el conocimiento, el
significado y las interpretaciones que comparten los individuos sobre la realidad social
que se estudia y es definida como un producto historico, es decir, validada y estudiada

por los mismos sujetos. (p.92)

En la investigacion cualitativa el investigador debe mantener un contacto directo con la
poblacion estudiada ya que se deben comunicar constantemente, porque el interés esta basado en
comprender el conocimiento que ellos tienen de su situacion, la forma en que construyen y
comprenden su realidad y la significacion que le otorgan al problema, utilizando para ello
diferentes fuentes de informacion. Dicho con palabras de Rodriguez, Gil y Garcia (1996) esta

metodologia cualitativa:

Estudia la realidad en su contexto natural, tal y como sucede, intentando sacar sentido de,
o interpretar los fendmenos de acuerdo con los significados que tienen para las personas

implicadas. La investigacion cualitativa implica la utilizacion y recogida de una gran
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variedad de materiales—entrevista, experiencia personal, historias de vida,
observaciones, textos historicos, imagenes, sonidos — que describen la rutina y las

situaciones problematicas y los significados en la vida de las personas. (p.10)

5.2 Nivel de estudio

La investigacion ademas de tener un método cualitativo, su nivel de estudio es analitico
descriptivo, puesto que su objetivo central es lograr una descripcion lo mas amplia y certera
posible a la experiencia de las personas que presentan la problematica. En este sentido, Taylory
Bogdan (2000) consideran la investigacion cualitativa como “aquella que produce datos

descriptivos: las propias palabras de las personas, hablada o escritas, y la conducta observable”

(p.7).

Ademaés presenta un nivel de estudio fenomenoldgico, el cual resalta la importancia de las
experiencias y significaciones vividas por los participantes como la principal fuente de
indagacién. Segin Mertens (como se citd en Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010) el disefio
fenomenoldgico se enfoca en las experiencias individuales subjetivas de los participantes.
También Bogden y Biklen (como se cit6 en Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010) abordan
este tema, diciendo que este disefio pretende reconocer las percepciones de las personas y el

significado de un fendmeno o experiencia.

5.3 Disefio de estudio

Con el fin de indagar y recolectar la informacion acerca de la dindmica familiar ante el
nacimiento de un hijo sordo resulté indispensable utilizar un instrumento para la recoleccion de
informacion que fuera flexible pero a la vez estructurado, como lo es la Entrevista

Semiestructurada, que segun Diaz, Torruco, Martinez y Varela (2013):
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Presentan un grado mayor de flexibilidad que las estructuradas, debido a que parte de
preguntas planeadas, que pueden ajustarse a los entrevistados. Su ventaja es la posibilidad
de adaptarse a los sujetos con enormes posibilidades para motivar al interlocutor, aclarar

términos, identificar ambigtiedades y reducir formalismos. (p.163)

Este método de recoleccion de la informacidn permitio reconocer la experiencia propia de las
madres y acercarnos a las vivencias de las familias con un hijo sordo enfatizando en aquellas

categorias o caracteristicas de la dindmica familiar que son de nuestro interés.

Para corroborar la validez de este instrumento se someti6 a evaluacion por parte de dos

expertos.

5.4 Poblacion
La poblacidn objeto de estudio fueron madres que tienen dentro de su ndcleo familiar un hijo
con discapacidad auditiva y los cuales pertenecen a la Institucion Educativa Juan

Nepomuceno Cadavid del municipio de Itagui.
Criterios de inclusion:

- Madres con hijos sordos que pertenecieran a la Institucion Educativa Juan Nepomuceno

Cadavid.

- Los hijos podian ser hombres o mujeres con deficiencia auditiva y de cualquier edad.
- Las familias podian ser de cualquier tipologia.

Criterios de exclusion:

- Madres sin hijos sordos.
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- Madres que no tuvieran a su hijo sordo inscrito en la Institucion Educativa Juan

Nepomuceno Cadavid.
- Madres que no contaran con el consentimiento informado.
5.4.1 Muestra

La muestra de la investigacion fueron 6 madres que tienen un hijo sordo inscrito en la
Institucion Educativa Juan Nepomuceno Cadavid, la seleccion se realiz6 por conveniencia, segun
la disponibilidad de las participantes, de acuerdo a aquellas madres que querian participar en la

recoleccion de datos de forma libre y voluntaria.

Esta técnica posibilitd seleccionar todas aquellas madres que voluntariamente aceptaron ser
incluidas, es una herramienta adecuada porque los sujetos no se seleccionaron estadisticamente
sino que estuvieron disponibles en el tiempo de investigacion, ademas porque la muestra es de

facil acceso y proximidad para el investigador. (Otzen & Manterola, 2017)
5.5 Técnicas de recoleccién de informacion

Para analizar la informacion de los discursos dados por los sujetos participantes de la
investigacién se empled un método de clasificacion y andlisis categorial, a partir de una serie de
categorias que responden a lo planteado en los objetivos especificos. Asi la informacion
recolectada se consigné en matrices que permiten ordenar y relacionar las experiencias dadas por
las diferentes madres, para lograr establecer un analisis para cada categoria planteada. Es decir,
la categorizacion y codificacion de los relatos obtenidos permitio comprender la experiencia de
los participantes en relacion con cada uno de los aspectos que son de interés para describir la

dinamica familiar y que estan contenidos en los objetivos especificos.
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Este analisis categorial permiti6 sintetizar la informacidn recogida de manera que se pudiera
comparar, establecer diferencias y asi mismo coincidencias en las experiencias de los
participantes, dando paso con ello al proceso de interpretacion por parte del investigador, el cual
se apoyo tanto en la informacidon recogida como en la elaboracion tedrica sobre el tema,
permitiendo asi dar respuesta a los objetivos especificos de la investigacion y con ello dar cuenta

de lo que se pretende en el objetivo general.

5.6 Procedimiento

La presente investigacidn conto con tres momentos metodoldgicos en los que se realizaron las

siguientes actividades:

Primer momento:

e Delimitacion teérica y metodoldgica del proyecto investigativo.

e Seleccidn de la poblacién objeto de estudio.

e Construccion de instrumento para la recoleccion de informacion (formato de entrevista).
e Evaluacion del instrumento por expertos.

e Elaboracién del consentimiento informado.

Segundo momento:

e Acercamiento hacia las madres a entrevistar.
e Realizacién de entrevistas para la recoleccion de informacion.
e Analisis a partir de las categorias preestablecidas, a partir de la informacion obtenida en

las entrevistas.
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Tercer momento:

e Analisis y escritura de los capitulos segun las categorias establecidas.

e Construccion de resultados, discusion, conclusiones y recomendaciones.

Consentimiento informado

Toda la poblacidn participante firmé un consentimiento informado, en el cual se informa
sobre todo lo relacionado en la entrevista, los objetivos del estudio, sus derechos y se garantiza la
confidencialidad de la informacién aportada; mediante este procedimiento se garantizé la

voluntariedad de participar en la investigacion.
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6. Resultados

Mapa Categorial

Afecto

Categoria:
Dinamica familiar

Interacciones

Aprendizaje de
lengua de sefas

Categoria:

Comunicacion Nuevas formas de
comunicacion

Referente conceptual:
Psicologia Social

Dificultades

Centradas en la
Solucion del
Problema

o Centradas en la

Categoria: Regulacion

Estrategias de Emocional

afrontamiento

Centradas en la
Solucién del

Problemay en la
Regulacion
Emoaiconal
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6.1 Categoria Dinamica Familiar

Una de las categorias preestablecidas dentro del referente conceptual de psicologia social es la

Dinamica Familiar y de ella se extrajeron algunas subcategorias, las cuales son:

e Afecto
e Roles

e Interacciones
Tabla 2

Categoria Dinamica Familiar

Referente

conceptual

leelellE0 Dinamica Afecto ¢;Cuando y cdmo se dio cuenta que tendria

Social familiar un hijo con discapacidad auditiva?
Respuestas:
M1: “La bebé nacié en Panama, como ella fue
prematura estuvo 5 meses hospitalizada, a ellos
les hacen unos examenes de rutina 'y como a los
8 0 9 meses en uno de los examenes de
audiometria se dieron cuenta que la nifia no

escuchaba”.

M2: “Nosotros nos dimos cuenta a los 6 meses
de nacida, porque ella dormia y ningun ruido la
despertaba, ella no reaccionaba ante el sonajero
entonces yo sospeché que algo era, cuando fui a
uno de los controles le dije al médico, entonces
él le sond unas latas que tiene la camilla y la

nifia era ahi quieta, no reaccionaba al ruido y ya
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él le mandé unos potenciales evocados y

entonces arrojo que era sorda.”

M3: “A ¢l le dio meningitis a los 3 dias de
nacido, entonces los médicos me dijeron que él
iba a quedar sordo, inclusive dijeron que no iba
a caminar, no iba a poder sentarse, ni nada de

esas cosas, ¢l es un milagro de Dios”

M4: “Me di cuenta a los 4 meses de nacido, yo
notaba que él tenia algo, yo entraba a la
habitacion y él no se daba cuenta, yo hacia
bulla'y no se despertaba, ya lo llevé donde el
pediatra, empeceé a llevarlo a hacer exdmenes.
Lo que pasa es que el empez06 asi: No sostenia
la cabeza, no se sentaba, era como un trapito,
entonces debido a eso fue que yo lo llevé y ya
nos dieron el diagnostico, que tenia hipoacusia,

retardo mental, motriz y paralisis cerebral.”

M5: “Nos dimos cuenta cuando el nifio tenia
mas 0 menos 2 afios y medio, él empezo a
hablar cuando estaba muy pequefiito, cuando
tenia como un afio y de un momento a otro dejé
de hablar, entonces empezamos a notar que ya
no escuchaba bien ciertos sonidos y lo llevamos
donde un pediatra particular, le mandaron unos
examenes y efectivamente nos dimos cuenta
que tenia pérdida auditiva.

Después de todos los estudios que le hicieron se

definié que fue durante el nacimiento, el nifio
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nacié como un nifio deprimido, no le llegd
oxigeno al cerebro a tiempo, incluso estuvo 5
dias hospitalizado, entonces los doctores dicen

que pudo haber sido eso.”

M6: “Me di cuenta practicamente a los 6
meses, Sino que No me pusieron atencion en el
hospital, me vinieron a poner atencion casi al
afio que me le empezaron a hacer examenes y
ahi fue que al afio y medio me dijeron que él
tenia discapacidad auditiva.
Yo me di cuenta porque €l no reaccionaba, yo
lo Ilamaba y él no ponia atencion, tenia que
tocarlo o hacerle cualquier maroma para que
me viera, entonces empecé a hacer vueltas
porque me parecia muy extrafio.”
¢, COmo se sintid con la noticia de que tendria
un hijo con discapacidad auditiva, qué
pensd y como reacciono?
Respuestas:
ML1: “Yo me negaba a que ella no escuchara,
yo le decia: no doctora, ella si escucha, pero
con los examenes sacaron la evidencia de que
ella no escuchaba.
Ni el papa de ella, ni yo estdbamos de acuerdo
con el diagnostico que nos dieron, estdbamos
en negacion, mi hija no es sorda, mi hija no es
sorda y resultd que si era sorda
La reaccion de los dos fue de negacion,
nosotros estabamos negados a que ella era
sorda, pedimos otros examenes, luego cuando
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yo acepté me puse en la tarea de buscar ayuda
de todo lo que ella necesitara a nivel médico,
pero el papé si se puso muy mal, él empez0 a
tomar mucho al punto de volverse un
alcohdlico.

Yo fui la encargada de afrontar la situacion, él
se desentendio totalmente de la bebé, no pudo
Ccon €eso.

Los sentimientos que tuve fue de mucha
preocupacion y me sentia muy sola, porque a
nivel medico ellos si le mandan a uno todos los
examenes y todo eso, pero por ejemplo la
pediatra me dijo: no vaya a tener otro hijo
porque esta nifia va a necesitar de toda su
atencion, a mi esas palabras todavia me suenan
en la cabeza porque si es verdad, es demasiado
tiempo el que le debo dedicar a ella si uno

quiere que salga adelante y esté bien”.

M2: “En ese momento yo pensé, ay qué pesar,
¢Y0 qué voy a hacer?, ¢por qué nosotros?, senti
mas que todo tristeza, pero ya después uno
reacciona y empezamos a buscar los medios
para ver qué podiamos hacer.

En cambio mi esposo si ha sido muy relajado,
pues uno no le ve como el sentimiento, a él le
dio como igual. Si me ayudé mucho en todas
las diligencias, pero no demuestra

sentimientos.”
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M3: “Mi hijo empez06 a estudiar desde los 8
meses, ya lleva 19 afos estudiando, nosotros
siempre lo hemos tenido estudiando, nunca lo
hemos tenido como una persona limitada, él es
muy inteligente, él es muy independiente, él
desde chiquito se iba a la calle, a montar
bicicleta, él nunca ha tenido limitaciones.
Como un sordo no ha sido, yo no lo limito. ”K”
ha tenido mucho apoyo por todo lado, los tios,
tias, abuelos, entonces nunca lo hemos tenido
como un discapacitado.

Yo no senti nada, porque cuando uno esta lleno
de Dios y tiene sus hijos no hay mucha
preocupacion, nunca me meti al mundo del
alcohol, ni cambie en ningin momento. Todos
reaccionamos bien ante esa noticia, en ningun
momento le hemos tenido pesar, ademas no hay
que estarlo bafiando, o haciendo cosas por él,
por el contrario €l hace de todo, es
independiente, se va para cualquier lado solo,
desde pequefio ha sido asi porque yo le ensefié
a ser independiente. Nosotros no tenemos como
decir que tenemos una persona sorda acé en la
casa, limitado no es porgue €l ve television y

hace todo como una persona normal.”

M4: “A mi me dio pesar, me dio mucha
tristeza, el pensamiento que tuve fue de que yo
preferia que él caminara, asi no escuchara,
estaba muy aferrada a Dios pensando en que él

me iba a ayudar
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Lo empezamos a llevar a terapias, hacer
muchos examenes, le mandaron audifonos pero

no los tolera”

M5: “Estuvimos muy afligidos porque uno
nunca espera que después de uno tener un nifio
supuestamente con todos sus sentidos de un
momento a otro le digan que es sordo, eso es
muy dificil para uno.

Las primeras etapas son muy dificiles de llevar
para uno como papa. Nos sentimos muy
afligidos porque no sabiamos qué ibamos a
hacer, como nos ibamos a comunicar con él.
Al principio fue muy dificil porque era la
negacion, yo me tardé mucho tiempo en aceptar
que él era sordo, estuvimos informandonos
mucho esperando que no fuera eso, que a lo
mejor estaban malos los examenes, pero ya
después con el tiempo fuimos entendiendo que
él es un nifio normal, lo Gnico diferente es que

no tiene audicion.”

MG6: “Cuando me dieron el diagnostico me dio
tristeza y dolor porque uno como mama nunca
quiere que el hijo le salga con ningun problema,

es algo muy duro”
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e . Esos sentimientos se han transformado con
el tiempo?
Respuestas:
M1: “Al principio fue muy triste, esa noticia
me trajo mucha tristeza porque yo decia: ay mi
hija no va a escuchar la lluvia, yo pensaba en
muchas cosas sentimentales, pero después
entendi que a uno no le hace falta lo que nunca
ha tenido y que quizas ella iba a tener una
evolucion diferente a la que yo queria que ella
tuviera.
Para mi fue muy frustrante, era demasiado
estrés hasta el punto de que yo en un afio subi
32 libras de tanto comer, yo me queria comer
todo lo que veia, es que yo no expresaba los
sentimientos, yo no lloraba ni nada, lo Gnico
que hacia era comer, entonces subi mucho de
peso y tuve un desorden alimenticio, empecé a
sufrir de hipertension y diabetes, me enfermé,
me dio un estrés al punto de que perdia la
memoria, yo me quedaba en blanco, por
ejemplo yo estaba en el metro y no sabia para
donde iba y me tenia que sentar a pensar para
dénde voy, yo qué estoy haciendo aca, también
yo trabajo hace 16 afios en lo mismo, como
instrumentadora quirdrgica y yo no me
acordaba qué seguia en la cirugia, yo me
guedaba en blanco totalmente. Entonces me
hicieron examenes porque pensaban que tenia
algin tumor o alguna enfermedad de base, pero

todo salia bien, era solamente estrés.
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Cuando a ella la implantaron fue muy dificil
porgque empezaba a tener un llanto terrible, se
asustaba, tocaba ponérselo a las malas y ahi fue
cuando yo empecé a comer horrible.

Estaba muy estresada, sentia como si me fuera
a volver loca porque todos los especialistas me
decian cosas diferentes y eso me confundia.
Entonces yo como mama decidi hacer lo que
me parecia mejor para ella y asi me parece que
ha ido evolucionando mejor la bebé.

Los sentimientos de cierta forma si han
cambiado mucho porque ahora no me siento tan
preocupada como al principio, yo pienso que lo
gue mas me ha ayudado en ese cambio, a
calmar el desespero que tenia de ver que mi hija
no aprendia, es el aprendizaje de la lengua de
sefias y el colegio en que ella esta estudiando en
este momento, porque los profesores son
especializados en nifios especiales y son
intérpretes.

Entonces estoy muy contenta por este colegio,
por que encontré la lengua de sefias y la forma
de comunicarme con mi hija, que ella pudiera
expresar sus necesidades y yo las mias. Ademas
poderle ensefar.

La lengua de sefias ha sido para mi esa

tranquilidad que yo necesitaba.”

M2: “Si, claro, ya eso qued6 superado. No me

siento resignada sino que pienso que fue muy
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bueno porque hemos aprendido mucho, hemos

conocido mucho.”

M3: “Para nosotros todo ha sido muy normal
entonces pienso que no ha habido ninguna
transformacion, todo lo hemos sabido llevar

muy bien.”

M4: “Ya no es la misma preocupacion de antes
porque el avance de €l ha sido muy
impresionante, tampoco me preocupo por el
estudio, por el trabajo porque ahora hay muchas
ayudas para sacarlo adelante.

Lo que a mi me preocupa ahora es que él ya es
adolescente y es muy enamorado, entonces
pienso que de pronto puede llegar a sufrir por

€s0, esa es mi Unica preocupacion con el”

M5: “Si, claro, ya no es tan dificil porque “J”
esta en un colegio adecuado, porque hemos
visto su avance, porque de todas manera él es
un nifio comun y corriente, contento, feliz,
juega, aprende, es inteligente, entonces vemos
que para él eso no es un impedimento, él se
comunica de la manera que puede con nosotros
y como ya esté aprendiendo lengua de sefias es
mas facil para él, pero cuando no tenia esa
capacitacion él se hacia entender como fuera.
Entonces ya es muy diferente, vemos que “J” es
un nifio comun y corriente que lo Unico que le

hace falta es audicion.”
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M6: “No es lo mismo a comparacion del
momento que me dieron la noticia, pero es algo
que todavia sigue doliendo porque todavia hay
cosas que uno no le entiende entonces para mi
como mama es muy duro todavia. Hay ratos en
los que uno se decae y le da esa nostalgia pero

yano mas”

¢ ;,Como ha sido su experiencia de tener un
hijo con discapacidad auditiva?
Respuestas:
M1: “Ha sido dificil pero a medida del tiempo
me he ido adaptando y haciendo lo posible por
sacarla adelante.”
M2: “A mi me ha gustado, hay momentos muy
dificiles, pero a mi me ha gustado mucho
porgue conocimos el lenguaje de sefias, hemos
conocido muchas personas con limitaciones
fisicas que se han superado y uno dice juy que
guapos!, entonces hay gente que estan en
peores condiciones, por decirlo asi, y uno dice
si ellos pueden, entonces por qué la de nosotros
no, entonces es muy bueno, ella se esta
superando. Yo soy una que la cuido mucho y
casi no la dejo salir, ahora ultimamente si la he
ido soltando de a poquitos porque me lo han

aconsejado, pero a mi me da miedo”

M3: “Ha sido muy bonita porque ¢l dice que

las personas groseras no le gustan, que los que
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tiran vicio tampoco, es muy educado, él se ha
criado muy bien gracias a Dios, entonces no me
ha dado ninguna dificultad, él hasta madruga a
despachar la coca mia y la de mi esposo, €l esta
ensefado desde pequefio a ser totalmente

independiente.

M4: “Al principio si fue muy dificil, porque
aqui en Medellin no hay psicélogos que sepan
sefias entonces yo me pegaba meros viajes en
citas donde el psicélogo y a veces perdia la ida,
otras veces era porque le mandaban examenes
de audiometria que no eran y también perdia la
ida, entonces yo mantenia para alla y para aca
luchando con la EPS.

En ese tiempo hasta me enfermé de los rifiones
de tanto cargarlo a él, imaginese el con 5 afios y
sin poder caminar, tenia que llevarlo a terapias
de todo tipo, de los oidos, para caminar, para
que se sentara. Ahora ya estoy recuperada.

En el resto de cosas a mi no me ha dado tan
duro, todo ha sido normal, nunca ha sido

discriminado por su condicién,”

M5: “Es muy duro y a veces me siento con
mucha impotencia por no saber como decirle
las cosas, como expresarme con él, hacernos
entender de la forma en que él quiere. Es dificil
para uno como papa, porque uno muchas veces
quisiera contarle o preguntarle muchas cosas y

no hay los medios en este momento porque
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apenas estamos aprendiendo la lengua de sefias.
Entonces es muy dificil en este momento tratar

de comunicarnos con él.”

M6: “Es una experiencia muy dura porque uno
tiene que adaptarse mucho a él, a aprender tan
siquiera la lengua de sefias, lo basico para uno
entender lo que est4 diciendo”

¢ ;Quiénes conforman su familia?
Respuestas:

M1: “Mi familia solamente somos mi hija y yo.
Pero también estan mi papd y mi mama que son
los que me ayudan, pero mas que todo, mi

mama.”

M2: “Somos 5, esta el papa, un hermanito y

hermanita de “A”, “A” y yo.”

M3: “En el hogar vivimos 4, el papé, una
hermana, “K” y yo, pero todos estos cuatro
pisos son de pura familia, tias, tios, entonces él

mantiene con todos”

M4: “Somos 4, vivimos mi esposo, mi hija,

GGD” y yo,,

M5: “Somos mi esposo, el nifio y yo”

M6: “Los que convivimos somos el nifio, el

papé, el hermano menor y yo”
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¢ ;Considera que ha cambiado la dindmica
familiar en su hogar desde el momento en
que se enteraron que su hijo (a) tenia
dificultades auditivas? ¢Cémo considera
que ha cambiado?
Respuestas:
M1: “Si ha cambiado porque ahora todo gira en
torno a ella, a sus citas médicas, a sus terapias.
Por ejemplo yo trabajo todo el dia, entonces la
gue me ayuda en todos esos procedimientos es
mi mamay mi papa, mi papa la transporta y mi
mama es la que esta pendiente en el médico.
Entonces ellos antes tenian otras actividades
que han tenido que cambiar para poder cuidar a
la nifia. Por ejemplo mi mama asistia a su grupo
de gimnasia de la tercera edad y a otras cosas y
en este momento ella no puede porque todo es
en tornoa M. A.
Antes como pareja estabamos bien, pero desde
que nos enteramos de la noticia él cambio
mucho y ahi empezaron los problemas, todo se
dafio totalmente.
Fue muy triste porque él empezé a tomar, aun
sabiendo de las necesidades que teniamos él
no tenia en cuenta eso y no permanecia en
ningun trabajo, no tenia estabilidad laboral y no
pensaba en todas las cosas que eso implicaba
para la nifia. Fue muy dificil.
El ahora no responde por ella econémicamente,
se desentendio totalmente y practicamente los

que responden son la familia de €l (tios y
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abuela), que son los que estan pendientes y le
mandan dinero.

También han cambiado algunas précticas, pues
durante 6 afios yo no veia ni una novela, todo
era en torno a la nifia, a sus necesidades
entonces yo me mantenia muy cansada, porque
ademas de trabajar tenia que responder por
todas las cosas de la casa y las de ella.

La vida cambia totalmente, si uno quiere que
ella salga adelante.

Yo admiro o envidio a las mamas que estan en
la casa y pueden dedicarles todo el tiempo a sus
hijos.

El papé de la nifia antes de que naciera ella era
muy pendiente, querido, amoroso, despues de
que la nifia nacid y nos dimos cuenta de lo que
tenia, fue cuando empezaron los problemas y

las cosas cambiaron.”

M2: “Sigue lo mismo, el que ella sea sorda no
ha sido impedimento para nosotros en la vida
familiar, yo considero que nosotros como
familia somos muy unidos y siempre estamos
ayudandola a ella, siempre estamos con ella, yo

por lo menos la cuido muchisimo a ella.”

M3: “No ha cambiado para nada la dinamica,
todo sigue igual, yo toda la vida he lidiado con
nifios entonces no ha cambiado mi vida para
nada, yo ya estaba consciente en que tenia que
ser responsable con mi hijo, en las relaciones
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con los miembros del hogar tampoco ha

cambiado nada”

M4: “Ha cambiado en que tras el nacimiento de
él ha habido mas unién, mas comprension, el
didlogo ya es més distinto, ya miramos los otros

nifios con otros 0jos, ya hay mas aprecio”

M5: “Si ha cambiado totalmente. Cuando nacio
fue una felicidad muy grande y cuando nos
dimos cuenta de la pérdida auditiva del nifio
tuvimos apoyo total por parte de las dos
familias, la de mi esposo y la mia, en todo
momento, nos han apoyado mucho, ha habido
mas union.

La dinamica familiar ha cambiado en el sentido
de que nos hemos unido mas como familia,

ahora nuestro hijo es lo mas importante.”

MG6: “No, sigue igual, lo mismo. Yo trato de
llevar las cosas como si fuera normal. No se
han presentado problemas en la dindmica
familiar, antes en ese sentido hay mucho

apoyo”

¢ :Se han unido o distanciado los miembros
de la familia?

Respuestas:

M1: “El papa de la nifia y yo nos separamos

hace mucho tiempo, cuando la nifia tenia un

afio y medio, y como él vive en Panamé me dio
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el permiso para traerme la nifia y yo me vine y
desde eso él no la ve, la familia de él si ha
venido a visitarla pero €l no.

Con mis papas ha habido mas unién porque
ellos han estado muy pendientes de todo, ellos

han sido mi apoyo.”

M2: “Sigue igual, desde el momento que nos
dimos cuenta hemos estado igual, todos somos
unidos, nos apoyamos, la apoyamos a ella, le

damos mucho animo y la cuidamos.”

M3: “A nosotros nos han ensefiado a ser muy
unidos desde pequefios, si alguien se enferma
aparecemos todos en el hospital y cosas asi,

todos somos muy unidos”

M4: “Nos hemos unido mucho mas, €l es la

adoracion de la familia.”

M5: “A pesar de todo, ha sido un experiencia
muy bonita porque nos hemos unido mucho con
el nifio, porque somos muy pendientes de él, de
lo que necesite. A veces pareciera que uno lo
sobreprotege por estar tan pendiente de lo que
necesite y él quisiera ser tan libre, solo,

independiente”

M6: “Si ha habido mas union, al nifio lo

gqueremos mucho y todos somos muy
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pendientes de él, mi esposo también ha sido un

gran apoyo”

e;Ha visto cambios a nivel afectivo y
emocional entre los miembros del grupo
familiar desde la llegada de su hijo?

Respuestas:

M1: “Si, por parte del papa hubo un gran

cambio afectivo pues él nos abandono, pero por

parte de mi familia si ha habido mas union ya
que todo es alrededor de ella, al principio yo

me sentia muy mal pero eso ha ido cambiando

al pasar de los afios.”

M2: “Cambios afectivos no, usted sabe que
entre hermanos siempre hay peleitas,
discusiones pero para mi es normal, porque eso
es de un momentico y ya vuelven a la
normalidad. Todo ha permanecido igual desde

antes de que ella naciera, hasta ahora”

M3: “Nunca, todo sigue lo mismo”

M4: “No ha habido cambios entre los
miembros, con él ha sido muy bueno porque
todos lo queremos mucho, todo en la familia
gira en torno a él.

Entre mi esposo y mi hija no ha habido cambios

afectivos.”
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M5: “Como pareja no hemos tenido cambios en

lo afectivo, todo sigue igual que antes”

M6: “No ha habido ningun cambio afectivo”

Roles

e ;Cuéles tareas se desempefiaban antes de,
quienes la realizaban, cuéles nuevas hay y
quienes las realizan?

Respuestas:

M1: “Antes el papa de la nifia y yo

aportdbamos en lo econémico en la casa porque

los dos trabajabamos, él era muy generoso
conmigo.

En cuanto a las tareas del hogar siempre han

sido las mismas con el cambio de que ahora se

aumentaron con las de la nifia.

Yo soy madre cabeza de familia, yo respondo

por todo y también les pago el arriendo a mis

padres.

Yo siempre les he ayudado a mis papas, incluso

cuando yo estaba en Panama, pero ahorita este

afio nosotros tuvimos un cambio de vivienda a

Itagui para acomodarnos a las necesidades de la

nifia e ingresarla a un buen colegio para

personas sordas, todo fue para que ella pudiera
estudiar. Porque nosotros viviamos en Villa
hermosa y a nivel de Antioquia yo no
encontraba colegios o eran lejisimos.

Otro cambio es que yo tuve que comprar un

carro solamente porque ella tenia tantas citas

meédicas, que en un dia tenia varias citas y no
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nos alcanzaba el tiempo en transporte pablico

para llegar a los diferentes lugares.”

M2: “Con ella si es muy dificil, porque ella es
muy temperamental, no le gusta que le den
ordenes, no le gusta colaborar en los oficios de
la casa. Entre nosotros no ha habido cambios en
las tareas del hogar.

En lo econémico si ha habido cambios muy
dréasticos, mi esposo antes tenia un muy buen
empleo y no habia falta econémicay él ya
cambio de trabajo y me toco a mi ponerme a
trabajar para ayudar en la casa.

Todo cambié mucho, anteriormente no nos
hacia falta nada, nosotros viviamos en Santa
Marta y nos toco venirnos para aca porque no
encontrdbamos trabajo por alla y pues ya los
dos empezamos a trabajar, nos tocé comenzar

de cero.”

M3: “Todas las tareas acé las compartimos y
somos muy colaboradores unos con otros, un
hogar se trata de eso, de todos ayudar, incluso
él madruga a despacharme, a las 4:00 am se
levanta y ya me tiene empacada la coca y la de
mi esposo, él es muy juicioso.

Mi esposo y yo siempre nos hemos repartido
las responsabilidades econémicas, los dos
aportamos para la casa, en el acompafiamiento
de “K” también somos los dos, porque primero

me tocaba a mi, cuando estaba pequefiito
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porgue Yo lo llevaba a estudiar hasta la 80, pero
ya de resto los dos, en las tareas del colegio
también los dos le ayudamos y siempre somos

los dos para todo lo que €l necesite”

M4: “Las tareas en el hogar se aumentaron
mucho porque a mi me toca dedicarle mas
tiempo a él, en las horas de la mafiana para ir a
estudiar tengo que estar siempre muy pendiente
de él, en el bafio, ayudarlo a vestir, cepillarlo, a
él hay que dedicarle mucho tiempo.

También con las tareas del colegio mucho mas,
porque como a él no le gusta estudiar, entonces
nos tenemos que sentar los tres con él para
ayudarle, para motivarlo.

En las responsabilidades del hogar mi esposo y
yo nos hacemos cargo por igual, los dos
trabajamos, pero en cuanto al cuidado en
general del nifio la que mas me dedico soy yo y
mi mama que me ayuda a cuidarlo cuando no

estamos.”

M5: “Lo tinico que cambio en nuestras vidas
fue que yo trabajaba en una empresa
directamente y debido a las terapias de “J”, al
cuidado, el tiempo, yo me retiré y estoy
trabajando como independiente, para dedicarle
mas tiempo, estar mas con él. Ha sido el Unico
cambio, de resto todo ha sido igual.

Mi esposo y yo estamos al pendiente total de

“J”, ambos nos dedicamos tanto al
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cumplimiento de responsabilidades como al

cuidado de é1.”

M6: “Todos tenemos nuestros deberes en la
casa. Yo con él nunca he tenido problemas
porque desde chiquito ha sido muy avispado y
muy inteligente, entonces no ha sido mucho lo
que se ha aumentado en el hogar. Aungue
cuando estaba chiquito yo si tuve que dejar el
trabajo para dedicarme mas a él, para ponerle
mas cuidado, llevarlo a estudiar y ese fue méas
que todo el cambio.

Yo siempre he estado muy pendiente de él, de
conseguirle un buen colegio, de llevarlo, yo soy
la que me he dedicado més al acompafiamiento

de é1”

Interacciones

e;,Como eran las relaciones entre los
miembros de la familia antes de que llegara
el hijo con discapacidad auditiva?
Respuestas:
M1: “Antes el papa de la nifia y yo teniamos
una relacion estable, él me trataba muy bien,
era atento, pendiente, querido. Todo cambid
cuando nos enteramos porque él no pudo
soportar esa noticia y ahi empezaron los

problemas.”

M2: “Todo ha sido igual, siempre hemos sido

muy unidos”
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M3: “No ha habido cambios, todo ha

permanecido igual.

M4: “Todo muy normal, con la diferencia de
gue hubo mas unién a raiz del nacimiento de

&

Mb5: “En las relaciones no ha habido cambios,

lo Gnico es que si ha habido mas union.”

MG6: “Todo ha sido igual, desde que el nifio

nacio hasta que nos dimos cuenta.”

e Incluyen a su hijo en sus actividades
diarias? ¢Coémo lo hacen?

Respuestas:

M1: “Si, yo no voy a ninguna parte si no es con

mi hija. Si a mi me invitan a algan lugar en el

que no pueda estar con ella, yo no voy.”

M2: “No siempre, porque por ejemplo ella es
por all& solita en el computador o la Tablet y
todos nosotros aqui en la sala, no la incluimos a
ella. Ella se aparta o nosotros no la incluimos
de pronto en estar juntos, viendo una pelicula,
viendo un programa de TV, a veces la
invitamos pero ella dice que no le gusta
entonces toca dejarla por alld. En estos dias nos
hicieron caer en cuenta de eso, que nosotros no
la estabamos integrando al grupo familiar en el

momento de estar viendo una pelicula o
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haciendo algo, estamos intentando cambiar

bh)

€S0

M3: “Si, todo normal. El ayuda en todo lo que
hay en la casa, hace los oficios, en las reuniones
lo incluimos, sino que a él le gusta mucho el
computador entonces mantiene ahi pegado para
hablar con los amigos, pero si lo integramos
con la familia, salimos con él, sino que a
medida que van creciendo ya pegan es para

donde la novia, los amiguitos...”

M4: “Si, en todo. En la organizada de la casa,
en llevarlo a hacer el mercado y que él ayude,
en las salidas y reuniones familiares también lo
tenemos muy en cuenta, lo tratamos como un

nifio normal.”

M5: “Si, en todas, nosotros lo llevamos a cine,
a jugar, en las reuniones familiares, lo
incluimos en las tareas del hogar cuando

estamos organizando casa. El estd en todo”

M6: “Si, cuando vamos a salir y cuando

estamos en la casa, estamos todos juntos.”

e ;Cuandoy como se dio cuenta que tendria un hijo con discapacidad auditiva?

Sobre la condicion de discapacidad auditiva en algunos de los casos las madres no se percatan

de la dificultad auditiva de su hijo y es solo a través de un examen médico de rutina que se enteran.
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“A los 8 0 9 meses en uno de los examenes de audiometria se dieron cuenta que la

nifia no escuchaba’M]1 .

Otras madres perciben que sus hijos no reaccionan ante estimulos externos como las llamadas,
el ruido del sonajero, la caida de objetos, la llegada de la madre al cuarto y esto les llamo la atencion

y consultaron a un especialista.

“Nosotros nos dimos cuenta a los 6 meses de nacida, porque ella dormia y ningun
ruido la despertaba, ella no reaccionaba ante el sonajero entonces yo sospeché que algo

era’M?2.

“yo entraba a la habitacion y él no se daba cuenta, yo hacia bulla y no se

despertaba” M4.

“Yo me di cuenta porque él no reaccionaba, yo lo llamaba y él no ponia atencion,

tenia que tocarlo o hacerle cualquier maroma para que me viera’M6.

También se presentan casos donde una enfermedad es la causante de la pérdida auditiva, entre

estas la meningitis

“A ¢l le dio meningitis a los 3 dias de nacido, entonces los médicos me dijeron que

él iba a quedar sordo”M3.

En otros casos es por complicaciones en el parto, como la falta de Ilegada de oxigeno al cerebro
al nacer y no se dan cuenta en los primeros afios del nifio en tanto este no manifiesta ninguna

sintomatologia, sino a posteriori, cuando deja de responder a estimulos externos.

“El empez0 a hablar cuando estaba muy pequefiito cuando tenia como un afio y de un

momento a otro dejo de hablar, entonces empezamos a notar que ya no escuchaba bien
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ciertos sonidos y lo llevamos donde un pediatra particular, le mandaron unos examenes y
efectivamente nos dimos cuenta que tenia pérdida auditiva... Después de todos los estudios
que le hicieron se definié que fue durante el nacimiento, al nifio no le lleg6 oxigeno al

cerebro a tiempo”M5.

e ;COmo se sintid con la noticia de que tendria un hijo con discapacidad auditiva, qué

pensd y como reaccion0?

Acerca de los sentimientos de las madres con respecto a la llegada de un hijo con
discapacidad auditiva, la mayoria de ellas manifestaron sentir tristeza, preocupacion, miedo,
soledad, frustracion, dolor, estrés, nostalgia, decaimiento e impotencia al momento de recibir el
diagndstico de su hijo/a, pues a través del discurso de las madres se evidencia que esto ocurre
porque hay una caida de un ideal al sentir que su hijo no era como los otros, es decir, siempre
tienen la esperanza de que su hijo serd como ellas piensan, pero al momento de recibir una notica
contraria a todo lo pensado surgen sentimientos y pensamientos negativos, hay desilusion al
saber que algo no es como se creia; también esto surge por la preocupacion de no saber como
comunicarse con su hijo/ay por pensar que es una situacién muy dificil al no saber de qué

manera afrontarla.

Una de las seis madres entrevistadas manifiesta no haber tenido ningun tipo de sentimientos
negativos debido a su creencia y fe en Dios, pues desde lo religioso hay una disminuciéon de las
preocupaciones cuando permanece la creencia hacia un ser divino, pues existe el pensamiento de

que éste les ayudara a superar las dificultades.

En cuanto a las reacciones que tuvieron las madres al momento de enterarse que tendrian un

hijo sordo, se evidencia que en general hay un proceso que comienza con la negacién, no podian
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entender, ni aceptar el diagnéstico que los médicos daban sobre sus hijos y tenian pensamientos

como:

“Mi hija no es sorda”MI.

Y no estar de acuerdo con el diagnéstico dado, pensar que hubo una equivocacion de los
médicos, ademas no expresar los sentimientos hasta el punto de somatizarse, entre otros; por lo
que continuda el proceso de buscar confirmar el diagnostico por medio de otros exdmenes y
cuando confirman la veracidad de la informacion empieza un largo proceso de aceptacién en el
que al pasar del tiempo asimilan que es un nifio igual a los demas, pero sin el sentido de la
audicion.

“yo me tardé mucho tiempo en aceptar que era sordo (...) fuimos entendiendo que

él es un nifio normal, lo Unico diferente es que no tiene audicion” MG6.

“Después entendi que a uno no le hace falta lo que nunca ha tenido y que quizds

ella iba a tener una evolucion diferente a la que yo queria que ella tuviera”M1.

Este proceso de aceptacion se da en compafiia de la busqueda de ayuda profesional, pues
cuando comprenden y asimilan la condicion de su hijo o hija empiezan a buscar los medios
necesarios para hacerse cargo de la situacion, es alli cuando encuentran un gran abanico de
soluciones y los medios para afrontar la situacién, entre ellos el asesoramiento con profesionales
de la salud, médicos, psicdlogos, busqueda de colegios adecuados para sus hijos y a su vez

lugares o medios para aprender a comunicarse con ellos por medio de la lengua de sefias.

En otro de los casos, hay madres que en un momento inicial aceptan y asimilan el

diagnostico, no ven a su hijo/a como una persona discapacitada, asi lo afirma:
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6«

unca lo hemos tenido como una persona limitada M3,

Esta madre al no considerar a su hijo como una persona discapacitada, el proceso de
afrontamiento es mas rapido y no se le hace tan dificil, sus sentimientos y pensamientos no son
negativos, por el contrario, ella misma se siente con una gran disposicion para asumir la
discapacidad auditiva de su hijo, ademas se le hace mas facil de afrontar cuando tienen una

creencia en Dios, expresandolo de la siguiente forma:

“Cuando uno esta lleno de Dios y tiene sus hijos no hay mucha

preocupacion”M3.

En cuanto a los padres de los nifios y nifias sordos se evidencia, desde lo enunciado por las
madres, que vivencian la experiencia de manera muy diferente, en unos casos, aunque se hacen
cargo de sus hijos/as, no demuestran sentimientos de tristeza ni se muestran preocupados por la

situacion de ellos, asi lo refiere una madre:

“Mi esposo si ha sido muy relajado, pues uno no le ve como el sentimiento, a él le

dio como igual (...) no demuestra sentimientos"M?2.

En otros casos hay padres que no se sitlan subjetivamente a la altura de afrontar la situacion y
deciden buscar salida por medio del alcohol y hacen una dimision de sus funciones para con sus

hijos y abandona su familia, para no hacerse cargo de ello. Esto dice una madre:

“El papa si se puso muy mal, él empezo a tomar mucho al punto de volverse un
alcoholico. Yo fui la encargada de afrontar la situacion, él se desentendio totalmente de

la bebé, no pudo con eso”M1.
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e ¢ Esos sentimientos se han transformado con el tiempo?

La mayoria de las madres entrevistadas coinciden en que los sentimientos actuales son muy
diferentes a comparacién de los que tuvieron en los primeros momentos con sus hijos,
inicialmente sentian gran preocupacion y tristeza por la caida de un ideal con sus hijos al sentir
que no son como los otros, ademas porque ven la falta de audicién como una anormalidad que
incapacitara a sus hijos, pero en el proceso de aceptacion logran adquirir los recursos necesarios
para afrontar la situacion y cuando evidencian que éste realiza las actividades que otros hacen y
se puede comunicar, cuando logran comprender que el no percibir auditivamente sonidos
percibidos por los oyentes, no los hace personas incapaces, es alli cuando los sentimientos y
pensamientos de las madres cambian, pues ya lo asumen como cualquier otro nifio, con

capacidades y habilidades.

“Ya no es la misma preocupacion de antes porque el avance de él ha sido muy

impresionante " M4.

Se evidencia que la mayor preocupacion de las madres es el no poderse comunicar con su
hijo, incluso una de ellas refiere que sufri6 diversas enfermedades a causa del estrés, como por
ejemplo desordenes alimenticios, hipertension, diabetes, pérdida de memoria, entre otras, pero
todo esto cambia cuando logran encontrar soluciones, al saber que si hay formas en las que
pueden entablar la comunicacion y expresar mutuamente sus sentimientos y necesidades, como
por ejemplo a través de la lengua de sefias, la cual han aprendido gracias al método de ensefianza

que obtienen en el colegio.”

“La lengua de serias ha sido para mi esa tranquilidad que yo necesitaba ”M1.
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“Ya no es tan dificil porque “J” estd en un colegio adecuado, porque hemos visto

su avance... y como ya esta aprendiendo lengua de serias es mas facil para él”M35.

También una ayuda fundamental para esa transformacion de sentimientos negativos ha sido el
apoyo del ndcleo familiar y de entes externos, también el poder conocer diferentes personas que
tienen situaciones similares y las cuales son de motivacién para el avance y el proceso de

superacion personal con sus hijos.

Y aungue las preocupaciones iniciales de algunas madres han cambiado, en la adolescencia,
segun lo refiere una de las madres, surgen otras, que se deben a las dificultades que se puedan

presentar a nivel comunicacional con otros en la vida social y amorosa y que esto lo haga sufrir

“Lo que a mi me preocupa ahora es que él ya es adolescente y es muy
enamorado, entonces pienso que de pronto puede llegar a sufrir por eso, esa es mi Unica

preocupacion con el "M4.

Otra de las madres afirma que desde un principio le ha sido més fécil afrontar la situacion y
manifiestan no haber tenido sentimientos negativos, considera que no ha habido ninguna
transformacion de sus sentimientos, pues desde un principio ha tenido claro que la sordera de su

hijo no es un impedimento para su adecuado desarrollo personal.

“Para nosotros todo ha sido muy normal entonces pienso que no ha habido

ninguna transformacion”M3.

Otras madres manifiestan que no son comparables los sentimientos iniciales a los
sentimientos actuales, sin embargo, consideran que la preocupacion sigue presente al todavia no

poder entender algunas cosas que su hijo le quisiera expresar.
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e ;CoOmo ha sido su experiencia de tener un hijo con discapacidad auditiva?

La mayoria de madres entrevistadas manifestaron tener una experiencia dificil con sus hijos,
sobre todo por el dificultoso proceso de la comunicacion, lo que hace necesario una adaptacion
para aprender un nuevo lenguaje, las sefias y asi poder tener un medio de comunicacién mutuo.
Para ellas es muy complejo debido a que en muchas ocasiones no entienden lo que sus hijos les

quieren decir y tampoco saben como expresarles verbalmente sus sentimientos y pensamientos.

“Ha sido dificil pero a medida del tiempo me he ido adaptando”™ M1.

6

s muy duro y a veces me siento con mucha impotencia por no saber como
decirle las cosas, como expresarme con €l, hacernos entender de la forma en que él

quiere”MS3.

“Es una experiencia muy dura porque uno tiene que adaptarse mucho a él, a
aprender tan siquiera la lengua de sefias, lo basico para uno entender lo que esta

diciendo ”MG6.

Debido a la dificil experiencia, las madres utilizan estrategias para afrontar la situacion,
buscan soluciones como el aprendizaje de la lengua de sefias y a su vez establecen vinculos con
otras personas que se han superado y que han servido como motivacion para acompafiar a sus

hijos en el proceso de aprender a hacer con su discapacidad.

“hay momentos muy dificiles, pero a mi me ha gustado mucho porque conocimos
el lenguaje de sefias, hemos conocido muchas personas con limitaciones fisicas que se

han superado.”M2.
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Al inicio en algunos casos se da la sobreproteccidn, poco los dejan salir y mas aun cuando es
una mujer, por el miedo a que les pase algo, pero en la interaccion con otros nifios o personas
que se encuentran en situaciones similares, se van dando cuenta de la importancia de contribuir
en la formacion de sus hijos como seres autbnomos, que pueden hacer sus propias tareas, que
pueden socializar y para esto es importante dotarlos de recursos subjetivos, siendo
imprescindible que los padres hagan a un lado sus propios miedos, porque de lo contrario sus
hijos se tornarian temerosos ante los otros y esto afectaria su proceso de socializacién y de

enfrentar las inconsistencias en el vinculo con los otros.

También a unas madres se les resulta dificil por no contar en el medio con profesionales,
especialmente del area de la psicologia que se puedan comunicar eficazmente con sus hijos a
través de la lengua de sefias; ademas por los retrocesos en la formulacion de las citas médicas por

parte de las EPS y por no contar con muchos recursos econémicos.

“Al principio si fue muy dificil, porque aqui en Medellin no hay psicologos que

sepan serias”’M4.

También es una experiencia dificil para aquellas madres que tienen un hijo con discapacidad
auditiva y ademas presenta otras enfermedades, en uno de los casos paralisis motora, pues el

nivel de complejidad aumenta en gran medida.

A diferencia de esto, hay pocos casos en los que la experiencia no ha sido tan dificil, es el
caso de aquellas madres que han ensefiado a sus hijos a ser independientes y que nunca los han
considerado como discapacitados o con limitaciones auditivas, en tanto han asumido que su hijo
tiene todas habilidades, motivaciones e intereses de realizar diversas actividades como lo hacen

los nifios y adolescentes; el ser sordo no es una limitacion para aprender y aprehender el mundo
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y como no lo es para comunicarse con los otros, una vez que subjetivamente las madres
comprendan e interioricen esto, sienten que comunicarse con su hijo y formarlos como seres

auténomos es posible.

“No me ha dado ninguna dificultad... él esta ensefiado desde pequerio a ser

totalmente independiente. ”M3.

e ;Quiénes conforman su familia?

De las 6 madres entrevistadas, 5 refieren que la tipologia de su familia es nuclear y una es
monoparental y cuentan con apoyo familiar bien sea de los abuelos asi no convivan en el mismo

espacio familiar y los demas hijos se constituyen en un apoyo para el cuidado de sus hijos.

e ;Considera que ha cambiado la dindmica familiar en su hogar desde el momento en
gue se enteraron que su hijo (a) tenia dificultades auditivas? ¢ Como considera que ha

cambiado?

Las madres entrevistadas consideran que si se han presentado cambios en la dinamica desde
que se enteraron de la discapacidad auditiva que tenian sus hijos, estos cambios estan enfocados
a la cantidad de tiempo que han tenido que dedicar al cuidado de estos y a su vez a que los
miembros de la familia se han unido mas para ayudar en ese cuidado, es decir, ahora todos estan
en funcion de la atencion los cuidados que el hijo pueda requerir para que estén bien y puedan

responder a las exigencias en lo familiar y social, las madres lo manifiestan de esta manera:

“Si ha cambiado porque ahora todo gira en torno a ella... La vida cambia

totalmente, si uno quiere que ella salga adelante "A/1.
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“Nosotros como familia somos muy unidos y siempre estamos ayudandola a ella,

siempre estamos con ella, yo por lo menos la cuido muchisimo a ella”’M2.

“Ha cambiado en que tras el nacimiento de él ha habido mas unién, mas

comprension, el didlogo ya es mas distinto” M4.

“La dinamica familiar ha cambiado en el sentido de que nos hemos unido mas

como familia, ahora nuestro hijo es lo mas importante ” M35.

Otro de los cambios es el poco tiempo que las madres se dedican a si mismas, en tanto que
han estado algunas de ellas mas en funcion de su hijo, de su proceso de aprendizaje del lenguaje

de sefias para poderse comunicar, siendo esta la mayor preocupacién de ellas.

Una de las madres manifestd haber tenido cambios en la dinamica familiar con respecto a la
relacion de pareja, la cual antes era muy buena pero se vio afectada a partir de que se dio a
conocer que su hija no tenia sentido de la audicion, ya que su esposo no afronté adecuadamente
la situacion, lo que conllevé a un inicio de problematicas entre ellos mismos, hasta llegar a la

ruptura, abandonar la familia y decidir no hacerse cargo de su hijo.

“Antes como pareja estabamos bien, pero desde que nos enteramos de la noticia
él cambio mucho y ahi empezaron los problemas, todo se daiié totalmente... El ahora no

responde por ella economicamente, se desentendio totalmente M.

Esto conllevo también a sufrir cambios a nivel econdmico, pues ahora toda la responsabilidad

la tiene una sola persona, siendo la madre la Unica que se ha hecho cargo.

Incluso hay miembros externos al principal nacleo familiar, como por ejemplo los abuelos,

los cuales cambian actividades de su vida cotidiana para poder ayudar en el cuidado del menor.
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Se presentan casos en que algunas madres manifiestan que la dindmica familiar no ha sufrido
ningun tipo de cambios, pero a través del discurso se evidencia lo contrario, pues ha habido
cambios positivos, entre ellos, mayor unidad y trabajo conjunto entre los miembros de la familia,

los cuales brindan un apoyo fundamental.

e ¢ Se han unido o distanciado los miembros de la familia?

En la mayoria de casos, los miembros de las familias presentan méas union, hay un apoyo
constante en pro de la ayuda y acompafiamiento del hijo sordo en cada una de sus actividades y

requerimientos a nivel de la educacion para la comunicacion.

“Todos somos unidos, nos apoyamos, la apoyamos a ella, le damos mucho animo

v la cuidamos ”M2.

“Nos hemos unido mucho mas, él es la adoracion de la familia” M4.

“Ha sido un experiencia muy bonita porque nos hemos unido mucho con el

nino "M5.

Por medio de esto se puede evidenciar la gran importancia del trabajo conjunto y apoyo entre
ambos padres y los demas miembros de la familia, lo cual es indispensable para un 6ptimo

desarrollo del menor.

“Mi esposo también ha sido un gran apoyo”M6.

Dentro de los entrevistados, solo hubo una familia en la cual los padres se vieron afectados
por la noticia de que su hija no tenia sentido de la audicion, lo cual provocé un desajuste en la
conducta del padre, llevandolo al alcoholismo y posteriormente al abandono de su familia,

dejando en total responsabilidad a la madre, la cual debido a esto se vio en la obligacion de
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asumir las funciones parentales y hacerse cargo de cumplir las obligaciones laborales para el

sostenimiento de su familia y acompafiar a su hijo en su proceso de formacion.

“El papa de la nifia y yo nos separamos hace mucho tiempo, cuando la nifia tenia
un ario y medio (...) desde eso €l no la ve, la familia de él si ha venido a visitarla pero él

no” ’MI.

e ;Ha visto cambios a nivel afectivo y emocional entre los miembros del grupo familiar

desde la llegada de su hijo?

La mayoria de madres consideran que a nivel afectivo y emocional no ha habido cambios
significativos, todo ha permanecido igual desde antes de la llegada de sus hijos, hasta enterarse

que tendria problemas auditivos. Lo expresan de la siguiente manera:

“Todo sigue lo mismo "M3.

“Como pareja no hemos tenido cambios en lo aféctivo, todo sigue igual que

antes’M35.

“No ha habido ningun cambio afectivo”M6.

Hay familias en las que se presentan cambios afectivos entre la pareja, en uno de los casos la

madre lo manifiesta de la siguiente manera:

“Si, por parte del papa hubo un gran cambio afectivo pues él nos abandono ”M1

Antes el padre se mostraba como una persona amorosa, atenta y dedicada a su hogar, pero los

cambios se evidenciaron desde el momento en que se enterd de la condicidn de su hija.

Por el contrario, en otras familias ha habido mas union, toda la atencién gira en torno al hijo

con discapacidad auditiva:
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“con él ha sido muy bueno porque todos lo queremos mucho, todo en la familia

gira en torno a él ’M4.

e ;Cuales tareas se desempefiaban antes de, quienes la realizaban, cuales nuevas hay y

quienes las realizan?

Algunas madres entrevistadas concuerdan en que sienten que las labores al interior del hogar
han tenido cambios, puesto que han incrementado y tienen un mayor grado de dificultad debido a

que sus hijos requieren de constantes cuidados y mayor atencion.

Asi lo manifiestan unas de ellas:

“En cuanto a las tareas del hogar siempre han sido las mismas con el cambio de

que ahora se aumentaron con las de la nifia”M1.

“Las tareas en el hogar se aumentaron mucho porque a mi me toca dedicarle mas

tiempo a él”’M4.

Ademas los miembros de la familia han tenido ciertos cambios en sus actividades para poder

suplir las necesidades del menor, como por ejemplo:

Actividades que anteriormente eran cotidianas, ahora no lo son debido a la falta de tiempo;
algunas madres que antes tenian un trabajo fijo y lo han tenido que dejar para poder dedicarle
tiempo a su hijo o por el contrario, madres que no trabajaban y debido al aumento de necesidades
han tenido que empezar una vida laboral para ayudar a suplir las necesidades; otros han tenido
gue cambiar de vivienda e incluso comprar un medio de transporte para tener mayor

accesibilidad a la educacion y a la salud de sus hijos.

Las madres lo expresan de la siguiente forma:
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osotros tuvimos un cambio de vivienda a Itagui para acomodarnos a las
necesidades de la nifia e ingresarla a un buen colegio para personas sordas, todo fue
para que ella pudiera estudiar (...) Yo tuve que comprar un carro solamente porque ella
tenia tantas citas médicas, que en un dia tenia varias citas y no nos alcanzaba el tiempo

en transporte publico para llegar a los diferentes lugares "M1.

“Nosotros viviamos en Santa Marta y nos toco venirnos para acd porque no
encontrabamos trabajo por alla y pues ya los dos empezamos a trabajar, nos toco

comenzar de cero”M2.

“Yo trabajaba en una empresa directamente y debido a las terapias de “J”, al
cuidado, el tiempo, yo me retiré y estoy trabajando como independiente, para dedicarle

mas tiempo, estar mas con él”’M35.

“Cuando estaba chiquito yo si tuve que dejar el trabajo para dedicarme mas a él,

para ponerle mds cuidado, llevarlo a estudiar’”M6.

Algunas otras madres ven las tareas del hogar como algo que ha permanecido igual, nunca
han tenido cambios y quizés esto se deba a la ayuda que reciben de los demas miembros del
hogar, en donde las responsabilidades son compartidas y se manejan de forma equitativa, de tal

forma que no las asuma una sola persona.
Estas madres lo expresan asi:

“Todas las tareas aca las compartimos y somos muy colaboradores unos con

otros, un hogar se trata de eso, de todos ayudar”M3.
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“Todos tenemos nuestros deberes en la casa. Yo con él nunca he tenido
problemas porque desde chiquito ha sido muy avispado y muy inteligente, entonces no ha

sido mucho lo que se ha aumentado en el hogar "MG6.

En cuanto a las responsabilidades econdmicas también se pudo evidenciar cambios, la
mayoria de las madres refieren que su pareja (el padre del nifio) se dedica a trabajar y a asumir
las responsabilidades econémicas, solo hubo un caso en el que debido al abandono que tuvo el
padre con su familia, la madre tuvo que asumir también las funciones de él y ser la Gnica en

aportar econdmicamente para su hogar, constituyéndose en madre cabeza de familia.

“Antes el papd de la nifia y yo aportabamos en lo economico en la casa porque
los dos trabajabamos, él era muy generoso conmigo (...) Yo soy madre cabeza de familia,

yo respondo por todo”M1.

En otros casos, estas responsabilidades son asumidas tanto por el padre como por la madre de

forma igualitaria, en donde ambos trabajaban para aportar en el hogar.

“Mi esposo y yo siempre nos hemos repartido las responsabilidades economicas,
los dos aportamos para la casa, en el acompariamiento de “K” también somos los

dos’M3.

“En las responsabilidades del hogar mi esposo y yo nos hacemos cargo por igual,

los dos trabajamos” M4.

También esta el caso en el que debido al aumento de las necesidades, la madre tuvo que

buscar empleo para poder ayudar a suplir las necesidades
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i esposo antes tenia un muy buen empleo y no habia falta economica y él ya

cambio de trabajo y me toco a mi ponerme a trabajar para ayudar en la casa”M2.

Y en el caso contrario, estan aquellas madres que tuvieron que dejar el empleo para poder

dedicarle tiempo a su hijo.

“Yo trabajaba en una empresa directamente y debido a las terapias de “J”, al

cuidado, el tiempo, yo me retiré y estoy trabajando como independiente”’M35.

“Cuando estaba chiquito yo si tuve que dejar el trabajo para dedicarme més a él,

para ponerle mds cuidado, llevarlo a estudiar’”M6.

En general, se pude evidenciar que el padre es quien en la mayoria de los casos, se encarga de
cumplir con las obligaciones econdmicas, pero la madre es quien méas dedica tiempo al cuidado y

acompafiamiento afectivo y educativo del hijo:

Asi lo dicen unas de ellas:

“Yo soy madre cabeza de familia, yo respondo por todo M.

“En cuanto al cuidado en general del nifio la que mas me dedico soy yo” M4.

“Yo soy la que me he dedicado mds al acompariamiento de él”M6.

Y en algunos otros casos, el cuidado del menor lo llevan a cabo ambos padres

“Mi esposo y yo estamos al pendiente total de “J”’, ambos nos dedicamos tanto al

cumplimiento de responsabilidades como al cuidado de él.”M35.
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e /Como eran las relaciones entre los miembros de la familia antes de que llegara el

hijo con discapacidad auditiva?

Entre las madres entrevistadas, una de ellas manifiesta que la relacién con su esposo se vio
afectada desde del momento en que se enteraron de que su hija no tenia sentido de la audicion,
pues antes tenian una relacion estable, habia un buen trato y este siempre estaba presente en los
diferentes momentos de su vida, pero su comportamiento tuvo un desajuste drastico, a partir de

este suceso, llevandolo al alcoholismo y al abandono de su familia.

Esta madre lo menciona asi:

“Todo cambio cuando nos enteramos porque él no pudo soportar esa noticia y

ahi empezaron los problemas "M].

Dos de las madres expresan que los cambios que han tenido sus relaciones al interior de la
familia obedecen mas a aspecto de unidad, debido al compromiso, ayuda y constante

acompafiamiento hacia el menor.

Asi lo enuncian:

“Todo muy normal, con la diferencia de que hubo mas union a raiz del

nacimiento de él”M4.

“En las relaciones no ha habido cambios, lo unico es que si ha habido mas

union.””MS5.

Las otras tres madres entrevistadas, declaran que nunca ha habido cambios en las relaciones

entre los miembros de la familia, no se han presentado diferencias en estas y una de las razones
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es porque hay familias que siempre han sido unidos y el nacimiento del menor no ha sido un

pretexto para lo contrario.
Las madres lo dicen asi:
“Todo ha sido igual, siempre hemos sido muy unidos”M2.
“No ha habido cambios, todo ha permanecido igual "M3.
“Todo ha sido igual, desde que el nifio nacio hasta que nos dimos cuenta”M6.
e ¢Incluyen a su hijo en sus actividades diarias? ¢Cémo lo hacen?

La mayoria de madres entrevistadas indican que si incluyen constantemente a sus hijos en las
actividades diarias tanto dentro del hogar, como por fuera de él, ya que los tienen en cuenta para
realizar las labores diarias, ayudar a hacer el mercado, participar en encuentros familiares y estar

presente en diferentes salidas que tengan.
Asi lo expresan las madres:
“Yo no voy a ninguna parte si no es con mi hija”’M1.

“El ayuda en todo lo que hay en la casa, hace los oficios, en las reuniones lo

incluimos (...) lo integramos con la familia, salimos con él”’M3.

“Si, en todo. En la organizada de la casa, en llevarlo a hacer el mercado y que él

ayude, en las salidas y reuniones familiares también lo tenemos muy en cuenta’MA4.

“Si, en todas, nosotros lo llevamos a cine, a jugar, en las reuniones familiares, lo

incluimos en las tareas del hogar cuando estamos organizando casa. El estd en todo”MS3.

“Cuando vamos a salir y cuando estamos en la casa, estamos todos juntos.””M6.
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En menor medida, se presentan casos en los que hay familias que no suelen incluir a su hijo o
hija en las actividades diarias, pero una de la razones por las que esto se puede presentar es
porque él mismo toma distancia, evitando continuamente cierto tipo de encuentros familiares y
es por esto que la familia opta por no invitarlo a hacer parte de lo que cotidianamente realizan

dentro del grupo familiar.
Una de las madres lo manifiesta de la siguiente manera:

“Ella se aparta o nosotros no la incluimos de pronto en estar juntos, viendo una
pelicula, viendo un programa de TV, a veces la invitamos pero ella dice que no le gusta

entonces toca dejarla por alla "M2.
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6.2 Categoria Comunicacion

La segunda categoria preestablecida dentro del referente conceptual de psicologia social es la

Comunicacion y de ella se extrajeron algunas subcategorias, las cuales son:

e Aprendizaje de lengua de sefias

e Nuevas formas de comunicacién

e Dificultades

Tabla 3

Categoria Comunicacién

Referente

conceptual

Psicologia

Social

Comunicacion  Aprendizaje
de lengua de

sefias

e ;Los miembros de la familia se han
implicado en el aprendizaje de la lengua de
sefias? ¢De qué manera lo han hecho?

Respuestas:

M1: “Aunque la fonoaudidloga me decia que

no aprendiéramos lengua de sefias porque la

nifia debia ser oralizada, yo decidi empezar a

aprender sefias con mi hija y empecé a buscar

quien me ensefiara y encontré la Universidad

Maria Cano

Entonces resulta que mi nifia por medio de la

lengua de sefias me empez06 a transmitir

sentimientos que antes no me podia expresar,
entonces yo senti que habia encontrado lo que

necesitaba.
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La nifia con el lenguaje de sefias ha aprendido
muchisimo méas porque ella hace la sefia y dice
la palabra.

Por parte de los otros miembros como mi papa
y mi mama, no se han implicado en el
aprendizaje. Ellos si aprenden las palabritas que
la misma M.A les ensefia, pero ellos dicen que
ya estan muy viejitos entonces qué se van a
poner a estudiar eso. Yo les digo que no estan
viejitos pero igual a ellos tampoco les nace del
corazén aprender.

El resto de la familia como son primos y tios lo
gue me expresan es: cuando usted aprenda me
ensefa, pero no tienen ese compromiso de que
tienen un pariente sordo entonces van a
aprender porque les gustaria compartir con él,
es muy triste porque estas personitas se sienten

aisladas.”

M2: “Si, todos nos hemos implicado, menos el
papa. Nosotros recibimos el aprendizaje,
venimos Yy le ensefiamos al papa, €él en el
momento aprende pero al dia siguiente ya todo
se le olvida.

Cuando nos vinimos para Medellin todos
empezamos a aprender la lengua de sefias, ya
después empezamos a conocer gente y los
mismos sordos nos ensefiaban, hemos sido
participes de una fundacion, recibimos clases,
entonces asi hemos estado aprendiendo.
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Mas que todo mi hija y yo somos las que hemos
aprendido mas, porque en realidad mi hijo
nunca ha asistido, pero cuando veniamos a la
casa le ensefidbamos a él, entonces él ha

aprendido es con nosotras”

M3: “Nosotros siempre le hablamos a él, lo
tocamos y €l también balbucea y es hablado,
nosotros casi sefias no utilizamos, es mas
oralizado porque él entiende todo lo que le
decimos.

Con la lengua de sefias nosotros nos
defendemos, pues con lo que él nos ensefia, €l
llega y nos ensefia las sefias, tambien le
preguntamos y €él nos lo dice, o también
buscamos en internet; yo llegué a ir a unas
clases en el colegio. Lo que es la hermanita 'y
unos primos que estudian en la Juan N ellos si
saben porque alla les ensefian. Nosotros no nos
hemos metido a una Institucion porque para qué
mas que él, a él se le entiende todo, es muy

inteligente, ellos son los profesores de uno.”

M4: “No todos, las que sabemos somos mi hija
y yo y también tengo una sobrina gque sabe. Yo
voy a estudiar en la Juan N porque alla nos dan
las clases de lengua de sefias, pero mi hija ha
aprendido es por internet y con un programa
que ofrecio la alcaldia. Mi esposo no ha
aprendido porque no le da por el trabajo, yo
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voy es porque pedi en el trabajo un dia de

descanso en la semana o sino tampoco podria”

M5: “Mi esposo y yo apenas estamos
aprendiendo.

Yo tengo un primo que quiso también hacer el
curso precisamente porque vio que habia que
tomar conciencia. Nosotros en realidad todavia
no estamos en el curso, sino que estamos
aprendiendo por internet, por el tema del

tiempo que a veces se nos complica.”

M6: “No, por ahora solo yo estoy aprendiendo

en las clases que dan en el colegio”

Nuevas
formas de

comunicacion

e ;COmo se da la comunicacién entre los
miembros de la familia con su hijo sordo?
Respuestas:
M1: “Mi comunicacion con ella es por medio
de la lengua de sefias.
Como mis papas no saben, ellos tienen sus
sefias propias, son como inventadas pero entre
ellos se entienden o yo soy la que a veces les
traduzco.
Yo pienso que para Maria debe ser muy dificil
porgue a ella le toca acomodarse como a esos
dos lenguajes, incluso acomodarse a todo, a un
mundo que no es para sordos, acomodarse a su
familia que no se preocupa por aprender la

lengua de sefias.”
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M2: “Entre nosotros es por medio de la lengua
de sefias, pero mi esposo como no sabe, él
inventa o trata de oralizarle y entonces es mas
como intuicion de ella, trata de relacionar qué
es lo que le esta diciendo pero muchas veces no
se entienden, y ella es confundida. También a
veces nosotros somos los que servimos de
intérpretes entre ellos dos para que se
entiendan.

En las reuniones, los que sabemos le vamos

explicando.”

M3: “Nos comunicamos con la lengua de sefas
y también con la oralizacién, cuando no
entendemos algo él nos explica, dibuja, busca

en internet, €l se hace entender como sea”

M4: “Yo como mama entiendo todo lo que él
me dice, cuando él estaba mas pequefio no
sabia lengua de sefias, entonces las sefias de €l
eran las que yo le ensefiaba, las sefias del hogar.
Ahora que estoy aprendiendo lengua de sefias
entonces es mucho mas facil entendernos,
aungue €l también lee los labios.

Mi esposo como no sabe entonces yo soy la que
le explico las sefias, somos como traductores.
También “D” nos ensefia, nosotros le

preguntamos a €l las sefias que no sabemos”

M5: “En el tiempo en que ¢l no estuvo en un

colegio adecuado, él tenia sus propias sefias y

95



basicamente con las sefias que él nos ensefiaba
es que le entendiamos muchas cosas. Ahora con
las sefias que él ya trae del colegio, lo que
nosotros hemos logrado averiguar en internet,
lo que hemos visto y lo que nos ensefian los
profesores de él es lo que nos ha servido para
comunicarnos. No es que sepamos mucho pero
si por lo menos nos comunicamos con él
adecuadamente y nos entendemos en la medida

de lo posible.

M6: “Cuando no le entienden, me dicen a mi,
soy la que les traduce, aunque €l se hace
entender de cualquier manera, ademas como mi

familia lo ve tan seguido, ellos le entienden.”

Dificultades

e ;/Qué dificultades se han presentado al
momento de comunicarse con su hijo?
Respuestas:
M1: “Jumm todas, la comunicacion es muy
dificil. Por ejemplo antes de que ella aprendiera
lengua de sefias me decia cosas que yo no podia
entender y yo me ponia a llorar. Ahorita con la
lengua de sefias si ha sido un poquito mas facil
pero todavia hay cosas que uno no sabe qué es
lo que ella quiere, todavia estamos en el
proceso de aprender y adaptarnos.
También ha sido dificil la comunicacion de las
tareas que debe hacer, porque el texto oral ella
aun no lo comprende, hay cosas que yo le hablo
y ella no me entiende, pero yo le hago la sefia y
ella ahi mismo comprende y responde.
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Entonces la lengua de sefias es la que nos ha

ayudado a expresar y que ella nos exprese.”

M2: “La unica dificultad que yo veo es con los
trabajos, talleres del colegio, muchas veces
nosotros no sabemos las sefias de muchas
cosas, entonces es dificil explicarle, ensefiarle,
como lo vamos a hacer. De resto todo ha sido
muy bien porque con la lengua de sefias nos

hacemos entender.”

M3: “Yo pienso que no ha habido ninguna
dificultad”

M4: “A veces €l no nos entiende, le da rabia
porque no le entendemos, es que de verdad hay
palabras o sefias que uno no sabe y él nos
explica pero cuando no le entendemos se enoja,
ya después llega y nos explica con un lapiz o
me sefiala 0 me dice que le haga un dibujo, hay

que tener mucha paciencia”

M5: “Hay cosas que €l ya conoce por medio de
la lengua de sefias y nosotros todavia no,
entonces para él es mucha impotencia
mostrarnos alguna sefia y que nosotros no le
entendamaos, sin embargo él se hace entender,

nos lleva, nos muestra qué es lo quiere”

M6: “Como yo todavia no sé toda la lengua de

sefias entonces hay muchas cosas que yo no le
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entiendo. Cuando eso pasa Yo trato de saber qué

es lo que me dice y si no entiendo entonces lo

dejo asi”

e ;Esas dificultades han posibilitado la
inclusién, o al contrario, la exclusion del
hijo en sus conversaciones y actividades
diarias?

Respuestas:

M1: “La inclusion, porque a pesar de las

dificultades en la comunicacion yo siempre

trato que ella me exprese y poderle entender lo
que ella necesita.

Yo siempre trato de incluirla en absolutamente

todo, el problema es cuando estamos en grupo,

que todo el mundo es hablando entonces es
incomodo, yo noto que la nifia se siente
incobmoda pero Yyo trato de traducirle lo que

estan hablando.”

M2: “Un poco de las dos, por ejemplo nosotros
ahora tratamos de que cuando llegue le
preguntamos qué hizo en el colegio, de su vida
personal, que dificultades tiene en su vida
social, pero cuando ella quiere nos cuenta, es
muy cerrada. Pero ahora ella nos cuenta un
poquito mas que antes, porque

antes llegaba directo para el computador, solo
saludaba, entonces ya creo que hemos
mejorado.

Cuando hay dificultades para entender las
tareas del colegio, hacemos lo posible por
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buscar en el computador, buscamos iméagenes,
hacemos dibujitos, utilizamos los dedos o lo
que sea para que ella entienda, entonces asi mas

o menos le explicamos a ella.”

M3: “A ¢l lo incluimos en todo porque para
nosotros él no es una persona limitada, al
contrario, ha sido de mucho apoyo y siempre
buscamos que él participe en todo lo que

hacemos”

M4: “Lo incluimos porque todos intentamos
ayudar, buscamos la manera de comprenderlo,
de explicarle, que él nos entienda y nosotros a

ér”

M5: “En el grupo familiar no ha habido
exclusion pues él es muy participativo porque
siempre estamos pendientes a lo que él quiere y
tenemos muy buena relacion con él, siempre
buscamos la manera de hacernos entender y de
comprender lo que €l nos quiere decir. Pero
obviamente las personas que no conviven con
él, que lo ven de vez en cuando no saben como

comunicarse con ¢€l, no le entienden”

MG6: “Nosotros siempre tratamos de incluirlo en
todo lo que hacemos, en las salidas y
actividades familiares, pero en las
conversaciones es muy dificil cuando no le

entiendo algo, porque busco la forma de
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entender qué es lo que me quiere decir 0 sino a

veces lo dejo asi”

e ;Los miembros de la familia se han implicado en el aprendizaje de la lengua de

sefias? ¢De qué manera lo han hecho?

En general, se pudo evidenciar que la madre es quien mas se dedica a buscar los medios
adecuados para poder comunicarse con su hijo, debido a la gran preocupacion y necesidad de
comunicarse, de expresar sus intereses y sentimientos, ademas de entender lo que sus hijos

quieren decir.

La mayoria de madres entrevistadas saben comunicarse por medio de la lengua de sefias con
ellos o estan en el proceso de aprendizaje. La mayoria de estas madres lo han hecho buscando
medios como instituciones, academias, cursos en el colegio del hijo, entre otros lugares

destinados a la ensefianza de la lengua de sefias, y otras madres lo hacen de forma virtual.
“Yo decidi empezar a aprender serias con mi hija”MI.

“Mas que todo mi hija y yo somos las que hemos aprendido mads”’M?2.

“Las que sabemos somos mi hija y yo”M4.

“Mi esposo y yo apenas estamos aprendiendo”M5.

“Por ahora solo yo estoy aprendiendo en las clases que dan en el colegio” M6.

Aunque hubo una madre que manifestd saber solo un poco la lengua de sefias, pero en
realidad no es porque haya querido aprender, sino porque su hijo le ensefia desde el aprendizaje

adquirido en el colegio, ademas porque al creer que es un nifio independiente, no considera
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necesario aprender un nuevo método de comunicacion, pues cree que él tiene la suficiente

capacidad de entender y hacerse entender por los demas, de cualquier manera posible.

“Nosotros casi sefias no utilizamos, es mas oralizado porque él entiende todo lo
que le decimos (...) Nosotros no nos hemos metido a una Institucion porque para quée
mas que él, a él se le entiende todo, es muy inteligente, ellos son los profesores de

uno ’M3.

Por el contrario, en el caso de los papas, solo hubo uno que esté en el proceso de aprendizaje
inicial, los otros cinco no se han implicado en el aprendizaje de la lengua de sefias sino que

utilizan otras estrategias de comunicacion.
“Todos nos hemos implicado, menos el papa”M?2.
“Mi esposo no ha aprendido porque no le da por el trabajo” M4.

Lo mismo ocurre con los demas familiares externos, que aungue hacen parte de la familia, no
conviven juntos, como por ejemplo: abuelos, tios, primos, entre otros, la mayoria de ellos no se
interesa por el aprendizaje de la lengua de sefias sino que se intentan comunicar creando un
nuevo lenguaje, sefias inventadas o utilizan a las madres para que les traduzca la informacion,

por lo tanto la comunicacion no se lleva a cabo apropiadamente.

“Por parte de los otros miembros como mi papa y mi mamd, no se han implicado
en el aprendizaje. Ellos si aprenden las palabritas que la misma M.A les ensefia, pero
ellos dicen que ya estan muy viejitos entonces qué se van a poner a estudiar eso (...) El
resto de la familia como son primos y tios lo que me expresan es: cuando usted aprenda

me enseria, pero no tienen ese compromiso” " M]I.
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Son muy pocos los casos en los que otros familiares que no son del principal grupo familiar,
tengan la disposicion de aprender para lograr mayor inclusion entre el nifio y las principales

personas que le rodean diariamente.

“Yo tengo un primo que quiso también hacer el curso precisamente porque vio

que habia que tomar conciencia’M35.

“Lo que es la hermanita y unos primos que estudian en la Juan N ellos si saben

porque alla les enserian”M3.

“También tengo una sobrina que sabe”M4.

Se pudo evidenciar que los hermanos del nifio sordo, son los que ademas de la madre,
también se interesan en aprender la lengua de sefias como una forma de poder comunicarse y
entender lo que el nifio les expresa; aprenden asistiendo a cursos presenciales u otros lo hacen de

forma virtual.

“Las que sabemos somos mi hija y yo ’M4.

e ;CoOmo se da la comunicacion entre los miembros de la familia con su hijo sordo?

La comunicacion de la mayoria de las madres es por medio del uso de la lengua de sefias.

“Mi comunicacion con ella es por medio de la lengua de serias "M 1.

“Entre nosotros es por medio de la lengua de serias "M2.

“Ahora que estoy aprendiendo lengua de sefias entonces es mucho mas facil

entendernos ’M4.
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“Con las senias que él ya trae del colegio, lo que nosotros hemos logrado
averiguar en internet, lo que hemos visto y lo que nos ensefian los profesores de él es lo

que nos ha servido para comunicarnos”M5.

En el caso de los miembros que no conocen este medio, se comunican con sefias propias
creadas en el mismo ambiente familiar, con las cuales de cierta forma se han ido adaptando y les
ha servido como un recurso de comunicacion, sin embargo, en muchas ocasiones es causante de

confusiones, porque no se entienden, puesto que es un lenguaje inventado y no es continuo.

“Como mis papdas no saben, ellos tienen sus sefias propias, son como inventadas

pero entre ellos se entienden” M.

“Mi esposo como no sabe, él inventa o trata de oralizarle y entonces €5 mas como
intuicién de ella, trata de relacionar qué es lo que le esté diciendo pero muchas veces no

se entienden, y ella es confundida”M2.

“Cuando él estaba mas pequenio no sabia lengua de senias, entonces las serias de

él eran las que yo le ensefiaba, las serias del hogar”’M4.
Hay otros que también utilizan la oralizacién como medio de comunicacién:
“Nos comunicamos con la lengua de seiias y también con la oralizacion”M3.
O dejan que sus hijos sean los que les ensefien.

“Cuando no entendemos algo ¢él nos explica, dibuja, busca en internet, él se hace

entender como sea’’M3.

“También “D’ nos enseria, nosotros le preguntamos a él las sefias que no

sabemos "MA4.
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Utilizan los recursos fisicos o materiales que mas puedan para hacerse entender de cualquier

forma posible.

En la mayoria de casos, la madre o hermanos que saben la lengua de sefias, son quienes
cumplen la funcion de mediadores o intérpretes, entre el nifio y los deméas miembros de la

familia, o viceversa.

“Yo soy la que a veces les traduzco M.

“Nosotros somos los que servimos de intérpretes entre ellos dos para que se

entiendan. En las reuniones, los que sabemos le vamos explicando.”M2.

“Mi esposo como no sabe entonces yo soy la que le explico las sefias, somos como

traductores "M4.

“Cuando no le entienden, me dicen a mi, soy la que les traduce, aunque él se hace

entender de cualquier manera”’Mo6.

e ¢ Que dificultades se han presentado al momento de comunicarse con su hijo?

Las dificultades que la mayoria de madres expresan hacen referencia a lo dificil que es
comunicarse, hay palabras que no saben como expresarlas, o no entienden el mensaje que sus
hijos les quieren emitir, esto causa impotencia al no poder entender lo que el hijo dice y el no

saber comunicar algunos mensajes, por lo que también se dificulta ensefiarles nuevas cosas.

“La comunicacion es muy dificil (...) todavia hay cosas que uno no sabe qué es lo
que ella quiere (...) el lenguaje oral ella aun no lo comprende, hay cosas que yo le hablo

y ella no me entiende” M.
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“Muchas veces nosotros no sabemos las sefias de muchas cosas, entonces es

dificil explicarle, enseniarle”M?.

“A veces él no nos entiende, le da rabia porque no le entendemos, es que de

verdad hay palabras o sefias que uno no sabe”’M4.

“Hay cosas que él ya conoce por medio de la lengua de sefias y nosotros todavia
no, entonces para él es mucha impotencia mostrarnos alguna sefia y que nosotros no le

entendamos ’M35.

“Como yo todavia no sé toda la lengua de serias entonces hay muchas cosas que

yo no le entiendo ”M6.
Solo una madre considera que no se han presentado dificultades en la comunicacion con su
hijo.
“Yo pienso que no ha habido ninguna dificultad ”M3.

e ¢ Esas dificultades han posibilitado la inclusién, o al contrario, la exclusién del hijo en

sus conversaciones y actividades diarias?

La mayoria de madres entrevistadas dan respuesta a esto diciendo que aunque la mayor
dificultad es la comunicacion, siempre tratan de incluir a sus hijos en las diferentes actividades

que se lleven a cabo,

“Yo siempre trato de incluirla en absolutamente todo (...) a pesar de las
dificultades en la comunicacion yo siempre trato que ella me exprese y poderle entender

lo que ella necesita. M.
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“A él lo incluimos en todo porque para nosotros él no es una persona

limitada”M3.

“Lo incluimos porque todos intentamos ayudar, buscamos la manera de

comprenderlo, de explicarle, que él nos entienda y nosotros a él”’M4.

“En el grupo familiar no ha habido exclusion pues él es muy participativo porque

siempre estamos pendientes a lo que él quiere y tenemos muy buena relacion con él”’MS5.

“Nosotros siempre tratamos de incluirlo en todo lo que hacemos, en las salidas y

actividades familiares”Mo6.

En las conversaciones, las madres expresan que también buscan la mejor forma de hacer a sus

hijos participen de ellas.

“Yo trato de traducirle lo que estan hablando”M]1.

“Siempre buscamos la manera de hacernos entender y de comprender lo que él

nos quiere decir”M3.

“En las conversaciones es muy dificil cuando no le entiendo algo, porque busco

la forma de entender qué es o que me quiere decir o sino a veces lo dejo asi” M6.
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6.3 Categoria Estrategias de Afrontamiento

La tercera categoria preestablecida dentro del referente conceptual de psicologia social son las

Estrategias de Afrontamiento y de ella se extrajeron algunas subcategorias, las cuales son:

e Centradas en la solucion del problema

e Centradas en la regulacion emocional

e Centradas en la solucion del problema y en la regulacién emocional
Tabla 4

Categoria Estrategias de Afrontamiento

LY Categoria Subcategoria Pregunta

conceptual

=L [ol| 88 Estrategias de  Centradasen e ¢De qué formas considera que ha afrontado
Social afrontamiento  la Solucidn esta situacion? (buscando soluciones,
del Problema.  esperando o evitando)
Respuestas:
Centradasen  M1: “Yo he sido mas de buscar soluciones, yo
la Regulacion muchas veces he cambiado de médicos e
Emocional. incluso de lugares buscando que todo se haga
de la mejor manera y de verdad le ayuden.
Centradasen  También la he llevado a equinoterapia y a ella
la Solucion le ha servido mucho. Si yo tuviera méas recursos
del Problema  econémicos y tiempo siento que ella podria
yenla avanzar un poquito mas.
Regulacion También he investigado le delfinoterapia, que
Emocional. dicen que le ayuda en el sistema cognitivo, a
los sordos les ayuda en la comunicacion y en la
terapia del lenguaje, pero ain no la he podido
llevar porque la neurdloga no me ha autorizado

107



gue porgue eso no tiene evidencia cientifica.
Pero yo estoy tratando de organizar todo

particular para que se las den.”

M2: “Evitado nunca, antes nosotros hacemos el
esfuerzo de mirar qué hacer y como hacerlo, he
buscado en muchas partes, en instituciones,
colegios sino que algunas son muy lejanas y no
pude seguir llevandola, cuando encontramos el
Juan N nos gusté mucho y nos queda méas

cerca, entonces alla lleva 8 anos”

M3: “Mi solucidn siempre ha sido meterlo a
estudiar, nosotros siempre desde los 9 meses lo
hemos tenido es estudiando, no lo hemos
limitado a nada, no hay que tenerle pesar, antes
hay que exigirle a que aprenda, también hace
deporte, va al gimnasio, a él le gusta mucho
estar activo en todo eso, también viaja y le

encanta”

M4: “Yo siempre he buscado quien me ayude,
busco en el colegio, pregunto, si yo no buscara
mi hijo no tendria el avance que tiene en este
momento, mas que todo las ayuda que he
buscado han sido con la EPS que me ha
apoyado mucho, Comfenalco, alla lo llevaba a

terapias”

M5: “Nosotros estamos muy pendientes de ¢él,

procuramos buscar en internet, aprendemos en
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las reuniones del colegio la profesora nos
explica muchas cosas, porque en el colegio en
realidad hay un curso una vez a la semana para

padres pero por el horario no nos da”

M6: “Yo no he sido de buscar soluciones, todo
lo intentamos solucionar nosotros mismos

mientras podamos”

e /Queé recursos de apoyo han encontrado?:
familiares, en otras familias con la misma
condicidn, en programas sociales u otros

Respuestas:

M1: “A mi me ha apoyado mucho la alcaldia

de Medellin durante todo el tiempo que vivi en

Medellin, ahora como vivimos en Itagiii yo no

pude acceder a ese subsidio, pero ese subsidio

me ayudd demasiado, con ese dinero era que yo
la llevaba a las equinoterapias.

Con mi familia he recibido mucho apoyo de

acompafiamiento con la nifia.

Ahora con la alcaldia de Itagii, con el colegio y

con la alcaldia de la Estrella con el curso de

lengua de sefias.”

M2: “Recursos para ayudarla a ella no, todo ha
sido por cuenta de nosotros, incluso los
audifonos que por cierto ninguno le sirvi6 todo
corrié por cuenta de nosotros. Nosotros nunca
Ilegamos a buscar ayuda, siempre corrimos con

todos los gastos”
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M3: “Nosotros la ayuda que hemos tenido es
desde el colegio, con los intérpretes de sefias,
con la familia que ha sido muy unida y la EPS
que nos ha ayudado con lo del implante coclear
porque es muy costoso, pero de resto yo no he

buscado apoyo en otras personas o lugares.”

M4: “Los que mas me han apoyado han sido
entidades como la EPS, Comfenalco, el colegio
la Juan N con la educacién que le brindan a él y

con las clases de lengua de sefias”

M5: “Hemos recibido apoyo con entidades, alla
donde le hacen las terapias, en Itagui hay
mucho apoyo para las personas con
discapacidad, del colegio hemos recibido apoyo
y también de familiares que conocen lengua de

sefias y nos ayudan.

MG6: “No hemos recibido ninglin apoyo, todo lo
que €l ha necesitado ha corrido por cuenta de

nosotros”

e ;De qué formas considera que ha afrontado esta situacion? (buscando soluciones,

esperando o evitando)

La mayoria de madres entrevistadas indican que la forma en que han afrontado la situacion con
sus hijos ha sido con la busqueda de soluciones, inicialmente de caracter médico con la esperanza

de aclarar el diagnostico y luego de darse cuenta de la condicion de pérdida auditiva del hijo o de
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haber nacido congénitamente sin capacidad auditiva, pasan a buscar ayuda para encontrar

soluciones a los impases de comunicacion con su hijo y sobre lo que esto les genera a nivel

emocional.

“las ayudas que he buscado han sido con la EPS que me ha apoyado mucho,

Comfenalco, alla lo llevaba a terapias” M4.

Para una de las entrevistadas entre las estrategias se encuentra llevar a su hijo a Equinoterapia,
lo que sin duda es costoso, y si bien han contado con recursos por parte del municipio de Medellin,
una vez ha cambiado de domicilio a otro municipio deja de contar con estos recursos y el procesos
terapéutico se suspende y queda como un ideal o ilusion, asi como el de llevarla a delfinoterapia,

proceso terapéutico encontrado en las referencias de Internet.

“La he llevado a equinoterapia y a ella le ha servido mucho. Si yo tuviera mas
recursos economicos y tiempo siento que ella podria avanzar un poquito mas. (...) También
he investigado le delfinoterapia, que dicen que le ayuda en el sistema cognitivo, a los

sordos les ayuda en la comunicacion “M1.

e Qué recursos de apoyo han encontrado?: familiares, en otras familias con la misma

condicidn, en programas sociales u otros

Los recursos de apoyo que la mayoria de madres entrevistadas han obtenido han sido en
cuanto a la ayuda que el estado u otras instituciones les ha proporcionado y la ayuda que la

misma familia les ha brindado.

“A mi me ha apoyado mucho la alcaldia de Medellin durante todo el tiempo que

vivi en Medellin. ”M1.
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Otras de las madres han buscado ayuda en los colegios y alli para sus hijos han encontrado un
apoyo para los procesos comunicacionales de estos y el avance a nivel cognitivo. Para ellas el

colegio tiene disefiado el aprendizaje de la lengua de sefias.

“Aprendemos en las reuniones del colegio la profesora nos explica muchas cosas,

porque en el colegio en realidad hay un curso una vez a la semana para padres”MS5.

En otras instituciones han encontrado apoyo para las actividades ludicas y deportivas que

contribuyen en sus procesos de formacion y vinculo social.

“No lo hemos limitado a nada, no hay que tenerle pesar, antes hay que exigirle a
que aprenda, también hace deporte, va al gimnasio, a él le gusta mucho estar activo en

todo ”M3.

Solo una de las madres refiere no haber buscado solucion a los impases que se le han presentado

con su hijo contando solo con la ayuda de sus familiares.

“Yo no he sido de buscar soluciones, todo lo intentamos solucionar nosotros

mismos mientras podamos’’M6.
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7. Discusién

En este apartado se presentara la discusion de los hallazgos obtenidos a través de las
entrevistas a las madres para determinar las Caracteristicas de la dinamica familiar ante el
nacimiento de un hijo sordo, discusion que se realizara a la luz del marco teorico y otras
referencias consultadas de acuerdo a las categorias preestablecidas y las subcategorias
correspondientes a: Dinamica Familiar: afecto, roles e interacciones; Comunicacion: aprendizaje
de la lengua de sefias, nuevas formas de comunicacién y dificultades; Estrategias de
Afrontamiento centradas en: solucion del problema, regulacion emocional, integracion entre

solucion del problema y regulacion emocional.

Teniendo en cuenta lo expuesto por Membrillo (2008), Minuchin (como se citd en Barrera &
Duque, 2014) y Viveros & Arias (2006) , en esta investigacion se confirma lo dicho por estos
autores cuando afirman que la dindmica familiar hace referencia a todo el conjunto de
interrelaciones que se establecen entre los miembros del ndcleo familiar y comprende todos los
aspectos suscitados en su interior, como las relaciones afectivas, los sentimientos, emociones,
comunicacion, reglas, roles, toma de decisiones, interaccion, adaptabilidad, resolucién de
conflictos, entre otros elementos que repercuten en el adecuado o inadecuado funcionamiento

familiar.

Sobre la categoria Dindmica Familiar, la mayoria de las madres se dan cuenta durante el
primer afo de vida de su hijo que este tiene una deficiencia auditiva, sobre lo que dicen las

madres, Yablonsky (como se cit6 en Ortega et al, 2014), afirma:
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Este tipo de discapacidad es una de las mas inesperadas sobre todo porque el padre tiene
la idea de que el hijo es normal y no es hasta la edad de 11 meses, en promedio, cuando

los padres se dan cuenta de que algo anda mal. (p.211)

No se dan cuenta antes de esta edad de su hijo, porque, ellos muestran una aparente
normalidad en sus relaciones durante los primeros meses, pues la comunicacion gestual y
emocional no se ve afectada, porque el nifio responde a las sonrisas y gestos de quienes lo
rodean, atiende cuando se le ve a la cara, a las caricias y contactos fisicos, sin embargo, presenta
deficiencias al momento de responder a estimulos externos o ciertos sonidos que se le emiten, es
ahi cuando los padres comienzan a sospechar de una posible pérdida auditiva en su hijo (Ortega

et al, 2014).
En esta misma via, Duran (2011) afirma que:

Para los/las nifios/las sordos/as, no siempre existe un indicador en el aspecto fisico que
permita a las/los madres/padres sospechar la presencia de un problema, y tampoco
manifiestan en su comportamiento nada extrafio. La duda y el desconcierto surgen cuando

el/la nifio/a no responde al llamado de las/los madres/padres. (p.37)
Asi mismo el ICBF apunta a lo mismo, diciendo que:

El sentido de la audicion proporciona informacion ante la cual las personas reaccionan de
determinadas formas, por ejemplo, voltear a mirar a una persona cuando nos habla o
cuando nos llaman por nuestro nombre, o sobresaltarse ante un ruido fuerte, entre otras.
Entonces, una forma de identificar una posible sordera puede hacerse observando la
ausencia de manifestaciones, de reacciones y comportamientos comunicativos que se

esperan cuando escuchamos. (p.14)
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La OMS (2018) indica que las razones por las cuales se presenta la pérdida de audicion se
deben a causas congénitas, las cuales se pueden producir al momento del nacimiento o poco
después, también puede ser por factores hereditarios, complicaciones que se presenten durante el
tiempo de embarazo o incluso el parto, también se presenta por causas adquiridas y ésta si se
puede dar a cualquier edad, debido a enfermedades e infecciones, uso de medicamentos,
exposicion a sonidos muy elevados, envejecimiento, entre otros. Algunas de estas causas se
evidenciaron en la presente investigacion puesto que unas madres solo se enteraron de la sordera
del hijo, no por sospecha alguna, sino por uno de los examenes de control que realizaron junto
con su hijo, en el que se dieron cuenta que la causa de dicha deficiencia era congénita, por
enfermedades adquiridas o por complicaciones en el nacimiento, como por ejemplo la falta de

oxigeno.

Se logro evidenciar que autores como Marcheti, et al (2008); Rea, et al (2014) y Garcia &
Bustos (2015) coinciden en lo referenciado por las madres en esta investigacion acerca de que
los sentimientos que prevalecen al momento de enterarse de la sordera de sus hijos estan en
relacion con la tristeza, preocupacion, angustia, miedo, soledad, frustracion, dolor, estrés,
nostalgia, decaimiento e impotencia debido a que es una noticia inesperada, que rompe con la
idealizacion del hijo que siempre han esperado, asi lo afirma Tobdn (como se cit6 en Pareja,

2017):

Antes de que los padres descubran que su bebé es sordo, vienen con una concepcién de
hijo ideal, que viene al mundo con todos los sentidos, pero cuando encuentran que es

sordo, hay un conflicto entre el hijo imaginario y deseado con el de la realidad. (parr.14)

Ademas las madres manifiestan preocupacion al no tener conocimiento de como afrontar la

situacion y al no saber de qué manera comunicarse con sus hijos, “la mayoria de las veces los
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padres consideran que no poseen los elementos necesarios para lidiar con la experiencia de tener

un hijo con discapacidad” (Rea, et al, 2014, p.92).

Pero existe una minoria de madres en los que esta preocupacion y sentimientos negativos no
son tan trascendentes en sus vidas, gracias a una creencia en Dios que les ayuda a asimilar y
afrontar la situacion mas facilmente, asi mismo lo expresan Rea, et al (2014) en su investigacion
cuando dicen que “en un porcentaje menor las madres presentaron emociones positivas o se
sentian bendecidas ante la discapacidad” (p.99) y también Marcheti, et al (2008) al decir que “la
afliccion y la experiencia de la madre hacen surgir la necesidad de buscar respuestas a sus
preguntas desde el punto de vista espiritual. En la religion, encuentran la ayuda para poder

entender y, asi, afrontar y aceptar su veracidad” (p.49).

A diferencia de las madres, se pudo ver que los padres experimentan la situacion de
deficiencia auditiva de su hijo de una forma diferente, pues algunos no demuestran sentirse
preocupados ni expresan sentimientos de tristeza, esto lo explican Ortega, et al (2014) cuando

refieren que:

Los padres suelen presentar un acercamiento gradual al equilibrio, mientras que las
madres tienen periodos de euforia y crisis presentando una mayor tendencia a la afliccion,
a tener sentimientos de culpa y a necesitar exteriorizar sus sentimientos (...) el padre
emocionalmente no se involucra quiza por miedo o falta de habilidades para hacerlo.

(pp.205-212)

Cada familia es Unica y procesa las crisis de diferentes formas, en ocasiones ocurre que la
interaccion y el vinculo entre la pareja se puede ver gravemente afectado, sufren cambios

negativos a nivel emocional o afectivo, por la dificil aceptacion de la llegada del hijo sordo, se
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inicia una serie de cambios y problematicas que hasta ocasionan rupturas en la relacion tanto de

pareja, como con el hijo/a. Al respecto, Garcia & Bustos (2015) hacen referencia a que:

Quizéa la mayor problematica que puede ocurrirle a una pareja con un hijo discapacitado
es el rompimiento de sus relaciones matrimoniales, ya sea por el abandono de uno de
ellos (es el padre el que abandona con mayor frecuencia) o por la separacion o el

divorcio. (p.6)

También Ortega, et al (2010) confirma esto, al afirmar que existen casos en los que “el padre
puede abandonar el hogar y no compartir la situacion actual relacionada con los hijos, ademas de

delegar toda la responsabilidad a la madre sobre la crianza” (p.151).

Esto se evidencio en la presente investigacion, puesto que hay padres que presentan crisis, no
logran afrontar la situacion adecuadamente, por lo que deciden recurrir a salidas como el alcohol

y el abandono de la familia para no hacerse cargo, dejando en total responsabilidad a la madre.

Sobre estas crisis en el contexto familiar, Kaplan (como se cité en Gomez & Ferrén, 2009) la

define como:

El periodo de desequilibrio psicolégico en personas que enfrentan situaciones peligrosas;
esas circunstancias constituyen para el sujeto un problema importante, desde el momento
gue no puede evitar ni resolver esos problemas con los recursos acostumbrados. Por eso
los conflictos no surgen a nivel familiar, como consecuencia directa de la discapacidad,
sino en funcion de las posibilidades de la familia de adaptarse o no a esta situacion.

(p.109)

Sin embargo, en esta investigacion se evidencio en mayor consideracion, que los cambios

presentados en la dinamica familiar son de mayor unidad familiar, pues aunque es cierto que la
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aparicion de un hijo con deficiencia auditiva puede provocar fracturas o rupturas en las
relaciones entre los padres, también en unas familias esto puede funcionar como un elemento de
cohesion y fortalecimiento del matrimonio (Garcia & Bustos, 2015), es por esto que el apoyo

brindado por la pareja es de gran importancia para sobrellevar este tipo de circunstancias.

Asi mismo Marcheti (2008) hace alusion a esto cuando dice que “para la madre, la
participacion del padre en el cuidado infantil es un factor fundamental para su equilibrio
emocional. La complicidad del padre le proporciona confianza y tranquilidad, y la hace sentir
apoyada y entendida” (p.51). No solo los padres, sino también los demas miembros empiezan a
estar en funcién de los cuidados que el nifio requiere, por lo que toda la atencién esta enfocada
en éste, apoyandolo en la ayuda y acompafiamiento de cada una de sus actividades a nivel de

educacién y comunicacion.

Esta unidad familiar, a su vez implica cambios en la disponibilidad de tiempo ya que las
madres y otros miembros, comienzan a dedicar gran cantidad de su tiempo al cuidado del hijo,
para poder proporcionarle el bienestar que necesita, de modo que algunos de ellos dejan a un
lado actividades que antes eran cotidianas para dedicarle mayor tiempo a su hijo/a. En otros
casos, surgen otro tipo de cambios que pueden ser negativos, como lo es la falta de autocuidado,
algunas madres al tener como centro de atencion a su hijo y priorizar las preocupaciones del
cuidado y comunicacién que deben llevar a cabo con este, se descuidan a si mismas, no se
dedican tiempo y dejan de hacer cosas que anteriormente eran usuales, por lo que todo su tiempo
empieza a enfocarse en su hijo y no en ellas. Esto no ocurre solamente en las madres sino
también en ocasiones con otros miembros externos al principal ndcleo familiar, como lo es el
caso de abuelos que suspenden o abandonan sus actividades cotidianas para poder servir de

apoyo en el cuidado del menor.
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En cuanto a las reacciones y pensamientos de las madres, en esta investigacion se pudo
analizar que hay un proceso que empieza con la negacion en la que tratan de ocultar la realidad,
luego la confirmacién del diagndstico, le sigue la aceptacidn que esté enlazada con la busqueda

de ayuda y por ultimo el afrontamiento de la situacion.

Sin embargo existe una minoria de madres que desde un comienzo entienden, aceptan y
asimilan el diagnostico de sus hijos, no tienen sentimientos negativos hacia ellos, por lo que el
proceso de afrontamiento y acompafiamiento hacia el menor empieza rapidamente, no
considerando esta experiencia como algo dificultoso, debido a que le han permitido a sus hijos
ser independientes, han potenciado las habilidades que éste pueda tener para enfrentarse al

mundo y han podido comprender que es posible formarlos como seres autbnomos.

Pero en general, para la mayoria de madres entrevistadas, la experiencia de tener un hijo
sordo es dificil, debido a que deben dar inicio a un cambio en sus vidas, de tal forma que buscan
estrategias para poderse adaptar a una nueva realidad. En esta realidad deben cambiar muchos
aspectos en su vida familiar, social y personal, invertir mucho tiempo en el cuidado de sus hijos
y en el aprendizaje de una nueva lengua, las sefias, para poder lograr incluirlos y tener un medio
de comunicacion mutuo, a su vez, también buscan establecer vinculos con otras personas en
condiciones similares, las cuales sirven de apoyo y motivacion tanto para las madres, como para

los hijos, en este proceso de aprendizaje y adaptacion con la deficiencia auditiva.

También es una experiencia dificil por la ausencia de profesionales especialmente de
psicologia que sepan comunicarse con sus hijos y puedan brindarles ayuda, y en muchos casos
también por no contar con los recursos economicos para solventar las necesidades que requiere
su hijo. Sobre esto, Marcheti (2008) de la misma manera manifiesta en su estudio que una de las

experiencias que tienen las madres es que:
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Ella percibe en la actitud del profesional la falta de participacion y apoyo necesarios para
su adaptacion a la situacion y para la adopcion de acciones relacionadas con el cuidado
infantil (...) Aunque la madre busca fuentes de apoyo de profesionales de la salud para
enfrentar este momento y poder cuidar a su hijo con mas seguridad, no encuentra

ninguna. (p.49)

A pesar de ser una experiencia dificil, actualmente para estas madres, la preocupacion y
sentimientos negativos han disminuido significativamente debido a que al pasar del tiempo han
podido reconocer a sus hijos como personas iguales a otros, con capacidades y habilidades, de
igual forma, Marcheti (2008) enuncio en su estudio que al superar los obstaculos que dificultan y
alejan al nifio de la madre, llevan a esta a ver las posibilidades que tiene su hijo y establece un
rico conocimiento de las emociones y los sentimientos positivos. La preocupacién y sentimientos
negativos de las madres también disminuyen porgue han encontrado recursos que les ha
facilitado su proceso, como por ejemplo el aprendizaje de la lengua de sefias, para poder
comunicarse y expresar mutuamente sentimientos y necesidades, ademas el relacionarse con
personas en la misma condicién también ha sido de gran ayuda en la motivacion y superacion,
“casi la totalidad de las madres considera util el contacto con otros padres, para asi poder

compartir experiencias, opiniones o aprender de ellos” (Rea, et al, 2014, p.102).

A pesar de que las preocupaciones iniciales han disminuido, a su vez las madres refieren que
van surgiendo otras preocupaciones a medida que su hijo va creciendo y estas son de orden
comunicacional y de relacionamiento tanto a nivel interno, con los miembros de la familia, como
a nivel externo, con la sociedad, es decir, la preocupacion es menor cuando los nifios son mas
pequefios, pero va aumentando a medida que los nifios son mayores. Se puede observar gue esto

concuerda con lo mencionado por Rea, et al (2014) cuando afirman que:
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Las emociones presentes en el momento en que se les informa sobre la condicion de sus
hijos no se modifican significativamente con el paso de los afios, sino que comienzan a
aparecer otras, como la preocupacion por el futuro del menor en caso de que ellas como

madres lleguen a faltar. (p.101)

Se pudo evidenciar que la mayoria de madres que tienen un hijo sordo conviven en una
familia nuclear, ademas reciben apoyo en el cuidado de su hijo sordo por parte de sus hermanos

y de otros miembros de la familia, como los abuelos, tios, entre otros.

La ayuda del nucleo familiar ha sido un gran apoyo para la transformacion de los sentimientos
negativos y sobre esto, autores como Rodriguez & Kerr (2011), que toman como referencia la
Teoria Familiar Sistémica de Bowen, conciben la familia como una unidad emocional que esta
conectada intensamente, en la que se afecta los pensamientos, sentimientos, acciones de sus
miembros, y la vinculacién y la reactividad hacen que el funcionamiento de los mismos sea

interdependiente (p.3).

En esta misma via, el estudio realizado por Ceballos, et al (2005) contribuye a plantear lo
encontrado en las entrevistas sobre la importancia de que las personas se sientan apoyadas por su
familia, puesto que en esta surgen fuerzas positivas y negativas que afectan el comportamiento
de cada miembro de la familia haciendo que funcione como una unidad o de una forma

desarticulada.

En cuanto a los roles al interior del hogar, algunas madres entrevistadas consideran que sus
labores si han cambiado puesto que se han incrementado significativamente debido al constante
cuidado y atencion que requieren sus hijos, también han tenido que abandonar o iniciar

actividades para poder suplir las necesidades de este, por ejemplo, dejar a un lado algunas
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actividades cotidianas, retirarse del empleo o conseguir uno, cambiar de vivienda, comprar

medio de transporte, entre otros.

Algunas otras madres no perciben cambios en las tareas del hogar a raiz del nacimiento de su
hijo, esto se debe la mayoria de veces al apoyo que recibe de los demas miembros del grupo
familiar para llevar esto a cabo. Asi mismo se observa en el estudio de Torres, Ortega, Garrido &

Reyes (2008)

Padres y madres manifiestan que en su familia cada uno de sus integrantes tiene un papel
especial: la madre se ocupa del hogar e hijos e hijas, el padre es el proveedor y los hijos e

hijas se dedican a estudiar y a ayudar en las labores domeésticas. (p.38)

En este estudio de igual forma se evidencio que el padre es quien en la mayoria de casos se
encarga de asumir las responsabilidades econémicas, aunque se presentan algunos casos en los
que estas responsabilidades son asumidas por ambos padres de forma igualitaria, y se evidencia
que la madre es quien se dedica mayormente al trabajo doméstico, ademas al cuidado y

acompafamiento del menor. Torres, et al (2008) explican que:

En la actualidad las mujeres entran y permanecen en el mercado de trabajo, igual que los
hombres, sea cual sea su situacion familiar, con una gran diferencia: que la mayoria de
ellas no abandonan su jornada de trabajo en la casa y en la crianza, son agentes de “doble

jornada”. (p. 52)

Esto concuerda con lo reportado por diversos estudios que asi mismo dan cuenta de que la
madre es quien cumple el rol de cuidador primario, la crianza esta en funcién de ella puesto que
es la que pasa mas tiempo con sus hijos, mientras que el padre es quien cumple el papel de

proveedor.
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Salcedo, et al (2012) afirman en su estudio que “tres cuartas partes de los cuidadores
principales del estudio son mujeres, es decir, sobre ellas se sigue descargando la mayor

responsabilidad en el cuidado de personas dependientes” (p.151).
Asi mismo, Cérdoba, et al (2008) encuentran que:

La madre sigue siendo en la mayoria de los casos el cuidador primario del miembro de la
familia con discapacidad (...) en la mayoria de las familias era el padre el que se
encontraba empleado y la madre asumia las responsabilidades de la casa, principalmente
las relacionadas con el cuidado y seguimiento del proceso de rehabilitacién del nifio o

adolescente con discapacidad. (p.377)

Al respecto, Rea, et al (2014) anuncian lo siguiente: “las madres reportan, a lo largo de la
entrevista, que su pareja pasa poco tiempo con la familia por cuestiones laborales” (p.101).

Igualmente Ortega, et al (2010) evidenciaron que:

Existe una escasa participacion de los varones dentro de las labores domésticas y la
crianza de los hijos (...) los hombres asignan a las mujeres un papel de dedicacion casi
exclusiva al hogar y a la crianza de los hijos, pues consideran que a ellos les corresponde

mantener a la familia. (p.143)
En el caso de Torres, et al (2008) a través de su estudio, explican que:

Las mujeres perciben que la responsabilidad masculina es llevar el dinero a la casay la
femenina el trabajo domeéstico y la crianza de los hijos; de igual manera la vision
masculina es que el ambito de lo doméstico es concebido como femenino y el papel de

proveedor se percibe como tipicamente masculino. (p.53)
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Otro de los aspectos encontrados dentro de la dinamica familiar es que la mayoria de madres
expresan tener una buena interaccién, siempre buscan incluir a su hijo/a sordo/a en diferentes
actividades, tanto a nivel internas como externas. Sobre esto, el Instituto Colombiano de

Bienestar Familiar - ICBF (2010), plantea que:

El primer espacio donde se le da paso a la inclusion es en la familia, alli a partir de la
participacion en todas las actividades familiares del diario vivir, se da al nifio y a la nifia
la posibilidad de ser un miembro del grupo que como tal ejerce una influencia en la forma

de vivir y en la toma de decisiones. (p.43)

Este tipo de familia incluyente tiene en cuenta a su hijo sordo para ayudar en las actividades
cotidianas, en las labores domésticas, los integran en encuentros familiares y sociales, entre
otros. Eso se confirma con lo enunciado por el ICBF (2010) al afirmar que es muy importante
“confiar responsabilidades que ellos poco a poco puedan ir cumpliendo en la casa. Ensenar las
acciones de la vida cotidiana y al mismo tiempo contar con la opinién de ellos en la toma de

decisiones” (p.28).

Son muy pocas las familias que no incluyen a sus hijos en estas actividades y uno de los
motivos es porque el mismo nifio/a se aparta, este evita los encuentros familiares y con el paso
del tiempo en el hogar se va naturalizando este tipo de convivencia en el que el hijo no es muy

tenido en cuenta en las diferentes actividades que se desarrollan a nivel familiar.

Con respecto a la categoria comunicacion, en la investigacion se pudo evidenciar que la
mayor preocupacion que sienten las madres con sus hijos, es la dificultad para la interaccion
comunicacional, puesto que esta se convierte en una experiencia dificil al no entender lo que

quieren decir y al no saber como expresarle verbalmente sus pensamientos y emociones, “los
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padres pueden tener mas tranquilidad si logran primero entablar comunicacion con las nifias y los

nifios para poder expresarse con ellos” (ICBF, 2010, p.30).

Sobre este hallazgo no se encuentra un acuerdo con los autores, porque para Ortega, et al
(2014), “el principal conflicto al que se enfrentan es la falta de habilidad para comunicarse con
ellos” (p.212), en tanto que para Suarez, et al (2006) “la comunicacién con el nifio no parece ser
una de las principales preocupaciones de las madres, hecho que se podria explicar por el alto
porcentaje de nifos implantados cocleares” (p.231). Sin duda, aunque el implante coclear facilita
la comunicacion, la dificultad para estas madres esta al inicio, al no saber como establecer lo
comunicacional con su hijo e imaginariamente pensar que este es un obstaculo para interactuar
con este, sobre todo les preocupaba no poder entender las demandas de su hijo, asi como no
saber expresar lo que ellas desean comunicarles con respecto a sus pensamientos y emociones,

impase que solucionan al aprender la lengua de sefias.

Aunque en esta investigacion se evidencié que la mayor dificultad para las madres es la
comunicacion, esto no es un impedimento para ellas, pues siempre tratan de incluir a sus hijos en
las conversaciones y actividades que lleven a cabo, la mayoria de ellas busca la forma de
entenderle y de hacerse entender, de tal forma que hacen a sus hijos participes de lo que

continuamente dialogan.

Adicional a esto, se identifico que la madre es el miembro de la familia mas comprometido en
buscar los recursos para comunicarse con el hijo/a 'y el medio que utilizan para ello es el
aprendizaje de la lengua de sefias, esto es realmente significativo para sus hijos porque asi mismo
como lo enuncia el ICBF (2010) en sus “Orientaciones pedagogicas para la atencion y la

promocion de la inclusion de nifias y nifios menores de seis afios con discapacidad auditiva”, es
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necesario para los nifios sordos aprender la lengua de sefias, la cual es una lengua diferente a la

que usa la mayoria de personas y que puede adquirirse por medios diferentes a la audicion.

Ortega (2014) en su estudio también hallo informacion referente a lo dicho anteriormente,

sosteniéndolo asi:

Con respecto a la responsabilidad de ambos padres por tratar de aprender el lenguaje de
signos se observa que quien lo hace con mayor frecuencia es la madre, ya que es ella
quien convive mas con el nifio; cuando le solicita al padre que se relacione con el hijo o
hija, el padre no sabe como hacerlo, dado que frecuentemente él se limita a cumplir

unicamente con su funcion de proveedor. (p.212)

Aunque ocurren casos en los que hay madres que no les preocupa esto, pues su interés no esta
puesto en el aprendizaje de las sefias sino que la comunicacion se da mas que todo de forma oral,

de manera que el hijo sordo es quien se adapta a su familia oyente y no estos a él.

Seguido de la madre, se encuentra el apoyo de los hermanos del nifio los cuales también se
interesan por incluirlo en la comunicacion y también lo hacen mediante el aprendizaje de la

lengua de sefas.

Por el contrario, la mayoria de los papéas del nifio sordo no aprenden la lengua de sefias para
poder comunicarse con el hijo, de esta misma forma ocurre entre el nifio y otros miembros de la
familia como tios, primos, abuelos, entre otros, los cuales tampoco se interesan por aprender a
comunicarse con él; cuando los miembros de la familia no saben comunicarse por medio de la
lengua de sefias, utilizan otros medios, como la invencion de sefias, la oralizacion o la busqueda
de la madre o personas gque sepan este lenguaje para que sea quien les ayude con la interpretacién

reciproca de informacion.
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Sobre la categoria Estrategias de Afrontamiento, segun la escala propuesta por Lazarus &
Folkman (como se citd en Vazquez, et al, 2000) se evidencio que la mayoria de las madres
utilizan la Confrontacién (intentos de solucionar directamente la situacion mediante acciones
directas) y Planificacion (pensar y desarrollar estrategias para solucionar el problema), las cuales
son estrategias centradas en la solucion del problema, y a su vez utilizan la Busqueda de Apoyo
Social (Acudir a otras personas como amigos, familiares, entre otros, para buscar ayuda,
informacion o también comprension y apoyo emocional), la cual es una estrategia que involucra

tanto la solucion del problema como la regulacion emocional.

Estas estrategias orientadas a la solucion del problema, las madres las utilizan con el fin de
enfrentar su principal dificultad que es la comunicacion con sus hijos, inicialmente recurren al
médico para aclarar el diagndstico, estas madres luego buscan instituciones bien sea del estado o
privadas en busca de tratamientos, educacion y principalmente para aprender a comunicarse con
su hijo, de lo cual encuentran que es posible mediante el aprendizaje de la lengua de sefias tanto
de su hijo como de ellas mismas y en extension de todos los que integran su entorno familiar, es
de resaltar que cada familia incluye un propio codigo. Al respecto, Marcheti (2008) igualmente

enuncia que:

Movida por el amor y el deseo de darle al nifio la oportunidad de desarrollar sus
responsabilidades, la madre busca tratamientos, rehabilitacion, educacién y devuelve a la
religion o las creencias, entre otros recursos, segura de que esta haciendo lo que se debe

hacer, incluso si esto tiene un costo fisico y emocional en ella. (p.50)

Contrario a la madre, las estrategias utilizadas por el padre son mas de orden de

Distanciamiento (intentos de apartarse del problema, no pensar en él, o evitar que le afecte) y de
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Escape - Evitacion (empleo de un pensamiento irreal improductivo o de estrategias como comer,

beber, usar drogas o tomar medicamentos).

El mayor apoyo que las madres han tenido ha sido en cuanto a la ayuda que el estado u otras
instituciones les ha proporcionado y la colaboracién que la misma familia les ha brindado, una
vez que ellas encuentran soluciones y pueden comunicarse con su hijo, sus emociones de

angustia, tristeza, frustracion, soledad, empiezan a disminuir.

También se hizo evidente que para la regulacion de estas emociones lo que ha contribuido es
darse cuenta que su hijo no es el Unico con deficiencia auditiva, y este puede incluirse en las
diferentes actividades que todo nifio realiza. Otro aspecto que contribuye en la regulacion
emocional es la aceptacion a nivel subjetivo de la discapacidad de su hijo y desde alli el

acompariamiento de este para la integracion e inclusion a nivel familiar, educativo y social.
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8. Conclusiones
En esta investigacion se evidencié que los padres tienen un ideal sobre el hijo que van a tener
y por la falta de respuesta de este a estimulos sonoros se dan cuenta que presenta una
deficiencia auditiva, llevandolos a buscar una explicacion a nivel médica y cuando
comprueban el diagnostico, se presenta en ellos una caida del ideal del hijo deseado con
respecto al hijo de la realidad, y a partir de alli se generan cambios emocionales con
manifestaciones afectivas como la tristeza, dolor, preocupacion, miedo y angustia.
Posteriormente aparece un estado de negacion y desconcierto, seguido de comprobar el
diagnostico y al confirmarlo, lo que se presenta con mayor frecuencia en las madres es la
aceptacion a nivel subjetivo de la realidad de su hijo, lo que les permite la busqueda de
ayuda, recurriendo a instituciones educativas del Estado o privadas para afrontar la situacion
de deficiencia auditiva de su hijo; en algunos padres se evidencio gue vivencian esta
experiencia de una forma diferente, pues en su mayoria no suelen involucrarse
emocionalmente con el hijo, se quedan en la negacion y solo cumplen la funcion de
proteccidn a través de ubicarse Gnicamente como proveedores de su hogar, delegando a la
madre todo lo relacionado con la crianza, cuidado y educacion de su hijo o en otros casos
abandonando su familia y sus funciones como padre.

Cada familia es Unica y procesa las crisis de diferentes formas, aunque la aparicion del
hijo sordo en algunas familias es motivo de ruptura, en la mayoria de ellas funciona como
elemento de cohesion, de alli radica la importancia que tiene la ayuda proporcionada por el
nucleo familiar pues es un gran apoyo para la transformacién de sentimientos negativos; la

unidad familiar a su vez implica una buena interaccion, donde las familias buscan incluir a su
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hijo en las conversaciones y en diferentes actividades que lleven a cabo al interior del hogar o
a nivel externo.

En cuanto a los roles al interior del hogar, la participacion del padre en el &mbito
domestico y en la crianza, sigue sin tomar mucha relevancia, en cambio las madres muchas
veces han tenido que cumplir doble jornada, de proveedora y de crianza, se ven obligadas a
cambiar muchas de sus actividades cotidianas puesto que las labores se incrementan e incluso
deben abandonar o iniciar actividades que antes no realizaban, para poder suplir las
necesidades de su hijo.

La mayor dificultad a la que se enfrentan las familias es la comunicacion, pero sus
preocupaciones y sentimientos negativos tienden a disminuir cuando encuentran la
posibilidad de comunicarse y expresar sentimientos a sus hijos, en general, la madre es el
miembro de la familia mas comprometido en buscar los recursos para comunicarse con el
hijo/a y el medio que utilizan para ello es el aprendizaje de la lengua de sefias. Por el
contrario, el padre es el menos comprometido en la comunicacion, no se interesa en aprender
a hablar por medio de este lenguaje, por lo tanto busca otros medios como la invencién de
sefas, la oralizacion o busqueda de la madre como mediadora, para que ayude a interpretar la
informacidn, de manera que la comunicacion que maneja con su hijo sordo es muy distante.
Las estrategias de afrontamiento empleadas en el contexto familiar para adaptarse a la
Ilegada de un hijo sordo son: La madre es quien suele hacer frente a la situacion, utilizando
estrategias de afrontamiento centradas en la Solucion del problema para a su vez obtener
regulacion emocional, con el objetivo de hacer frente a la situacion y asumir que hay una

nueva realidad en la que deben aprender a vivir con ella, es asi como empieza su proceso de
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adaptacion; mientras que el padre se distancia de cumplir su funcion y evita asumir la

condicioén de deficiencia auditiva.

9. Recomendaciones

Segun lo abordado en esta investigacion, se recomienda la implementacion de los siguientes

procesos:

Es necesario seguir investigando sobre el tema de la dinamica familiar cuando hay una
persona con deficiencia auditiva, teniendo en cuenta la perspectiva que tienen los demés
miembros del grupo familiar como los papés y hermanos, con el fin de conocer nuevas
realidades, de manera que se abarquen multiples visiones que se tiene sobre esto porque
cada uno de ellos tiene una representacion de esta realidad y desde alli una forma de
responder subjetivamente, lo cual tiene incidencias en el vinculo establecido en el
contexto familiar.

Este estudio abre nuevos horizontes de investigacion, entre estos, darle la voz a través de
la lengua de sefias a las personas con deficiencia auditiva para conocer las
representaciones subjetivas que tienen sobre su condicion y con respecto a la dinamica
familiar. Otra perspectiva investigativa es conocer los aspectos de la subjetividad de los
padres que han contribuido a la dimision en el cumplimiento de sus funciones paternas en
el contexto familiar para con sus hijos con deficiencia auditiva.

Se recomienda el aprendizaje de la lengua de sefias por parte de profesionales del area de
la salud y de las ciencias sociales — humanas, especialmente psicélogos, esto es necesario
debido a que actualmente es creciente el nimero de personas con deficiencia auditiva,

pero un minimo de profesionales saben comunicarse con ellos por medio de este
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lenguaje, este aprendizaje contribuira a la atencion de esta poblacién con respecto a su
salud mental y a la intervencidn con las familias en la via de la construccion de

estrategias para su reconocimiento y la inclusion familiar y social.
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ANEXos

Consentimiento Informado

Este documento intenta explicarle todo lo relacionado a la utilizacion de sus datos de
participacion durante la entrevista realizada. Léalo atentamente y consulte con el entrevistador

todas sus dudas.

Durante la sesion se llevara a cabo una grabacion de modo que sirva de apoyo al entrevistador

para el acceso a la informacion proporcionada.

Los datos que se obtengan de su participacion seran utilizados inicamente con fines académicos
y solamente por parte de la persona que realizara la entrevista, guardandose siempre sus datos en
un lugar seguro de tal manera que ninguna persona ajena pueda acceder a esta informacion y
atendiendo al cumplimiento de la Ley estatutaria 1581 de 2012 sobre la proteccion de datos
personales. En ningln caso se hardn publicos sus datos personales, se garantizard la
confidencialidad de ellos y el cumplimiento del secreto profesional en el manejo de la informacion

proporcionada.

La participacion en esta entrevista es voluntaria, por lo tanto, también est4 en la libertad de

retirarse en algin momento si asi lo desea.
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Yo identificado(a) con cédula de

ciudadania No. de he leido el

consentimiento informado y acepto participar en la entrevista para la realizacion de la

investigacion “Caracteristicas de la dinamica familiar ante el nacimiento de un hijo sordo”.

Tomando en consideracion la informacién previamente dada, consiento participar
voluntariamente en la entrevista, acepto ser grabado(a) durante el tiempo de la sesién y tengo
claridad de la confidencialidad de los datos, los cuales seran utilizados para cumplir el objetivo

especificado en el documento.

Firma del participante Firma del investigador
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Entrevista semiestructurada

=

10.

11.

12.

13.

14.

¢Cuando y como se dieron cuenta que tendrian un hijo con discapacidad auditiva?

¢ Como se sintieron con la noticia de que tendrian un hijo con discapacidad auditiva, qué
pensaron y cdmo reaccionaron?

¢ Esos sentimientos se han transformado con el tiempo?

¢COomo ha sido su experiencia de tener un hijo con discapacidad?

¢ Quiénes conforman su familia?

¢ Consideran que ha cambiado la dindmica familiar en su hogar desde el momento en que
se enteraron que su hijo (a) tenia dificultades auditivas? ;Como consideran que ha
cambiado?

¢Se han unido o distanciado los miembros de la familia?

¢Han visto cambios a nivel afectivo y emocional entre los miembros del grupo familiar
desde la llegada de su hijo?

¢ Cudles tareas se desempefiaban antes de, quienes la realizaban, cuales nuevas hay y
quienes las realizan?

¢Como era las relaciones entre los miembros de la familia antes de que llegara el hijo con
discapacidad auditiva?

¢Incluyen a su hijo en sus actividades diarias? ;Como lo hacen?

¢Los miembros de la familia se han implicado en el aprendizaje de la lengua de sefias?
¢De qué manera lo han hecho?

¢Como se da la comunicacion entre los miembros de la familia con su hijo sordo?

¢ Qué dificultades se han presentado al momento de comunicarse con su hijo?
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15. ¢ Esas dificultades han posibilitado la inclusién, o al contrario, la exclusion del hijo en sus
conversaciones y actividades diarias?

16. ¢De qué formas consideran que han afrontado esta situacién? (buscando soluciones,
esperando o evitando)

17. ¢Qué recursos de apoyo han encontrado?: familiares, en otras familias con la misma

condicion, en programas sociales u otros.
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