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A Tésera



“...these resulls represent

a failure of the system...”
Carol Erting,

Unlocking the Curriculum

¢ Ya terminaste?
Y, ahora, ;qué sigue?
Sebastian, mi hijo (6 afios)
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Introduccion

Quiza porque el déficit en la audicion “no se nota” es que resulta tan ajeno para el grueso de la
poblacién. Se entera de su existencia por la aparicién de un caso de sordera en la familia lejana,
en la de algin conocido; o per la oferta de un !lavero o de un calendario en un café, acompafiado
de una tarjeta con una leyenda alusiva a la sordera, que anteriormente traia impreso al reverso el
alfabeto de manos. Los oyentes no estamos acostumbrados a los sordos ni, salvo rarisimas
excepciones, hemos sido compatieros de aula o de trabajo: no hemos estado juntos en la primaria,
la secundaria, la preparatoria, la licenciatura ni el posgrado; no nos han atendido cuando vamos a
una dependencia a realizar algiin tramite; no imparten cursos a los que hayameos asistido; no nos
han vendido la casa en que habitamos; no llevan nuestras cuentas para declarar impuestos ante
Hacienda; no son los pediatras de nuestros hijos; no son ministros de nuestro culto; no levantan la
infraccion cuando nos estacionamos mal; no son nuestros artistas favoritos, ni juegan en el equipo
al que animamos los domingos en ¢l estadio, etcétera.

En cierto sentido es comprensible que las personas no piensen en algo cuando es ajeno a su
realidad cotidiana. Una lectura posible de semejante situacion es que en nuestro pais no existe
una cultura que impulse la aceptacion, el conocimiento, el trato igualitario ni el apoyo sistemético
-cuando es necesario- a las minorias. Minorias que, por cierto, suclen ser las mas desprotegidas,
constituidas en gran medida a partir de una desventaja, de un padecimiento, de una condicién
socioecondmica depauperada. Por otra parte, que no formen parte de nuestra vida cotidiana, que
sepamos de ellos porque excepcionalmente se transmitié¢ un programa de television o por un
encuentro casual, es un fendémene que deberfa por lo menos analizarse: que no haya mayores
evidencias de su presencia no significa que no existan; es un indicador de su marginacion.

Ahora bien, hay distintas formas de marginacién.

Una de ellas, la mas drastica, es aquella que se cumple de manera automdtica y silenciosa. Este
es el caso de los sordos. No sélo han quedado fuera de un gran nimero de espacies sociales
sino que han sido segregados del discurse. El silencio que envuelve a los sordos es mas
profundo que la simple falta de registro del sonido. Es un silencio social, cuya expresidn més
palida es la desinformacion del hombre oyente comin, mencionada antes. Sus mejores
exponentes son la falta de produccidn por los especialistas y la casi total falta de informacion
socio-demografica por el sector publico.

Se dice que el problema con los sordos es que no hablan. Nosotros afirmamos que no, que el
centro de la cuestién ¢std en que no se habla con ellos ni se habla de ellos; no se calla cuando
hablan y no se les escucha. La suya es una sordera funcional, organica, mensurable en decibeles.
La de la sociedad en general, la de las instituciones y los profesionales en particular, es una
sordera estructural, social v psicoldgica, cuya unidad es el olvido.

Olvido-operacion fallida, olvido-triunfo de la represion.  El psicoandlisis nos ha ensefiado a
interpretar el silencio y ¢l olvido: nunca la represion es mds exitosa que cuando algo queda fuera
del discurso, cuando se calla y, sobre todo, cuando ni siquiera se piensa en ello.
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Cuando dijimos segregacion del discurso, falta de produccion por los especialistas o ausencia de
informacion, implicamos exactamente eso,  No echamos mano de un recurso retdérico. FEl estado
de 1z informacion sobre sordera es, en verdad, alarmante:

La revisién preliminar de los resiimenes arrojé un dato interesante; la produccion
de trabajos en los dltimos 5 afios sobre la prevencion, deteccion y atencion
temprana de los trastornos auditives es equiparable a la de los 25 afios anteriores.
Efectivamente, la norma internacional se ha influido mutuamente con los avances
de las distintas disciplinas. Es evidente el mayor interés actual en investigar y
operar respecto a la sordera.

Lamentablemente estos avances han sido casi exclusivos del sector médico. De
las 307 referencias obtenidas de publicaciones sobre sordera bilateral-
prelingilistica-de etiologia no genética en los ultimos 30 afios, sélo 15 aludian a
factores psicolégicos, la mayoria de las veces a funciones psicofisioldgicas
especificas 0 a funciones mentales aisladas (v.g. memoria visual, memoria
secuencial visual, rapidez de respuesta a diversos estimulos, vision periférica, etc.).
Ciertamente el MEDLINE es un index médico, por 1o cual quizas no deberia
sorprender la escasez de referencias psicologicas ni su falta de profundidad. Sin
embargo, resulta Hamativo que. a pesar del reconocimiento oficial de que la
sordera es un problema de salud piblica los desarrollos permanezcan en el terreno
estrictamente médico y escaseen los trabajos interdisciplinarios.

La tendencia, segin se desprende de los restmenes, es investigar sobre sustancias
ototéxicas, cirugia, auxiliares auditivos, factores de riesgo, etiologias organicas
especificas, instauracion de programas de rastreo, fineza de la medicion, etc.
Eventualmente se plantea la importancia de la familia, pero es vista en general
como receptora de informacion y como operadora de las indicaciones médicas.
En otra linea, cuando se habla de tales indicaciones, se sefiala con frecuencia la
conveniencia de orientacién familiar, basicamente desde dos perspectivas:
informativa o catértica (para el control diferido del shock que permita superarlo y
seguir las indicaciones).  Ante esto, que podria considerse un reconocimiento
implicite de que cualquier tratamiento médico tiene como condicién la
subjetivacion del trastorno por el paciente y/o Su entorno, no se actia en
consecuencia. Mads ain, se avanza en direccion contraria. En ninguna de las
referencias se plantea siquiera la posibilidad de un abordaje psicoterapéutico y sélo
en una se estudia la relacién de los padres con los signos de sordera.

Ahora bien, el estado de la informacién psicolégica no difiere mayormente del de
la literatura médica.

En la psicologia se repite también el auge de los iltimos afios y el énfasis en
funciones mentales especificas.  La diferencia radica en que la produccién
psicoldgica se ha asumido como posterior a la deteccién e indicacién médicas,
cumpliendo tareas rechabilitatorias, diagnésticas-psicométricas y orientadoras-
informativas.
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El eje de la reflexion psicolégica en tomno a los sordos ha sido la relacién entre el
pensamiento y el lenguaje verbal. Otras lineas transitadas reiteradamente son, en
lo emocional, la autoestima y el shock parental (asociando mecanicamente shock y
negacion), y en lo social, la marginacion o las conductas antisociales o sumisas del
sujeto sordo.

Hasta aqui, hemos descrito la situacion global de la informacidn sobre sordera.
Pasemos ahora a la especificamente Nacional:

En cuanto a la informacién médica, de las 307 referencias del MEDLINE, sélo una
es mexicana (Vazquez, P., Fernandez, L., Bravo, Z., Venta, J., Montiel, G. y
Lozano, C., 1990}

Nuestra busqueda ratifica los hallazgos de Muiioz-Ledo y cols. (1987} Que la
informacion sobre los sordos es practicamente inexistente en nuestro pais. Que su
marginacién ha sido casi total tanto en el discurso académico como en el politico.
Que no solo faltan programas...ni siquiera se cuenta con informacién reciente -y
mucho menos sistematizada- tanto demogrifica como epidemiologica.’

Fuerza es decirlo, su estudio incurrid en algunas omisiones.  Sin embargo, lo
consideramos justo en general, pues los ocho reportes a los cuales se refieren son
casi todos los existentes, y aquellos omitides que localizamos por nuestra cuenta
no hacen una diferencia significativa: intervenciones que no han reportado datos
de investigacion; reportes de investigacion inéditos; exposiciones en foros piiblicos
tales como ta Consulta para la Reforma Educativa; notas informativas en revistas
no especializadas; conferencias en congresos de grupos privados locales; libros de
escaso tiraje; ediciones de autor; etc.

' Esto puede deberse (Dr. Francisco Hernandez Orozco, comunicacién personal) a Ia falta de registro o al retiro del
index de diversas publicaciones cientificas mexicanas. Desde luego, es no sélo posible sino seguro que existen
numeroses articulos publicados por médicos investigadores mexicanos en otras dreas vinculadas con la sordera de
una manera muy laxa. O bien, que sus trabajos fueron publicados con anterioridad al arbitraje que incluy6 la revista
en cuestion en el indice.

* Una de las quejas formuladas por la poblacién de sordos ante fa Mesa de Derechos Humanos, durante la Semana
Nacional sobre Discapacidad (IMSS, 1994), fue que el Estado no contempla en ninguno de sus sectores y programas
las necesidades especificas de los sordos, particularmente ent lo relativo a salud, educacién, empleo e imparticidn de
justicia. Damos algunos ejemplos: No existe en nuestro pais un solo programa piiblico de salud mental para los
sordos; juridicamente, un sordo estd impedido para ejercer sus derechos ciudadanos si es analfabeta y, por ley,
requiere de un tutor aunque sca mayor de edad; existen casos documentados de sordos que no contaron con un
intérprete en lengua de signos durante todo el proceso.

! En el d&mbito institucional, la Secretarfa de Educacién Piblica, la Secretaria de Salud y el Instituto Nacional de
Estadistica, Geografia ¢ Informatica, carecen de informacidon.  Sus datos més recientes, en el rmomento en gue se
inicié esta investigacion, eran de 1970 (INEGI), y el Intercenso ‘95 (INEGI) ni la Encuesta Nacional sobre
Discapacidad (SEP/INEGI) habian arrojade resultados ain.  Una vez terminadas estas encuestas es claro que los
instrumentos carecieron de la fineza para diferenciar tipo y grado de pérdida, ademds de que o estuvieron disefiadas
para sordera especificamente.  Sus resultados son indudablemente valiosos como el primer indicador grueso en el
pals, pero deben tomarse con reservas, Digamos al pasar que la Secretaria de Educacién Piblica inici6 el proyecto
de integracion educativa antes de contar con el andlisis de las cifras.
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Por otra parte, los reportes referidos por Muiioz-Ledo y cols. fueron elaborados en
su mayoria por el Instituto Mexicano del Segure Social y se refieren a asuntos
médico-laborales,

En cuanto a la psicologia, asi como Mufioz-Ledo y cels. no consignaron un solo
documento respecto a las caracteristicas de la poblacién sorda, su familia ni las
necesidades de atencidn psicoldgica, nosotros no localizamos un solo texto
mexicano publicado en revistas indexadas, especializadas o no en sordera.

La experiencia mexicana se difunde, segiin encontramos, menos por escrito y mas
por “tradicion oral”.  El saber ha devenido en “un decir™.  Conviene no
descartarlo y ponerlo a prueba. Es necesario también poner coto al intuicionismo,
asi como a la prictica y a la reflexion estereotipadas.

En este contexto, una investigacién que perfile por lo menos un grupo de poblacién es mds que
pertinente.

8i bien es cierto que los resultados de un estudio semejante no son generalizables a otros grupos
sin demostrar que se comportan de manera semejante, no es desdefiable tener las primeras piczas
de un conocimiento més preciso. Por otra parte, la existencia de un estudio ofrece la posibilidad
de replicarlo {en los dos sentidos: contradecirlo y repetirlo). Si en la rueva aplicacion del
modelo se encuentran diferencias, resulta fructifero para la discusién.  Si no, se obtiene una
nueva pieza probatoria que amplia el margen para la generaiizacion de los resultados sin la
trampa de la mera extrapolacién. En cualquier caso, como dicen los estadisticos, se esth un paso
tnés cerca de la Varianza de la Poblacion.

Para terminar, esta investigacién pretende no sélo aportar informacién que sirva para la reflexién

por otras personas interesadas. Es también un llamade a la interfocucion y una invitacién a
desarrollar investigaciones y programas con/para los Sordos.’

JAN

* Asi, “se dice” que la poblacién esta en general depauperada, que en 95 de cada 100 casos los padres son oyentes,
que la sordera de un hijo provoca alteracienes en la conducta de uno o méas de los hermanos, que incide en el
deterioro de la economia familiar, que proveca crisis matrimoniales, que mayoritariamente son deficientes mentales.
que son agresivos, que son desconfiados, que enloquecen con mayor frecuencia que los normoyentes, que carecen de
posibilidades de abstraccién, ...por citar sdlo unos cuantos.
* Viaducto Rio Becerra 263-3. México 03810, DF.

Correo electrénico: posl@xanum.uam .mx
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Capitulo 1. Sordera

Definicion de sordera

La Sordera es una deficiencia sensorial que designa desde una disminucion hasta una
pérdida total de la audicidn (Perelld y Tortosa, 1992; Larousse, 1992).

Tal definicion es la acepcion con la cual la poblacién sorda se designa a si misma y con
ese término la poblacion en general se refiere a ellos (Herrera, 1996). Ciertamente, el
términe puede parecer un tanto vago.  Sordera, sin ninguna precision adicional, no
permite determinar el grado de pérdida auditiva.  Frecuentemente, la sordera se ha
asociado con una pérdida profunda; aquella superior a los 90 dB. ELa pérdida profunda,
para dar un indicador concreto, a manera de ejemplo, es aquella en la cual el urnbral
auditivo permitiria captar -en el mejor de los casos- el ruido estridente producido por el
claxon de un automovil, estando cerca de la fuente sonora. Desde luego, la voz y ain el
grito quedan fuera de toda posibilidad de ser escuchados.

Sordera o Hipoacusia

Existe toda una discusidn respecto al uso del término sordera.  Los circulos médicos y
educativos prefieren el de Hipoacusia. Los sordos, como deciamos antes, reivindican el
de sordera (Carballo 19974, en prensa). Finalmente, la diferencia entre ambos términos
no s tanto de orden conceptual, como psicosociolgica y politica.

La hipoacusia es, segin Harre y Lamb (1990), “un término que se utiliza para abarcar y
describir todos los tipos y condiciones de sordera, pérdida o problemas de audicion”,
Como podra verse, la diferencia estriba acaso en la inclusion de los “problemas de
audicion” que, por cierto, paginas adelante sefialan como causantes de pérdida.
Hipoacusia es simplemente un término cuya etimologia seria “audicién disminuida®, y es
empleado en el discurso médico en forma descriptiva acompaiiandole de otro que designa
cuanto se ha perdido.  Asi, se habla de hipoacusia leve, moderada, severa y profunda.
Del mismo modo se hace con el término de Sordera: sordera leve, moderada, severa y
profunda.

Hipoacusia y Sordera, por igual, también suelen asociarse a términos que indican la
localizacion de la alteracion orgénica, o bien, la posible etiologia.

Para este estudio hemos elegido sordera, y no hipoacusia, haciendo eco de la posicion
tomada al respecto por los sordos mismos y en virtud de que el término médico no reporta
ganancia alguna.

Los motivos por los cuales los sordos rechazan el término hipoacusia son bisicamente los
siguientes (IMSS: Semana Nacional sobre Discapacidad 1994, Acta de la Mesa sobre
Derechos Humanos): :
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e La practica médica suele asociarle {asociarles) con enfermedad. Si bien los sordos
aceptan que su pérdida auditiva es de origen orgénico, se oponen a ser considerados
enfermos. En €] discurso médico, hipoacusia aparece intimamente ligado al epiteto de
“discapacitado” e inclusive “discapacitado auditive” como eufemismos de invalidez.

« De manera semejante, su vinculacién con la practica educativa ha tomado un sesgo que
prejuzga sobre su capacidad intelectual y de adaptacion, considerando la diferencia
respecto a los canales de comunicacién como si fuera un déficit. De ahi que la
educacion para ellos no sea simple y llana escolaridad sino “educacion especial”.

» Hipoacusia, desde la etimologia hasta la prictica médico-educativa estandar, supone
una comparacién con la audicién normal, y a partir de ello con los oyentes. Los
sordos rechazan ser comparados, sea con los normoyentes, sea con los ciegos

“invidentes™),

= Los sordos reivindican sus diferencias pero no por la via deficitaria.’! Se consideran
una minoria lingtiistica con una cultura propia. Hipoacusia mantiene el acento en el
sonido y en lo verbal. Sordera, al no comprometerse con ello, les da un mayor margen
para proponer la Lengua de Signos (sefias) comno su lengua natural. (Rey, 1994).

Por ultimo, hemos encontrado que los sordos usan el término hipoaciisice cuando han de
negociar algo con los oyentes, particularmente con las Instituciones, o bien, cuando
asisten a foros auspiciados por el Sector Piblico. Eventualmente lo usan también para
diferenciarse de los sordos que, a su juicio, no se asumen como tales y en quienes ven
alguna forma de alienacién en el mundo auditivo-verbal; particularmente de guienes
ignoran la lengua de signos.

1.3 Clasificacién de ka sordera
Existen numerosas clasificaciones. No hay un acuerdo respecto a los criterios para
determinar <} tipo y grado de pérdida; mucho menos para la eticlogia.  En virtud de lo
anterior, optaremos por una de las clasificaciones vigentes.

1.3.1 Por grado de pérdida
El grado de pérdida se refiere a la intensidad y la altura minimas requeridas para
que un sujeto capte el sonido. Se miden en decibeles (dB) y en hertzios (Hz)
respectivamente.  “La intensidad de! sonido depende de la presion generada por
las vibraciones acusticas...La altura ‘depende de la frecuencia...(del) nimero de
vibraciones sonoras por segundo” (Bordegaray, 1996).

Decibeles y Hertzios son utilizados en la valoracion audiométrica pero, para
efectos clasificatorios, se ha convenido en hacerlo a partir de [a presién acustica.
Es decir, la pérdida medida en decibeles. Los desacuerdos principales entre los
audidlogos radica en cudntos decibeles corresponden a un grupo y cuintos a otro,

! Dethorre {1993) se equivoca en este punto, El consideta la sordera como un déficit en la comunicacién. Sus
intenciones son buenas, pues denuncia la persecucién y la marginacién al sordo, pero su teoria psicosocial al
respecto esta patologizada. El tratar pacientes fronterizos I¢ ha conducido a gy lizaciones insostenibles,
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asi como la existencia o no de subclasificaciones, Nosotros hemos tomado la
norma establecida por el Sector Salud, a través del Instituto Nacional de la
Comunicacion Hurnana (INCH, 1994):

e Pérdida leve o ligera: 20 a 40 dB.

¢ Pérdida moderada o media: 41 a 70 dB.

s Pérdida severa: 71 a 90 dB.

* Pérdida profunda: 91 dB. en adelante.

Por tipo de pérdida

Las discrepancias aqui radican en cuanto a la fineza en la localizacion de la lesién

auditiva. De acuerdo con el Instituto Nacional de la Comunicacién Humana

(1994) los grupos clasificatorios principales son:

o Pérdida conductiva.  Es exclusiva de las pérdidas leves y moderadas. Se
localizan sélo en el oido externo o en el oido medio; nunca en el interno.
Pueden ser temporales o permanentes.

o Pérdida neurosensorial. Caracteristicas, aunque no exclusivas, de las sorderas
severa o profunda.  Son précticamente irreversibles. Se localizan en ef oido
interno, en el nervio auditivo o a nivel central.

e Pérdida mixta. Se mezclan las caracteristicas de las pérdidas conductiva y
neurosensorial.

Bordegaray (1996) explica que “en las pérdidas auditivas conductivas se encuentra
afectada la parte mecanica. La lesion se encuentra en uno de los drganos de
transmision: el conducto auditivo, los huesecillos, las ventanas redonda u oval.
La céclea v las vias nerviosas se encuentran intactas. FEs la conduccidn aérea la
que no se realiza adecuadamente; la conduccidn directa a la coclea por via dsea
esta bien. Las pérdidas conductivas pueden beneficiarse, en ciertos casos y de
manera eficaz, de la cirugia. En las pérdidas auditivas sensoriales se encuentra
afectado el sistema de transformacion de las sefiales mecdnicas en las oscilaciones
eléctricas que habran de enviarse al cerebro. Y en las pérdidas mixtas se hallan
afectados tanto el sistema de conduccion como el de percepcion™.

Por su momento de aparicién en relacién al lenguaje

Esta diferencia es significativa sobre todo para las sorderas severas o profundas.
En caso de ser prelingiiisticas, la posibilidad de oralizacion estd casi cancelada,
cuando menos como primera y unica lengua.

» Prelingiiisticas o prelocutivas: anteriores a la aparicion del lenguaje.

¢ Postlingiiisticas o postlocutivas: son posteriores.

Por su etiologia

Es la clasificacion mds controvertida. Los propios médicos consideran que la
investipacion sobre factores de riesgo estd ain muy poco desarrollada.  Hay
debates en cuanto a las unidades de medida para determinar el peso de tales
factores: V.g. la hiperbilirrubinemia es considerada riesgosa por algunos a partir de
16 mg., por otros a partit de 20 mg.; la estancia en unidades de cuidado intensivo
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(UCIN) pueden ser ya 48 & 72 hrs., etc.  Ademds, en numerosos reportes
aproximadamente el 60% de los casos son de etiologia no determinada, sobre todo
en los casos de sorderas severas o profundas. Los familiares de los pacientes, en
general, no cuentan con la informacion ni aportan las pruebas para documentar las
sospechas sobre une u otre factor etiologico.  Por lo regular, la etiologia mejor
determinada resulta de una canalizacion eficiente por una institicién médica de
alta especialidad como el Instituto Nacional de Perinatologia, del Instituto
Nacional de Pediatria o el Hospital Infantit de México. (Gutiérrez, 1996a).

Hemos encontrade una clasificacién comprehensiva en un articulo de revision de

Comu (1996):
® Genética 1. Congénita A. Dominante

B. Recesiva

C. Ligada al sexo

D. Asociada a sindromes

2. Tardia
* Adguirida 1. Perinatal A. Gestacional - Infeccidn congénita

- Ototoxicidad

B. Transparto - Traumg obstétrico
- Asfixia

C. Neonatal - Peso < 1500 gr.
- Hiperbilirrubinemia
- Septicemia
- Neuroinfecciosa
-UCIN
- Apoyo ventilaterio
- Hipertensién pulmonar
- Hemorragia intracraneana

2. Pos natal - (Ototoxicidad

« Traumatismo
- Infecciosa

La clasificacién de la etiologia seglin estos critetios, a decir de la autora, permite
un tamiz grueso. El cuadro anterior ilustra como, si se quiere investigar en
relacién a la sordera prelingiistica pero se quiere evitar incluir en el estudio
cualquier antecedente genético que pudiera implicar alguna experiencia previa con
la sordera, la etiologia de eleccién deberé ser adquirida y de origen perinatal.

1.4 Diagndstico médico de la sordera
El medio por excelencia es la Audiometria. *“La aundiometria (medida de la andicién)
comprende los procesos exploratorios que sirven para medir la capacidad auditiva.
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Actualmente, s¢ entiende por audiometria a la exploracion de la audicidén que se realiza
con un aparato (el audidometro) construido para ese fin.  Se toma como referencia el
umbral auditivo normai y la curva se transforma en una recta llamada 0 dB. A partir de
este cero contamos la pérdida de la audicién del paciente. La mayor parte de los
problemas auditivos suponen una alteracion del umbral auditivo...l.a persona que tiene
una deficiencia no percibe el sonido del audiémetro hasta que ha alcanzado una intensidad
superior a la del oyente normal” (Bordegaray, 1996). Ver fig. 1 y 1', a continuacién:

Audiograma tonal Audlggrama tonal
Frecuenclas [kiHz) Frocuenclas kHz)
0125025 05 1152 34 68 0125025 65 1152 34 658
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Fig. 1 Campo de medicién del Fig. 1’ Campo de medicién del
audiémetro en representacidn fisica o audiometro en representacidon de
absoluta pérdida auditiva, llamada también

representacion relativa.

Las pruebas bésicas son, a saber (Bordegaray, 1996):

= Obtencién del umbral de tonos puros por via aérea: refiere la sensibilidad auditiva en
funcién de las frecueacias.  Una pérdida auditiva indica una reduccién de la
sensibilidad auditiva. Con esta prueba se determina el grado de pérdida.

* Umbrales por via 0sea: se aplica cuando la via aérea esta reducida. Indica una
reduccion de la sensibilidad del oido interno y el tipo de pérdida auditiva.

» Umbral de recepcién del habla: es el nivel mas bajo en el cual el paciente puede repetir
0 identificar el 50% del mensaje. Su fin es corroborar los resultados obtenidos por
tonos puros. ‘

+ Discriminacion auditiva: mide la habilidad del paciente para discriminar sonidos del
habla. El puntaje de la discriminacién auditiva refiere el grado de impedimento o
desventaja en que estd un paciente con pérdida auditiva y qué puede esperarse como
prondstico con la rehabilitacién tipica (oral-auditiva).

* Impedanciometria: Mide la condicién del oido medio.  Sirve para corroborar los
resultado obtenidos por las vias aérea y dsea.

Eventualmente, cuando el paciente es muy pequefio, ia evaluacion se realiza mediante los
Potenciales Evocados Auditivos de Tallo Cerebral (FEATC). Es un instrumento de alta
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tecnologia que estimula la respuesta eléctrica del tallo cerebral y da cuenta de la integridad
a nivel neurosensorial. Sin embargo, se ha reportado su falta de confiabilidad con nifios
menores a los 6 meses de edad.  Tiene, a pesar de todo, un gran valor: se le considera
relativamente confiable cuando se confinna con los resultados de pruebas clinicas. Los
Potenciales Evocados son lamentablemente de dificil acceso; sélo cuentan con ¢l las
instituciones de alta especialidad.

Otro tipo de valoraciones que suelen realizarse ante la ausencia de un aundiémetro es la
prueba de los Juguetes Sonoros.  En el Instituto Nacional de la Comunicacién Humana se
han graduado las intensidades y frecuencias de una coleccién diversa de juguetes. No es
del todo confiable pero constituye una alternativa para la deteccion gruesa, accesible a los
profesionales que no cuentan con el equipo necesario.

Continda la bisqueda de nuevos métodos diagndsticos relativamente mas accesibles v,
sobre todo, mds tempranos. Se¢ ha intentado hacerlo mediante el ultrasonido, registrando
las respuestas a los estirulos luminosos y sonoros aplicados al feto, pero hasta ahora han
fracasado. Shahidullah y Hepper (1993) explican ¢6mo las pruebas ne han discriminado
en el 75% de los casos considerados de alto riesgo, en virud del comportamiento
semejante al de los de bajo riesgo y a los que a posteriori demostraron ser oyentes.

A pesar del escepticismo de algunos sectores respecto a la utilidad de intentos como el
Shahidullah, le consideramos encrmemente valioso, Carece, desde luego, de utilidad
clintca inmediata; no pedria atenderse al bebé en el seno materno. Su importancia radica
en que constituye un claro reconocimiento por parte del sector médico de que la sordera
no es una cuestidn puramente orgdnica ni individual, toda vez que las consecuencias
practicas de una deteccion tan temprana habilitarian a los especialistas {(en particular al
psicalogo) para emprender tareas de apoyo, de orientacitn o clinicas propiamente dichas,
orientadas a la familia.

Auxiliares auditivos y cirugia

Los auxiliares auditivos son amplificadores de sonido de alta tecnologia.  Estin
compuestos por un micréfono, un amplificador, un receptor y una fuente de alimentacion.
Son tiles, de eleccién inclusive, en sorderas leves v moderadas. La ganancia que
aportan en los casos de sordera severa es muy escasa, y practicamente nula para quienes
son sordos profundos.

Bordegaray (1996) sefiala que “no basta con tener un Auxiliar Auditivo..la ganancia
optima tendria que reconstruir casi por completo el campo auditivo humano...(los sordos
profundos) no reciben mas que informaciones muy parciales”, y agrega que la adaptacion
de los auxiliares para sordos profundos es un reto ain no superado. (Véase Ia fig. 2)
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Fig. 2 Ei campo auditivo humano.?

Injustificadamente se han generado eXpectativas en los padres de los sujetos sordos
respecto al beneficio que sus hijos obtendrian del uso de los auxiliares auditivos. En la
clinica hemos escuchado numerosos casos de familias que invierten cantidades
significativas de dinero en la adquisicién de los aparatos, alentados por gente sin
escripulos. Hemos encontrado también a quienes estin esperanzados en el desatrollo de
la tecnologia y hablan -0 les hablan- de la creacidn de una “oreja bidnica™® {(Noriega y
Heméndez Qrozco, 1995). Inclusive hay propaganda en ese sentido incluida en revistas
de bajo contenido y elevado firaje.

Otra fuente de esperanzas desmedidas es 1a cirugia.

La técnica quinirgica ha demostrado su eficiencia en la comreccién de defectos en la
formacion del pabellon auricular, entre otros avances. Sin embargo, a excepcion de
algunos beneficios en pocos casos que han recibido un implante coclear, las sorderas de
oido interno son practicamente irreversibles. Y el implante ha sido fuertemente criticado
por los sordos, los propios médicos e incluso por los cirujanos especializados en ello.
Los criterios para un implante coclear son muchos y muy rigurosos, y ofrecen pocas
posibilidades de recuperacién. Son ademés extraordinariamente costosos y, por lo tanto,
inaccesibles para la mayoritariamente depauperada poblacién sorda.  Los implantes
cocleares han sido considerado inclusive como una violacion a los derechos humanos de
los nifios sordos (Carver, 1990).

*Tomado por Bordegaray (1996) de Niemeyer, W. {1969) H.N.O,, 17. 366.

* Actuplmente se prepara en colaboracién con la Dra. Claire Ramsey (University of Nebraska-Lincoln) un articuto
sobre “Quack Cures” titulado: Sordera, Mitos en Serie (de [as curas populares a las médico-rehabilitatorias). En €
se comentan casos de pensamiento sincrético que involucran tanto remedios médicos como no médicos.
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Es una préctica frecuente entre los sujetos serdos apagar y quitarse el auxiliar en coanto
quedan sin supervision. Esta es una posibilidad impedida para quienes han recibide un
implante coclear: pueden desconectarlo, pero no retirar los polos.

Algo que es generalmente ignorado por los padres es que tanto los auxiliares auditivos
como el implante coclear no restablecen la audicion a sus niveles ni con sus caracteristicas
normales. Los sujetos sordos deben aprender a decodificar los sonidos mediante una
ardua rehabilitacién.  Los normoyentes tienen la creencia de que los sonidos serdn
idénticos a los que ellos escuchan, pero no es asi. Los sonidos percibidos por los sordos a
través de los auxiliares o de los electrodos implantados en la céclea son lo que para un
oyente seria simplemente ruido.  EI sonido se escucha semejante al de un radio con
interferencia (INCH, Curso de Estimulacion Temprana, 1995).

Por dltimo, sefialemos que el costo de los auxitiares puede llegar a ser tan oneroso que
existen numeroses casos de sujetos con sordera severa, con buenas perspectivas de
ganancia auditiva, que habran de vivir con un nivel de funcionamiento andlogo al de los
sotdos profundos.
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La deteccion de la sordera es una de las tareas consideradas prioritarias por la
Organizacion Mundial de la Salud (1995). Estiman que actualmente 120 millones de
personas padecen de trastornos auditivos incapacitantes.

A pesar de que en numerosos paises, incluyendo el nuestro, se ha reconocido a la sordera
como un problema de salud pablica y, en esa dimensi6n, en términos disciplinatios, es un
problema no sélo médico sino también social ¥ humano, ha sido casi exclusivamente la
medicina quien se ha ocupado de la deteccion.

Como se mostrd en el capitulo anterior, no cabe duda de que 1a sordera supone un déficit
sensorial y que, como tal, es objeto de intervencién para el audidlogo, el
otorrinolaringdlogo, el foniatra, etc.  Pero es inadmisible la desconsideracton de los
factores psicoldgicos y sociales.

Inclusive en términos pragméticos, creyendo que el quid esta en la rehabilitacién (definida
como la eliminacién o la compensacién de conductas sintométicas deficitarias, y
asigndndole criterios de éxito terapéutico por ¢l grado de aproximacién a la conducta
normal, es decir, por su posibilidad de identificacion con un determinado modelo),
insistimos, aln en esos casos, resultaria conveniente tomar en cuenta los factores
psicologicos y sociales como referentes.

Dicho en otros términos: de poco vale un auxiliar auditivo fabricado con tecnologia de
punta si el sujeto lo apaga; de nula utilidad es el equipo Awrora (audiometria
computarizada), o el de PEATC (potenciales evocados auditivos de tallo cerebral) si no
hay pacientes qué diagnosticar; o bien, que una vez completo el diagnéstico y asegurado
el espacio terapéutico deserten 40 de cada 100 sujetos {Gutiérrez, 1996b).'

Ciertamente es un problema de salud publica. Y también lo es institucional, disciplinarto,
interdisciplinario, comunitario, familiar y subjetivo.

La deteccion en el sentido médico es absolutamente indispensable. Pero no lo es menos
el proceso mas amplio en el cual se inscribe.

Existe pues una confusion inducida por la medicalizacién del término deteccion. Se le ha
equiparado al de diagndstico.

La deteccién puede entenderse como la identificacion y/o el rastreo que revela lo que
permanecia oculto o ignorado (Larousse, 1992) y, en esos términos, puede realizarse o no
por un especialista; a diferencia del diagnéstico, que como vimos en el Cap. I sblo puede
serlo por el médico.

La deteccion puede incluso efectuarse por los propios padres, y de hecho lo es, aunque no
puede afirmarse que en la mayoria de los casos: Hovind y Parving (1987) reportan que

! Nifios, recordemos, cuyos padres reciben las indicaciones terapéuticas ¥ la consigna de cumplirlas.
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en el 43% de los casos fue hecha por terceros. 29% mediante el rastreo sistematico’ y el
resto por familiares, educadores, etc.

La literatura refiere que con mayor frecuencia la deteccion corre a cargo de los no
especialistas, y se atribuye a una falla de los médicos familiares, los pediatras y los
neonatdlogos, va por una falta de formacion, ya por ligereza en la practica, ya por
prejuicios esperanzados o hasta por su propio temor y rechazo a la sordera (Carver, 1996).

Nuestra experiencia coincide en este punto. Citamos un fenémeno observado: los padres
acudieron a alguna consulta, a veces con la sospecha de sordera, preocupados por la
conducta auditivo-verbal del hijo, y el médico no reconoci6 los signos, los confundio o los
descartd (en ocasiones bajo Ia formula “si su hijo habla -balbucea-, no es sordo..los
sordos son mudos™).

Independientemente del error médico y la discusion respecto a su cardcter iatrogénico, sus
fuentes, etc., conviene introducir aqui el concepto analitico de resisfencia y analogarlo
respecto a la atencién de la sordera: todo aquello que se opone a la intervencion.
Parafraseando a Freud (1987), es llamativa la presteza con la cual los padres se pliegan a
la indicacién errada, a despecho de lo observable en el comportamiento del hijo. O bien,
el rechazo a aceptar la idea de sordera proveniente de un tercero o de ellos mismos. Tal
resistencia, parafraseando a Lacan (1985) deberfa ser pensada también del lado de los
especialistas.

La deteccion se inscribe en un proceso (Eugene, 1993).  Aunque no puede afirmarse que
ocurra en todos los casos siguiendo la misma secuencia, por lo general suele ocurrir como
confirmacién de la sospecha de sordera y anteceder a la consulta especializada.
Eventualmente, segin refieren Hovind y Parving {1987), puede darse el caso de que no
haya existido sospecha alguna o que la deteccion sea hecha por un especialista (i.e. se
consulta al otorrinolaringdlogo por una infeccién de oido medio y ahi se descubre la
sordera; nifios producto de embarazos de alto riesgo atendido en centros de alta
especializacion).  Sin embargo, encontraron que en el 57% de los casos los padres ya
sospechaban la pérdida y hasta con cierta exactitud respecto al grado.

2.1 Tiempo critico para la intervencién
La deteccion es un momento crucial. En €l se anuda el proceso anterior y es el disparador
para la atencién o su impedimento (Hovind y Parving, 1987; Carballo, en prensa).

Los pacientes rara vez son detectados en la consulta pedidtrica y diagnosticados de
inmediato. Y s6lo excepcionaimente lo son al nacimiento (Cornu, 1996). Cuando son
llevados a consulta ha transcurrido un tiempo que puede variar desde unos dias después
del nacimiento hasta afios, inclusive después de la adolescencia.

2 Estas son cifras suecas. Desde luego, es de esperar que sean sensiblemente menores en nuestro pals, en virtud de
la falta de programas para ello. No es una préctica corriente, se realiza en instituciones altamente especializadas y
suele incluir a pacientes cuyo perfil cae dentro de un protocolo de investigacion.

10
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Existen tiempos criticos para la intervencion.

La doctrina plantea dos criterios basicos, une cuantitativo y otro cualitativo:

¢ Cuantitativamente, no se ha convenido de manera muy precisa el momento en el que la
intervencion debe producirse.  La “Intervencion Temprana” s¢ ha nutride de las
aportaciones hechas por investigadores de la “Estimulacion Temprana”, quienes han
estudiado fundamentalmente aspectos relactonados con la maduracion y el desarrollo
neurolégico. Los tiempos para los distintos procesos son distintos.  Por ejemplo,
Sanchez (INCH, 1995), refiriéndose a casos de dafio neurclogico severo, sugiere que la
intervencién debe producirse a mds tardar dentro de los 6 meses posteriores a la
ocurrencia del dafio, o del nacimiento si es congénito. Sin embargo hay otros autores
que consideran periodos mas amplios (como Escobar y Salas, 1991; quienes marcan el
final del periodo critico a los dos-tres afios de edad) pero, aunque se refieren también al
funcionamiento cerebral, lo hacen respecto a funciones distintas.
En lo relativo al lenguaje, por ¢jemplo, los tiempos varian: Gutiérrez planted como
criterio los 6 afios, para una investigacion realizada en el INCH en 1993. Hawayek,
Trevifio y Noriega, para una investigacion a realizarse durante 1997-1998 entre cl
INCH, la UAM-I y Gallaudet University, determinamos los 5 afios como un periodo
adecuado todavia para la adquisicién de la lengua de signos en una poblacién de nifios
que estuvieron en contacto con sefias caseras en sus primeros afios de vida.
Sin embargo, todos coincidimos en que la intervencién obtendrd mejores resultados
cuanto mas temprana sea.

o Cualitativamente, Gutiérrez (1994, 1996a) seiiala que la intervencion puede
considerarse temprana si ocurre antes de la estructuracién de secuelas (efectos
indeseables irreversibles).

La deteccion, para ser considerada oportuna, debe ocurrir antes de estos cortes. En
realidad el verdaderamente decisivo es el cualitativo (antes de la estructuracion de
secuelas).
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Capitulo 3.
Descripcion del niiio sordo
(segtin la literatura especializada)

La literatura coincide en referir diversas areas comprometidas regularmente:

31

Biolégica

La pérdida de audicion, cuando no se trata de una sordera psicogena (Fenichel, 1978;
Kahn y Goldman, 1991), es ¢! resultado de una alteracion organica en el oide externo,
medio o interno, o bien, en los centros nerviesos superiores. La experiencia de los
rehabilitadores (INCH, 1993) reflere que los “sordos puros”, es decir, los sujetos
aquejados exclusivamente de sordera, son la minoria de los casos. Con frecuencia,
aunque no estd claramente determinado en la literatura, la sordera aparece asociada a
diversos sindromes que comprometen otra clase de funciones. La etiologia de la sordera
es determinante en este sentido: por ejemplo, un sujeto que haya quedado sordo a
consecuencia de una infeccién viral como la rubéola muy probablemente no tendra una
lesion neurolégica que comprometa sus funciones intelectuales; por el contrario, si s
debi6 a un cuadro hipdxico-isquémico o a prematurez y un peso menor a 1500 gr., las
posibilidades de un dafio son muy elevadas, La dimension biologica de la sordera no
puede ser pasada por alto. Sin embargo, es necesario ser muy cuidadosos con aseverar
que los casos con patologias asociadas sean mayorfa: la experiencia de los centros
especializados, del INCH por ejemplo, se basa no en la atencidn a la poblacién abierta
sino en la brindada a otra de tipo “clinico”™. Antes de generalizar deberd demostrarse la
representatividad de las poblaciones clinicas respecto a la poblacién abierta. Actualmente
la discusién estd polarizada: las instituciones suelen medicalizar los problemas auditivos
Y. en el otro extremo, los sordos rechazan -como sefialamos anteriormente- ser
considerados enfermos, y suelen renegar de la condicién biolégica de la sordera para
enfocar sclamente su dimensién cultural o lingilistica. Ambas posiciones nos parecen
peligrosas.

Lingiiistica'

La pérdida auditiva profunda, en principio, incapacita al sordo para la comunicacién
verbal. En el apartado anterior mostramos, siguiendo a Bordegaray (1996), cémo la voz
queda fuera del campo auditive humano aiin con el uso de auxiliares.

Debemos agregar ahora otras consideraciones. Lo que estd puesto en juego es mucho
mis que la capacidad o incapacidad fisica para percibir ciertos sonidos: las diferencias

"Las reflexiones contenidas en est¢ apartado fieron ampliadas para 1z elaboracién de un texto a ser discutido en una

mesa de debate titulada Lengua de Signos: ;lengua natural, lengua materna, lengua artificial? (Noriega, 1997),
durante Encuentro Nacional de Intérpretes en Lengua de Signos celebrado en Ledn, Gto. del 24 a) 26 de enero de
1997,
California), Emilia Adame (SEP), Esthela Trevifio y Antoinette Hawayek (UAM.-T} y José Antonio Noriega (INCH).

En el debate participaron: Anfbal Carballo y Fidel Montemayor (ANILS), Claire Ramsey (University of

12
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entre la conducta auditiva normal y la del nifio sordo ponen de manifiesto ¢! problema
central: la adquisicion del lenguaje y el estatuto de la lengua que les es posible.

3.21

322

Diferencias ¢n €l comportamiento auditive-verbal respecto al normoyente
Existen diversos signos caracteristicos de la audicidon nomal y de la pérdida
auditiva.  Son comportamientos observados en la generalidad de los casos y han
sido suficientemente documentados por los investigadores (Azcoaga, 1990; Lopez,

1990; Rodriguez, 1990; Perclld y Tortosa, 1992; entre otros). Las dilerencias

pueden no ser muy notables entre la sordera leve y la moderada, o entre la severa

y la profunda. Sin embargo, agrupando los grados de pérdida (leve y moderada,

por un lado, severa y profunda por el otro) si lo son. Las diferencias entre los

extremos podria establecerse sucintamente de este modo:

» El primer grupo si tiene una referencia por el sonido, establece una relacion con
sus propias emisiones fonicas y sus intercambios con el medio se producen
fundamentalmente por la voz y la audicion, apoyandose eventualmente {pero
con una logica verbal) en gestos y sefias. Accede naturalmente a Ja lengua y al
lenguaje. Su lengua natural y su lengua materna coinciden. Este grupo es
analogo al de la audicién normal, no por su rendimiento auditivo-verbal pero si
por su estructura y forma de funcionamiento.

¢ El segundo grupo, por el contrario: no encuentra una referencia en el sonido; su
relacién con sus propias emisiones no rebasa el placer gutural; ni puede
controlarlas. Carece de mecanismos d¢ comparacién y autocorreccion
(instalados en la relacién auditiva-verbal con el medio); las verbalizaciones del
otro no resultan significativas y se relaciona sélo con el gesto que acompaiia a
la palabra, Cuando el ofro es oyente, para el nifio se introduce una
discordancia entre su lengua natural y su lengua materna.  Acceden con
dificuftad a la lengua oral y su lenguaje es precario. Su conducta auditiva-
verbal es casi por completo diferente a la del primer grupo.

Lengua natural

Una de las grandes apertaciones de los lingfiistas ha sido haber demostrado que la

Lengua de Signos posee las caracteristicas necesarias para considerarle una lengua

de pteno derecho.

Jackson {1978) desde finales de los setentas, por ejemplo, sostuvo en el articulo

titulade Ur enfoque objetive del Lengugje Manual que “e]l sistema de

comunicacién manual que se usa en México, es un lenguaje que tiene las
caracteristicas necesarias para considerarse como tal”.

En ese texto, citando a Martinet, Klima y Bellugi, Hjemslev, Hockett y Chomsky,

entre otros, sefiald la existencia de diversas caracteristicas que atafien tanto a una

lengua humana como al hablante.  Hablante es un término neutro que no
forzosamente implica verbalizacion; podemos decir signante.

s De la lengua: con signos arbitrarios, con doble articulacién; con abertura,
desplazamiento, dualidad, arbitrariedad, cardcter discreto, intercambiabilidad,
retroalimentacidén total, especializacién, pérdida répida, transmision irradiada y
recepcion dirigida
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o Del signante: en virtud de la transposicién posible del significante vocal al
visual, la consecuente sustitucién del canal auditivo-vocal por un aparato
manual-visual.

Otros autores, comto Hawayek y Trevifio (1996), ofrecen nuevos elementos para la

consideracién de la Lengua de Signos como lengua natural. Por ejemplo:

s De la lengua:  aparece como una expresién particular de la facultad del

lenguaje. Es solidaria de la Gramética Universal, entendida como “el conjunto
de principios universales que rigen la forma de la gramatica”...“ el cuerpo
invariante ¥ minimo de principios que explican la posibilidad de adquirir, sin
entrenamiento, gramdticas particulares bastante complejas en un tiempo muy
breve y en un periodo muy temprano de desarrolle coghoscitivo general”.
Ahora bien, no se trata de un supuesto idealista. La Gramdtica Universal no es
una suerte de Esperanto etéreo. Parten de la existencia de determinaciones
biologicas, reconociendo la funcidn social de la lengua, y de la analizabilidad de
las lenguas en general y de fas signadas en particular.  Offecen evidencias
ganadas en el campo de la investigacion comparativa en fonologia, morfologia,
sintaxis y adquisicién de lenguas orales y signadas. Sefialan que “la lengua
signada poses los mecanismos que relacionan formas visuales con
significados,...una estructura fonolégica en gradas o niveles (“templates”), una
morfologia tridimensional y una sintaxis espacialmente organizada. Mas aln,
que algunas de las restricciones conocidas operan sobre lenguas orales igualmente
que en las lenguas signadas”.  En suma, que poseen las propiedades que
definirian a una lengua.

e Del signante: apareceria definido, ante todo, por la facultad del lenguaje
especificamnente humana bioldgicamente detetinada.  Dicha facultad se cumple
independientemente del aparato fonoarticulador.  El verdadero “drgano” seria la
compleja estructura neuroldgica propia de nuestra especie.  Es de su integridad
que depende la adquisicién o no del lenguaje. Es decir, es independiente del
desarrollo de otros procesos conceptuales o motores.  La dotacion filogenética
requiere ain del desarrollo ontogenético y, en ello, interviemen tanto [a
maduracion del sistema nervioso como la experiencia lingiiistica con el medio.
Para ello existen tanto una edad critica para la adquisicion del lenguaje como para
la pérdida de competencia. Sefialan 1a diferencia entre un lemguagje
internalizado, correlativo a la facuitad innata del lenguaje, de otro externalizado
en el que si son pertinentes otros aspectos tales como los cognoscitivos, los
sociales y los culturales.

Entre los textos citados existen diferencias de enfoque y de énfasis. Sin pretender
ocultarlas, retomemos sus coincidencias y, toméndonos algunas libertades, su
complementariedad.

;Qué tenemos? Que para hablar de la Lengua de Signos como lengua natural
puede hacerse una descomposicion de los téminos lengua - natural,  Es decir, la
lengua de signos considerada primero como lengua y, segundo, por su caracter
natural.
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Vemos también una diferencia entre la funcién de la lengua y la del hablante
(signante). Ambos, aunque complementarios, son términos distintos.

Respecto a lo primero, la consideracién de la lengua de signos como lengua, nos
han ofrecido un inventario de caracteristicas que equiparan las lenguas signadas
con las orales, Ambas se rigen por los mismos principios. Ninguna puede
reclamar una preeminencia sobre la otra.

Los dos textos también ceinciden en reprochar la escasez de estudios al respecto,
combaten la desinformacién y contribuyen a Henar el vacio existente en esa
matetia.  Si bien es cierto que cada estudio en particular y tomado en su conjunto
estan ain incompletos (destino inevitable cuando se trabaja con una lengua viva),
podemos estar tranquilos al respecto: que la lengua de signos es una lengua €s una
aseveracion solida.  Esto, sin embargo, no da cuenta de su cardcter natural.

Respecto al segundo punto, la dicotomia lengua - hablante (lengua - signante): La
complementariedad entre los términos s adn un tanto pragmatica. Tanto Jackson
como Hawayek y Treviflo ofrecen un doble inventario de caracteristicas. Este es
llamativo sobre todo por lo que atafie al signante,

Del lade de la lengua hemos listado una serie de caracteristicas gue van desde la
arbitrariedad del signo hasta la sintaxis. Del lado del signante, la descripcién ha
sido fundamentalmente de facto, biolégica en vltima instancia: ia sustitucion de lo
auditivo-verbal por lo visual-manual, y la dotacion innata que faculta al hombre
para el lenguaje (mas el desarrollo ontogenético de dicha facultad, que incluye la
integridad fisica suficiente y la experiencia).

El pragmatismo al que hicimos alusion esta en la falta de referencia a un Sujeto
que se representa a través del significante o, vayamos mas lejos, que es producido
por la cadena significante (Lacan, 1985).

Lo natural de la lengua, concluyendo, depende del signante, no tanto de la lengua.
Que haya lengua es un pretrequisito. La lengua de signos ha atravesado
inegvitablemente el mismo camino recorrido por otras lenguas para demostrar su
consistencia idiomatica (tal fue el caso, por gjemplo, del castellano y el de todas
las lenguas romances respecto al latin); no basta su uso pero parte de él. Para que
sea natural requiere de un humano habilitado para aprenderla. Esto, formalmente,
puede pensarse con independencia d¢ cualquier manifestacion particular.

A la primera gran demostracion por los linglistas (la Lengua de Signes como
lengua) debe sumarse que la LSM es una lengua natural. Es la lengua natural de
los sordos.

Ahora bien, sociopsicocologicamente hablando, no basta que sea naturai. Cuando
los no-lingiistas dicen que la Lengua de Signos es la lergua natural del sordo, no
lo hacen en los mismos términos que los lingiiistas. No suelen referirse a las
propiedades lingiiisticas de las sefias ni a la facultad del lenguaje como han sido
definida.
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Aungue con frecuencia se estanquen en la referencia consciente al canal y medio
que son posibles para los sordos, en general piensan acaso en procesos ricos y
complejos, diversos a su habilitacion para las sefias.  Hacen alusién casi
automdticamente en el lazo social, particularmente en el terreno educativo y en la
crianza, en si los padres signan o no, etc. Es por ello que, inclusive, se ha tomado
semejante frase como lema en ¢l debate contra el oralismo y ¢l espaiiol signado
(uno de sus subproductos).

La funcién social y psicoldgica de la lengua de signos, de las posibilidades
lingiiisticas de los sujetos sordos no pueden debatirse en el terreno puramente
lingiiistico ni alrededor del concepto Lengua Natural. Se requiere plantearlo en
términos de continuidad o discordancia entre la lengua natural y la lengua materna,

3.2.3 Lengua aatural y lengua materna
Lengua natural no es més un punto de llegada sino de partida.
El hecho de que algo sea natural no significa que se cumpla.  Si algo caracteriza a
los hombres es subvertir el orden natural.
La jpercia de la naturaleza se ve interferida a cada paso por la actividad humana o,
dicho con propiedad, por el deseo. Casi nada escapa al desco, salvo quizds por
algunos automatismos biolégicos y ciertos dmbitos silvestres (Lacan, 1985).

Aunque hemos dicho que la lengua es natural por el correlato funcional innato del
ser humano, no se agota en ese punto. En esos términos no ha rebasado aln el
plano virtua!, el de una iengua posible. Cuando se dice que la Lengua de Signos
es la lengua natural del sordo, es porque se ha visto realizada en otro u otros,
porque ha habido un proceso de adquisicion exitoso y, por correspondencia
dialéctica, una transmision exitosa a cargo de un tercero.  Es con el producto de
esa adquisicién - transmision que se hace el baremo de lo natural. La lengua, ain
siendo natural, no se aprende espontineamente.?

Nuestra perspectiva es que ia realizacion de una lengua natural cualquiera esta
mediada por un proceso de adquisicién-transmisién en el que fluye la sustancia
linggifstica, si, pero como vehiculo para el deseo.  Que en ese proceso la naturaleza
hurnana “se humaniza®. Que ahi asistimos al nacimiento de un Sujeto a partir del
organismo humano y la relacién con el otro.

En funcién de lo dicho hasta ahora podemos ya introducir el término de lengua
materna.

*Gutiérrez (1996c), citando a Bateson, relata Ia historia siguiente: Salimbe de Parma vefa en la palabra un don
divino. Decidié hacer un experimento para demostrarlo: encerrar a una criatura y privarle de toda relacién humana
para cualquier cosa que no fuera la satisfaccidn de sus necesidades basicas. Los cuidadores debian alimentarle,
asearle, etc., pero tenfan la prohibicién expresa de comunicarse con ¢! €n forma alguna.  Salimbe de Parma suponia
que el nifio espontdneamente empezarfa a hablar. Creia incluso que habrfa de hacerlo en alguna de las lenguas con
las que se escribieran originalmente los relatos biblicos: en particular en hebreo, en griego o en latin,  El nifio no
hablé y si murid.
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3.2.3.1 Consideraciones de facto

En virtud de que el problema admite diversas aproximaciones
desarrollemos primero la mas concreta. Partamos de su definicién més
simple: [a fengua materna es la lengua de los padres (reales o la de
quienes cumplan con la funcion de tales) que, presumiblemente, ha de
coincidir con la de la mayorfa del entomno. Esto es asi, sin lugar a dudas,
en contextos orales monolingiles.

La lengua natural, entendida en los términos que hemos comentado, dejé
de ser virtual para verse realizada en la lengua de nuestros padres.

Con los sujetos sordos ocurre algo diverso.

Su lengua natural son las sefias, pero la lengua de sus padres es otra. La
lengua que les es posible es compartida con otros que no suelen formar
parte de su grupo de referencia. Bajo esta Gptica, nos encontramos ante
una discordancia entre lengua natural y lengua materna.

Repetidamente se ha ofrecido el caso de los sujetos sordos hijos de padres
sordos como la prueba de que la lengua de signos es, a la vez, la lengua
natural y la materna. Esto, valido para esos casos, no es representativo de
la mayoria: sabemos que la sordera en padres e hijos no es la de mayor
incidencia, ain cuando aceptemos que la sordera de ctivlogia genética
muy probablemente sea mas frecuente de lo reportado hasta la fecha.

La lengna materna es [a propia de los padres en primeta instancia, aquella
con la cual s¢ ha instrumentado el marco simbélico desde ¢l cual han
estructurado sus ideas, valores y relaciones sociales. Es también, en ese
sentide, la lengua de su comunidad de referencia.  La familia y la
comunidad original de un nifio sordo hijo de padres oyentes no es la
misma que la de un nifio sordo hijo de padres sordos. Su lengua materna
tampoco. La lengua materna de un nifio sordo inserto exclusivamente en
la comunidad oyente sera solamente 1a hablada por los padres.

Ahora bien, que la familia y la comunidad sean oyentes-hablantes no
implica ¢] desconocimiento ni ia supremacia de una lengua sobre otra.
Es una realidad que como tal debe ser reconocida y tomada en cuenta.

Es un hecho que la condicién de un miembro ejerce influencia sobre la de
los demds elementos de un sistema.  Asi, estamos de acuerdo con quienes
plantean que la sordera del hijo supone una familia discapacitada auditiva,
donde todos sus miembros, lo acepten o no, se veran obligados a
modificar sus formas de relacién (Hovind y Parving, 1987); y, del mismo
modo, con quienes proponen que el sujeto sordo acceda a la lengua
materna (Supalla, 1994).

Ambas lenguas, el castellano y la lengua de signos, han de ser
reconocidas por igual sin perder de vista la dificultad que implica la
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discordancia entre la lengua natural y la lengua matemna: coincidentes
para ¢l oyente considerado individualmente, pero discordantes para el
sujeto sordo y para la famitia. Omitir tal discrepancia s6lo conduce a un
callejon sin salida, @ un mandato de adaptacién a ultranza y de renuncia
para uno o para el otro,

Desde esta perspectiva, fa condicion de hecho y de derecho de los sujetos
sordos y sus familias es bilinglle, independientemente de que pueda no ser
asumida como tal,

Sin lugar a dudas, los padres oyentes requieren aprender la lengua de
signos para comunicarse mejor con sus hijos, pero dificilmente podran ser
ellos quienes habran de transmitirsela. Es necesaria la participacién de
miembros adultos de la comunidad de sordos (Carver, 1996). Una
operacién semejante supone que la lengua materna (castellano oyente-
hablante) comparta el sitio con la lengua de signos.  Asi, la lengua
materna no seria slo el castellano sino que incluirda a la lengua de
signos; la lengua materna serian ambas, seria bilingiie. FEn esta linea si
podria ser efectivamente superada la discrepancia fundamental entre “una
u otra” mediante la incorporacion de “una y otra”,

Esta primera aproximacién enfatiza que no basta que la lengua de signos
sea su lengua natural. Una lengua natural poco significa si estd fuera de
las relaciones sociales (familiares, comunitarias, terapéuticas y
educativas) que podrian traerle del plano virtual a otro real y operativo.

3.2.3.2 Consideraciones lingiiisticas

La segunda aproximacidn estaria en aparente contradiccion con la
anterior. Esta, de corte més lingliistico, dirfa que no existe contradiccion
posible entre lengua natural y lengua materna.

No habria discordancia entre ellas porque lo que estd en juego es la
facultad del lenguaje, no una lengua particular. La forma del lenguaje es
un clemento central aquf. La disyuntiva no se plantea entre la Lengua
Mexicana de Signos y el castellano sino entre la lengua de signos y la
lengua oral.  Asi, se trata de la adquisicién de una lengua posible, no de
una lengua determinada, y si tal adquisicién se cumple sélo puede haber
ocurrido por su comespondencia con la lngua natural.  En otros
términos, la adquisicidn por si misma testimoniaria que esa es la lengua
materna (Hawayek y Trevifio, 1996).

Tenemos entonces que, por un lado, [a experiencia cotidiana apuntando a
la existencia de una cortocircuito entre lengua natural y lengua materna, y
por el otro, las razones que formalmente la niegan.
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3.2.3.3 Consideraciones analiticas
La tercera aproximacién volveria a los cauces de la primera: sf hay
discordancia o, por lo menos, no existe un necesario ni total acuerdo.
Pero planteado desde una dimensién ms tedrica psicoanalitica y echando
mano de la lingiijstica lacaniana sui generis (la lamada lingéisteria,
Braunstein, 1985).

Para ¢l psicoandlisis ¢l malentendido es constitutivo de toda operacién
con el lenguaje. No niega que la comunicacion eXista, pero no reduce el
lenguaje a fa concordancia entre la naturaleza y la cultura. Lo propone
mas bien como un montaje.

Es evidente que la dotaci6n biolégica posibilita unas cosa ¢ impide otras,
Fisicamente no podemos volar, tampoco respirar bajo el agua, 2 menos
que utilicemos algin artificio netamente producide por ¢l hombre para
tales fines {un avién, una cometa, una escafandra). O bien, por una
viclencia a la naturaleza, mediante la tergiversacion de su funcién natural
(como tomar un carrizo ¥ hacer de €l un snorkel).

Simbélicamente si podemos volar, aiin sin despegar los pies del suelo, o
bucear sin mojarnos en absolute

Los signos no estan en la naturaleza.  Son el resultado de un pacto
simbélico entre los hombres. La cosa (das Ding) es muda; los hombres
{a hacemos significar algo (Masotta, 1987).

La arbitrariedad del significante posibilita la aparicion de un sentido y a al
mismo tiempo nos libera de él, toda vez que su falta de correspondencia
natural fuerza necesariamente la aparicion de la polisemia.  Asi, como
efecto del simbolo, los hombres quedamos faltos de palabra por un exceso
de ellas, ninguna de las cuales es La Palabra.  La cosa, como tal,
permanece irreductible (Braunstein, 1985), es un enigma. Podemos
decir, si, qué es para alguien.

Como podrd verse, para el psicoandlisis no hay una correspondencia
puntual entre naturaleza y humanidad. Hay entre ambas una relacién
anaclitica {por apoyo). Ambos registros se¢ entrelazan, pero no se funden.
El cuerpo, como un real, no es atrapado del todo por lo simbélico, pero si
lo suficiente y més de lo que se podria suponer.

Un sujeto no habla sélo con la voz (Freud, 1987). Pero, jlo hace
necesariamente a través de las zomas del jenguaje biologicamente
predeterminadas? ;Dice algo el color de la piel? ;Dice algo la forma
detl cuerpe? Tan cierto es que la melanina, el caroteno, el ecto, meso y
endodermo no expresan de motu propio absolutamente nada, como el
hecho de que estan atrapados en una red de lenguaje y llegan a significar
algo.

4 Qué hace que un blanco casado con una blanca tenga hijos blancos? (El
comercio genético mendeliano o la fascinacidn del blance con su

i
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semejante blanco? ;Son las leyes de la genética o tas del deseo? Son las
dos, por supuesto, Se trata de procesos distintos. Pero es claro que las
segundas ejercen un poder sobre las primeras.

Para el psicoanilisis Ia significacidn del cuerpo procede del otro (del
Otro) y es relativamente independiente de su procesamiento Organico en
el Sujeto que ha caido bajo el peso de la cadena significante (Lacan,
1985).

Tenemos pues el hecho de que la lengua natural es una referencia inscrita
en un registro distinto al de la significacion. Es decir, que la
correspondencia inevitable formalmente definida por los lingtiistas es una
discordancia formalmente definida por jos psicoanalistas.

Lacan (I985) propusc una definicion de Sujeto como lo gque un
significante representa para ofro significante. Del Inconsciente dijo que
estaba estructurado como un lenguaje. Partiendo de la formula basica del
discurso propuso una serie de escrituras para los discursos del Amo, del
Universitario, de la Histérica y del Analista. En sintesis, retomd estos y
otros términos de la lingiiistica transforméndolos para que obtuvieran una
carta de ciudadania en el discurso analitico. Se permitié también crear
otres. Uno de ellos es central para io que aqui nos ocupa: lo que el llamé
lalangue. La vinica via simbélica por medio de la cual esto puede
expresarse (no-todo) es lalangue, subsidiaria de la Lengua Matema.
Supone la existencia de un sujeto y la lengua materna ¢s una condicién
para ello.

Para el psicoandlisis la lengua maternz, como soporte del lenguaje, es un
polo estructurante anterior y exterior al futuro sujeto. Es efecto del deseo
de la madre (no se refiere a la madre de la realidad sino a su funcién,
digamos, l6gica). FEs la realizacion del Otro o, mejor dicho, del @tro,
Del “tesoro de los significantes”, de! “universo simbélico”, pero en falta.
El @tro no tiene lo que al sujeto le falta; ni siquiera lo que falta en él
mismo, Tan incompleto estd uno como el otro (con mintscula designa a
cualquier persona concreta). La falta en el @tro implica la ausencia de
La Respuesta, de La Verdad, de la conquista Del Objeto.  Es ella la que
10s coloca en relacién con la posibilidad de una historia, que es el mapa y
el itinerario de quienes habremos sido.

La lengua materna no es una cuestion de idioma, aunque toma a la lengua
como soporte. No se refiere pues al castellane hablado por la madre sino
al desec que le habita respecto al hijo {con sus consecuentes expresiones
dia a dia). La lengua materna expresa el deseo en funcién del cual un
sujeto habra de advenir, Es por elio que opera en el sujeto mediante ia
lengua materna una alienacién original y se constituye €] mismo como
otro: Yo es otro (Je est un autre), dijo Rimbaud. El deseo del hombre ¢s
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el deseo del Otro, dijo Lacan. Y, en medio de estas aporias ¢
incompletudes, advenir como sujeto. Lengua materna e Inconsciente van
de la mano.

Ser sujeto es uno de los legados de la lengua materna (aunque no sea su
obra exclusiva). El deseo matemo, el fracaso de cualquier forma de
completud, son condiciones para admitir la diferencia.

Paradojicamente, podriamos plantear que la discordancia formal entre la
lengua natural y la lengua materna, identificadas provisionalmente al
montaje entre la facultad del lenguaje y el simbolo, son a final de cuentas
una comrespondencia de hecho.

La referencia de los lingilistas a que tas lenguas naturales no requieren de
un entrenamiento es fuminosa. La lengua materna vista en nuestra
segunda aproximacidn se caracterizaria por lo mismo. Lo que podriamos
agregar en esta tercera aproximacion es que se trata de un proceso
caracterizado no por la ensefianza sino por la transmisi6n.

Un sujeto adquiere una lengua sin que le sea ensefiada; le es transmitida.
Y, con ella, una homotopia entre una falla y otra, un deseo y otro, de un
sujeto y otro, de una historia y otra; asfi como las complejas articulaciones
entre faltas, deseos, sujetos ¢ historias que forman parte de la cultura. La
discordancia aqui es e} resultado de la inevitable falla del Dtro; alavez es
la condicion de toda relacién posible. La aparicién del significante que
articula todo deseo, ¢l significante de la falta del @itro [S ()], advierte al
sujeto que en ef deseo hay un fugar para €.

El naufragio del deseo, no obstante, puede plantear una duplicacién de la
discordancia entr¢ lengua materna y lengua natural con graves
consecuencias:

* Al pretender locamente que no se produzca, como corresponderia al
destino natural de todo neurdtico, pasar de la renegacién de la
diferencia a la fetichizacion de Ia igualdad, sostenida empiricamente
por la oralizacién delirante,

= Al haber declinado sostener la voz del deseo y, bajo esas condiciones,
no estar en posibilidades de promover que ef sujeto virtual advenga y
para ello emplee los caminos a su disposicion.

¢ Al suplantar el deseo con el saber, con el codigo, con la comunicacién
sin malentendidos. Aqui la idealizacién, mecanismo primario por
cierto, otorga la voz ecoldlica, la que “debe ser”, no la del deseo.

El resultado de estas duplicaciones produciria, teéricamente hablando,

una interferencia del proceso de subjetivacion e identidad. En términos

lingiiisticos lo que se veria comprometido es el proceso de adquisicién.

La diferencia entre las perspectivas lingliistica y psicoanalitica es que

mientras para la primera pedria tal vez plantearse la no adquisicién, para

el psicoanilisis -aunque fracasaran los procesos de subjetivacion e
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identidad- seria muy dificil argumentar Iy apsencia de transmisidén,
aunque no fuera mis que de Ia imposibilidad para el deseo.

33 Secial

Los sordos tienen restringidos los espacies sociales, principalmente el acceso a la
educacién y la cultura.  Independientemente de que la sordera se encuentre asociada a
factores de riesgo més comunes en la poblacidn marginada de los servicios de safud (y de
que esto esté relacionado con bajos niveles de ingreso), la bartera lingiiistica cierra el paso
para la incorporacion de los sordos 2 1a vida social si no estén oralizados, o bien, les
inchzye en la medida en que participan en programas de oralizacién. En ese sentido, hay
un mayor acceso a los servicios rehabilitatorios que a la oferta educativa escolarizada.  En
cuanto a la cultura, sus cportunidades se reducen casi exclusivarnente a la convivencia con
otros sordos en los servicios religiosos, paseos, dias de campo, etc. (Sierra, en prensa).
Excepcionalmente tienen actividades artisticas y deportivas.

Foster (1989), Herrera (1996) y Carballo (en prensa) reportan que las relaciones sociales
de los sordos usualmente estén reducidas al grupo familiar. Excepcionalmente tratan con
otros sordos, sobre todo en Ia infancia. Esto es debido a que en la mayoria de los casos
los sordos son hijos de padres oyentes, en familias en las cuales no existen antecedentes
de sordera o no son lo suficientemente cercanos.  Ademis, en astos casos, el ideal de
ncrmalidad o de normalizacién en los padres aparece identificado con la verbalizacion.
Por cllo, ames que Ia relacién con Iz comunidad de sordos en general, o siquierz con
algunos sordos en particular, suele promoverse sélo la relacién con los oyentes, sobre todo
con |z familiz y con los especialistas que habrin de oralizarle.

La refacién de la familia y la sociedad con el sordo es persecutoria (Dethorre, 1993). El
saldo de los afios de persecucion y marginacion lleva a que &l sordo pierda la rebeldia de
la infancia y se resigne, esconda sus sentimientos y se comporte como una “mdscara
sonriente” (Rey, 1993).  La segregacion es sistematica y empieza en el hogar. Una forma
caracteristica, identificada por Bodner (1991), es que no se les habla sino que se les
adiestra’ A fuerza de silencio y de hacerles cumplir consignas se les vuelve pasivos y
dependientes. La impulsividad reprochada a los sordos por su fracaso adaptativo, agrega
Sinkkonen (1994), es apenas una respuesta légica 2 la falta de commicaci6n.

La marginacién cs algo que flota en el ambiente. Es parte del imaginario social y se
transmite de generacion en generacién. Aunque aparece con mayor fuerza en los adultos,
quicncs han instrumentado todo un sistema juridico e institucional para inscribir
socialmente a los sordos, mediatizdndolos (Herrera, 1996), por algo o referido a los
sordos mismos sino a las ansiedades de los padres , los médicos y los educadores (Laborit,
1989; Carver, 1996), ¢l proceso es mds nitido en los niflos. Minnet, Clark y Wilson

’Bo@umumrmdesd:w,dhbhmdmnﬁomwl'nolnnimambiosimiﬁmivomlm
micmbros de la familia.
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(1994}, a través de sus observaciones en escuelas integradas*, nos muestran en su pureza
el dispositive psicologico elemental que impide la comynicacién entre oyentes y sordos:
una faila en la identificacién reciproca (Julien, 1990; Noriega, 1996b).

A partir de la adolescencia, son un blanco frecuente de asociaciones (escuelas, clinicas,
partidos politicos) que lucran con sus necesidades. O bien, de sectas religiosas que
refuerzan y aprovechan sus deseos de pertenencia, haciendo del culto un ghette y del
ghetto un culto. Suelen haber severas discrepancias entre elles por su afiliacion societaria
o religiosa.

Frecuentemente son objeto de abuso sexual o maltrato, (Sullivan, 1992 y 1993)

En resumen: los oyentes tratan con los oyentes. Los sordos, cuando son pequefios, no
acceden a la escolaridad sino que tratan con adultos oyentes en la familia y en
instituciones especializadas. Después, en la adolescencia o en la adultez, abandonan la
familia y a las instituciones y se insertan en la Comunidad de Sordos. Ah{ encuentran
pareja, amigoes, actividades recreativas, etc.  Sus empleos suelen ser manuales o estdn
subempleados (venta ambulante). El nivel de escolaridad méaximo al que pueden aspirar,
a menos que la pérdida sea leve-moderada, o que por sus cualidades personales haya sido
posible entrenarlos a la perfeccion con el método oral-auditivo, es la secundaria. Hay
aparentemente un elevado indice de analfabetismo. (IMMS, 1994)

Psicolégica

34.1 Cognitiva
En términos cognitivos, existe la discusién respecto a si la sordera compromete las
funciones intelectuales o no.  Se ha llegado al extremo de afirmar que los sordos
tienen vedado el acceso al pensamiento formal (Mandujano, 1996). Furth (1981),
por su parte, opina que el nivel intelectual de los sordos es del todo semejante al de
los oyentes, aunque admite la existencia de algin retraso ocasionado por Ia forma
de intervencién y no por la sordera misma. Perellé y Tortosa (1992) estiman el
retraso intelectual del nifio sordo entre 2 y 5 afios. Mauk y Mauk {1992) sefialan
que con frecuencia existen problemas de aprendizaje asociados a la sordera.  En
un articulo de revisién de Mufioz-Ledo y otros (en prensa) que actualiza otro
realizado por Liben (1978), se plantean las tesis en conflicto y se discuten desde la
perspectiva psicogenética y la escuela soviética. Se admite la existencia de un
pensamiento sin lenguaje y se encuentra que el desarrollo durante el periodo

* Escuelas con un sistema escolarizado regular a las cuales se incorporan los sujetos que antafio eran atendidos en
centros de educacién especial. Es un programa implantado ya en otros paises (tenemos informacién de los Estados
Unidos,
Actualmente en México inicia un programa semejante, La discusion al respecto se da tanto en el terreno tedrico
como en el operativo: estd en duda la consistencia del modelo y si existen o no los recursos humanos y materiales

necesarios para instaurar vn proyecto de esa envergadura.  El fracase de) sistema educativo naciona) para con los
sordos nos mueve a un profundo escepticismo.

Espafia y Francia), cuyos resultados han sido severamente criticados por la comunidad cientifica.
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sensoriomotriz es similar cuando hay una adecuada estimulacion. Se encuentra,
por olta parte, que la complejidad de las operaciones intelectuales estd vinculada al
desarrollo del lenguaje, es decir, a la estructura simbélica que da cuenta de las
telaciones en juego (observables, sistemas de hipotesis, etc.). La dificultad se
plantea por un error entre la forma y el contenido: efectivamente, el ienguaje es el
organizador de una serie de funciones intelectuales, pero no por su caracter
fonolégico sino por su aporte simbolico. E! yerro ha estado en la consideracién
del lenguaje en su forma verbal, descartando la viabilidad de la lengua de signos
como un lenguaje que podria articular dichas operaciones. Sin embargo, es un
hecho que la lengua de signos, a pesar de servir como medio de comunicacién
altamente complejo, al carecer de escritura se convierfe en un obstdculo para la
transmision de los conocimientos, por lo cual se replantea el problema en términos
de instruccién y operacion mental bilingiie. Los fenémenos que de acuerdo a los
autores caractetizan el rendimiento intelectual del sordo en un dmbito educativo
hablante-oyente son, a saber:
+ vinculacion a lo concreto;
* retraso en €l razonamiento;
» inconsistencia de estructuras légico-matematicas basicas: dificultades en la
clasificacion, seriacion;
» incompetencia en la lectoescritura

Cabe comentar la advertencia de Stuckless (1991) respecto al riesgo que implica
para la educacion de los nifios apelar a la adquisicidon de la lengua de signos como
la primera lengua, y no de la lengua nacional. Esto es cierto por razones de hecho,
no de derecho (Virole, 1993). La confusién existente entre lengua natural y
lengua materna ha llevado a pensar que los oyentss tendrian que renunciar a su
propia lengua y usar la lengua de signos para criar y comunicarse con los sordos.
Es un error. Tal renuncia no es exigible a los oyentes, pero tampoco a los sordos.
El bilingiiismo propone que la necesaria coincidencia entre la lengua natural y la
materna se cumpla por medio de un proceso de adquisicién de la lengua de signos
como primera lengua; Ia discordancia entre lengua natural y lengua materna vista
ya no desde la perspectiva lingiistica sino sociopsicoldgica puede solucionarse
posteriormente mediante la exposicidn a ambos idiomas, las sefias y el castellano.
La resistencia a reconocer la lengua de signos ha conducido a aplicar a Ios sordos
la norma propia de los oyentes. Dicho en términos piageteanos, al negaries la
posibilidad de estructurarse en funcién de una lengua natural v al obligarles a la
acomodacién pura, se han provocado secuelas intelectuales que no pueden ser
imputadas a la sordera sino a su manejo.

El desconocimiento de la capacidad intelectual de los sordos se expresa, entre otras
formas, por la escasez de pruebas especificas para ellos’  En general, la

* No existe en nuestro pafs, hasta donde tenemos noticia, una sola prueba psicolégica validada con poblacién
mexicana. De las pruebas que suelen emplearse algunas ya estdn descontinyadas en otros pafses: i.e. la Prueba de
Aptitud para ¢ Aprendizaje Hiskey-Nebraska, que ya estd précticamente fuera de circulacién en los Estados Unidos
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concepcitn de las capacidades de los sordos es de tipo deficitario. Tanto asi que
un curioso estudio realizado por Yewchuk y Bibby (1989) muestra coémo las
observaciones de varios grupos de nifios y jévenes sordos por parte de los padres y
los maestros fueron del todo idénticas...ambas fallaron en identificar a los sujetos
dotados de una inteligencia superior.

3.4.2 Emocional

En términos emocionales, en el Instituto Nacional de la Comunicacién Humana se
han sefialado diversos fendmenos detectados en los menores sordos, sus padres y
sus hermanos (1995). En otre texto (1996) hemos ilustrado el tipo de operacion
narcisista por medio de la cual se niega la imposibilidad para la identificacién
reciproca entre los sordos y quienes le rodean.  Otros autores como Harvey (1989)
han sefialado la operacién de exclusion del miembro sordo para el mantenimiento
del statu quo del sistema.  Myklebust (1968), Furth (1973), Nusiez (1991), Perellé
y Tortosa (1992), Galarza (1995), Kolod (1994), reportan que las conductas mas
frecuentes en los sujetos sordes son, a saber: sentimientos de inferioridad, falta de
confianza en sf mismos, negativismo, rebeldia o dependencia y sumision,
terquedad y rigidez, tendencias antisociales, agresividad, ansiedad, impulsividad,
introversion, temor, recelo, incomprension de las normas, maniqueismo,
volubilidad, inconstancia, baja tolerancia a la frustracién, fragitidad ante el fracaso,
la pérdida, el rechazo, hiperadaptabilidad sin creatividad, desconsideracién por los
deseos y énfasis en las consignas superyoicas, explosividad, negaciones maniacas.

En el estudio exploratorio realizado con la poblacién estudiada en el INCH y la de
consulta privada (1995} hemos confirmado la presencia de las conductas anteriores
¥ encontramos que, ademas:

* Quedan definidos por lo que otro siente.

* Suelen pasar largos y dolorosos procesos rehabilitatorios, ain cuando sean
inadecuados y no les reporten ganancia alguna.  Por lo regular, no pueden
opinar al respecto y echan mano de tacticas defensivas tales como la resistencia
pasiva (ausencias, fingen no entender, descomponen o desconectan el auxiliar
auditivo, somnolencia, evasién) o la franca oposicion violenta.

* Muchos suelen permanecer en una posicion alienada respecto al mundo
normoyente, vehiculizada por los padres.  Se definen por el ideal imposible de
lo verbal,

¢ El proceso de separacion normal de la familia puede ser mis prolongado,
doloroso y violento.

* Llegan a estructurar secuclas importantes caracterologicas ¢ inclusive en la
estructura de personalidad, asi como secuelas en los procesos cognitivos.

por su imprecisién, toda vez que un solo item puede llegar 2 modificar la medicién de la capacidad del nifio hasta
por dos aflos. (Spragins, Blennerhassett y Mullen, 1995).
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3.4.2.1 Psicopatologia

En cuanto a la estructura de personalidad, aunque se hayan encontrado
caracteristicas comunes a {os sujetos sordos, no puede afirmarse que
exista ni una alteracion ni un tipo de personalidad especifica de los sujetos
sordos (Hindley, Hill, Mc.Guigan y Kitson, 1994; Meynard, 1993; Rey,
1994; Sinkkonen, 1994}, Rey (1993) es muy claro al respecto: ha de
balancearse el conocimiento de los problemas psicoldgicos compartidos
por los sordos y la creencia en una estructura comuin a todos.

El equipo formado por Hindley, Hill, Mc.Guigan y Kitson (1994) no
encucntra diferencia entre los trastornos psiquistricos presentes en la
poblacion sorda y los de los oyentes. S$élo en apariencia, debido a errores
técnicos del clinico -i.e. no usar intérpretes en la consulta y evaluar por lo
manifiesto de la conducta y el relato de los familiares-, es que la
condicitn de los sordos se presenta como si fuera parte de un cuadro de
mayor gravedad.  En otra cportunidad, Hindley, Hill y Bond (1993)
habian sefialado ya las consecuencias enmascaradoras del pobre
conocimiento de la lengua de signos.

A pesar de las referencias anteriores, si existen quienes deslizan que la
sordera se asocia a trastornos graves de la personalidad tales como
psicosis y borderline. Aunque se refieren a poblaciones clinicas llegan a
plantear que la sordera es una “situacién borderline” (Dethorre, 1993). O
bien, que la sordera entrafla una proclividad hacia la psicosis
especificamente esquizofrénica (David, Malmberg, Lewis, Brandt, etal.,
1995).  Por la vertiente fronteriza (Abrams, 1991; Farrugia, 1991) se
propone atender a los pacientes siguiendo la secuencia separacién-
individuacién; el trastomo se explica por las relaciones altamente
frustrantes con las figuras parentales durante el primer afic de vida
Llama fa atencién que en la discusion de los casos no se considere
debidamente la existencia 0 no de constancia objetal y se¢ enfatice el
aspecto traumndtico de [a faita de comunicacion,

No implicamos, por supuesto, la inexistencia de sujetos sordos psicéticos
o fronterizos; nos oponemos, i, a la generalizacién injustificada y a la
utilizacion laxa de las categorias diagnésticas.

El uso puramente descriptivo de los signos para el diagnéstico ha llevado
a otra clase de excesos. Por ejemplo, el de seifalar que los nifios sordos
son particularmente vulnerables al Trastormo por Déficit de Atencién -
TDA- (Kelly, Forney, Parker y Jones, 1993). Ciertamente, Ia respuesta
de los sujetos sordos al enigma que plantea la relacién con los demas es
semejante al TDA, y no carece de valor la referencia de estos autores a
que, bajo las circunstancias corrientes, la manifestacién conductual de los
sordes es precisamente esa. Lo peligroso de una aseveracion semejante
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es hacerla sin consideraciones etiolégicas, pues conducen a la impresién
equivocada de que es un fendmeno del sujeto sordo, cuando fo que habria
de diagnosticarse es la situacién que la estructura.

Existen otras perspectivas menos nosogrificas y mas dirigidas a
instancias y procesos propios de la personalidad y el desarrollo.

Encontramos  distintas  orientaciones, sobre todo humanistas v

psicoanaliticas de distintas corrientes,

Bodner (1991), Vacola y Gayda (1987), enfocan el vinculo rigido y
unidireccional entre padres e hijos, que conduce a una reduccién de las
interacciones a simples consignas, preguntas directas y respuestas
monosildbicas, ¥ a la eliminacion de posiciones subjetivadas; interviene
mediante la apertura y el aumento de la calidez en la comunicacion, la
persecucion de los temas de conversacion en profundidad y Ia
flexibilizacion del vincule.  Deselle (1994) y Galarza (en prensa)
estudian la autoestima y los trastornos de identidad, sobre todo con
adolescentes, y encuentran una correlacion positiva entre el uso de la
lengua de signos y la pertenencia a la comunidad de sordos con un
aumento en la autoestima y una disminucion de las conductas disruptivas.
Eugene (1993), también apoyado en la lengua de signos pero en un
modelo bilingfie, propone dar soporte y analizar con los padres el Shock v
la Negacidn iniciales, darles informacién veridica, ayudarles a explorar
nuevas formas de relacidn y ajustar expectativas con los hijos, asi como
usar la lengua de signos. Zalewska (1989) encuentra que hay desordenes
ent el desarrotlo del self y propone a la terapia gestalt como el medio para
unificar las partes escindidas y estereotipadas.

Laborit (1989), Sullivan (1992 y 1993), Kahn y Goldman (1991),
Meynard (1993) y Virole (1993) proponen el abordaje terapéutico “caso
por caso”. Toda vez que no existe una psicopatologia \inica y ni siquiera
tipica de los sujetos sordos, pero su condicién individual y familiar si
suele ser muy dificil, lo que se necesita es estudiar las caracteristicas del
caso y atenderle comeo a cualquier otro, usando los canales mas adecuados
para ello.  Asi, encontramos protocolos o experiencias en psicoterapia
especificos para casos de abuso sexual (Sullivan), de Sindtome de
Munchausen by Proxi (Kahn y Goldman); o bien, de casos en anilisis en
funcién de la demanda y condiciones propias de cada caso (Laborit,
Meynard y Virole).

Por tltimo, también se propone la psicoterapia de apoyo como indicacién
estdndar. Ingraham, Camey, Vemon y Berry (1994), ante los numerosos
obstéculos para la rehabilitacién, desde la falta de acatamiento de las
indicaciones terapéuticas hasta la desercion de los tratamientos,
encuentran que el manejo terapéutico tanto de los padres como de los
nifios es una manera de obtener mejores resultados de la rehabilitacion.
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3.5 Motora

Rodriguez C., R. (1996), en un estudio reciente realizado en ¢l INCH, ha puntualizado la
importancia del trabajo psicomotriz con sujetos sordos. Gutiérrez (1996b), en el reporte
preliminar de una investigacion realizada en el mismo Instituto, ha sefialado la alta
incidencia y prevalencia de alteractones motoras en sujetos con trastomos de la
comunicacion humana, entre ellos los sordos.

En estos estudios, aunque no se manejan cifras concluyentes, sobre todo por lo
indeterminado de [a etiologia que no permite discriminar los sujetos con factores de riesgo
de dafic neurolégico y los que conservan integro el sistema nervioso, se evidencia sin
embargo que frecuentemente existen alteraciones motoras de consideracion.

A partir de sus hallazgos, Gutiérrez critica €] eXceso de intuicién en la aproximacién a los
sordos y los equivocos a los cuales ello induce: por ejemple, pensar que existe una
compensacion perceptual visual y/o motora de la sordera.  Contra lo intuitivamente
esperado, no existe tal compensacion y se encuentra que la pérdida auditiva no ha vuelto
mas diestros a los sordos en el terreno motor. Esto es confirmado en otros campos por
Bross (1979), Bross y Sauerwein (1980), quienes refieren algo semejante en lo visual
{aunque, ciertamente, algunas funciones si llegan a verse mas desatrolladas).

Mykiebust (i968) coincide en sefialar el retraso en el desarrollo motor de los sordos
profundos.  Rodriguez (1990) especifica que el desarrollo es normal en cuanto al
movimiento de las manos, inferior en cuanto al movimiento en general y superior en
cuanto a lo gestual,
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Capitulo 4.
Descripcion de la familia del niiio sordo
(segin la literatura especializada)

La mayoria de los autores, enfatizando aspectos diversos, coincide en sefialar la importancia de
la familia en el desarrollo, atencién e insercion social del nifio sordo.

4.1 Informacién, comunicacién, agente e involucracitn de los miembros

Existen autores como Hovind y Parving (1987) que sefialan, a partir de un estudio con 21
padres de sordos profundos, que la demora puede deberse a los escasos conocimientos de
tos padres respecto al desarrollo normal. Nuestra opinion es diversa. Hemos encontrado
numerosos padres suficientemente informados (médicos, educadores y psicologos, por
ejemplo) que se han comportado de manera semejante al resto de la poblacion.
Consideramos que la informacién sobre el desarrollo normal puede ser un factor pero no
es decisiva; no asi los procesos internos de los padres, la dindmica y la estructura
familiares.

Otros autores se centran en la Comunicacién:

¢ Algunos conciben la comunicacién desde su funcién informativa e instaladora de
repertorios cognitivos mas amplios.  Por ejemplo Barbieri (1988), quien sefiala una
correlacion entre el desempefie escolar y la comunicacién familiar.  Para este autor, en
la2 medida en la cual los padres y los hijos establecen intercambios mas ricos se
posibilita una mejor comprension del mundo y con ello se adquiere un mayor nivel de
rendimiento escolar.  Aunque no es muy explicito en sus referencias tedricas,
podriamos acordar con él si consideramos la decisiva relacion entre el pensamiento y el
lenguaje en las operaciones logicas superiores (Mandujano, 1996; Mufioz-Ledo, en
prensa).  Por otra parte, los hechos parecen confirmar que el desempefio secial,
manifiesto por ejemplo en la posibilidad del sordo adulto de acceder a un empleo, esta
determinado en segunda instancia por los logros escolares y en primera por las
cualidades personales adquiridas en las relaciones sociales y familiares (Heal y
Ruschms, 1995),'

* Otros [a entienden desde una perspectiva mds “emocional”, como Clymer (1993),
quien encuentra profundos eobsticulos ‘en todos los miembros de la familia para
expresar sus sentimientos respecto a los demas. Segin Clymer, os miembros de la
familia deberian sincerarse con los demis y consigo mismos, darle al otro la clave para
entender qué siente y atender a los sentimientos del otro.  Es una tarea que demanda
amor, honestidad y responsabilidad. No es una confesién reciproca sine que, a
nuestre parecer, apunta a brindar la posibilidad de simbolizar los sentimientos propios
Y ajenos asi como la relacion entre los miembros.  Se trataria de entender y sentir para
cambiar.

! Esta referencia admite una doble lectura: el fracaso de los programas escolares y la importancia de las relaciones
sociales y familiares. Aquf enfatizamos la segunda. En otra oportunidad comentaremos la primera.
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¢ Otros enfatizan las interacciones. Henderson y Hendershott (1991) encuentran una
pobre interaccién en las familias, tanto en cantidad como en calidad, dentro y fuera de
la familia, que se traduce en una disfuncionalidad familiar. Las familias quedan
libradas a sus propios recursos, escasos por cierto, y pierden la oportunidad de
apoyarse ¢n los que ofrece el exterior (ellos enfatizan los que podria aportar la
comunidad de sordos y la lengua de signos).
Sloman, Springer, Stephen y Vachon (1993), por su parte, sefialan algo diverso. No
habria una falta de interaccién sino una interaccién disfuncional debida a una
comunicacién disfuncional. Encuentran que en las familias oyentes con hijos sordos
se mantiene una relacidn circular que gira alrededor de una queja no resuelts (“quién
fue el culpable”), que dificulta a los padres buscar la solucién mas adecuada (las
sefias), incrementa los problemas del nifio y con ello se convierte en una nueva fuente
de quejas y dificultades. Desde nuestra perspectiva, estando también a favor del uso
de la lengua de signos, consideramos que los autores asignan un peso mayor a la forma
que al contenido.  Es decir, que proponen la lengua de signos como un vehiculo mas
que como una forma de insercion cultural.  Su interés en pro de la lengua de signos
adquiere asi un peso mas ideoldgico (defender las sefias como la lengua natural de los
sordos) y operativo (lo manifiesto de la comunicacién), en detrimento de las
consideraciones socioculturales y psicoldgicas profundas de! proceso implicadas en la
discusién actual respecto al Bi-Bi (Carver, 1991), Bilingliismo-Biculturalismo. En una
linea critica semejante, aunque no reducida al dmbito familiar sino inclusiva de los
contextos educativo, terapéutico y social global, Phillips y Cole (1993) sefialan la
necesidad de que la intervencién con las familias sea multicultural, ampliando el marco
simboblico que permita un mejor lugar para el nifio en la sociedad.

Otros autores ponen el acento en los factores decisivos para la informacion e interacciones
en la familia: el agente y el involucracion de los miembros, relacionados con el
funcionamiento familiar.

o Kluwin y Gaustad (1991} sefialan que indefectiblemente ¢l agente es la madre, En un
estudio descriptivo con familias que asistian a un centro de rehabilitacién encontraron
que eran las madres quienes deterrninaban el tipe de comunicacion (sefias, oralizacion,
etc.). Seflalan ademds, aunque no lo explican del todo, que su eleccién estaba
determinada por su grado de escolaridad. En un texto posterior (1994), asi como en
otro de Brand y Coetzer del mismo afio, se refiere que la cohesién familiar descansa
sobre todo en las madres y que son ellas quienes suelen estar mas orientadas hacia la
familia, es decir, que captan el grado de bienestar existente en los demas miembros y
tratan de proveerlo cuando falta (signar es una forma de hacerlo); a diferencia de los
padres, que suelen estar ausentes fisica 0 emocionalmente.  Sefialan también que la
cohesién familiar favorece el uso de la lengua de signos y viceversa. Esto nos parece
de capital importancia pues operacionaliza la funcionalidad familiar: en nuestra
experiencia (1995), que confirma las observaciones de Ritter y Stewart (1992), uno de
los bastiones de la resistencia pata aceptar la condicion del hijo y superar la herida
narcisista que ello produce es la negativa al aprendizaje y el uso de la lengua de signos,
el aislamiento de la comunidad de sordos (que se comunica mediante dicho idioma) y
la insistencia en someterlo a largos ¢ ineficaces procesos de rehabilitacién oralista u
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oral-anditiva (tesistencia compartida con los profesionales en las instituciones
educativas y de salud). Sin embargo, no debe pensarse que las madres estdn exentas
de dificultades y son necesariamente fuertes, optimistas o aceptadoras. Brand y
Coetzer también sefiafan no haber encontrado diferencias significativas respecto al
pesimismo entre padres y madres oyentes.

El texto de Brand y Coetzer (1994) puede parecer paraddjico al sefialar que las acciones
recaen fundamentalmente en las madres por el escaso apoyo recibido de tos padres y no
encontrar diferencias respecto al pesimismo. Es, en todo caso, desesperanzado: a ellas
les coloca en una posicidon de “pelear batallas perdidas” y a ellos en una actitud de
evitaci6n. Esto puede deberse a que su linea de investigacidn es €l sress parental, por
lo cual enfoca més la parte disfuncional de las acciones.  Por Gltimo, como referencia
adicional, sefiala que los padres y madres mas instruidos estdn menos estresados y que
no hay diferencias significativas por la edad de los padres.

Ross (1990), por su parte, confirma la pérdida de expectativas respecto a los hijos.
Hay una menor involucracién a favor de la recuperacitn cuanto mayor es la pérdida.
Esto bloquea las posibilidades de atencién. Aungue se refiere a sujetos con auxiliar
(no necesariamente sordos profundos), si aporta clementos para sostener la existencia
de una paradoja clinica respecto a los sordos en general. Al sefalar que suele
descuidarse més la pérdida binaural que la monoaural confirma indirectamente nuestras
observaciones respecto al mayor descuido de las pérdidas severas y profundas que de
las leves y moderadas. En otros términos, plantea que la gravedad de la pérdida es un
factor inverso a la atencién; una pérdida mas grave recibe menos atencién que una leve.
Que la madre sea un agente efectivo no significa que sea eficiente. Gaines y Halpemn
{1993) reportan que la intervencién de los padres puede violentar la tendencia natural
de los nifios sordos a elegir un medio de comunicacion sobre otro (sefias o verbal).
Confirma que los sordos se inclinan por signar y los oyentes por el intercambio
auditivo verbal. Ademds, que el respeto de tales tendencias naturales promueve el
desarrollo. De hecho, estudiando mellizos oyente-sordo, no encuentra diferencias
significativas entre uno y otro en funcién de su condicion auditiva y si por el contexto
en el coal se realizan Jos intercambios.

El funcionamiento familiar, de acuerdo con Kolod (1994), también esta referido a la
capacidad del grupo para hacerse cargo de sus miembros de manera continua. Desde
¢sa perspectiva, expone como los adolescentes sordos se distancian del medio familiar
oralista y se acercan a la comunidad de sordos que usan la lengua de signos. Las
farnilias no son capaces de mantener a ios miembros sordos en su seno a menos que
escindan la parte sorda.  El agente entonces es el propio sordo: es ¢l quien busca
solucionar el aislamiento buscando a sus pares. ldéntica separacion ocusre respecto a
las instituciones. M4s aun, las familias pueden llegar a desintegrarse (Hodapp y
Krasner, 1995). La investigacién de Hodapp y Krasner viene a confirmar uno de los
lugares comunes intuitivos no demostrados anteriormente respecto al indice de
divorcios en las parejas de padres de sujetos sordos: 20.01% de padres separados o
divorciados, mayor al 15.3 de los padres de nifios con trastornos visuales u ortopédicos.
Aunque no contemos con datos semejanies para la poblacion mexicana que puedan
contrastarlas {(pues no existen censos ni estudios epidemiolégicos nacionales que
atiendan a factores sociales ni psicolégicos), apreciamos aqui una evidencia de la
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dificultad para sobreponerse a la sordera de los hijos. Citando a Hellen Keller (citada
por Perellé y Tortosa, 1992): “La ceguera aleja de las cosas...la sordera aleja de los
hombres”.

Sea desde la tendencia hacia la informacién, lo emocional, la interaccién, el agente o el
involucracién de los miembros, los antores en general toman como modelo el
funcionamiento normal de las familias donde todos son oyentes o todos son sordos. La
disfuncionalidad es introducida por la discrepancia oyentes-sordo o sordos-oyente, no por
la sordera misma. Inclusive, hay autores como Jones (1995) que sostienen la existencia
de un grado de funcionalidad mayor en familias sordas, toda vez que presentan un perfil
idéntico a las familias oyentes en cuanto a comunicacién, involucracién, colaboracion,
soporte emocional, y las superan en cuanto al interés por las actividades recreativas y
socializadas. O como Maxwell (1989), quien encuentra que los nifios sordos con padres
sordo-oyente adquieren ambas lenguas y s ajustan sin problemas a una u otra, amén de
que los padres suelen ser bilingiles.

Fases

4.2.1 Del shock a la aceptacion

De la literatura se deduce la creencia compartida respecto a la existencia de cuatro

fases para acceder a la consulta especializada:

® Shock: susto, sorpresa, angustia, no entender. No era lo que esperaban.

¢ Negacidn: decir que el nifto si oye, que no esta sordo; o bien, saber que lo estd
pero no llevarle al especialista y pensar que se curaré con el tiempo.

* Reconocimiento: confirman que el nifio sigue sin progreso o ha empeorado, que
el tiempo no ha resuelto el problema.

e Aceptacion: dan el paso hacia la atencion especializada. Piensan en su hijo
comno sordo, ya no en el hijo que esperaban sino en el que efectivamente tienen.

Una concepcion semejante parece suponer gue una fase ha resuelto del todo los
conflictos de la anterior.  Por ejemplo, que la aceptacién, reducida a la conducta
manifiesta de llevar al hijo al especialista, ha superado satisfactoriamente los
procesos negadores que subyacen a la oposicién a consultar.

El énfasis puesto en la conducta manifiesta incurre en la ingenuidad de pensar que
tal declaracion consciente es representativa de lo que efectivamente ocurre en el
interior de esos padres. Permitirfa esperar de ellos que, er lo sucesivo, tuvieran
una actitud de clara y permanente aceptacién. Sin embargo, los propios autores
que refieren tales “fases™ confiesan que ambos fendmenos no estin necesariamente
relacionados.

Nuestra experiencia tampoco sostiene una creencia semejante, pues encontramos
pacientes que acuden a consulta tempranamente, cuando sus padres aun se
encuentran en estado de Shock, en virtud de haber sido canalizados por una
institucion de salud de Tercer Nivel. O bien, padres cuyo discurso manifiesto es
que aceptan la pérdida auditiva del hijo y en la consulta refieren cémo,

32



4.2.2

Tdcticas Parentales. Capitulo 4. Descripcidn de la familia del nifSo sordo

precisamente porque aceptan [a sordera, esperan un milagro que devielva al hijo la
audicion.

Hemos enconirade que aun en el momento de consulta persisten procesos
negadores. Diversos fendmenos dan testimonio de ello, entre otros: el elevado
indice de desercion de los pacientes, a instancia de sus padres, de los servicios
educativos y rehabilitatorios; las demandas de atencién tendientes a disimular la
condicién de sordera en el hijo; las desmedidas expectativas puestas en la cirugia;
la negativa al uso de la Lengua de Signos en la rehabilitacion y en la instruccion de
sus hijos, a despecho de las consecuencias retardatarias del desarrollo de cancelar
dicha via.

La clasificacion Shock, Negaciéon, Reconocimiento, Aceptacién, como estd
establecida parece inadecuada.

Otros autores concuerdan con la clasificacion enfatizando alguna de las fases:
Fortich (1990), por ejemplo, sitda el eje en la polaridad negacién-aceptacion.
Eugene (1993) hace una solucion de continuidad entre el shock y las conductas (o
fantasias) evitadoras o anuladoras del conflicto, cuya solucién estaria en la
elaboracion del significado que para los padres tiene la sordera del hijo.

Para Fortich se trata simplemente de reacciones por parte de los padres. A él
podria aplicarse {a misma critica formulada a Perell6 y Tortosa (1992): confundir
la forma con el fondo; centrarse en lo manifiesto, en la aceptacién consciente del
hecho material de [a sordera.

Eugene ¢s mucho mas comprehensivo. Piensa en términos de procesos, més que
de eventos. Estamos de acuerdo con él, también, en que necesita describirse la
situacién fenomenolégicamente de un modo més detallado y no simplemente
agrupar los eventos bajo un membrete. Desde esa perspectiva, deberian
aperacionalizarse las diversas conductas que testimoniarian el estado de Shock,
Negacién, Reconocimiento y Aceptacién.

De 12 sospecha a }a consulta especializada: hacia la tictica parental frente a la
sordera

Por tdctica puede entenderse “los medios que se emplean para conseguir un
intento.” (Larousse, 1992)

Como vimos en el apartado anterior, la literatura sefiala el pasaje por distintas fases
para Hegar a la atencidn especializada. La atencidn no se produce de manera
stibita ni espontinea. Requiere de un proceso en el cual se articulen las acciones y
las consideraciones a partir de las cuales fueron emprendidas.

Sin embargo, la idea de un proceso previo es practicamente ignorada por la
literatura. Nuestra referencia mas cercana es la investigacién de Hovind y Parving
(1987), quienes documentan la existencia de sospechas parentales acerca de la
sordera,
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Si incluimos la sospecha no coma un hecho aislado sino como parte de un proceso,
la secuencia seguida por los padres podria insertarse en la secuencia

Sospecha — Confirmacién / Deteccién — Consulta especializada

Entendiendo por cada uno de los términos lo siguiente:

e Por sospecha puede entenderse la duda, la suposicién, ¢ el temor a partir de
imaginar una cosa fundada en su apariencia (Larousse, 1992). Es decir, la
duda, la suposicidn o el temor de los padres respecto a una posible pérdida
auditiva en sus hijos, a partir de los indices notados en su comportamiento.
Cuanto mayor es la pérdida mas claros son sus signos en el comportamiento
(ver 3.2.1), por lo cual es dable esperar una sospecha a partir de tales indicios.

+ Confirmacién / Deteccién: Por confirmacién se entiende la nueva prueba o
seguridad de una cosa. Por deteccion, la identificacion y/o el rastreo que revela
lo que permanecia oculto o ignorado. (Larousse, 1992)

En este momento del proceso se produce la censtatacion de la sordera y sus
efectos; ha sido indudablemente identificada. Se explican retroactivamente las
conductas divergentes del nifio sordo respecto al desatrollo normal. La
confirmacion puede producirse por cuenta propia o a través de terceros (Hovind
¥ Parving, 1987).

Puede darse el caso de que la deteccién se realice tempranamente en centros de
alta especialidad (i.e. INPer), donde anticipan, rastrean y dan seguimiento a los
trastornos de los bebés sometidos a factores de riesgo significativos. Los bebés
son diagnosticados casi inmediatamente después del nacimiento. Ahi,
nominalmente, la deteccion y documentacién de la sordera seria tan pronta que
no daria tiempo para el periodo de sospecha. Conviene preguntarse sobre las
fantasias de la madre y su relacién con los médicos y el embarazo (Mannoni,
1984); Ia sospecha, por el contrario, puede ser un fantasma mdis evidente.
Ahora bien, son los casos menos frecuentes.

« La consulta especializada se refiere aqui a la biisqueda de atencidon. No
incluye la “segunda opinién”, que comesponderia a la fase anterior
(confirmacién/deteccién). Busca la solucion del problema.

A diferencia del punto anterior (Shock...Aceptacién), donde las fases eran vistas
como estados, desde esta perspectiva se les refiere como acciones, y su
encadenamiento supone una dimensién temporal en la cual pueden llevarse a cabo
diversas acciones en el mismo sentido, constituyendo asi un “periodo™.  Esta
perspectiva, nos parece, es mas compatible con la idea de tactica.

Consideraciones sobre las fases

Vistas con detenimiento, las secuencias en las dos propuestas de fases no son
equivalentes e inclusive pueden no ser siquiera complementarias.

Shock - Negacidn - Reconocimiento - Aceptacion parten del informe a los padres
sobre la sordera de su hijo. Estas fases estin eminentemente institucionalizadas:
por lo regular la referencia al shock parte de los efectos del diagnéstico médico
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comunicado a los padres. No consideran la sospecha ni su confirmacidn; inician
con la deteccién o, inclusive, con la consulta especializada.  Este modelo es
compatible con cierta concepcion médica del proceso que excluye toda referencia
subjetiva,

Graficando juntas ambas propuestas y recordando las criticas formuladas a la
primera versién, se hace evidente cuil es mas comprehensiva:

Sospecha ey Confirmacion f Deteccion mp Consulta Especializada

t

Aceptacion
Shock Reconocimiento
Negacidn

Ahora bien, ambas propuestas se han planteado en un modo paradéjico que lejos
de esclarecer el problema genera nuevas dificultades: se plantean como
descriptivas del fendmeno, pero no rebasan el plano general, son nominalistas.
Con ellas ocurre, guardando las proporciones, algo semejante a quien piensa que
describe un caso clinico cuande simplemente enumera los rasgos que le incluyen
en un cuadro nosogréfico del DSM-IV.

Por ello nos adherimos a la propuesta de Eugene (1993): no confundir el nombre
dado al proceso con la descripcién de los elementos y las relaciones que lo
constituyen.

Aunque la propuesta que va de la Sespecha a la Consulta Especializada nos parece
més comprehensiva, pensada solo en los términos de Hovind y Parving (1987)
adolece de un grave defecto: es conciencialista. Y nada justifica, hasta donde
hemos podidoe indagar, la omisién de su dimensién inconsciente.

4.2.3.1 Negacidén e Idealizacion

Como sefialamos antes, se ha sobreutilizado el término negacion
empledndolo para identificar cualquier accién contraria a la atencién, o
bien, se le ha reducido a la falta de aceptacion explicita de {a sordera del
hijo. Esto ha conducido a la pérdida de su valor conceptual.

El abuso del término, ademés, ha permitido la suplantacién de otros
mecanismos igualmente presentes e importantes.  En particular la
idealizacién, que ha sido lisa y llanamente omitida.
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La teoria de las fases, como se ha establecido, esta fuertemente influida
por antiguas concepciones donde el trauma y el control diferido de lo
traumndtico son sus piezas centrales. La secuencia Shock-Negacion-
Reconocimicnto-Aceptacion, vista asi, puede leerse como: Trauma-
Defensa radical conira los efectos traumaticos-Declinacion de los efectos
e incipiente capacidad de control-Desaparicién de los efectos y control
sobre el agente traumatico.

La Negacion y la Idealizacién, como términos psicoanaliticos, mas all4 de
su descripcion simple, son considerablemente més complejas. Ambas
son, a la vez, mecanismos y procesos. En tanto que procesos, aglutinan
una seric de fendmenos e instancias. Como mecanismos, cumplen
funciones defensivas especificas al servicio del Yo.

Estos “mecanismos™ son de una especie diferente a la de otros claramente
“operativos”, como la formacién reactiva, 1a anulacién retroactiva, etc.
Tienen un arraigo mas profundo en la estructura subjetiva.

En psicoanilisis existe una diferencia entre lo estructural y lo funcional
que no ha sido cabalmente comprendida y ha sido objeto de confusi6n.
Por ejemplo:

# La condensacion y el desplazamiento son considerados tanto leyes del

inconsciente  (estructurales) como  mecanismos  defensivos
(funcionales).
Cuando se habla de condensacidn y de desplazamiento en sentido
amplio, como leyes (Freud, [987), se hace referencia a la forma
permanente de operar del inconsciente o, dicho con propiedad, de
hablar, de articular un discurso, de formular las figuras retéricas
metaforico-metonimicas que expresan tanto el dicho (enunciado) como
la posicidn subjetiva de quien las ha proferido (enunciacién). Cuando
la condensacion y el desplazamienio son vistos en términos
funcionales, concretos, operativos, se hace referencia a tal o cual
desplazamiento o condensacion especificos y se individualizan las
representaciones de partida y de llegada.

+ Algo semejante ocurre con la represidn.  Su cufio original, penésico,
remite a la instauracién de la divisién entre los sistemas (represidon
primaria).  Su operacion, la represién secundaria formadora de
sintomas, temite a la operacién psiquica individualizada que opera
sobre determinada representacidn.

Del mismo modo ocurre con la negacidn y la idealizacion: remiten a
instancias y procesos superiores.
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Negacién

Es correlativa de la formacién del aparato psiquico, y se plantea como el
antecedente logico de la afirmacién posterior que conocemos como Yo.

El Sujeto, para serlo, ha debido pasar por una negacién en el Otro, que lo
arroja como resto y le permite diferenciarse. Es 2 partir de esa negacion
que podrén formularse los juicios de atribucién y de existencia que daran
al nific un lugar en lo simbdlico. El nifio no lo es todo (esa serd la
formacion retroactiva que Freud llamé Yo Ideal), es algo en relacién al
deseo de Otro. Tal negacién fe permitira separarse, encontrar un punto
de partida alienado y también de despegue. La negacion, como proceso,
es parte de la matriz simb6lica creadora de sujetos. (Hyppolite, 1985;
Lacan, 1985).

Como parte del proceso, la negacién es un polo de estructuracion
narcisista. Esta estructura se repite con cada padre y con cada hijo. Estd
en la relacién de un padre con su hijo (por transmisién, como soporte de
fa cultura y no por su persona) del mismo modo que lo fue para ese padre
ubicado como hijo de sus propios padres. La negacién es una parte del
complejo sistema de elementos hacedores de cultura,

En este sentido, procesal, la negaciéon no es sintomética sino una
condicién de estructura.

En otra linea, 1a negacion es parte del proceso narcisista normal, expresa
la capacidad para escotomizar tanto 1a realidad del inconsciente como la
realidad material, y mantener basculada la mezcla pulsional vida-muerte,
el comercio entre los sistemas descritos en la primera tépica
(inconsciente, preconsciente, consciente) y Ia relacién entre las instancias
de la sepunda tépica (ello, yo, supetyé). Es también un recurso para
preservar la integridad narcisista, por ejemplo, vulnerada por lo
desgarrador de una pérdida o por la emergencia de lo siniestro (la muerte
o sus subrogados).

Como lo mostré Jean Hyppolite (1985), siguiendo a Hegel, opera una
doble negaci6n (- - =+ ), una afirmacién resultante del doble rizo sobre lo
Real: la pérdida inaugural, el desprendimiento del Otro (primera
negacion) instaura a la vez un objeto perdido y una falta constitutiva en la
subjetividad. Surge entonces el deseo como respuesta, con una mocion
psiquica que entrafia la hipitesis de completud, de restauracidn narcisista,
de reviviscencia de la satisfaccién (segunda negacién). De este proceso
resulta la afirmacién de un sujeto y la constitucion de un Yo.

El Yo y la negacién son homotdpicos,

El No tiene una funcién imaginaria: permite el ajuste a la representacion
convencional no amenazante. Tiene otra simbélica: ser el embrague para
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simbolizar la presencia y la ausencia, el vo y el no-yo. Y en relacion a lo
Real: inscribe el imposible bajo una férmula negativa.

Es bajo estos criterios estructurales que opera la megacién como
fenémeno, su empleo defensivo por el yo. Es en el terreno fenoménico
que s¢ ha debatido sobre lo normal ¢ lo patolégico de las operaciones
defensivas,

La concepcion patolégizada apela sobre todo a ofro criterio descriptivo: la
estereotipia, el uso recurrente, versus la flexibilidad e intercambiabilidad
de las defensas ante la misma situacién o frente a otras anilogas. En
términos aristotélicos, sc enfatiza la causa eficiente sobre la causa formal.
Ciertamente, la magnitud de la rigidez del patron defensivo es un
indicador del tipo y magnitud del conflicto. Puede estar tan arraigado
que forme parte de la coraza caracterial. Conviene evaluar e} hecho
defensivo concreto siempre que no se olvide que lo fundamental ocurre en
“otra escena” (Mannoni, {987).

Las formas de la negacién son tantas como proposiciones puedan existir,
siempre que sean significativas para los sujetos.

Como “sustituto intelectual de la represién™ (Freud, 1987) aparece ligada
con frecuencia 2 fenémenos de doble inscripcién: aquellos donde un
sujeto puede tener en la conciencia una representacion sin que ésta sea
removida del sistema inconsciente. En otras palabras, la negacién no
siempre se expresa como un “po” verbalizado en el enunciado, sino como
la eliminacion de sus efectos en el discurso, a veces bajo la forma de un

1]

51,

La negacién es un mecanismo delicado para el analista. Sus indicadores
concretos deben ser clinicamente claros, no una fulleria del tipo
“cualquier ne significa un sf* (Mannoni, 1987) o “aguila gano, sol
pierdes”. La negacidn se manifiesta como una aceptacion invertida: ya
cOmo una aceptacion sin efectos, ya como una negacion explicita dirigida
a preservar el statu quo, 1a repeticién.

Macias (comunicacién personal) relaté el caso de | padre de un nifio
anencefilico que sostiene a su hijo y lo mueve como si fuera un mufieco.
Lo balancea y camina con él, exclamando: “{Mire, doctor!...como que ya
quiere empezar a caminar.,,”  El acto mismo de moverlo contradecia el
cimulo de informacién que tenia sobre la condicién neurolégica de su
hijo.

Del mismo modo ¢s dable interpretar algunos de los fendmenos
observados en nuestro trabajo clinico con los padres de los nifios sordos:
que usen las manos para comunicarse con ellos, no les hablen de espaldas
0 a distancia, les signen més que hablarles, les priten mas que hablarles
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(sin estar enojados, ya de manera automatica y especifica, a diferencia de
como hacen con los hermanos oyentes) o noten que no les degpiertan
cuando por accidente han hecho algin ruido estrepitoso (se azota una
puerta, se cac una charola, se rompe un vidrio)...y sostengan que su hijo
no es sordo sino distraido, desobediente o tiene el suefio pesado. Estos
son hechos que pondremos a prueba en la investigacion.

1dealizacién
Este es un “mecanismo” ignorado. Nuestra experiencia clinica lo sefiala
como tanto o mas importante que la regacidn misma.

La literatura se refiere con frecuencia a la obligatoriedad de realizar un
duelo por la pérdida del hijo idealizado. Esto es una verdad a medias.
Ciertamente se impone en los padres una diferencia entre el hijo que
esperaban y el que tuvieron, Confian en que tendréan un hijo sano y han
de hacerse a la idea de que su hijo presenta un trastorno organico que, por
lo regular, les resulta completamente desconocido. Sin embargo, esta es
una lectura chata del concepto de idealizacién, pues ésta no alude a una
expectativa consciente, ni la desidealizacién se refiere a la renuncia
consciente a la imagineria de un ideal en particular.

Precisamente en los padres, si se recuerda lo dicho en los pérrafos
precedentes, cuando declaran conscientemente haber renunciado a tales
ideales lo que opera con frecuencia €s un mecanismo denegador, no una
desidealtzacion. Es decir, que la idealizacién se refiere a la
representacion ideal y no al sujeto que es subordinado a ella (el padre, el
nifie). El problema central no esta en reconocer al hijo como deficitario
respecto al ideal sino que, por el contrario, la insistencia en el déficit parte
de y refuerza la idealizacién. En otras palabras, el daiiadoe es el hijo, no
el ideal (Laplanche y Pontalis, 1982; Freud, 1987).

Esto, hasta donde hemos podido observar (1995, 1996), subyace a Ia
decision parental de someter a los hijos a diversos programas de
rehabilitacion auditivo-oral, a despecho de sus escasos o nulos resultados.
También a los esquemas educativos deficitarios.

La idealizacion por los padres, si bien es un proceso normal, puede
convertirse en un seric obsticulos para el desarrollo de los nifios.

4.3 Fenémenos observados en familias mexicanas formadas por padres oyentes y un hijo
sordo

En el estudio exploratorio realizado previamente y reportado en su oportunidad (1995) se
encontrd lo siguiente:
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En los padres:

Sospechan tempranamente la existencia de una pérdida auditiva y, en vez de
consultar al especialista, racionalizan el hecho. De este modo deniegan lo que
les produciria la confirmacion de sus sospechas y con ello, al demorar el
impacto, retrasan la atencién.

Aceptan falsas explicaciones que les dan infundadas esperanzas en que su hijo
oira o hablard.

Confirman la sospecha pero no acuden al especialista para un diagnéstico
preciso.

Acuden al diagnéstico pero no siguen las indicaciones terapéuticas.

Atienden s6lo a algunas de las indicaciones, sobre todo las que son breves y
definitivas.

Aceptan y se comprometen con las propuestas de rehabilitacion en la medida en
que coinciden ¢on sus fantasfas de normalidad, regularmente la propia imagen
parlante. Hay aqui una dificultad de identificacion reciproca con el hijo sordo.
No se le considera un semejante.

Se obstaculizan alternativas educativas, sobre todo las que se apoyan en el
lenguaje de seflas. Del mismo modo, la relacién social con otros sordos.

Se tiene la fantasia de que el hijo sordo es un objeto peligroso o en peligro. En
los momentos de mayor frustracién por la dificultad para comunicarse le llegan
aver como a un ser siniestro.

Tienen desmesuradas expectativas puestas en la cirugia o los auxiliares
auditivos.

Caen en manos de charlatanes que les oftecen curas milagrosas o aparatos
maravillosos y les prometen ahorrarse el penoso proceso de rehabilitacion.
Delegan en otros ¢l cuidado de sus hijos: en los parientes, en sus otros hijos, en
la escuela, en los médicos.

No fomentan el cuidado de los auxiliares ni apoyan en los ejercicios o tareas
indicadas para la rehabilitacion.

Pueden presentar cuadros depresivos severos, trastomos psicosométicos y
episodios de angustia asociados a profundos sentimientos de culpa o a
trastornos narcisistas.

Pueden presentarse conflicios en la pareja, fundamentalmente por las
acusaciones reciprocas respecto a quién fue el responsable del daflo. Es
invariablemente un desplazamiento sobre la figura del hijo de otros conflictos
no resueltos por la pareja.

Ante sentimientos de culpa mas moderados, suclen actuar de manera
socbrecompensatoria y provocar con ello otras dificultades en ¢l hijo. Por
ejemplo, incurten en sobreproteccidn, control excesivo, atencion miltiple y
erritica.

Se presentan periodos de abatimiento y pérdida de las esperanzas respecto al
tratamiento y, por desplazamiento, respecto a su hijo.

Se acumulan reproches y resentimientos contra el hijo por la pérdida de las
ilusiones y del sentimiento de satisfaccién respecto a la propia vida. Llegan a
sentir su vida mutilada.
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Disminuycn y hasta eliminan su vida social, intereses y gratificaciones
personales, concentrando los afectos amorosos y agresivos en ¢l seno familiar, y
sobre todo en la relacidn con el hijo sordo.

Establecen una suerte de identificacién con el hijo sordo apareciendo ellos
mismos como damnificados.  Hacen vida de ghetro.  Pueden volverse
activistas al exterior y descuidados al interior de la familia,

No llevan al hijo a las sesiones o interrumpen 1os tratamientos.

Se avergiienzan del hijo sordo vy lo esconden.

Hay casos lamentables de explotacién a menores trabajadores, maltrato y abuso
sexual,

En [os hermanos;

Intensas rivalidades con el hermano sordo por la atencién que recibe.

Trastornos asociados a Ia culpa cuando existe la fantasia de haberlo dafiado.
Resentimiento por las cosas que sienten recibir menos, por ejemplo: amor,
atencion, tiempo, comodidades, actividades sociales.

* Vergiicnza.
* Temor a tener un hijo sorde como el hermano, atin cuando no se trate de una

sordera de etiologia genética.

Rencor por el robo de su infancia, adolescencis o Jjuventud, par haber tenido
que cuidar de él.

Agobio por la responsabilidad de estar a cargo del hermano sordo ¥ por el temor
de terer que seguir estandolo en el fuhwo,

Conflictos diversos en la relacién con los padres, sobre todo en la adolescencia,
al rehusarse a asumir los roles paterno ¢ materno.

Trastornos del suefio, la alimentacién, psicosomiticos, conductas regresivas,
madurez excesiva.
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Capitulo 5. Metodologia

5.1 Antecedentes del problema y su abordaje
Se localizd exclusivamente un trabajo publicado en la linea de investigacién especifica
propuesta aqui y se consultd la fuente. Nuesira investigacién refoma algunos de sus
observables y criterios metodoldgicos,

Reseiia y comentario:

Hovind y Parving publicaron en 1987, en una revista escandinava de audiologia un trabajo

titulade Detection of hearing impairment in early childhood (Deteccién de impedimentos

auditivos en la infancia temprana), ‘

» Partieron de la certeza sobre la existencia de una sospecha parental respecio a la

pérdida auditiva e intentaron averiguar quién fue la primera persona en tenerla, en
expresarla y en actuar al respecto. Encontraron que con mayor frecuencia tanto la
sospecha como la accion provinieron de las madres, y en los familiares la sospecha
aparecio mas entre las mujeres que entre fos hombres,
Lamentablemente no exploraron a fondo “el cémo” de tales sospechas y acciones. Si
bien enlistaron los signos que alimentaron las sospechas, se redujeron a los que los
padres reconocieron conscientemente y no indagaron las pricticas de crianza y relacién
con el nifio que pudieran testimoniar su existencia en un planc no consciente (v.g.
gritarle, usar mas las manos, entre otros).

¢ Trabajaron con 21 padres de sujetos sordos profundos y encontraron que,
efectivamente, tal sospecha existié “en la mayoria de los casos” (57%), aungue no
necesariamente por parte de los padres sino que con frecuencia se traté de otros
miembros de la familia.

En un altisime porcentaje (para México), el 29%, no hubo tiempo para la apaticién de
la sospecha, pues {a deteccion fue muy temprana gracias a programas de rastreo
sistematico.

Por otra parte, 57% de sospecha parental es un dato que podria considerarse bajo si uno
incluye la manifestacién no consciente. Este podria ser, con sus reservas pues no seria
generalizable, un dato a contrastar por nuestra investigacién.

Y en cuanto al 29% de casos detectados por rastreo sistematico, ese porcentaje seria
enorme si se refiriera a un estudio en poblacién abierta. Evidentemente se trata de un
estudio con poblacién limitada, pero no tenemos elementos para descartarlo ni para
asegurar que no refleje ficlmente la realidad sueca, pues es sabido que su sistema de
salud y su culiura en relacion con la discapacidad son, en verdad, admirables.! Pero si
los tenemos para asegurar que en absoluto coincide con la realidad mexicana: la

' En Suecia hay una particular aceptacién de los sordos y su cultura. Por gjemplo: es uno de los pocos pafses en los
cuales las sefias (l2 Lengua de Signos de Suecia) tienen &) sratus de Jengua nacional; los intérpretes son considerados
profesionales altamente especializados; existen indicaciones ¢ intérpretes disponibles para cualquier trmite en las
oficinas piiblicas, instalaciones adecuadas, programas televisivos doblades o subtitulados (capfioned), red telefénica
TTY, excuelas suficientes, becas, cuidadores sordos pagados por et estado, una oficina especial del Ministerio de
Cultura especificamente para sordos. No estin exentos de dificultades, pero sus condiciones de vida ¥ Su acceso a
los servicios de salud son considerablemente superiores a los de os sordos mexicanos.
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Clinica de Estimulacién Temprana de la institucién del Sector Satud sefialada como
especialista para el diagndstico y tratamiento de los sujetos sordos, el Instituto
Nacional de la Comunicacién Humana, recibié en el bienio 93-94 menos de 200
pacientes detectados por programas de rastreo. Representaron aproximadamente el
4% de los pacientes sordos atendidos por el drea de diagnédstico del INCH.?

Ademas, en Jos casos de rastreo sistemédtico, convendria diferenciar aquellos que fueron
detectados por estar sometidos a factores de riesgo durante el embarazo, de aquelios
que aleatoriamente cayeron dentro del programa y la muestra, en virtud de que los
padres de esos nifios sometidos a factores de riesgo muy probablemente si pasaron por
el periodo de sospecha (casi certeza) fantaseande diversos tipos de dafio.  Por otra
parte, cuando menos como un fenémeno clinico reportado con regularidad por los
padres que hemos tenido la oportunidad de entrevistar, tanto de sordos como de
oyentes, sometidos o no a factores de riesgo, aparece la fantasia de dafio, el temor de
que no nazca bien, incompleto, con retardo, etc. Los padres y las madres les cuentan
los dedos, les revisan los genitales, etc.

¢ Su analisis concluye que los padres demoraron en detectar la sordera en virtud de su

escaso conocimiento del desarrollo perceptual normal de los nifios.
Por nuestra parte hemos encontrado nimerosos padres suficientemente informados
(médicos, educadores y psicologos, por ejemplo) que se han comportado de manera
semejante al resto de la poblacién.  Consideramos que la informacién sobre el
desarrollo normal puede ser un factor pero no necesariamente decisiva, no asi los
procesos internos de los padres, la dindmica y la estructura familiares.

* A pesar de que 29% de casos detectados por rastreo sistemético puede ser considerado
un porcentaje elevado, sugicren fortalecer tales programas. Por otra parte, el 57% de
sospecha parental le lleva a proponer a la familia como la instancia de deteccion mads
viable. Para fortalecer los recursos no profesionales con los que cuenta la poblacion
general propone campafias informativas eficientes respecto al desarrolio de los nifios en
las cuales operen equipos interdisciplinarios donde los psicologes juguemos un papel
clave tanto para la comunicacién de ciertos contenidos propios de nuesiro campo,
cormno para ayudar a los padres a sobreponerse al dolor que les cansa la sordera del hijo.
Consideran necesario trabajar sobre el reconecimiento y aceptacion tanto de la sordera
del hijo como de la nueva condicién familiar. Lamentable y paradéjicamente, tratan la
sordera como una desventaja,

Para ellos, el apoyo en los recursos de la comunidad son también determinantes. No
sdlo se refieren al sordo como tal, sino a la “familia con impedimento auditivo™.

¢ Como dijimos antes, discrepamos respecto a la importancia del conocimiento sobre el
desarrollo perceptual normal.  Este punto y el otro relativo a la participacion del
psicdlogo en favor del reconocimiento y la aceptacion de la desventaja de su hijo nos
parecen discutibles, pues no consideramos que la funcion del psicblogo (del clinico,
cuando menos) sea pricritariamepte informar ni amortiguar los efectos del
descubnmiento de la sordera del hijo; por otra parte, la idea de handicap es solidaria de

2 Clinica de Estimulacién Temprana para ¢l Nifio Sordo del Instituto Nacional de la Comunicacién Humana. Dra.
Esperanza Lugo {coordinadora) y Dra. Lourdes Cornu (investigadora) Comunicacion personal.
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una idea paternalista rechazada por los sordos en general. La idea de la “familia con
impedimento auditivo”, sin embarge, nos parece francamente luminosa.

5.2 Planteamiento del problema

Existen opiniones diversas respecto al proceso seguido por los padres ante la pérdida
auditiva en un hijo. Dicho proceso es importante toda vez que de él depende la prontitud
y tipo de atencién que serd proporcionada.  Se ha encontrado que la atencidn suele ser
tardia; que, de acuerdo a los canones de la intervencion temprana, cuando el nifio deberia
estar ya en tratamiento apenas aparece la sospecha de un dafio; que la sospecha requiere de
un periodo prolongado para ser confirmada; que en la mitad de los casos la deteccion fue
realizada por los familiares; que, una vez seguros de la existencia de algin tipo de dafio,
los padres tardan varios meses mas en llegar a la consulta especializada. Regularmente
llegan una vez que se han estructurado secuelas, algunas invalidantes.

La doctrina plantea dos criterios basicos para la intervencién temprana, uno cuantitativo y
otro cuslitativo: el primero es que la intervencion se realice en un tiempo no mayor a los
seis meses de ocurrido un trastorno (o hasta los seis afios, dependiendo de los procesos en
cuestién), o del nacimiento, si |a pérdida se produjo durante el embarazo; el segundo es
que ocurra antes de que e} proceso propio de la patologia produzca secuelas (efectos
indeseables irr¢versibles), sobre todo las invalidantes.

La realidad de los pacientes sordos atendidos en el Instituto Nacional de la Comunicacion
Humana es otra.  Un estudio exploratorio realizado con esta poblacion y los resultados
preliminares de un perfil epidemiolégico de los trastornos en comunicacién humana
atendidas por el INCH indican que la poblacién es atendida tardiamente. De acuerdo con
estos estudios, el promedio de demora entre la sospecha de una pérdida auditiva severa o
profunda y la consulta especializada es de 19 meses, que sumado al tiempo transcurrido
entre el nacimiento y la sospecha, hace que los pacientes lleguen al diagnéstico
especializado cuando menos dos afios después de ocurrida la pérdida. Cuando, segin los
cénones de la intervencion temprana, deberia iniciarse la intervencién, apenas aparece en
los familiares la sospecha.

Los estudios antes mencionados sugieren que la tictica seguida por los padres se inserta
€n una secuencia, a saber: sospecha - confirmacién / deteccién - consulta especializada.
Distinta a [a planteada corrientemente en la literatura (funcionalista). Cada uno de estos
momentos requiere de tiempo vy la secuencia sélo en contadas ocasiones se completa antes
de los 6 meses.

Respecto a tal tactica (de corte funcionalista), los autores solo sefialan la existencia de
ciertas fases (shock, megacion, reconocimiento y aceptacion) sin ir mds alld de una
descripcion muy general: en ninglin momento, por ejempio, describen ni explican los
procesos ni los mecanismos que permiten o impiden el pasaje de una a otra, y solo
atienden a la parte manifiesta de ciertos fenémenos caracteristicos, mezclando afectos,
fantasias, conductas y mecanismos. Por otra parte, omiten en general cualquier referencia
a ia sospecha y su confirmacion.
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Comao sefialamos en el Marco Tedrico, tal clasificacidn de las fases por las cuales pasa la
tictica parental parece inadecuada. En su lugar, se consider6 mis comprehensivo
determinar la tictica con criterios descriptivos.

La falta de informacion existente obligd a establecer [a tictica de Tos padres partiendo de
la descripcién de las acciones y fantasias invelucradas a todo lo largo del periodo
transcurrido entre la sospecha y la consulta especializada. Determinar sus sistemas de
creencias y las medidas que suelen tomar, asi como interrogarles respecto al desarrollo del
hijo contrastande sus observaciones con las caracteristicas del desarrolio normal y las
conductas auditivas propias de un sujeto sordo profundo. Se eligié la sordera bilateral
prelingilistica en virtud de las mayores dificultades que presenta para la rehabilitacion, la
escasez de medios médicos para intervenir con ella y la mayor exigencia planteada a los
padres para hacerle frente. Por ello, se determind también que fuera de origen perinatal o
posnatal temprana no genética, para eliminar en lo posible contactos previos de Ia familia
con la sordera.’

5.3 Objetivos

5.3.1 Objetivo general
Determinar las tacticas seguidas por los padres oyentes de sujetos sordos desde la
sospecha hasta la consulta diagnéstica especializada.

5.3.2 Objetivos especificos
* Describir las acciones y faniasias de los padres en relacion a la sordera a lo largo
del proceso que va desde la sospecha hasta la consulta diagnéstica especializada.
e Generar hip6tesis sobre las posibles asociaciones entre tales acciones o fantasias
para ser contrastadas en estudios posteriores.

* Cofatcralments, se pensé en incluir ¢l grado de funcionalidad amiliar como un criterio que a pmtzr:‘ori podria

orgenizar la poblncidn en dos grupos, partiondo de que loa da los pad, ¥

Lomo Parm'm. pquCl‘ﬂn aparecer como IOS l&&ponsa]:}s Je que L \aaiifa o ;'éﬂ'.l;“ en w d am mmu!s

Hasia Enfonces, nada permirla suponer eon fundamente que cxisticra una mrwnm SIgnificativa couS 13y familing
funcionales y las disfuncionales respecio a la tdctica ses\ndn. Cicrt: era posible guc la in sospecha -
confirmacién de la sospecha / deteccion - ¢ I lizada fuera la mi pero gque los tiempos para cumpliria
fueran menores. Sin embargo, la falta de mfonnac:én sobre 1a thctica misma, e] riesgo de no encontrar familias
funcionales en un 4mbito instituciona! clinico (creencia infundada, podemos decir zhora), la falta de programas de
rastreo en los cuales podria identificarse familias al inicio del proceso, el riesgo de confundir una disfuncion hic et
nunc con otra de caricter estructural, entre otras, prohibia tales inferencias.  Antes de establecer cualquier
comparacién entre ellos, era imprescindible determinar Ia existencia de tales grupos en funcién de sus caracteristicas.
Al final de Ia investigacién, dichos andlisis resultaron imposibles de hacer, no porque no se formaran dichos grupos
de manera espontanea, sino porque obligaban a una subdivisioa que ¢l tamafio de la muesira no podia resistir. Esto
podré hacerse en ¢l futuro préximo, increr do el tamafio de 1z De hecho se plantea la continuidad de
esta investigacién como proyecto de doctorado.
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A pesar de no ser hipdtesis a contrastar en la presente investigacién, por tratarse de un
estudio descriptivo, si consideramos altamente probable encontrar:
H1) Un porcentaje de sospecha entre los familiares (inciuyendo las conductas devenidas

H2)
H3)

H4)

automdticas no necesariamente conscientes) superior al 57% encontrado por Hovind
y Parving.

Un porcentzje de deteccion temprana muy inferior al 29% encontrado por Hovind y
Parving.

Una comelacion altamente significativa entre la demora en la sospecha y las
fantasfas de restauracion de la audicién y de acceso a la oralizacion.

Que los factores se agruparan de un modo distinto a las fases propuestas de Shock -
Negacion - Reconocimiento - Aceptacidn reportadas por la literatura, pero que se
conservard la secuencia Sospecha - Confirmacién de la sospecha / Deteccién -
Consuita especializada.

5.5 Variables
Sospecha, Confirmacién / Deteccién, Atencién Especializada,

5.5.1 Definicion de variables

* Sospecha:

Por sospecha puede entenderse la duda, la suposicién, o €l temor a partir de
imaginar una cosa fundada en su apariencia. Es decir, la duda, la suposicién o
€l temor de los padres respecto a una posible pérdida auditiva en sus hijos, a
partir de Jos indices notados en su comportamiento. Cuanto mayor es la
pérdida més claros son sus signos en el comportamiento, por lo cual s dable
esperar una sospecha a partir de tales indicios.

Confirmacién / Deteccign:

Por confirmacidn se entiende la nueva prueba o seguridad de una cosa. Por
deteccion, Ia identificacion y/o el rastreo que revela lo que permanecia oculto o
ignorado. :

En este momento del proceso se produce 1a constatacién de 1a sordera y sus
efectos; ha sido indudablemente idemificada. Se explican retroactivamente las
conductas divergentes del nifio sordo respecto al desarrollo normal. La
confirmacién puede producirse por cuenta propia ¢ a través de terceros.

Consulta especializada

La consulta especializada se refiere aquf a fa biisqueda de atencién por personas
¢ instituciones médicas, educativas o rehabilitatorias especializadas en
problemas de audicidén (en nuestro caso, el Instituto Naciona! de la
Comunicacion Humana). No inciuye la “segunda opinién”, que corresponderia
a la fase anterior (confinmacidn/deteccién). Busca la solucion del problema.
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5.5.2 Operacionalizacion de variables
(ver hoja de codificacion en el capitulo siguiente)

5.6 Diseito de la investigacién

5.6.1 Tipo de estudio
Descriptivo, transversal, retrospectivo parcial.

Siguiendo las indicaciones de Hemdndez Sampieri (1995) y Campbell (1992) sobre
los disefios metodolégicos, se parte de las proposiciones y referencias siguientes:

El estudio parte de otro exploratorio con la poblacién de sujetos sordos y sus
familias en el cual se hizo una descripcion general (1995). Las caracteristicas
observadas entonces fueron ahora precisadas para ser detalladas y medidas. Toda
vez que tomamos una serie de aspectos del fendmeno sordera - de la sospecha a la
atenciorn y los hemos explicitado y medido independientemente con la mayor
precision posible, el estudio es de tipo descriptivo.

Es transversal, pues toma sélo las caracter{sticas de la poblacion en una sola
evaluacién cercana a su ingreso para diagnéstico especializado. Los eventos no
fueron controlados en la ocurrencia sino en la evaluacidn (ex post facto).

Es retrospectivo parcial pues, aungue se considere el proceso previo y su pasaje por
distintas etapas, nos basamos en el relato de los padres respecto a lo ocurrido desde
el momento de la sospecha, no de 1a ocurrencia de la pérdida (no genética de origen
perinatal-), hasta ¢l de Ja consulta especializada.

5.6.2 Poblacién de estudio y muestra
La poblacién estd formada por los padres o tutores de nifios que cursan con una
pérdida auditiva profunda,  Esta poblacién de padres de nifios sordos se estudia
durante el proceso de evaluacion al consultar por primera vez el servicio de
diagndstico del Instituto Nacional de la Comunicacién Humana.  Se estudian
familias donde las separaciones no fueron un factor para la ignorancia sobre el
desarrollo del hijo. '
En virtud de que se ha demostrado ya que el nivel de ingreso no es determinante
para la distribucién de la salud y la enfermedad auditiva, sino el acceso a los
servicios de salud -este si frecuentemente asociado a factores socioeconémicos-, la
muestra acepta sujetos perfenecientes a diferentes clases sociales. Por la misma
razén se consideré imprescindible que la familia hubiera tenido acceso tales
servicios en forma permanente.
Como el fendmeno a estudiar es la tdetica seguida frente a la sordera, s¢ estudian
cagos en las cuales no existen patologias asociadas severas que pudieron desviar la
atencién o, por el contrario, dirigirla a la pérdida auditiva, a partir de indicadores
atn més llamativos.
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5.6.2.1 Criterios de inclusién

Padres cuyos hijos sean sordos profundos con edades entre 0 y 14 afios
de edad.

» Casos de sordera prelocutiva de eticlogia no gendtica.
» Que por primera vez acudieran a consulta especializada con fines

diagnosticos de a sordera de su hijo.

» Residentes de la Cd. de México.
e Cuyo hijo sordo hubiera nacido en un medio hospitalario y tenido

acceso a servicios médicos durante el tiempo transcurrido entre el
embarazo de [a madre y el momento de la consulta respecto a la sordera
del hijo. El servicio médico pudo haber sido publico o privado, oneroso
o de beneficencia, religioso o laico: y se aceptaron interrupciones del
acceso a los servicios médicos siempre que no fueran mayores a 6 meses
ni en afios consecutivos.

Se acept6 cualquier tipo de organizacion familiar: uniparental, nuclear
conyugal, extensa, etc.

Se aceptd cualquier grado de escolaridad de los padres, credo, condicién
socioecondmica y entomo sociocultural.

5.6.2.2 Criterios de exclusién

Que el hijo sordo se encontrara bajo la tutela de una Institucion, V.g.
Casa-Cuna, Consejo Tutelar.

Que ¢l hijo sordo fuera adoptivo (formal o informalmente) y cuyos
padres o tutores carecieran de informacion sobre la historia de
desarrolle, particularmente de aquella vinculada con Ia pérdida auditiva.
Que en ambos padres hubieran existido separaciones del hijo sordo
prolongadas por un periodo mayor a los 6 meses o que se hubieran
producido en afios consecutivos.

Que la sordera de los hijos fuera parte de un sindrome que
comprometicra las funciones superiores del sistema nervioso central.
Que interrumpieran el proceso diagnostico.

5.6.2.3 Tamaifio de la muestra, tipo y procedimiento de muestreo

Muestra asignada formada por las familias de 40 sujetos sordos. Se
incluyeron en el Proyecto consecutivamente, conforme fueron captados
por el servicio de diagnostico del INCH.  El mimero de casos fue
relativamente accesible en virtud de que el volumen de consulta del
Instituto Nacional de la Comunicacién Humana es elevado y los
criterios de inclusidn-exclusion eran viables.

En virtud de la extensién del cuestionario se trabajé un promedio de 10
horas por caso.

El mimero de casos se determiné tomando como modeio la experiencia
de Hovind y Parving (1987), quienes estudiaren 2} casos de padres de
sordos profundos. Es el uinico estudio semejante localizado. En virtud

48



Tdcticas Parentales.  Capiltselo 5. Merodologia

de que se estudiaron variables semejantes y previendo la formacién
espontinea de dos grupos (funcionales-disfuncionales) resolvimos
duplicar su muestra.

5.6.3 Instrumentos

5. 6.3.1 Funcionalidad familiar

Escala de Funcionamiento Familiar (anexo A), disefiada por la Dra. Emma
Espejel. Es el unico instrumento validado con poblacion mexicana del que
tengamos noticia para evaluar el grado de funcionamiento familiar. Tiene
una consistencia interna de 0.91* Est4 formada por 40 items que miden las
areas siguientes: roles, jerarquia, centralidad, limites, modos de control de
conducta, alianzas, afectos, comunicacién y psicopatologfa. Los reactivos
se califican con puntuaciones 1 a 4, donde la calificacién mayor supone un
grado superior de funcionamiento. Ofrece tanto un puntaje por 4reas como
el grado global de funcionamiento. Se aplica mediante entrevista clinica
semidirigida y enfatiza la observacién de las interacciones como criterio
diferencial para la puntuacién de las respuestas. El tiempo de aplicacion es
de 30-45 minutes.

Su uso requiere de entrenamiento clinico y fue necesario tomar un curso
para estandarizarse en la aplicacién y calificacion del instrumento.

5.6.3.2 Cédula para captura y registro de datos

La cédula, en su version final, estd formada por 247 ftems (ver hoja de
codificacién en el capitulo siguiente}, de los cuales 133 caracterizan la
Sospecha (identificados por la etiqueta X en la hoja de codificacién), 198
caracterizan la Confirmacion / Deteccién (identificados con la etiqueta ¥) y
120 caracterizan la Atencién Especializada (identificados con la etiqueta
Z). La suma de las 4reas, como podri verse, es superior al nimero de
items. [Esto es debido a que numerosos reactivos pueden caracterizar
distintos periodos: sospecha y confirmacion / deteccion (X¥=93),
confirmacion / deteccion y atencién especializada (YZ=48), o bien, los tres
momentos (X¥Z=32). Era posible, y de hecho tuvimos constancia de su
ocurrencia, que un fenémeno puede ser tanto un factor para la sospecha de
la pérdida auditiva como para su confirmacién (i.e.. un sonido estridente
como el de un claxon, que no despierta o sobresalta al bebé, puede llamar
primero a sospecha y después, por su repeticidn, confirmarla).

* En el manual se consignan diversas investigaciones, entre ellas: La realizada con poblacion cubana en el Hospital
Clinico-Quirtirgico Salvador Allende, para evaluar [7 familias en las que uno de sus miembros hubiese realizado un
intento suicida. Determinaron la eficiencia global del cuestionario en 91.2% La realizada por Velasco, Cortés y
Poulat en ! [nstitute Nacional de Setud Mental, pars evidenciar si la existencia de un adolescente deprimido estaba
asociada a la estructura y funcionalidad familiar. Determinaron la consistencia intema a de Cronbach en 0.91
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Se analizé6 la posibilidad de transformar los items en criterios de
codificacion subordinados a preguntas abiertas o semiabiertas mds amplias
(en otros términos, transformar las preguntas en respuestas posibles, y la
dimension a la cudl se refieren transformarla ahora en la pregunta) para
aminorar el riesgo de fatiga de los entrevistados, pero se abria la
posibilidad de no respuesta sobre ciertos comportamientos obsetvados y
reportados por la literatura, con la consiguiente resta de datos para el
analisis,  Optamos por indagar cada factor individualmente.  Para
contrarrestar la fatiga, se realizaron tantas entrevistas como fueron
necesarias.

El orden recomendable fue empezar por lo mas reciente y con carga
afectiva mds neutra (informacién médica). Es decir, con lo relativo a la
atencidn especializada.  En las posteriores sesiones, lo relativo a la
sospecha y, por ultimo, la confirmacion / deteccién.

5.6.4 Anilisis de la informacién

Las respuestas se registraron en la hoja de codificacion. Al terminar las
aplicaciones se capturaron en una base de datos textual (16000 registros). A partir
de ahf se codificaron las respuestas del tipo “enumerar” y “enumerar-describir”,
especificando las acciones o fantasias referidas. Para elio se analizaron
aproximadamente 8000 entradas de informacién.® Estos datos se vaciaron en una
nueva base disefiada ex profeso.

Una vez codificados (los criterios s6lo pudieron determinarse cuando se contd con el
material) se hizo una tabla de frecuencias absolutasirelativas y el tratamiento
descriptivo basico por reactivo (moda, mediana, media, rango y desviacion standard
para intervalares; moda y razones para nominales).® Con esto se cumplié el
objetivo principal de la investigaci6n (objetivo general y primer objetivo
especifico’).  Constituye el material para ei primer nivel de andlisis. A partir de
ahi, en la discusién de resultados, se proponmen hipdtesis sobre las posibies
asociaciones entre factores, que podrin ser contrastadas en estudios posteriores.
Con esto se cumple el segundo objetivo especifico®.

Los datos se capturaron y corrieron mediante Excel®,

*Loos otros BOOO registros fueron pre-codificados (preguntas cerradas),

*En los casos en los cuales se aplic la Chi Cuadrada (para datos nominales u ordinales) se aplice también Ja
Correccidn de Yates para muestras pequefias. Cuando se hicieron correlaciones mediante la r de Pearson, sc
hicieron también pruebas ¢ de significancia y regresiones lineales,

"Objetivo general: determinar las thcticas seguidas por los padres oyentes de sujetos sordos desde la sospecha hasta
Ia consulta diagndstica especializada. Primer objetivo especifico: describir las acciones y fantasias de los padres en
relacion & la sordera 2 lo largo del proceso que va desde la sospecha hasta la consulta diagndstica especializada.
*Segundo objetive especifico: generar hipstesis sobre las posibles asociaciones entre tales acciones o fantaslas para
ser contrastadas en estudios posteriores.

“La eleccitn de Exce! fue forzada. A pesar del uso de filtros y tablas dindmicas, es una heframienta poco amable.
Se sugiere emplear el Paquete Estadistico para Ciencias Sociales (SPSS) version para Windows,
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Capitulo 6. Resultados

En 1a 1abla siguiente se describen los resultados. Las columnas designan lo siguiente:

EV (etiqueta de variable): atiende a la clave con la cual los items estan identificados en la base
de datos.! Codifica los items por su relacién con las variables Sospecha (X), Confirmacién de la
Sospecha / Deteccitn (¥), Consulta Especializada (Z). Estin numeradas en orden consecutivo.
Permiten agrupar los items, dependiendo de ia variable que desee estudiarse.

Item: son las preguntas individuales. Estin numeradas en orden consecutivo, sin distinguir si se
refieren a una u otra variable (X, Yo 2).

Codificacién: Son las categorias con las cuales se asigné un valor numérico a las respuestas
dadas espontineamente por los entrevistados. De hecho, tales categorias se construyeron g
posteriori (exceptuando las intervalares y las nominales del tipo “S7 - No™).

F: Frecuencia con la que ocurrieron las respuestas en cada uno de los criterios de codificacion.
En el caso de los items intervalares {i.e. edad), se registran ]a media, la moda, la mediana, e}
rango y la desviacion estndar, no la frecuencia.

%: Porcentaje de ocurrencia de cada una de las respuestas (codificadas numéricamente).  Sélo
para los items nominales u ordinales.

Las otras medidas descriptivas (i.e. moda, para nominales u ordinales; moda, mediana, rango,
desviacion estindar) aparecen en {a colutnna respectiva en la base de datos.  Pueden identificarse
por la Etiqueta de Variable y por el numero consecutivo de Item.

EV Item Codificacién F %

zl l.  zles explicaron qué tienesu |1=S5i 1=29 |72.5
hijo? 2 =No 2=11 |27.5

z2 2. ¢Les hicieron alguna 1=8i 1=23 1575
recomendacion sobre foque  [2=No . 2=17 |425
hay que hacer?

z3 3. ;Entendieron las 1=8i 1=25 |625
explicaciones y las 2=No 2=15 1375
recomendaciones?

! Las bases de datos estarin disponibles para que otro investigador con un protocolo refacionado con cl tema pueda
consultarlas y enriquecerias. Ambas constan, hasta el momento, de 16,000 registros. Se cuenta tanto con 1z base
“textual” (con las respuestas crudas, sin codificar) como con |z “procesada™ (codificada y tratada estadisticamente).
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(Si preguntaron algo al = ;Por qué?...;Es recuperable? =20 | 30
médico gue les atendis...) 2 = En qué condiciones estd. Piden 2=11 |275
7 Qué le preguntaron? instrucciones 3I=213
3 = Preocupacién por el futuro 9= 7 1175
9 = No preguntaron
iConsideran que la respuesta |1 =5i 1= 7 |175
a las preguntas fue 2=No 2=25 |625
satisfactoria? 3 = No preguntaton 3= 8 | 20
:Por qué? I = 8i expiican 1= 2 5
2 = Satisfactoria porque coincide conlas 2= 2 5
expectativas de los padres 3=14 {35
3 = Insatisfactoria porque no explicano [4= 6 | 135
no lo hacen bien (fos doctores 5= 8 | 20
mienten, no saben, se confunden, 6= 8§ | 20
ete.)
4 = Insatisfactoria porque no coincide
con las expectativas de los padres
5 = No responde (haya sido satisfactoria
o insatisfactoria)
6= No preguntaron
iLes dijeron algo que ya [=8i 1=23 }57.3
supieran? 2=No 2=17 [42.5
{Qué sabian ya? 1 = Sabian de 1a sordera 1=16 [ 40
2 = Sospechaban la sordera 2= 5 1235
3 =No contestaron i= 5
9 = Valores omitidos 9=17 |42.5
;L.es dijeron algo que no 1=38i 1=20 | 50
supieran? 2=No 2=20 , 50
. ¢ Qué NO sabian? | = Sordera 1= 7 1175
2 = Consejos e indicaciones médicas 2=3 | 75
3 = Informacién médica 3= 35 125
4 = Prondstico muy negativo 4= 3 175
5 = No contestd 5= 2 5
9 = Valores omitidos 9=20 | 50
. {Cdmo se sintieron después | | = MAL: tristeza, alarma, {lante, =12 | 30
de la entrevista con el incredulidad, sorpresa 2=22 | 55
médico? 2=MUY MAL: desesperacion, 3= 6 | 15
incredulidad, llanto incontrolable,
mucha tristeza, espanto, encjo-
coraje, depresidn, angustia, culpa-
culpar, vergilenza, rechazo de la idea,
decaimiento, enfermedad PM,
sensacién de desorientacion
3 = BIEN: seguridad, hacerse a 1a idea,
esperanza, protegerlo.
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12. ;Alguma vez, anteriormente, |1 =Nunca. Es la peor experiencia 1=25 |62.5
se sintieron igual? 2 = Comparable al abandono 2= 12 5
3 = Comparable a 1a muerte de un ser 3=4 | 10
querido 4= 3 | 75
4 = Comparable al riesgo de muerte del (5= 3 | 7.5
hijo al nacimiento 6= 1 |25
5 = Comparable a una enfermedad muy 7= 2 5
grave u operacion mayor
6 = Comparable al maltrato (ser golpeado
brutalmente)
7 = No contestd
13. ;Qué creen Uds. que tiene I =Sioye v oird 1=12 | 30
su hijo? 2 =586lo sordera 2=11 |275
3 = Sordera asaciada a problemas de i=4 110
aprendizaje / intelectuales 4= 3 |75
4 = Sordera asociada a problemas de 5= 4 10
lenguaje 6= 2 5
5 = Sordera asociada a problemas 7=3 175
emocionales / de conducta 8=1 125
6 = Sordera asociada a problemas
motores
7 = No sabe
8 = Bendito por Dios
14. ;Qué creen Uds. que hay 1 = Terapia de lenguaje / Auxiliares 1=9 [225
que hacer? Auditives 2=11 |275
2 = Terapia de lenguaje / Educacién / 3=3 |75
Apoyo 4= 6 | 15
3 = Educacién 5= 5 |125
4 = Tratamientos médicos 6= 1|25
5 = Entusiasmo y paciencia para la =3 ]75
rehabilitacion oral 8= 2 5
& = Entusiasmo y paciencia para la
comunicacion manual
7 = Entusiasmo y paciencia en general
8 = Solucionar conflictos emocionales
15. ;Qué nombre ledan Uds.a | 1 = Sordera 1= 111275
lo que tiene su hijo? (A 2 = Hipoacusia / pérdida o disminuciéon  |2= 7 |17.5
partir de aqui se usari el auditiva 3=12| 30
nombre empleado por ellos) |3 =Nooye/No escucha /maldel oido |4= 7 | 175
4 = Combinacion 1-2, 1-3, 2-3, 5=3 175
dependiendo det sitio
5 = Otras denominaciones (si oye,
mudito, ninguna)
16. jAlguna vez emplearon el 1=S8i 1=14 | 35
témmino de sorderaosordoa {2 =No 2=26 | 65
proposito de su hijo?
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9 17. ;Encucotran Uds. alguna 1=S8i 1=23 [575
diferencia entre decir 2=No 2=13 325
Hipoacusia y decir Sordera? |3 =No sabe 3= 41 10

z10 118, ;Qué palabras nucvas han 1 =1 a2 términos ouevos 1=27 {675
escuchado recientemente 2=3a5 2=T7 {175
relacionadas con lasordera |3 = Ninguno 3= 5 {125
o Ia hipoacusia? 4 = No contesté 4= 1| 25

yzb  |19. ;Qué grado de sordera 1 = Profunda i=25 [62.5
encontraron en su hijo? 2 = Severa / Profunda 2=6 1| 15

3 =Severa 3=3 175
4 = Leve / Moderada 4= 2 5
5 =No sabe 5= 4 10
vz? |20.;Alcanza a escuchar algo. 1=5i 1=36 | 90
Tiene restos anditivos? 2=No 2= 4 | 10
xyzl |21, ;Qué sonidos si escucha? 1 =Ejemplifica con sonidos doméstices, {1=23 |57.5
cotidianos. . ;Muy fuertes! 2=12 1] 30
2 = Ejemplifica con sonidos cotidianos |[3= 1 | 2.5
en exteriores...;Muy fuertes! 9= 4 10
3 = Ejemplifica con sonidos cotidianos a
volumen normal.
9 = Valores omitidos
xyz2 |22, ;Siempre ha sido asi, o 1 = Siempre igual 1=20 | 50
tienen Uds. la impresién de |2 = Empeorando 2= 4 10
que a veoes Oye Y ¢n otras 3 = Mejorando 3=13 1325
no? O bien, ;que ha ido 4 = A veces oye, a veces 1o 4=3 |75
empeorando o mejorando?
¥3 |23, Describanlo, por favor... 1 = Deterioro: mal tratamiento médicoo |1= 2 5
enfermedad del oido 2=1 125
2 = Deterioro notorio en el desarrollo del [3=10 | 25
lenguaje 4= 1 |25
3=Mecjorianotoriaenque yahace caso |5= 1 | 25
o atiende a nuevas cosas 6= 1125
4 = Mejoria notoria en la expresion 7=1 125
verbal, més [a conducta pro-oir 9=23 (575
5 =Recuperation sibita (despertar del
oido)
6 = Mcjoria en el papel (médico), no en
12 audicidn i}
7 = Respuesta nueva a sonidos
9 == Valores omitidos

z11  [24. :En qué partc del oido esti 1 =No sabe 1=23 |575
lo que no funciona 2 = Qido medio 2=1]25
comrectamente? 3 =0ido intermo 3=15 [375

4 = Oido interno 4= 1 ] 25




Tdcticas Parentalyy.  Capttulp 6. Resuliados

z12  |25. ;Cédmo deberia funcionar? 1 =No sabe 1=28 1 70
¢Como se lo imagina? 2 = Movimiento del timpano, vibracién |2= 7 {175
dentro 3= 5 [125
3 = Analogia eléctrica, conexién al
cerebro
yz8 126, ;Cual fue lacausadela I = Factores adversos al nacimiento 1= 35 |125
sordera de su hijo? 2 = (notoxicidad 2= 7 |175
3 = Infeccién prenatal 3J=3 1175
4 = Sincretismo 4=13 |325
5 =No sabe 5=12 | 30
zI3  |27. ¢Qué pruebas hizo ahora el 1 = Describe, por lo menos, la 1=33 |825
médico a sv hijo? audiometria y/o los potencialescon |2= 4 | 10
precision 3I=3 1175
2 = Describe vagamente la audiometrfa
/o los potenciales
3 =No sabe
yz9 |28. ;Han visto Uds. un 1=S8i 1=33 |825
audiograma? 2=No 2= 7 [175
yz10 |29, ;Entienden su significado? 1=8i 1=14 | 35
2=No 2=19 |47.5
9 = Valores omitidos 9= 7 |17.5
y4  [30. /Lc habian hecho prucbas | 1= Si 1=23 573
semejantes anteriormente? 2=No 2=17 1425
zl4 31, ;Para qué sirven de los 1= Para oir 1=15 1375
Auxiliares Auditivos? 2 = Para ofr mejor 2=11 [27.5
3 = Para captar-discriminar el sonido 3= 5
4 = Para amplificar el sonido 4=10 | 25
3 =Esun complemento de foque afos 5= 5
sordos les falta en el cuerpo
zI5 |32, iCreen Uds. que podrian ser |1 = Para poper atercién / entender I=12 | 30
utiles para su hijo?...;En 2 = Para hablar 2=3 1175
qué? 3 =En la escuela 3= 4 110
4 = Utilidad inespecifica 4=17 |425
5 = Para descubrir cosas nuevas del 5=215
mundo / Desarrollo 6= 2 5
6 = No le serian de utilidad
zl6 [33. ;Saben Uds. de laexistencia [1=5i 1=33 1825
de cirugia de oido? 2=No 2= 7 |175
zi7 {34, ,En qué consiste? 1 = Reparacién y/o cambio de piezas 1=12 | 30
2 = Implantz coclear =12 | 30
3 = No sabe 3= 9 225
9 = Valores omitidos =7 {175
zI8 |35. ;Creen Uds. que su hijo 1=8i 1=23 |575
podria beneficiarse de ella? |2 =No 2=10 | 25
3 =No szbe 3= 7 | 175
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xy2 |36, (A qué tipo de servicio 1= Pablico 1=24 | 60
médico han acudido? 2 = Privado 2= 6 15
3 = Piblico y privado 3= 9 (225
4 = No sabe 4= 1 25
xy3 137. ;Con que frecuencia 1=1a3 veces 1=12 | 30
consultd la madre al médico |2=4 a8 veces 2=23 |[575
durante el embarazo? 3 =9 6 més veces 3I=3 115
4 = No recuerda 4=2 1] 5
xyd [3B.;Razbn? 1 = Control regular 1=21 (525
2 = Seguimiento a factores de riesgo 2= 7 [175
3 = Malestares 3= 8 | 20
4 = Escasa frecuencia por razones no 4= 2 5
médicas 5= 2 5
5 = No contestd
xy5 |39, :Con que frecuenciael nific | ! = Desde el nacimiento, en forma 1=12 | 30
ha sido visto por médicos? intensiva (mds de unavezpormes (2= 8 | 20
durante el primer afio y mas de 4 3=10 | 25
veces al aiio en lo sucesivo 4= 7 |17.5
2 = Control regular. Una vez al mes 5=3 175
durante el primer afioyde 2a 4 en lo
sucesivo
3 = Control adecuado / regular. Una vez
al mes durante ¢l primer aito,
ocasional en lo sueesivo (cuando se
enferma)
4 =Control esporfidico. Una o dos veces
por afio
5 = Control reciente
xy6 |40, ;Cuél ha sido Ja razén? 1 = Tratamientos muy especializados I=9 |225
2 = Contro regular 2=11 1275
3 = Seguir tratamientos médicos a 3=15 |375
enfermedades 4= 5 |125
4 = Sordera
xy? [41. Describan, por favor, cémo I = Describe revision de ORL completa [1=14 | 35
era la consulta. 2 = Sin revisién de ORL =7 ]|175
3 = Describe ORL incompleta 3=12 | 30
4 = No contestd 4= 7 |175
yzil |42. ;Alguna vez los médicos 1=5i I=6 | 15
deslizaron la sospecha de 2=No 2=32 | 80
sordera? 3 = No contestd 3= 2 5
yS  [43. ;Alguna vez preguntaron a 1=S8i 1=15 |37.5
los médicos respecto a la 2=No 2=25 |62.5
posibilidad de sordera?
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y6 |44, ;Qué les respondieron? 1 = El nifio si oye (sin hacer estudios) I=7 |175
2 = Si oye {con estudios) 2=1 125
3 = Canalizd a un especialista 3=5 1125
4 = Acepto sospecha pero no intervinoen [4= 1 | 2.5
ningém sentido S5=1 125
5 = Le dio “tratamiento” 9=25 |62.5
9 = Valores omitidos
¥7 |45, ;Quedaron Uds. conformes |1=8i I= 4|10
con la respuesta? 2=No 2= 111275
9 = Valores omitidos 9= 125 |62.5
v8 46. ;Tomaron una segunda 1 =54, en breve =11 |275
opinién? 2 = Si, cuando no se vieron resultados 2= 2 5
3=No i=2 5
9 = Valores omitidos 9=25 1625
xy8 |47. ;Alguna vez preguntarona | 1 = Actividad motora 1= 4110
los médicos respecto al 2 = Inquietud y formas de control 2= 7 1175
comportamiento de su hijo? {3 = Comunicacion y lenguaje 3=7 |175
..., Sobre qué? 4 = Motricidad y lenguaje 4= 2 5
5 = Duda inespecifica (esta “raro”) 5= 2 5
6 = No preguntaron 6=18 [ 45
¥9 48. ;Qué les respondieron? 1 = Es normal. Nifio sano 1= 4 1¢
2 = Niilo “flojito” o berrinchudo. 2=10 | 25
Comportamiento transitorio 3= 4 10
3 = Canalizé a estudios (i.e. 4= 3 {75
neurolégicos, ortopédices, etc.) 5=1 125
4 = Diagnosticd hiperactividad v otro 9=18 | 45
cuadro distinto a sordera
5 = No contesto
9 = Valores omitidos
xy9 |49, ;Quedaron Uds. conformes 1=8i 1=9 1225
con la respuesta? 2=No 2=3 |75
3 = Diferencias al respecto en la familia [3=10 | 25
9 = Valores omitidos 9=18 | 45
¥10 |50, ;Tomaron una segunda 1=S8i 1=13 [325
opinién? 2=No 2= 9 {225
9 = Valores omitidos 9=18 | 45
yzlZ |51. ;Como obtuvieron la 1 = Sdlo la obtenida de especialistas I=24 | 60
informaci6n que tienen durante la consulta 2= 5 |125
sobre la sordera? 2 =Consultas y pliticas (o 3= 9 |225
conversaciones con ¢l médico) 4= 2 5
3 = Consultas, pliticas y biisqueda de
fuentes adicionales
4 = Sin informacion
yz13 |52, ;Qué tan comiin creen Uds. 1=Dec.0lal% I 8 20
que s la sordera? 2=De2a’% 2= 7 [175
3=De6a 5% 3=9 225
4 = De 16% ¢n adelante 4= 9 225
35 =No computable 5= 7 1175
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xl 53.;Qué edad tenia su hijo Edad en meses
cuando empezaron a Media | 16.3
saspechar que algo no andaba Moda |
bien (sordera o no)? Mediana | 12
Rango {71
Desviacitn estindar{ 16.38
x2 54, ;Qué edad tenia cuando Edad en meses
empezaroa a sospechar ya la Media | 28.14
sordera? Moda | 18
Mediana | 20
Rango | 74
Desviacion estandar | 20.40
3 55. Al iniciarse, cuando apenas |1 =Leve 1=22 | 55
cra una idea, ;qué tan 2 =Moderada 2= 1.5
grande creyeron que era la 3 =Severa 3= 5
pérdida? - 4 = Profunda 4=10 | 25
§ = No computable 5= 7.5
yll [56. ;Quién se dio cuenta de que {1 = Un especialista =14 | 35
su hijo no ofa? 2 =Un NOQ especialista 2=26 | 65
¥12 |57. ;Fue alguien de la familia?: {1 =Padres 1=15 |375
parentesco 2 = Abuelos =6 |15
3 = Hermanos i= 25
4 =Tios 4= 1.5
9= Valores omitidos 9=15 [375
¥13 58, ;Fue un amigo o conocido? 1=8i I= 5 125
2=No 2=35 |875
yl4 |59. ;Cuéndo se dieron cuenta? edad en meses
Media |32.3
Moda | 18
Mediana | 27.5
Rango | 117
Desviacion estdndar [ 23.25
y15 | 60.;,Cdmo se dieron cuenta? 1 = Se le hablaba y no hacia caso i=16 | 40
2 =No respondia al ruido 2= 17.5
3 =No hablaba 3= 10
4 = Observacién del médico o de! 4=11 |275
educador 5= §
5 = No contestd
xyl0 |61. Cuando se dieron cuentade |1=S5i 1=34 | 85
la sordera, ;tuvieron la 2=No 6 |15
impresién de que en cierta
forma ya lo habian notado?
xyli {62, ;Enqué? 1 = Se le hablaba y no hacia caso 1=22 | 55
2 =No respondia al ruido ri a la voz 2=7 |175
3 =No hablaba 3=3 |15
4 = Otras (actividad motora, sueflo) 4= 2 5
9 = Valores omitidos 9= 6 | 15
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x4 |63, ;Cudl seria el primer rasgo 1 =No despertaba con ¢l ruido o no t=14 | 35
que podrian ubicar como respondia a €1 2= 5 [125
scital de que no oia? 2 = Sdlo respondia a ruidos fuertesose |3= 7 {175
acercaba a la fuente sonora 4= 2 5
3 =No registraba la presencia de otro. 5=1 {25
No se consolaba ni respondiaafavoz|6= 8 | 20
4 = No hablaba o dejé de hacerlo 7= 3 | 175
5 = Informe de maestros o médicos
6 = No puede ubicarlo con precisién
7 =Ninguno
x5 |64, ;Qué edad tenia su hijo I =0 a 6 meses I=8120
entonces? 2=7a 12 meses 2=9 |25
3=13a18 meses 3= 4 10
4=19 a24 meses 4= 6 15
5=25 a 36 meses 5= 6 15
6 =37 cn adelante 6= 4 | 10
9 = Valores omitidos 9=3 [ 75
¥16 |65, ;Cuidndo supieron con edad en meses
seguridad de la sordera de su Media39.5
hijo? Modz |36
Medtans { 35.5
Rango|116
Desviacion estindar | 24.30
yz14 |66.;Cdmo se imaginaron ¢l 1 = Burlas, rechazo y aislamiento 1=10 | 25
futuro del nifio y de la 2 = Dependencia eterna. No llegard lejos |2=10 | 25
famifia? solo 3=4 | 1D
3 = Sufrimientos y tristeza continuadas |4= 7 | 175
4 = Deseo de sacarlo adelante 5=4 110
(desarrollar medios para 6=3 |15
comunicarse) T=2 5
5 = Confianza en la recuperacion
6 = Futuro incierto
7 =No contestd
y17 167. ;Buscaron una segunda 1=5i 1=23 {575
opinidn que confirmara el 2=No 2=17 {425
problema de audicion?
¥18 |68. ;Buscaron informacién? 1=5i 1=21 |525
2=No ' 2=19 |475
y19 |69. (Sibuscaron consejo de 1 = De familiareg 1=6 | 15
alguna persona...) ;De 2 = De amigos, vecinos o conocidos 2= 5 [125
quién? : 3 = De ofras personas con ¢! mismo 3=5 |125
problema 4=12 | 306
4 = De especialistas en educacién o 5=12 | 30
rehabilitacion
5 =No se buscd consejo de nadie
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yzI5 | 70. ;Cusndo decidicron Respecto a la cdad del nific (en meses)
consultamos? Media | 53.77
Moda | 30
Mediana | 3%.5
Rango | 153
Desviacién estindar | 39.86
yzl6 |71. ;Cuédnto tiempo transcurrié | Tiempo en dias (mes=30, afio=360)
eatre que decidieron Medis | 88.17
consultamos y el dia en que Moda | 30
pidicron la cita? Mediana | 30
Rango | 719
Desviacitn estindar | 140.19 |
yzl7 |72, ;Qué esperan Uds. de la 1 = Diagnéstico, informacion y =17 |425
atencién en el Instituto orientacién precisos 2= 6 | 15
: 2 ="Cura” 3= 7 |175
3 = Rehabilitacién : 4= 7 [175
4 = Rehabilitacion y orientacién 5= 2 5
5 = Ayuda material y orientacion 6= 1 |25
6 = Ayuda material
z19 | 73.;Hay algo que crean Uds. que |1 =Nada 1=22 } 55
s va a conseguir ficilmente? |2 = Hablar =6 |15
3 = Obtener informacidn 3= 5 [125
4 = Auxiliares auditivos 4= 5 [125
5 = Educacidn 5= 2 3
220 |74. ;Hay algo que crean Uds. 1=Nada 1= 5 |125
que S¢ vVa a conseguir con 2 =Hablar =14 | 35
alguna dificultad? 3 = Obtener informacion exacta 3= 2 5
4 = Auxiliares auditivos =3 1}i75
5 = Educacién 5= 3 |75
6 =0ir 6= 2 5
7 = Cupo o pago de la cuota (INCH) T=6 | 15
8 = Otros 8= 5 |125
z21 |75. (Hay algo que crean Uds. 1 = Nada I1=10 | 25
que se va a conseguir con 2 =Hablar 2=11 {275
grandes dificultades? 31=0ir =812
4 = Operacién 4= 3 | 75
5 = Mejoria en el rendimiento intelectual |5= 2 | 5
global (escuela) o en dreas 6= 2 5
especificas (atencién, memoria) T=21 5
6 = Control de conducta (mejoria en, g=21 5
autosuficiencia)
7 = Auxiliares auditivos
8 = Otros




Ticticus Perevstader. Caplinio & Resuitedos

222 | 76. ;Hay algo que crean Uds. 1 = Nada 1=25|625
que ser imposible de lograr, {2 = Operacién 2=6 1] 15
aiin con los mayores 3 = Educacién i= 2 5
esfuerzos y las mejores 4 = Matrimonio 4= 3 | 75
intentciones? 5 = Resolver las dificuitades econdmicas |5= 1 | 2.5
familiares 6= 3 |75
6 = Que recupere la audicién
yzl8 {77. Lasordera es un problema 1 =S6lo de oido 1=19 |475
fisico. ;CreenUds. quees |2 = Asociado a dafio neurolégico 2=6 | 15
s6lo un problema de oido o |3 = Asociado a problemas de lenguaje () 3= 6 | 15
picnisan que estd relacionado |4 = Asociado a problemas de garganta 4= 3 |15
con otros problemas 5 = Asociado a problemas motores 5= 3 |75
corporales? 6 = No contestd 6= 3 | 75
yz19 | 78.;Creen Uds. que es sélo un 1 = Sélo de oido 1=11 (275
problema de oido o piensan. 2 = Asociado a problemas emocionalesy |2=18 | 45
que trae problemas en otras sociales por rechazo 3=5 [125
areas? (social, psicologica, 3 = Asociado a problemas sociales por 4= 4 10
ete.) dificultades en la comunicacién 5= 2 5
4 = Asociado a problemas emocionales
del PI y de 1a familia por el impacto
de la sordera en ellos
5 = Intelectuales de origen social (falta
de oportunidades)
xyi12 | 79.Cuando bebé, ;Cémo 1 = Indiferente 1=19 |475
reaccionaba su hijo frente al 2 = Reaccionaba ante sonidos fuertes 2=11 |275
ruido normal de la casa? (graves) 3=6 | 15
3 =Reconocia, reaccionaba normalmente [4= 3 { 7.5
4 = Otras reacciones 5=1 125
5 = No sabe
xyl3 |80. ;Cémo era su suefio? 1 = Profundo-tranquilo 1=21 |525
2 = Ligero-tranguilo 2= 5 | 125
3 = Ligero-Inquieto, CON pesadillas 3=7 1175
4 = Ligero-Inquieto, sin pesadillas 4= 4 | 10
5 = Ligero-tranquilo 5=3 |75
xyl4 |81. ;De qué manera cuidaban 1 = Cancelaban fuentes sonoras perono 1= 9 [ 225
Uds. el suefio de su hijo? luminosas 2=10 | 25
2 = Cancelaban fuentes luminosaspero  [3= 9 | 225
NO SONGRAS 4=12 | 30
3 = De ninguna manera
4 = Cancelaban fuentes sonoras Y
luminosas
xyl5 |82. ;Qué hacian Uds. para 1 = Mecimiento-estrecharlo, sin 1=19 [475
dormirlo? referencia a fa voz 2= 9% [225
2 = Biber6n y dejarlo solo 3=12 | 30
3 = Mecimiento y arrutlo (voz)
xyl6 |83. ;Reaccionaba él ante las 1 = Reconocia i=14 | 35
distintas voces y 2 = Ena indiferente 26 | 65
cntonaciones de la voz?
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xyl7 |84. ;Notaron que no reaccionara |1 =Sf 1=29 [72.5
ante un ruido fuerte? (azote |2 = No 2=11 ;275
de puerta, rotura de cristates,
claxon, truenos)

xylB |85, ;Qué explicacién se dieron 1 = Acostumbrado al ruido 1I=5 |1258
sobre la faita de reaccién? 2 = Tiene el suefio pesado 2=8 20

3 =Esdistraido o desobediente. Asies [3=7 |17.5
él 4=3 |15
4 = Por enfermedad o accién transitoria [5=3 | 7.5
de medicamentos 6=13 15
5 = Sordera 9=11 |275
6 =Ninguna
9 = Valores omitidos
xyl9 | 86.Cuando querian decirle algo, 1 = Primero con voz y luego con 1=14 | 35
que volteara...;cémo [lamaban contacto fisico o visual 2=13 [325
Uds. [a atencién de su hijo? 2 = Contacto fisice o visual (sin voz) 3= 2 5
3 = Palmear o chiflar 4= 3 | 75§
4 = Palmadas y contacto visual 5= 5 |125
$=Voz 6=3 |75
6 = Gtito

xy20 |87. Cuando queria é! decirles 1 = Contacto y sefialamiento 1=22 | 55
algo...;como llamaba la 2 =Llanto, contacto y balbuceo 2=5 [125
atencién de Uds.? (voz = 3 = Llanto y contacto (sin voz) 3=5 125
batbuceo o monosilabos; 4 = Contacto y balbuceo 4=35 [125
contacto = fisico o visual: 5 = Balbuceo 5= 2 5
sefias, gestos) ‘16 = Voz y sefialando 6= 1 25

xy21 |88. ;Sedirigian a €] adistancia |1 =Si 1=20 | 50
o estando de espaldas? 2=No 2=17 |425

) 3 = Casi nunca 3=3 1175

xy22 |89. ;Qué explicacidn se dieron | = Distraido 1=13 (325
respecto 2 la falta de 2 = Acto voluntario (desobediencia, 2=11 |275
respuesta en su hijo? voluntarismo, astucia) 3= 6 | I5

3 = Sordera 4= 5 | 125
4 =No contestd 5= 2 5
S5 =S8ireaccionaono hanotado fafalta (6= 3 | 7.5
de reaccidn
6 =Muy pequefio. Conducta normal para
la edad (7)
xy23 |{90. ;Respondia a la mimica? 1=5i 1=38 | 95
2=No =2 5
xy24 |91. ;Balbuces? 1=8i 1=38 | 95
2=No = 2 5

xy25 |92. ;Jugaba con su voz? 1=5i 1=25 | 625

2=No 15 |37.5
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xy26 (93, ;Como era el Hanto de su 1 = Normal 1=13 |325
hijo? (comparado con el de |2 = Distinto a lo normal, sin contenido  [2=10 | 25
otros bebés que haya emocional manifiesto (diferencinen [3=17 |42.5
tratado) el tono, etc.)
3 = Distinto a lo normal, con contenido
emocional manifiesto (berrinche,
tristeza, desconsuelo)
xy27 |94. ;Como lo consolaban? t = Contacto, sin mencion de la voz 1=21 }525
2 = Contacto con voz 2=10 | 25
3 = Sdlo con voz 3= 2 5
4 = Distrayéndole con objetos 4= 17.5
xyZ8 195. ;Inmtentaron alguna vez 1=8i 1=31 1775
cantarle o cantar con €él? 2=No 2=9 1225
xy2% {96. ;Los sonidos que hacia 1 = Los mismos 1=20 | 50
cuando balbuceaba eran 2 = Fueron cambiando 2=15 375
siemnpre los mismos o fueron |3 =No sabe 3= 7.5
cambiando? Describanlo, 4 =No contesté 4= 2 5
por favor.
xy30 97. ;Comprendia palabras y 1=8i =13 1325
ordenes sencillas, si usaban 2=No 2=27 |67.5
sélo la voz?
xy31 [98. ;Notaron que le hablabanen |[1=S8i 6 | 65
tono mas fuerte que a los 2=No 14 | 35
demds?
xy32 ]99. ;Notaron que le hacian 1=Si 1=32 | 80
algunas sefias para reforzar 2=No 2= 8 | 20
lo que le decian?
xy33 | 100. ;En su familia se han 1=S8i 1=27 | 675
inventado sefias para 2=No 2=10 | 25
comunicarse con €l? 3 = Sabe sciias (algunas en LSM) 3= 3 |15
xy34 |101. ;Cuales? 1 = Sefias sueltas para intercambios 1=21 525
clementales {necesidades bdsicas, 2= 6 15
designar un objeto) 3= 3 |75
2 = Pequeiias frases con sentido 9=10 | 25
3 = El hijo signa en LSM y los padres
entienden algunas sefias
9 = Valores omitidos
xy35 {102, ;Dejo de balbucear? edad en meses
¢{Cuéndo? Media| 15.21
Maoda | 12
Mediana | 13.5
Rango | 30
Desviacion cstindar | 7.22
xy36 | 103. ;Su hijo habla? 1=5i 1=30 | 75
2=No 2=10 7 25

63




xy37 | 104, ;Cwintas palabras puede I'=1a 10 palabras 1=12 ] 30
decir? (cantidad total, sin 2 =11 a 20 palabras = 7 1175
diferenciar bien o mal) 3 =21 a 30 palabras 3= 7 |175

4 =131 a 100 palabms 4=10 | 25
5 = Oraciones =4 |10

xy38 | 105. Cuando cometia efrores al 1=8i 1=33 [825
pronunciar, ;Uds. lo 2=No 2= 6 15
corregian? 3 = No contestd 3= 1 |25

xy39 | 106.;La correccidn surtia efecto, {1 =Si i= 225

podia €l repetir correctamente |2 =No 2=22 | 55
la palabra? 3 = A veces {palabras simples) 3= 9 |225
xy40 | 107. ;Como han sido sus frases? || = Sin frases. Palabras sueltas o 1=1§5 |375
Dé ejemplos, por favor. borborigmos 2=14 | 35
2 = Frases de 2 palabras 3= 22.5
3 =Frases de 3 a 5 palabras 4= 2 5
4 = Oraciones simples

xy4l |108.;Cémo era el tono al hablar? [ ] = Normal 1=10 | 25
(comparado con la voz de 2 = Diferente a la normal 2=2 72.5
ofros niffos que conozcan) 3 = No coutestd 3= 25

xy42 | 109. En minutos o segundos, 1=1a5 segundos. Solo para dar 1=13 [325
aproximadamente, ;cudnto instrucciones 2=12 | 30
tardan Uds. en comunicarle |2 = Hasta 2 minutos, si deben repetirse  |3=14 | 35
algo? 1as instrucciones 4=1 | 25

3 =125 segundos para dar
instrucciones. Hasta 5 minutos para
regafios, explicaciones o
desplazamientos

4 = Pueden tenersc conversaciones
sencillas de entre 10 y 20 minutos

xy43 | 110. En minutos o segundos, I = 1a 15 segundos, para pedir aigo 1=18 | 45
aproximadamente, ;cuinto (sefialable y a la vista) 2=15 [375
tarda é! en comunicarles 2 = Hasta 5 minutos, cuando no le 3=3 1|15
algo? entienden y tiene que insistir en el 4= 4 | 10

mensaje. O cuando requiere
desplazarse a donde esti 1o que
quicre sefialar

3 = No se le entiende

4 = Hasta 5 minutos, usando sefias. (Es
comprendido por las madres, pero no
del tado)




Tdrticas Paremtales. Copltulo & ResuMudes

xyd44 | 111.;Como se explicaron la falta |1 = Acto voluntario (berrinche, flojera, [1=16 | 40
del habla, su escasez o 5us etc.} 2=12 ; 30
dificultades al pronunciar? 2 = Inmadurez (neurolégica, de la 3=9 |225

lengua, emocional, etc.) recuperable {4= 1 | 2.5
con el tiempo 5= 12 5
3 =Problemna de oido
4 = Sincretismo (por haber tenido un
susto, etc.}
5 = No sabe o no contesté
xy45 |112.;Cémo daban Uds. drdenes | 1 = Verbatmente I=11 [275
a hijo? 2 =Combinando voz con sefias 2=26 | 65
3 =En seftas 3= 3
4 = No computable 4=1 125
xy46 | 113.;Como sabian Uds. que él | = Obedece =7 (175
comprendia la orden? 2 = Hace lo que se le pide (no sélo 2=14 | 35
brdenes) 3=3 |75
3 = Asiente o responde a lo que se le dice (4=10 | 25
4 = S¢ adivina en su expresidnfreaccion  |[5= 6 15
5 =No entiende

xyd7 |114_;Llegaron a pensar que era 1=8f 1=31 | 775
desobediente? 2=No 2= 9 1225

xy48 | 115, Llegaron a pensar que era 1=5i 1=13 |325
porque le faltara inteligencia |2 =No 2=27 | 675
para entender?

xy49 | 116. jPodia éi referirse a 1=8i =15 |375
personas ¢ cosas ausentes? 2=No 2=25 625

xy50 | 117.;Preferia éi seiialar las 1=8i 1=39 [975
cosas? 2=No 2= 2.5

xy51 |118.  Hablaba solo mientras 1 = Hablaba 1=27 {675
jugaba o lo hacia en 2 = En silencio 2=13 {325
silencio?

xy52 | 119. ;Preguntaba “como se 1=8i 1= 15
dice™? 2=No 2=34 | 85

xy53 | 120. ;Preguntaba “por qué™? 1=8i 1=11 |275

2=Ne 2=29 | 725

xy54 |[121. ;Cometia errores como: 1=5i 1= 17.5

poni, en vez de puse? 2=No 2=32 | 80
3 =No contestd 3= 25

xy35 |122.;Todos en la familia le 1=8i 1=28 | 70
entienden? 2=No 2=12 | 30

xy56 | 123.;Quién le entiende mejor? | =Madre 1=25 1625

2 =Madre y padre =3 1715
3 = Madre y hermano = 5 j125
4 = Madre y otro familiar =2 5

5 = Padre y hermano =125
6 =Todos =3 |75
7 = Otro familiar =1 125
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Técdeas Parentales. Capitulo 8 Resultados

xy57 1124.;A quién le cuesta més 1 = A nadie 1=6 | 15
trabajo entenderle? 2 = Al padre 2=12 [ 30
3 = Al Padre y a los hermanos 3=3 1175
4 = A los hermanos 4= 4 [ 10
5 = A los abuelos 5= 8 1 20
6 = A los extrafios o a otros familiares 6= 7 |175
xy58 [125.;A quién le preguntan quées || = A la madre 1=26 | 65
lo que el niffo dice, quiere, 2 = A la Madre ¢ a los hermanos 2= 2 5
siente o pide? 3 = A cualquiera de los padres 3= 4| 10
4 = Al Padre 4= 1] 2.5
§ = A cualquiera de la familia 5= 5 |125
6 = A nadie 6=2 | §
xy39 | 126. ;Los demis han llegado a 1=5i 1=38 | 95
preguntar “qué dijo™? 2=No 2= 2 5
xy60 {127, ,Cémo son su postura y 1 =Relajado 1=24 | 60
movimiento? 2 =Con rigidez y tensién 2=16 | 40
xy6l |128.;Sucara es muy expresiva? |1 =8i 1=39 |975
2=No 2=1 125
xy62 {129. ;Cuindo se sent6? edad en meses
Media | 7.60
Moda |6
Mediana | 7
Rango | 8
Desviacion estindar ] 2.31
xy63 | 130. ;Cuindo gateo? edad en meses
Media | 8.75
Moda |8
Mediana | 8
Rango |8
Desviacion estandar | 2.34
xy64 | 131, ;Cudndo se irguid? cdad en meses
Media|12.33
Moda | 12
Mediana [ 12
Rango | 14
Desviacién estindar | 3.38
xy65 |132,;Cuindo caminé? edad en meses
Media [ 16.89
Moda| 18
Mediana | 17
Rango | 21
Desviacion estandar | 5.16
xy66 | 133, ;Notaron que su hijo 1=8i 1=30 ] 75
empleara mucho las manos? |2 =No 2=10 | 25
xy67 |134.Su hijo, jhabla “de bulto’™? 1=8i 1=35 |875
(jalaba la fulda, tocaba el 2=No 2= 7.5
hombro, golpeaba) 3=Yano 3=1 |25
4 = No contestd 4= 1 | 2.5




Tdcticas Parentalex.  Capltwlo & Resultados

xy68 | 135.;Como lo hace? I = Tocar y sefialar personas y objetos. [1=16 | 40
Con insistencia, sin violencia 2=12 { 30
2 =Tocar y sefialar. Con violencia 3= 8 | 20
3 = Tocar y sefialar. Con balbuceoysin |4= 1 | 2.5
violencia 9= 3 | 15
4 = Tocar y sefialar. Con balbuceo y con
violencia
5 = Valores omitidos
xy69 | 136. Su hijo ;con quién convive? || = Sélo con la familia nuclear =15 {375
2 = Con la familia nuclear y la familia 2=13 {325
extensa o extendida 3= 4110
3 = Con la familia nuclear y otros no 4= 8 20
familiares
4 = Con la familia nuclear, la extensa o
extendida y con otros no familiares
yz20 |137 ;Vaala escuela? 1=8i 1=36 § 90
2=No 2= 4 | 10
yz21 | 138, ;Qué tipo de escuela? |1 = Educacién especial para hipoacisicos |1 =16 | 40

2 = Educacidn especial para normoyentes |2= 4 | 10
3 = Escuela regular para normoyentes 3=16 [ 40

9 = Valores omitidos 9= 10
yz22 | 139.;El nifio ha recibido alguna 1=S8i 1=33 |825
clase de terapia? 2=No 2= 17.5
yz23 | 140, ;Qué tipo de terapia? 1 =De lenguaje 1=19 |475
2 =Dk lenguaje y psicomotricidad o 2= 20
estimulacion temprana 3= 10
3 =De lenguaje y aprendizaje 4= 2 5
4 = De psicomotricidad o estimulacién  [9= 7 1175
temprana SIN terapia de lenguaje
9 = Valores omitidos
yz24 | 141.;Dénde? | = Institucién phblica 1=21 |525
2 = Institucion privada 2= 8 (20
3 = Instituciones piblica y privada 3= 4 10
9 = Valores omitidos 9= 7 |17.5
yz25 | 142 ;Cuanto tiempo? (se tiempo en meses
registran todas las terapias, Media |17
pero para efectos de reporte Moda | 24
se analiza s6lo la de ' Mediana | 14
Lenguaje) Rango | 50

Desviacién estindar | 13.11

yz26 | 143, ;De qué edad a que edad? tiempo en meses
Media } 50.64
Moda § 36
Mediana | 37
Rango | 144
Desviacién estindar|33.22
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Tiécticas Pareniales. Capimelo & Resuftadoes

yz27 | 144, ;Quién lo decidié? 1 = Madre 1=11 [275
2 =Madre v especialistas 2=6 [ 15
3 = Ambos padres 3=7 |175
4 = Ambos padres y especialistas 4= 3 | 715
5 = Sélo los especialistas 5= 2 5
9 = Valores omitidos e=11 |275
xy70 | 145. Su hijo, ;de qué manera se 1 = Juegos sedentarios y solitarios 1=11 |275
divierte? 2 = Juegos con gran despliegue motor 2=14 | 35
que pueden estar alternados con 3=6 15
juegos sedentarios, A SOLAS 4=3 [125
3 = Juegos con gran despliegue motor. | 5= 4 10
Nunca sedentarios. A SOLAS
4 = Juegos que pueden o suelen incluir
compafieros. Alternan sedentarios
con ofros que requieren gran
despliegue motor.
5 =No contesto
xy71 | 146, ; Acostumbran salir con é17 1=8i 1=33 (825
2=No 2= 7 {175
xy72 | 147.;Donde van cuando safen? 1 = Paseo 1=19 [475
2 = Visita a familiares 2=6 | 15
3 = Visita a familiares y paseo 3= 8 | 20
4 = Obligaciones 4= 4 | 10
5 = No contesté 5=1 125
6 = No salen 6= 12 5
xy73 | 148. ;Quiénes van? 1 =Tedos. Sélo la familia nuclear 1=21 |525
2 = Todos menos el padre. Sélo la 2= 38 | 20
familia nuclear 3= 2 5
3 = 86lo uno de los padres, sinelrestode |[4= 3 | 7.5
la familia. 5= 2 5
4 = Sélo uno de los padres, sin el restode | 6= 2 5
la familia, acompafiados porunno 9= 2 5
familiar
5 = S6lo uno de los padres, sin el resto de
la familia, acompafiados por otro
familiar
6 = Familia nuclear y otro familiar.
9 = Valores omitidos
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xy74 | 149. ;Ha ido a...? (No se suman 1 =iglesia 1=33 | 825
los porcentajes) 2 =cine 2=10 | 25
3 = teatro I=6 | I5
4 = circo 4=15 |375
5 = feria popular 5=19 | 475
6 = juegos mecinicos 6=35 |875
7 = parque 7=40 | 100
8 = museos 8=10 | 25
9 = campamentos o dias de campo 9=10 1 25
10=zo0légico 10=E1 }27.5
1 1=playas o balnearios 11=11 [27.5
xy75 |150.;Haido a la iglesia, cine, Cantidad de los lugares listadosalosque | 2=5 [ 125
teatro, circo, feria popular, ha asistido 3=7 | 115
Jjuegos mecanicos, parque, 4=7 | 175
museos, campamentos o dias 5=6 | 15
de campo, zooldgico, playas 6=4 |10
o balnearios 7=6 15
8=1 | 25
9=3 [ 75
10=1 |25
xy76 | 151.;Con qué frecuencia ha } = Una vez 2l mes/trimestre 1=6 [ 15
salido de !a Ciudad? 2 = Semestralmente 2=8 |20
3 = Anualmente 3=11 |275
4 = Cada 2 afios o mas 4= 9 (225
5 = Nunca ha salido de la Cd. 5= 6] 15
xy77 152, ;Ha hecho algitn deporte? 1=8i 1= 4 | 10
2=No 2=36 | 90
xy78 |153.; Hace ejercicio? 1=8i 1=29 |725
2=No 2=11 |275
xy79 | 154, ;Platica? ;Cuenta lo que le E=Si 1=32 | 80
pasa, lo que siente? 2=No 2=8 | 20
xy80 | 155.;De qué modo lo hace? 1 = Sdélo con voz (balbuceo, palabra 1= 4110
suelta o discurso articulado) 2= 7 |175
2 = S6lo con sefias (sefial, gesto, 3=21 |525
expresion corporal, seiias) 9= 8 | 20
3 = Con voz y sefias
% = Valores omitidos
xy81 | 156. ;Tiene amigos? 1=S8i 1=33 {825
2=No 2= 7 [175
xy82 | 157. ;Qué hace con ellos? I = Juego bien integrado 1=21 [S525
2 = Juego integrado en ¢l que aparecen  |2= 6 | 15
algunas conductas disruptivasode |3= 3 | 7.5
mucha timidez 4= 3 | 75
3 = Juego en el que el otro abusa o se 9= 7 |175
aburre
4 = No sabe
9 = Valores omitidos




Tdctiras Paremiales. Capitulo 6. Resultados

xy83 | 158. ; Tenia sobresaltos 1=8i 1=21 [525
repentinos ante el contactoo |2 =No 2=15 |375
ante una presencia 3 =No sabe i=4 |10
inesperada?

223 [ 159. ;Conocen Uds. la existencia |} =Si 1=13 {325
de grupos y asociaciones de |2 =No 2=27 1675
personas sordas?

xyz3 1160.;Han tenido Uds. contacto 1=8i 1=27 | 675
con alguna persona sordaen |2 =No 2=13 |325
particular?

xyzd | 161.;Con quién o con quiénes? 1 = En escuela especial 1=13 |325

2 = Parientes lejanos 2=3 | 175
3 = Compaiicro de trabajo o escuela 3I=3 175
4 = Anciano (presbiacusia) 4= 2 5

5 = Personal de servicio 5= 1 {25
6 = Vecinos o conocidos 6= 5§ {125
9 = Valores omitidos 9=13 |325

z24 | 162, ;Conocen Uds. la situacion 1=8i 1= 0 0
legal de las personas sordas? [2=No 2=40 } 100

225 | 163. ;Conocen la situacionde los |1 =Si 1= 6 { 15
sordos respecto a la 2=No 2=34 | 8
educacion y el empleo?

26 | 164. ;Como se la imaginan? 1 = Sin educacion. En actividades 1= 6 | 15

manuales no calificadas 2=10 | 25
2 = Educacidn especial elemental. En 3= 2 5
actividades manuales no calificadaso|4= 6 | 15
probable desempleo 5= 6 | 15
3 = Rehabilitacion, no educacién. En 6= 1|25
actividades manuales no calificadas o | 7= 9 | 225

probable desempleo

4 = Educacidn técnica. En oficio
calificado o comercio

5 =Con educacion
especial/rehabilitacion. En labores
no necesariamente restringidas a lo
manual

6 = Educacién regular, En labores no
necesariamente restringidas a lo
manual

7 = Futuro escolar y laboral incierto-
negativo. O no puede imagindrselo
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Tiicticas Parentales. Capituio & Rexultados

27 165. ;Cémo imaginan la vida de 1 = Rehabilitado oralmente o en 1=16 | 40
su hijo deatro de 5 afios? rehabilitacion, y asistiendo a Ia 2= 8 | 20
escuela o trabajando =61 15
2 = Rehabilitado oralmente o en 4= 2 5
rehabilitacién, sin referenciaaotras |§= 3 | 7.5
actividades 6=13 175
3 = Estudiando o trabajando, y realizando | 7= 2 5
actividades propias de la edad. SIN
referencia al lenguaje
4 = Con mejorias socioemocionales o
cognitivas asociadas a la oralizacién
5 = Con mejorias socioemocionales NO
asociadas directamente a la
oralizacion
6 = Futuro adverso o deterioro
7 =No puede imagindrselo
228 [166.;Cémo imaginan la vida de | = Rehabilitacidn oral terminada y 1=10 | 25
su hijo dentro de 10 afios? estudiando o trabajando 2=16 | 40
2 = Estudiando o trabajando, y/o 3I=5 1125
realizando actividades propiasdela [4= 2 5
edad. SIN referencia a la oralizacion |5= 7 |17.5
3 = Con mejorias socioemocionales
4 = Con alteraciones o deterioro
socicemocional
5 =No puede imaginarlo
229 167.;Como imaginan la vidade |1 = Estudiando o trabajando, ylo 1=18 | 45
su hijo dentro de 15 afos? realizando actividades propiasdesu |2= 4 | 10
edad. SIN referencia a la cralizacién {3= 3 | 7.5
2 =Normal en lenguaje. Sin referenciaa [4= 2 5
la educacitn ni a otras actividades 5=6 | 15
3 =Normal en lenguaje. Con referencia (6= 7 |17.5
a otras actividades propias de la edad
4 = Con mejorias socioemocionales
5 = Futuro adverso
6 =No puede imaginarlo
z30 | 168. ;Consideran mejor que su 1 = 86lo con oyentes I=15 |375
hijo trate s6lo con las 2 = Sélo con sordos 2= 0
personas que oyen, s6lo con |3 = Con oyentes y con sordos 3=25 (625
sordos, 0 con oyentes y con
sordos?
z31  |169. ;Cuando sea joven o adulto, | I = Oyente 1=28 | 70
preferirian una novia sordau {2 = Sorda 2= 12.5
oyente? 3 = Cualquiera de las dos 3= 7.5
4 =Ninguna de las dos 4= 1.5
5 = No contestd =1 |25
z32 [ 170. ;Tratarian Uds. con sordos 1=8i 1=37 |925
que no fueran sus 2=No 2= 75

familiares?

7




Tdcricas Parentalex. Capititio 6. Resuttados

xyzd |[171.;Suhijohasidoalgunavez [1=8i =21 [525
objeto de abuso o maitrate? |2=No 2=17 425
3 =No contestéd 3= 2 5
xyz6 |172.;Su hijo ha sido alguna vez | 1 = Dentro y fuera de la familia 1= 8 | 20
objeto de abuso o maltrato? |2 = Dentro de la familia 2= 6 1 15
(escenarios) 3 = Fuera de la familia 3= 7 [175
9= Valores omitidos 9= 19 475
xy84 {173.;En qué aspectos notaron 1 = En ninguno 1=12 | 30
que su hijo crecia més ripido |2 = Crecimiento. Desarrollo fisico o 2=10 | 25
qué otros niftos? actividad motora 3I=2 1 5§
3 = Motricidad fina 4= 4 [ 10
4 = Intelectualmente (aprendizaje, 5=10 | 25
memoria, etc.) 6= 2 5
5 = Emocionalmente {independencia,
socializacion, etc.)
6 = Sexualmente
xy85 |174.;En qué aspectos notaron 1 = En ninguno t=4 110
que su hijo crecia mas lento |2 = Crecimiento fisico o desarrollo motor |2 = 4 10
que otros nifios? 3 = En ¢l lenguaje 3=13 325
4 = Lenguaje y desarrolle motor 4= 4 | 10
5 = Lenguaje y aprendizaje 5= 3 | 715
6 = Lenguaje y desarrollo emocional- 6= 6 | 15
social T=6 |15
7 = Aprendizaje
xyB86 |175. En qué aspectos notaron 1 = En ninguno o no puede decirlo I=9 {225
que su hijo crecia al mismo |2 = Crecimiento 2= 7 (175
ritmo que otros nifos? 3 =Juego 3=13 |325
4 = Motricidad fina 4= 4 | 10
3 = Capacidad de aprendizaje 5= 6 115
6 = Comunicacion 6= 1|25
xy87 {176.;Quién le ayuda cuando no 1 =Madre 1=18 | 45
puede resolver algtin 2 = Ambos padres 2=9 |225
problema o cuando no 3 = Ambos padres y hermanos 3=3 175
entiende algo? 4 = Madre y hermano 4= 2 1 5
5 = Madre y maestra 5= 12 5
6 = Padre y hermanos 6= 1125
7 = Padre 7= 1125
8 = Un no-familiar 8= 2 5
9 = Nadie 9= 2 ] 5
x6 177. Si durante ¢l embarazo I = Malformaciones f=9 1225
tuvieron Uds. alguna vez 2 =Confraer una infeccién que afectara [2= 4 1 10
temor por lz satud de su ef desarrollo motor o perceptual 3=4 110
hijo...;Qué se imaginaban? 3 = Dafio neuroldgico o retraso mental 4= 5 125
4 Qué temian? 4 = Muerte del bebé 5=11]25
5 = Sordera 6=16 | 40
6 = Ningin temor |9=1 125

9 = Valor omitido (adopcion al
nacimiento)
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Tdeticas Parentales. Coapitulo 6. Resultedos

x7 178.;A quién se parece? 1 = Al padre o a la familia paterna 1=25 [625
2 = A la madre o a la familia materna 2="7 |17.5
3 = A ambos padres 0 a ambas familias [3= 4 | 10
4 = A nadie 4= 4 | 10
x8 179. ;En qué? (comnotacion del 1 = Positivamente 1=12 | 30
parecido positiva o negativa, |2 =Negativamente 2=11 |275
no si es fisico o en la forma | 3 =Neutro 3=13 (325
de ser) 9 = Valores omitidos 9= 4 10
x9 180. ;Alguna vez llegarcn a 1=8i I=1 [25
imaginar que su hijo podria |2=No 2=39 |975
ser sordo?
¥20 | 181. ;Cambié algo para Uds. 1=S8i 1=30 | 75
cuando supieron que su hijo |2 =No 2=10 | 25
era sordo?
¥21 | 182. Para Uds. jqué mejord? | = Nada 1=19 [47.5
2 = Unién familiar 2=10 | 25
3 = La atenci6n a! hijo sordo 3=10 | 25
4 = Percepcion de la vida y de la salud 4= 1 | 25
¥22 | 183. Para Uds. ;qué empeor? 1 =Nada 1= 9 [225
2 = Relaci6n de pareja 2= 6 | 15
3 = Estado emocional de alguno de los 3=9 |225
miembros 4= 4 | 10
4 = La atencidn a los hermanos §= 9 {225
5 = El nivel de vida de la familia 6= 3 | 75
(ingresos, tiempos, recreacion, etc.)
6 = Relaciones con no-familiares
(extraiios, sobre todo)
y23 {184, Cuando Uds. supo que su 1=8i =16 | 40
hijo era sordo jcambid élen |2=No 2=24 | 60

algo? ;Empezd a portarse
diferente?
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Tdcticny Parentales. Capitulo 6 Rexnltados

xyz7 |185.;Han notado en €l alguna de | 1) sentirse menos que los demas n 9 225
las caracteristicas siguientes?: | 2) falta de confianza en sf mismo 2y 10 25
(indicadores) (No se suman 3) decir a todo que no sin una razén aparente |3) 11 2715
los porcentajes) 4)rebeldia 4) 27 | 675

5) mucha dependencia y sumisidn 5) 15 375
6) terquedad, 6) 31 |715
7 tendencia a aislarse o enemistarse 12 30
8) agresividad By 22 55
9) ansiedad 9) 15 375
10) impulsividad M2 55
11)introversién 1) 8 20
12)ternor )1 | 275
13) desconfianza 13) 18 45
14) comprensién de las normas 1415 {375
15) “extremisme™ (todo blanco o todo negro) | 15) 18 45
16) volubilidad 1)1l {2735
1falta de constancia IM17 | 425
18) intolerancia a la frustracién 18) 17 | 425
19) no saber perder 19) 20 50
20) dolerse en demasia por el rechazo 20017 42.5
21)basqueda en demasia de la aceptacidnde |21)13 | 325
los demés 29 225
22) repeticion de las mismas cosas sin buscar | 23) 14 35
hacer ctras nuevas . 24) B 20
23) no respeto a las reglas 25)24 60
24)“ley del embudo” 26) 8 20
25) ser imperativo 2718 45
26) no cumplir con sus obligaciones 28) 15 | 3715
27) exigencia a los demés respecto al 29)15 | 375

cumplimiento de sus promesas y obligaciones
28) demandante y con violencia

29) explosividad.
xyz8 | 186. ;Han notado en é] alguna de | 1 = Sujetos que presentan de ¢ a 5 1= 8 20
las caracteristicas indicadores 2=13 325
siguientes?: (suma de 2=De6alld I=10 25
indicadores) 3=Dellals 4=4 | 10
4=De l6a20 5= 3 7.5
5=De2la2s 6= 2 5
6~=De26a2%
xyz9 |187.;A qué atribuyeron estos 1 = Herencia I1=3 (75
comportamientos? 2 = Crianza (sobreproteccion, etc.) 2=14 | 35
3 = Abusos, maltrato ¢ mal gjemplo 3= 5 (125
4 = Carécter o edad 4=10 | 25
5 = Sordera 5= 6 | 15
6 = Hiperactividad 6= 1 |23
9 = Valores omitidos 9= 1 | 25
xyz!0 | 188. ;Cudndo toman Uds. en 1 = Siempre o en todo =11 (275
cuenta su opinién? 2 =Nunca 2=6 | 15
3 = En pascos, compras, comtda 3=20 | 50
4 = Cuando é lo pide 4= 3 | 15
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Fdcticas Paremtates. Capitulo & Resultados

xyzll |189.;Qué hace él cuando no le 1 = Gran enojo o tristeza.  (gritos, =12 [ 30
toman en cuenta? golpes, berrinches, aislamiento 2= 9 1225
2 = Enojo o tristeza con reclamos 3=8 | 20
3 =Enojo o tristeza sin reclamos 4= 4 | 10
4 =Nada. Sin reaccion 5= 7 |17.5
5 = No contestd
xyzl2 | 190.;Ha notado que exprese su 1 = fingiendo no entender 1=27 |675
oposicion... NindicadoresN |2 = descomponiendo o desconectando el |[2=18 | 45
o se suman los porcentajes) auxiliar anditivo I=161] 40
3 = dumiendo 4=16 | 40
4 = haciéndose et dormido 5=14 | 35
5 = encerrindose 6=18 | 45
6 = mediante la franca oposicién violenta
xyzl3 |191.;Ha notado que exprese su 1 = fingiendo no entender 1=13 |325
opesicién...? (suma de 2 = descomponiendo o desconectando el 2= 6 | 15
indicadores) auxiliar auditivo 3= 2 5.
3 = durmiendo 4= 3 {15
4 = haciéndose el dormido 5= 6 15
5 = encerrindose 6= 6 15
6 = mediante la franca oposicion violenta [9= 4 | 10
9 = Valores omitidos
xy88 ]192.;Notaron Uds. que su hijose |1 =S{ 1=36 | 90
desesperara cuando no le 2=No 4 | 10
entendian?
z33 | 193. ;Quiere él aprender a 1=8{ 1=37 1925
hablar? 2=No =3 |75
z34 | 194. ;Quieren Uds. que aprendaa |1 =Si 1=40 | 100
hablar? 2=No 0] o
35 | 195,Qué tan importante es para | 1 = Lo mads importante 1= 4 1 10
Uds. que su hijo aprenda a 2 = Muy importante para la 2=16 | 40
hablar? comunicacién con los padres 3= 6115
3 = Mury importante para la 4= 1 (115
comunicacién con los demas en 5= 15
general 6=1 |25

4 = Muy impottante para ser normal. O
para evitar los maltratos, los peligros
o la ignorancia caracteristicas de los
sordos

5 = Muy importante (sin especificar)
6 = Algo importante
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236 | 196. ;Qué tan importante es para | I = Lo mds importante. O mis b= 7 ]175
Uds. que su hijo estudie? importante gue hablar 2=10 | 25
2 = Muy importante para que pueda I3=11 |275
encontrar un buen frabajoyse valga [4= 3 | 1.5
por si mismo 5= 5 |125
3 = Muy importante “para ser alguienen [6~= 3 | 7.5
la vida”, superarse, prepararse T=1 {25
4 = Muy importante para defenderse del
medio {(que no lo hagan menos, etc.)
5 = Muy importante (sin especificar)
6= Algo o poco importante
7 = No contestd
xyzld | 197. ;Logra separarse de casa? 1=8i 1=33 | 825
2=No 2= 7 |175
xyzi5 |198.;Le da miedo sepasaise de 1=S8i 1=8 |20
casa? 2=No 2=20 | 50
3=Yeno 3=12 | 30
xyzl6 |199.;En su familia estén...? I = Demasiado apegados en todo 1=14 | 35
2 = Demasiado desligados en todo 2=9 1225
3 = Apegados en unas cosas y desfigados |3=11 ]27.5
cn otras 4= 6 15
4 = Unidos, ligados, siendo
independientes pero dando apoyo
xyz17 |200.;Han notado que existauna |1 =S8 1=28 | 70
relacion entre lo que ocurre  [2 =No 2=12 | 30
en casa y la manera ¢n la
cual su hijo hace las cosas?
(Si algo pasa en la casa él lo
percibe y se nota en su
comportamiento)
xyzI8 |201. ;Han notado Uds. que i2 1=8i =24 | 60
comunicacion en casa afecte |2 =No 2=11 [275
en el desempeiio escolar de 3 =No contestd 3= 5 |125
stt hijo?
xyzl9 |202. ;Los miembros de la familia |1 =Si =27 }67.5
cxpresan libremente sus 2=No 2=13 1325
sentimientos respecto a los
demas?
xyz20 {203.;Sienten que exista 1=8i 5 |62.5
sinceridad consigo mismosy |2 =No 15 [37.5
de uno con otro?
xyz21 {204, ;Ayudan al otro a enterdler 1=5i 1=25 | 625
qué sienten y atiendenalos  |2=No 2=15 |375

sentimientos del otro?
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xy89 205, ;Cuénto tiempo pasan 1 = Madre todo el dia, Padre unas horas, [1= 7 | 17.5
juntos? Jjuntos el fin de semana completo 2=8 1 20
2 = Madre todo el dia, Padre todas las 3= 9 1225
tardes, juntos ¢l fin de semana 4= 9 225
completo 5=3 |75
3 =Madre todo el dia, familia juntael fin 6= 1 | 2.5
de semana completo 7=3 |75
4 = Silo la madre todo el dia, todos los
dias
5 = Pasa mas tiempo con el padre que
con la madre
6 = Madre y Padre, todo el dia
7 = No contestd
xy90 | 206. ;Qué hacen en la familia 1 = Vida doméstica, sin juego ni 1l=16 | 40
cuando estan juntos? conversacion 2=10 | 25
2 = Vida doméstica con juego sin =8 | 20
conversacion 4= 4 | 10
3 = Vida doméstica con conversacién sin (5= 2 5
juego
4 = Vida doméstica con juego y con
conversacion
5 =No contesté
xy91 ]207.;Cuando la familia tieneun | | = A nadie 1=16 | 40
problema que no puede 2 = Familia materna 2=11 [275
resolver, a quién recurre? 3 = Familia paterna 3= 9 (225
4 = Ambas familias 4= 3 [ 75
5= A Dios 5= 1 |25
XyzZ2 [208.;A quién han recurrido en 1 = A nadie 1=15 |375
relacion a Ja sordera de su 2 = S6lo a especialistas ¢ a Instituciones [2=14 | 35
hijo? de salud 3=10 | 25
3 =Alafamilia 4= 1 |25
4= A otros no familiares ni especialistas
xyz23 {209.En su familia, ;jtienden a 1 = Mis grandes 1= 6 15
“hacer las cosas mais 2 =Menos 2=13 [325
grandes™? ;A hacerlas 3=Ambas i= 20
menos...ambas, ..el peso 4 =Supeso. Loquees 4=12 | 30
que tienen.,.? 5 = No contesté 5= 2.5
¥24 | 210. ;Se buscan culpables? 1=Si 1=20 | 50
2=No 2=20 | 50
yz28 | 211. ;Se buscaron culpablesde la {1 =Si 1=18 | 45
sordera de su hijo? 2=No 2=22 | 55
¥229 1212.En su familia, cuando hay un )1 = Eq scguida 1=27 {675
problema, ;se aplican en 2 = Quejas 2=13 325

seguida a resolverlo o pasan
por un periodo de quejas y
después se ocupan de ello?
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237  |213. ;Ha ocurrido algin evento 1=8i 1=22 | 55
en la familia (fuera de la 2=No 2=18 | 45
sordera) que les haya
obligado a cambiar su forma
de vida?
xyz24 [214.;Qué tan dificil es para su 1 = No se conceden capacidad para hacer [1= § | 20
familia hacer cambios? cambios 2= 5 |28
2 = Admiten la posibilidad de pequefios |3=10 | 25
cambios o mediante grandes 4=16 | 40
esfuerzos 5= 1125
3 = Admiten la posibilidad de cambios
en general y el esfuerzo que ello
implica
4 = Se reconocen facilidad para cambiar
5 = No contestt
xyz25 |215. ;Quién &s el motor para fa 1 = Madre 1=19 475
solucion de los problemas 2 =Padre 2=10 | 25
familiares? 3 = Ambaos padres 3= 5
4 = Abuelos 4= 75
5 = Nadie 5= 5
Xyz26 |216.;Como se reparten las 1 = Padre o sustituto proveedor y madre f1=24 | 60
obligaciones? en el hogar y la crianza =6 | 15
2 = Padre proveedor, madre en el hogar, = 1125
ambos en la crianza =1125
3 = Madre proveedora, sustituto materno [5= 3 | 7.5
en el hogar, padre crianza = 1125
4 = Madre proveedora, hogar y crianza =125
5 = Padre o sustituto proveedor, sustituto |8= 3 | 7.5
materno en ¢l hogar, madre crianza
6 = Padre proveedor, hogar y crianza
7= Ambos padres proveedores, hogar y
crianza
8§ = No estin definidas las obligaciones
xy227 1217. ;Quién decide sobre los 1 = Ambos padres 1=23 575
hijos? 2 = Madre 2=14 | 35
3 = Padre 3= 2 5
4 = Padres y hermanos mayores 4=1 125
xyz28 |218.;Quién st a cargo de la 1 = Madre 1=31 [775
atenci6n de los hijos y sobre 2 = Madre y un no familiar 2= 2 5
todo del hijo sordo? 3 = Ambos padres, aunque mis lamadre [3= 5 |12.5
4 = Padre 4= 2 { §
xy?2 |219.;Sobre quién descansa la 1 = Madre 1=12 | 30
uni6n familiar? 2= Ambos padres 2=11 {275
3 =Padre 3J=5 |25
4 = Todos 4= 6 | 15
5 =En los hijos 5= 2 5
6 = No contestd 6= 4 10
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yz30 |220.;Ha ocuirido en ia familia 1 = Madre batalla - Padre evita 1=15 1375
que un miembro se dedique | 2 = Sustituto parental batalla - ambos 2= 2 5
a “pelear batallas perdidas” padres evitan 3=23 575
mientras otro evita los 3 =No ha ocurrido
problemas? (quién batalla -
quién evita)
xyz29 |221. ;Alguna vez se han sentido 1 =8i 1=22 155
sin esperanzas respecto su 2=No 2=1I8 | 45
hijo?
xyz30 |222. ;Qué tanto s¢ han podido | = Apretura econdmica ¢ insatisfaccion [I= 9 [225
satisfacer las necesidades de general materna (soledad 2=3 |15
todos de manera continua? aislamiento, etc.) 3= 6 [225
2 = Holgura econdmica e insatisfaccion |4=11 |27.5
general materna (soledad, 5= 8|20
aislamiento). Insatisfaccion det
padre por el deterioro de la vida en
parcja
3 = Insatisfaccion general de la mayoria
de los micmbros. Madre insatisfecha
stempre
4 = En general satisfechos, exceptuando
a algin miembro o conflictos
especificos
5 = En general satisfechos
xy93 |223.;Han ocurrido separaciones |[1=Si 1=21 {525
en la pareja? 2=No 2=19 {475
xyz3l |224. ;Creen que la sordera haya 1=8i 1= 225
tenido que ver con ello? 2=No 2=12 | 30
9 = Yalores omitidos 9=19 |47.5
yz3l |225.;Alguna vez se negaron a 1=8i 1=34 { 85
creer en la existencia de 2=No 2= 15
sordera?
yz32 1226.;Alguna vez creyeronque se | 1 = Si 1=29 (725
curaria con ¢l tiempo? 2=No 2= 9 |225
3 = Todavia 3=2 5
¥z33 | 227 ;Estdn convencidos de que 1=8i 1=36 | 90
existe tal sordera? 2=No 2= 4 110
yz34 228 ;Cuindo quedaron edad en meses del Pl en la fecha en que
plenamente convencidos de | quedaron convencidos
su existencia? Media | 43.54
Moda | 60
Mediana | 36
Rango | 117
Desviacion estindar | 24 49

ik




Tdcricos Parentales, Capitulo 6. Resulipdos

¥yz35 1229 ;Cuinto tiempo pas entre Tiempo transcurnido en meses
la primera vez que aparecié Media | 19.47
Ia idea de sordera (en Uds. o Moda | 24
en cualquier otro) y ¢l diaen Mediana [ 19.5
que Uds. quedaron Rango | 59
plenamente convencidos? Desviacion esténdar | 14.98
¥25  {230.Cuando supicron de la 1=Leve 1=18 | 45
sordera, ;qué tan grande 2 = Moderada 2= 10
crefan que era la pérdida? 3 =Severa 3= 10
(ver 55) 4 = Profunda 4=11 (275
5 = No contestd 5= 7.5
xyz32 |231, ;Cuando piensan en su hijo, |1=8i =36 | 90
se lo imaginan oyente? 2=No 2= 7.5
3 = De ambas formas 3= 2.5
yz36 |232.(Si han sofiado con su 1=8i 1=18 | 45
hijo...) ¢En el suefio oye ¥ 2=No 2=7 |175
habla? 3 =No sabe 3=3 (75
4 =No contestd 4= 2 5
5 = Unas veces oyendo y hablando, otras [5= 6 15
ne 6= 4 {10
6 = No lo han sofiado
y237 |233. ;Creen Uds. que la 1=8i 1=29 |725
tecnologia avanzara progto {2 =No 2=7 [175
lo suficiente para que su hijo |3 = No contestd 3=4 | 10
recupere la audicion?
vz38 1234, ;1es han ofrecido aparatos o |1 =8§ 1=18 | 45
remedios médicos para la 2=No 2=322 | 55
sordera garantizindoles que
funcionarin?
z38 |235.;Cudles? 1 = Auxiliares auditivos 1=12 | 30
2 =“QOreja bi6nica” o similares 2=2 5
3 = Toques eléctricos 3=1 2.5
4 = Homeopatia y tratamientos de 4=3 15
“medicina alternativa” en general 9=22 | 55
9 = Valores omitidos
yz39 | 236.;Les han sugendo remedios | I =57 1=23 {575
no médicos para resolverel  |[2=No 2=17 |425
problema?
z39 {237 ;Cudles han empleado? Listar curas intentadas. Para efectos de
andlisis estadistico se computan los casos
que los han utilizado
z40 |} 238. ;Hay alguno que piensen 1=3i 1=12 | 30
emplear més adelante? 2=No 2=28 { 70
yz40 | 239. ;Hay algin miembro de la I=8i 1=28%8 | 70
familia que tenga problemas |2 =No 30

de salud?

2=12
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yz4l |240. Los problemas de salud, 1=S8i 1=17 [42.5
estan relacionados de algin |2 =No 2=15 ¢375
modo con la sordera de su 3 = No contestaron 3i=8 20
hijo?

yzd42  |241.;Sehatenido alguna vezun {1=Si 1=10 | 25
sentimiento de vergiienza 2=No 2=30 | 75
por la sordera del hijo? :

yz43 | 242. ;Se ha tenido alguna vez el 1=8i 1=19 |475
temor a tener otro hijo 2=No 2=21 |525
sordo?

yz44 |243.;Los hermanos han tenido 1 =8j =16 | 40
alguna vez el temor a tener 2=No 2=24 | 60
un hijo sordo?

yz45 | 244, ;Se hatenido algunavezun [1=8i 1=23 [575
sentimiento de culpaporla |2 =No 2=17 [425
sordera del hijo (idea de
haberlo dafiado)

yz46 | 245, Si el hijo sordo ha recibido 1=S8i 1=26 | 65
atenciones distintas a los 2=No 2=13 |325
demds, ;ha habido 3 =No contesté 3=1 25
problemas por ello?

yz47 [246.Si la sordera de su hijo ha 1=8ij 1=15 [3715
hecho la vida més dificil, ;se |2=No 2=23 }575
han enajado por ello entre 3 = No contestd 3= 2 5
Uds. o con é17

yz48 | 247. Si ha tocado a los hermanos |1=8i 1=13 [325
cuidar del hermano sordo, 2=No 2=17 |42.5
¢ha habido problemas por 3 =No contestd 3= 2 5
ello? 9 = Valores omitidos 9= 8 [ 20
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Capitulo 7. Discusion de resultados

7.1 Estudio descriptive

7.L.1 Tiempos

7.L.L1 Dela Sospecha a Ia Confirmacién de la Sospecha

Sobre el periodo de sospecha se encuentra una gran variabilidad aparente.
Esto puede relacionarse con puntajes extremos (colas) que amplian el
rango, ¥ no con que la dispersion de los casos no forme grupos
consistentes,

Pot ¢jemplo, la edad promedio de los nifios cuando los padres empezaron
a sospechar que “algo no andaba bien” (sordera o no) fue de 16 meses.
El rango, por los puntajes extremos de ciertos casos en los cuales la
sospecha fue muy tardia, fue de 71 meses. Es decir, que el caso més
tardiamente sospechado lo fue 5 afios 11 meses después de cuando
apareci6 la sospecha mas temprana en otro caso de la muestra.  Sin
embargo, la mediana (12) inferior en 4 meses a la media (16) muestra que
la mayoria de los casos fucron objeto de sospecha temprana.  Analizando
{os puntajes, el 85% se encuentra a menos de una desviacion estindar,
Con la sospecha especifica de sordera ocurre algo muy semejante: una
media de 28 y una mediara de 20 en un rango de 94. Aqui también los
puntajes extremos (colas} sesgan la informacion. Pero el 80% se
encuenira a menos de 1 desviacion estindar.

Llama poderosamente la atencién que entre la sospecha inespecifica
(“algo anda mal™) y sospechar sordera hay una diferencia de 12 meses
entre ambas medias y de 8 entre las medianas. Esto nos habla de un
largo periodo de “especializacion™ de la sospecha cuyos tiempos, como
veremos més adelante, coinciden con la evidencia auditiva-verbal de Ia
sordera, Los comporiamientos previos -cuando menos a nivel consciente
en los padres, parecerian pasar desapercibidos.

Sin embargo, no son pasados por alto en realidad.  Los padres, a
posteriori, recapitulando sobre sus observaciones del hijo después de
habérseles comunicado el diagndstico médico, pueden precisar
comportamientos que habrian dado testimonio de la existencia de un
trastorno auditivo mucho antes de que formularan conscientemente la
sospecha de sorders, e inclusive la de que “algo™ anduviera mal: 42.5%
los ubican antes de que el nifio cumpliera el primer afio 0 67.5% antes de
los dos (recordemos que la edad promedio de sospecha consciente de
sordera fue de 2 ¥,,).  Sélo el 7.5% de los casos no admitieron haber
encontrado rastro alguno de sordera
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7.1.1.2 De Iz Deteccién a la Consulta Especializada
La deteccion corrié a cargo de No Especialistas en el 65% de los casos.
Ocurrié, en promedio, cuando el nifio tenia 32 meses. ILa edad mis
frecuente (moda) fue de 18 meses, en el momento en que se esperaba que
los niftos empezaran a hablar. La mediana ¢s mas ilustrativa: la mitad de
los casos fue detectada antes de los 28 meses.
La deteccion formal, el diagnéstico médico, se hizo posteriormente en Ia
mayoria de los casos. En promedio fue a los 39 meses; la mitad de los
casos (mediana) fue de antes de los 35.5  El rango, por los puntajes
extremos a los que nos hemos referido en otras oportunidades, es muy
amplio y hace que la desviacion aumente considerablemente (116 meses y
24.3, respectivamente).
Del 90% de [os casos convencidos de la existencia de sordera, la edad
premedio de los nifios cuando tal convencimiento se produjo es de 43.54
meses. La mediana es de 36 meses.
Los padres decidieron consultamos cuando sus hijos tenian en promedio
53.77 meses de edad. La mitad (mediana), antes de que cumplieran los
40 meses. La edad més frecuente a la que se tomé la decisién fue de 30
meses. El rango y la desviacién son muy amplios (puede notarse en la
diferencia entre media y mediana) y se debe a puntajes extremos por
decisi6n tardia: 153 y 39.86, respectivamente.
El tiempo transcurrido entre la toma de decisién y su ejecucién fue, en
promedio, de 3 meses. La mitad de los casos, una vez tomada la
decisién, tard6 un mes o menos en pedir la cita para diagnéstico. Un mes
fue el periodo de esperz mds frecuente, aunque hubo un caso que espero
hasta dos afios mas.

Los padres suelen hacerse a Ia idea de que el proceso rehabilitatorio serd
prolongado.  Las terapias estdn previstas para durar afics. En el
momento de la entrevista, el 82.5% ya ha iniciado un proceso terapéutico.
En terapia de lenguaje se atiende actualmente el 77.5% de la poblacion.
Sus tiempos de atencién muestran una edad de inicio promedio es de
50.64 meses. La mitad (mediana) empezd antes de los 37 meses (alos
dos afios, el caso mds temprano). La edad de inicio mas frecuente fue a
los 3 afios. La estancia en terapia ha oscilado (rango) entre 1 y 51 meses.
El tiempo promedio que los nifios han estado en terapia es de 17 meses.
La mitad (mediana) ha estado 14 meses o menos.

7.1.1.3 Comentario final
En distintas oportunidades insistimos en lo amplio de los rangos y las
desviaciones. Con frecuencia, también, nos referimos a la mediana yel
rango inferior como un criterio para determinar el periodo mas temprano
en el que la poblaci6n atravesaba por una fase. Esta forma de analisis fue
obligada por la naturalezs misma de las distribuciones: asimetrias
positivas, curtosis positivas, cuya aparente variabilidad depende menos de

83



Tdcticas Parentales. Copitele 7. Discusion de resultados

los casos en que la sospecha, la confirmacién-deteccion, la certeza
respecto a la sordera ni la bisqueda de atencién fueron tempranas. Estas,
en todas las fases, fueron las menos frecuentes. E! dréstice incremento
en 1a media y Ia desviacién se deben sobre todo a los casos muy tardios.
Por ello, podemos decir que no existe tal variabilidad: el grueso de la
poblacidn si formé grupos consistentes en dos sentidos:

Se¢ expresa una clara secuencia entre la sospecha, la confirmaciéon-
deteccion y la consulta especializada.  Los tiempos diferencian la
ocurrencia de cada fase y su encadenamiento con la siguiente. De hecho
el coeficiente r' de Pearson permitié determinar su consistencia:
encontramos una fuerte correlacién entre ellas y todas pasaron la prueba ¢
de significancia.

Los puntajes mis frecuentes no pueden considerarse “muy tempranos”, es
cierto, pero tampoco “muy tardios”. Las colas no fueron muy
significativas. De ahi que la poblacién se agrupara dramiticamente
alrededor de la media (con +/- 1 desviacién estindar).

Esto, en resumen, apunta a la existencia de un patrén secuencial definible
en lz tictica seguida por los padres desde la sospecha hasta la consulta
especializada.  Confirma las sugerencias dadas por Eugene (1993)
respecto a la deteccion como proceso.

Ahora bien, los datos crudos no explican dénde se encuentra la diferencia.
Los apartados siguientes mostrarin qué ocurre en esos meses que median
enire una fase y otra,

Por el momento, digamos que la sospecha de sordera se produce en un
momento mis que fecundo para la intervencion temprana. Y que la
consulta especiatizada ocurre muy cerca del limite para la aparicién de
secuclas (i.e. el tiempo critico para la adquisicién del lenguaje).
(Guticmrez, 1994, 1995a; Sanchez, 1995)

7.1.2 Atencién médica

7.L.2.1 De la Sospecha a la Confirmacién de Ia Sospecha

Resulta sorprendente que 1a sordera no haya sido detectada més frecuente
y oportunamente por los especialistas. Uno de los criterios de inclusién
para los casos en el estudio fue que hubieran tenido acceso permanente a
los servicios de salud y los hubieran utilizado. Esto se decidié asi a partir
de los hallazgos del Dr. Emesto Deutsch respecto & la distribucion
uniforme de la salud y la enfermedad en poblaciones que reciben la
atencién médica adecuada.

Pues bien, tanto en los servicios piblicos (65%) como en los privados
(15%) o en atencién combinada (22.5%), se ignoraron los signos de
sordera en la mayorfa de los casos. Sélo fueron reconocidos en ¢l 12.5%
de los cases.
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El 65% dec los cmbarazos fieron controlados cuando menos
bimestralmente. En el 17.5% se dio seguimiento a factores de riesgo y en
el 52.5% fue control regular.

El 75% de los nifios, por su parte, fueron vistos por el médico
mensualmente durante ¢] primer afio. La mitad tuvo un contro] regular
en los afios posteriores.

Ciertamente, a diferencia de los cuidados durante el embarazo, la atencion
pediitrica presentd un sesgo importante: sélo ¢l 25% fue por control
regular, 37.5% por tratamientos 2 enfermedades comunes de la infancia y
el 22.5% por tratamicntos muy especializados. Es posible que la
focalizacion de padecimientos especificos (60%) haya cnmascarado para
los médicos los signos de sordera. Como sefialamos arriba, sélo fueron
reconocidos en un caso de cada ocho.

En la descripcién que de la consulta pedidtrica hicieron los padres, 2 de
cada tres médicos omiticron valorar sistemiticamente oidos, nariz y
garganta.

Parece pues conveniente alertar a los servicios médicos sobre los factores
de riesgo para sordera.  Sobre todo a los gineco-obstetras, a los pediatras,
a los neonatblogos y a los médicos familiares.

Seria conveniente también hacerlo sobre aspectos no médicos asociados a
los trastomos auditivas. En el 55% de los casos, los padres preguntaron a
sus médicos acerca de comportamientos especificos que habrian puesto
sobre la pista de la sordera: particularmente sobre aspectos relacionados
con la comunicacion (35%).

7.1.2.2 De la Deteccién a la Consulta Especizlizada
Ahora bien, como ha podido verse en el andlisis de los “tiempos™, el quid
0o estd en la prontitud con la cual los padres acuden a consulta. Sino en
aquellz con la cual se pliegan a indicaciones equivocadas o rechazan las
acertadas. Y del lado de los especialistas, en esta fase, su destreza no
para la deteccibn sino para el establecimiento de la relacion terapéutica.
Los médicos que han atendido a nuestra poblacién se han enfrentado a
85% de papis que se han negado en algin momento a creer en la
existencia de sordera (10% todavia lo duda), y a un 75% que creian que su
hijo se curaria con el tiempo (5% aiin lo piensa). De hecho, 45%
esperaba cuando mucho un diagnéstico que indicara una pérdida leve,
10% moderads, 10% severa.  Solo 27.5% estaban preparados para €l
diagnéstico de profimda.
En las familias, la tendencia a “hacer las cosas mas grandes™ es reducida
{10%). Es mucho mayor fa de “hacerlas menos” (32.5%). 20% oscila
cntre una posicifn y otra.  Sélo el 30% trata conscientemente de darles el
peso que tienen, “lo que son”, sin hacerlas mas ni menos.
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Nuestros datos sefialan que la errancia de los padres y sus hijos sordos
esti determinada por obsticulos psicolégicos para elaborar Ia
significacién de Ia sordera, pero también por ia atenci6n que reciben -0 su
percepcion de ella-.  Asi, el 50% se muestra insatisfecho con las
respuestas de los especialistas a las preguntas formuladas (“por qué™, etc.}
Si bien el 15% son casos de claro rechazo porque las respuestas no
cumplicron con sus expectativas (*no es lo que queriamos oir™), el 35%
esth insatisfecho porque no entendid las explicaciones o las
recomendaciones, o tiene la fantasia de que sus médices le ocultan
informacién,omsabmacimciacia‘taloqmﬁmensushijos. De los
quc se mucstran satisfechos con las respuestas, 5% lo atribuyen a la
coincidencia con sus expectativas y 5% porque consideraron Ia
explicacion clara y suficiente.

Una vez terminado ¢l proceso diagnéstico, habiendo recibido ¢l informe,
su version de lo que deberia de hacerse es:  22.5% solo terapia de
lenguaje y bajo 1a responsabilidad exclusiva de los rehabilitadores; 27.5%
s¢ plantea la terapia de lenguaje vinculada a un proceso mas amplio que
implica apoyos diversos y educacion; 15% picnsa de manera inespecifica
en “algin tratamiento médice™. 22.5% se plantean, si, la rehabilitacion
pero de un modo inespecifico y acentian la adopcion de una actitud
paciente y entusiasta; 5% piensa que el problema se resolvers mediante Ia
atencion de los conflictos emocionales del nifio; 7.5% pone el énfasis en
12 educacién sin contemplar 1a rehabilitacion.

En este periodo inicia la institucionalizacién del nifio sordo, su sordera y
la familia.

7.12.3 Comentario final

Cuando el nifio llega a la Institucién ya ha tenido trato con varios médicos
anteriormente, aunque no fuera en relacion a la sordera.  Sin embargo, un
poco més de la mitad (57.5%) ya habia sido valorado de alguna forma.
Por ¢llo s que para muchos padres (50%) la evaluacion no decia nada
nuevo.  En estos casos es dificil decidir si acudieron a la Institacion para
tener una nueva opinidn (2*, 3*, 4*) o porque han decidido someterse a un
tratamiento.  Con el resto de la poblacion, la Institucion ha sido la
instancia de deteccion formal.  Especialments con el 17.5% que se
declam sin sospecha y acudio al servicio de diagnostico por otros motivos
(valoracion o terapia de lenguaje, ecstimulacién temprana,
psicomeotricidad, etc.).

En cuanto a los agentes para la deteccion, se confirma lo expuesto por
Hovind y Parving (1987): es mis frecuente que sea la familia a los
cspecialistas. Las cifra en nuestra poblacién fue ligeramente supetior a la
que ellos reportan de la poblacion sueca (65% vs. 57%).  Esto quizis
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pueda deberse a una diferencia en el control seguido por las instituciones
médicas mediante programas de rastreo (que captaron en ese estudio al
29% de los cases, muy por encima del 12.5% en el nuestro) y que esz
diferencia haya sido absorbida/delegada en la observacién y los cuidados
parentales.

Resulta ilustrative conocer qué y cudnto preguntan los padres a los
especialistas, asi como lo que hacen con las respuestas.  El resultado es
sorprendente: contra lo esperado, preguntan més de lo que podiamos
suponer. No son pasivos. El hecho de que el 57.5% acuda a nosotros
después de haber consultado a otras Instituciones y profesionales expresa
que los padres suelen buscar segundas opiniones y no se quedan con las
primeras respuestas o informacion que reciben.

Pareceria haber una secuencia en la especializaci6n de las preguntas a los
médicos hasta legar a la deteccion:

Inicialmente, en el periodo de Sospecha-Confirmacion, el 55% interroga
sobre ¢l comportamiento “atipico™ de su hijo: casi la mitad quedo
satisfecha con las respuestas, Ia mitad en duda y sélo uno de cada 5 se
mostr$ insatisfecha y busco una segunda opinion.  El 37.5% pregunté a
los médicos especificamente sobre sordera (de los cuales % no quedaron
conformes con la respuesta y buscaron una o varias opiniones mds -
inclusive quienes inicialmente estuvieron satisfechos-).

Una vez hecho el diagndstico, los padres buscaron una segunda opinion
en el 57.5% de los casos.

Finalmente, ya en nuestra Institucién, el porcentaje de preguntas es muy
clevado (82.5%). Se enfocan bisicamente al por qué (50%), a sus
condiciones actuales y pedir instrucciones (27.5%) o al futuro del nifio
{5%). Estas preguntas se presentan comq’la coyuntura para su insercién
institucional. De los tres puntos de interés el que parece menos favorable
para la atencion es, precisamente, ¢l mas frecuente.

Enfrentamos un doble problema matizado por numerosos factores: los
padres han dado una atencién errdtica a sus hijos y los servicios de salud
no han intervenide oporimamente con la poblacién, Nuestros datos
apuntan a la existencia de diversos obstaculos psicolégicos en las familias
¥ a un problema formativo en los especialistas. Seria necesario un disefio
mas fino para medir con exactitud cusnto corresponde a un factor (o a la
serie que lo compone) y cudnto a otro.  Se aprecia un patron cruzado:

En €] petiodo inicial, Ia demora de la deteccién forma) podria atribuirse en
parte a la falta de pericia de los especialistas en materia de audicion y a la
desatercién a las preguntas de los padres respecto al comportamiento que
ellos han observado en la crianza.

Una queja reiterada de los padres es que los médicos no hubieran
descubierto la sordera mis temprane, toda vez que hubo un control
reguler.
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Esto, en una dimensién, es una critica justa que bien puede dar
argumentos para la capacitacion de las personas ¢ instituciones de salud
que trabajan con nifios pequefios. Ademis, por lo visto en “tiempos”, la
baja frecuencia de casos detectados tempranamente confirma la necesidad
de establecer programas de rastreo. Por ultimo, la falta de asociacion
(X2) entre los casos que recibieron atencién para el seguimiento de
factores de riesgo y los més tempranamente detectados, sugiere que el
privilegio de ciertos indicadores (i.c. neuroldgicos) opacaron los de
sordera. Esto apunta a los problemas de la ultraespecialidad, cuando se
ignoran fenémenos asociados al trastormo que se atiende.

En otra dimensién, la critica de los padres puede ser excesiva. Los nifios
gozan de buena salud en general, y eso testimonia indirectamente la
calidad de la atencion médica. Mas todavia, la incidencia de otitis fue
aparentemente muy poco significativa. Por otra parte, sobre todo con los
bebés, la sordera puede ser dificil de detectar en la consulta médica
regular, salvo en los casos en los cuales se evallie propositivamente la
audicion a partir de alguna sospecha. Y adn en ellos deberia confirmarse
con valoraciones mds finas de las que pueden hacerse en un consultorio
cualquiera.

En esta etapa, con razones y sin ellas, retroactivamente, los padres
afianzan la ambivalencia que habrd de caracterizar su relacién con los
médicos en lo sucesivo.

Una vez detectada la sordera, y esto es repetido incesantemente por los
especialistas, la explicacion de la demora s¢ carga en Ja cuenta de los
padres. Lo mismo respecto a los escasos resultados de la rehabilitacién,
cuando eso ocurre. Se habla entonces de negacién, de falta de
aceptacion, de falta de apoyo, Al respecto, nuevamente, las criticas estdn
justificadas sblo en parte: es verdad que los padres svelen no acatar las
indicaciones o hacerlo parcialmente, pero esto, lejos de referirse a alguna
forma de desapego a los hijos, apunta a dos conflictos distintos: uno, 2 lo
que la sordera les significa; dos, a un cortocircuito en la relacién médico-
paciente.

Los médicos y rehabilitadores, particularmente en la atencifn
institucional, enfrentan un grave problema que rebasa la dimensidn
organica de la sordera (como bien sefiala Carver, 1995). Desatender
estos factores puede relanzarlos 2 la biisqueda de segundas opiniones, con
lamentables efectos para los nifios por la nueva demora.

Uno de los indicadores mas claros que encontramos en esta investigacion
para una intervencién exitosa en los casos fue la atencidn a las preguntas

de los padres.
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7.1.3 Observaciones por los padres en Ia crianza (indicadores)

7.1.3.1 Dela Sospecha a la Confirmacién de Ia Sospecha

Entre los rasgos que mas llamaron la atencidn de los padres fue que sus
hijos no despertaran con el ruido © no respondieran a €l {35%), que en la
vigilia solo respondieran a ruidos fuertes o se acercara a la fuente sonora
(12.5). El hecho de que el rasgo més notorio estuviera ligado al sueiio,
uno de los escenarios caracteristicos para el maternaje, y que los de menor
frecuencia fueran “sociales” (ligados al lenguaje 5% o por informes de
terceros ajenos a la familia 2.5%), permiten pensar en la crianza y en la
familia como el primer espacio donde las manifestaciones de sordera
pueden ser -y de hecho son- recomocidas. Los agentes reales para la
deteccién lo confirman: 65% fueron No Especialistas (37.5% por los
padres, y el resto por fos abuelos, hermanos y tios, ¢ amigos y conocidos -
eventualmente ocurri en dos personas simultincamente-).

El 57.5% de la poblaci6n tuvo alguna vez un temor por la salud de su hijo
durante el embarazo. El temor més comin fue el nacimiento con
malformaciones (22.5%).  Esto en nada difiere del comportamiento
commin de fos padres.

En cuanto a sospechas especificas de sordera al nacimiento, solo el 2.5%
las tuvo. Fue un caso de infeccidn por rubéola en el primer trimestre del
embarazo, sujeto a un control médico estricto.

Hay toda una serie de fendmenos que enlazan el periodo de Sospecha con
el de la Confirmacion de las Sospechas y la Deteccion.

Por ejemplo, al liegar al consultorio con el médico, suele ocurrir que el
diagnéstico les diga cosas ya sabidas. Concretamente, el 40% ya sabian
de la sordera y el 12.5% lo sospechaban. Es decir, 52.5% manifiesta
conscienternente haber sospechado o descubierto la sordera antes de la
primera intervencién médica al respecto.

Esto pone en duda la existencia de un “Shock”™ parental ante la
comunicacién del diagnostico. O, cuando menos, que éste pueda
interpretarse a partir de lo stibito y sorprendente de tal informe. Si dicho
shock se produce, quizis deba considerarse que pueda tomar su fuerza
devastadora del saber previo, asi como de la restriccion a otras
explicaciones y comportamientos a partir de la determinacion inequivoca
de la sordera, y no de la comunicacién misma del diagnéstico.

Los padres ticnen una capacidad de observacién mayor de lo que
cualquiera podria suponer.

En el 85% de los casos refieren la sensacién de que, en cierta forma, ef
“darse cuenta” de la sordera fue en realidad un re-descubrimiento, Ya lo
habian notado. Esto, solamente en apariencia, contrasta con el 67.5%
mencionado en el apartado anterior. Aqui los padres se refieren no nada
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mis a la sospecha, sino a la seguridad posterior. Es decir, la
confirmacién de las sospechas.

El fenémeno que les resulté mas llamative para confirmar las sospechas
fue que sus hijos no hicieran caso cuando se les hablaba (55%). La fala
de respuesta al ruido, en esta fase, decay6 del 35 al 17.5%  Esto es
explicable por el hecho de que, al aumentar la edad, las formas de
intercambio corrientes entre padres e hijos se desplazan de los contactos
corporales directos al intercambio verbal.

En otras palabras, cuando los nifios son pequefios las variables
ambientales suelen ser sus mejores indicadores. Cuando crecen, los san
las “personales™ o “sociales”, vehiculizadas fundamentalmente por la voz.

La exploraci6n de la crianza arrojé datos relevantes. Por ejemplo, que el
75% de los padres noté un compertamiento auditivo atipico en sus hijos:
al 47.5% de los nifios ¢l ruido normal de Ia casa les resultaba indiferente y
¢l 27.5% sélo reaccionaba ante ruidos fuertes.

Toda vez que la anacusia es muy poco frecuente, la mayoria de los nifios
tienen algunos restos auditivos que les permiten ofr ciertos sonidos muy
fuertes y de una frecuencia para la que estdn habilitados. Los padres
tuvieron oportunidad de observar estos comportamientos atipicos en el
87.5% de los casos (57.5% en el ambiente doméstico y 30% en
exteriores),

La consistencia de estas observaciones puede considerarse sélida: el 50%
de los padres, aiin después de la deteccién formal y el tratamiento a la
sordera, encuentran que la conducta auditiva de sus hijos ha sido
exactamente fa misma siempre.

Un dato nos resulté verdaderamente sorprendente:

En uno de cada 4 casos, la rutina de los padres para dormir a los nifios era
cancelar fuentes luminosas, cuidar la temperatura del ambiente, pero NO
cancelaban fuentes sonoras. En todos existia 1a certeza de que el nifio no
despertaria, Mis aln, otro grupo importante (22.5%) refiere lo mismo,
con la diferencia de que éstos no cancelaban las fuentes luminosas (sobre
todo porque Tos nifios presentaban terrores nocturnos) NI las sonoras. La
mayoria de los padres se sorprendieron a sf mismos al relatarlo durante la
entrevista,

De igual manera cuande refirieron lo que hacfan con el hijo (ya no con el
ambiente) a la hora de dormir:  sblo el 30% de los padres lo arrullaban
empleando la voz. En el 47.5% de los casos se omitia sistematicamente.
Solo lo mecian y lo estrechaban.

En un amplio nimero de casos, lo que habia movido a sospechas en as
formas antes expuestas (el suefio como escenario privilegiado) se vio
conftrmado por los referentes verbales. En otro grupo, el detonador de
las sospechas y la confirmacién se dieron en este punto.
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Por ejemplo, en el 65% se identifica que las distintas voces Yy sus
entonaciones eran indiferentes para el niffio.  En el 72.5% que no
reaccionara ante un ruido fuerte. Estos fendmenos, en su momento,
fueron asociados a sordera por apenas el 7.5% de los padres.

Los padres, frecuentemente, lo calificaron como un acto voluntario (17.5),
tener el suefio pesado (20%), estar acostumbrado al ruido (12.5%).

Los padres, a partir del saber practico sobre et desarrollo adquirido por la
convivencia con otros nifios a lo largo del tiempo, tuvieron la oportunidad
de comparar el desempefio de su hijo. La mayoria no encontré que su
desarrollo fuera mas acelerado.  Por €l contrario, antes de la deteccion
formal de la sordera, notaron un retraso en distintas areas, sobre todo en la
de lenguaje (65%), regularmente asociada a otras tales como aprendizaje,
desarrollo emocional-social o desarrollo motor.

7.1.3.2 Comentario final
Los datos seiialan, cada uno y en su conjunto, la existencia de un periodo
de sospecha.
La existencia de las sospechas no puede reducirse ya a cuanto la literatura
ha reconocido como tales: las declaraciones expresas, conscientes, de
haber fantaseado que el nifio pudiera tener algin grado de pérdida
auditiva. Su expresién inconsciente debe ser también considerada. Que
los padres admitan ¢ no haber sospechado no decide la existencia de tales
sospechas.  Es un fenémeno diverse. La sospecha, entendida como un
saber anticipado, no tiene como requisito ser consciente. Debe, si, dar
pruebas de su existencia.
Las modificaciones hechas por los padres en Ia relacién con sus hijos, el
cambio de sus habitos de crianza, la generacion de nuevos patrones de
intercambio, testimonian la existencia de un saber previo actuado en
forma automdtica.
Si comparamos nuestros resultados con los obtenidos por Hovind y
Parving, son muy similares en cuanto a la sospecha consciente,
independientemente de las diferencias idiosincrisicas vy los mniveles
socioecondmicos entre la poblacion sueca y la mexicana (56% vs.52.5%).
Las diferencias significativas estuvieron en el porcentaje de casos
detectados tempranamente por los servicios de salud (29% vs. 12.5%).
Y, sobre todo, una drastica diferencia en cuanto a la sospecha en general
(consciente ¢ inconsciente): nuestra poblacion presentd comportamientos
asociados al saber previo, de manera constante, entre el 50 y ¢l 67.5%
durante el periodo de sospecha propiamente dicho, y entre el 75% y el
87.5% en ¢l de la confinmacién, que rebasa con mucho ¢l 57% de
sospecha consciente reportado por Hovind y Parving,
Esta informacién es importante porque, ademds de probar la existencia de
tal periodo y de dar datos sobre su frecuencia, sefiala que ya no basta con
decir que la familia es la instancia detectora por cxcelencia. Documenta
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que la crianza es el escenario donde se produce y arroja indicadores
precisos sobre la forna en que se realiza.

Otro aspecto debe ser sefialado:

Como se habrd visto, respecto a la crianza no se consignaron indicadores
durante ¢l periodo de Deteccién-Consulta Especializada. La razén es
simple y abrumadora: los padres no offecicron espontineamente
informacion al respecto, a diferencia de como hicieron para la fase
anterior. Esto, desde luego, no puede interpretarse como upa
“desaparicién” de la crianza. Nosotros lo interpretamos al pie de la letra:
se produjo un “cambio de discurso”. Es decir, los padres dejaron de
hablar -y de guiarse- por esas posturas automiticas, preocupaciones
basicas, conductas de bisqueda amplias, y empezaron a sustituirias por el
discurso de los especialistas. Se produjo, aparentemente, una declinacién
de la propia actividad en favor del discurso especializado.

Esto en nada contradice la ambivalencia mencionada en el punto anterior
(“atencion médica™). Por el contrario, ilustra la trampa que los padres se
tienden: al borrarse como sujetos que saben lo que ocurre, que preguntan,
que buscan soluciones, la alienacion en el discurso médico posibilita
acentuar ¢] saber del otro y le hace cargar con el peso y el dolor de saber.
Sélo el fracaso les regresa a la posicion inicial, y a eriticar acremente a
quien no estuvo a la altura que planteaban sus demandas inconscientes.
Esto debe alertar a los especialistas contra ubicarse en esa posicién de
saber descartando el que los pacientes y sus padres tienen.

7.1.4 Indicadores emocionales

7.1.4.1 De la Deteccitn a [a Consulta Especializada
Los indicadores emocionales son poco nitidos en el periodo de sospecha.
Son relativamente pocos los que cormresponden exclusivamente a €,
aunque pueda pensarse con algin fundamento que muchos de los
conflictos posteriores empezaron a gestarse en esta época.  Los padres se
refirieron a ellos, en general, una vez realizada la Deteccién.

Desde ¢l periodo de sospecha (en los casos més tardios), los padres
observaron que su hijo se desesperaba cuando no le entendian, al punto de
llorar por ello (50%). Posteriormente, ya detectados, lo notaron el 90%
de los padres.

Los otros dos fenémenos tempranos en el tiempo de la Sospecha-
Confirmacién: terrores nocturnos (20%) y un ilanto incontrolable con alto
contenido emocional (25%) casi siempre asociados al dormir.

Ya en el pericdo de la Deteccién a la Consulta Especializada se presentan
los cuadros mis alanmantes.  Por ejemplo, el lamado Shock parenta.
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Es entendible que Ja literatura hable de un Shock (Fortich, 1990; Pereilé ¥
Tortosa, 1992; Eugene, 1993), en virtud de los efectos en los padres de la
comunicacion del diagnostico médico. El estado emocional en el que los
padres se encuentran después de la entrevista con el médico es en todo
punto andlogo a una experiencia traumatica.  Si bien sus efectos pueden
no manifestarse de manera inmediata, a muy coro plazo los padres
refieren haberse sentido mal o muy mal en el 85% de los casos. (30%
“mal”: presentaron tristeza y llanto, alarma, incredulidad, sotpresa; 55%
“muy mal™: presentaron desesperacién, llanto incontrolable, mucha
tristeza, espanto, enojo, depresion, angustia, culpa o tendencia a culpar,
vergiienza, rechazo de la idea, decaimiento, enfermedad orgénica,
sensacion de desorientacidn). _

Para el 62.5% de los padres el descubrimiento de la sordera fue la peor
expetiencia que hubieran tenido jamds. Para el resto, omitiendo 5% que
no contestd, el dolor sufrido fue comparable al abandono cuando eran
pequefios (3%), a la muerte de un padre o de un hijo (10%), al peligro de
muerte de un hijo (7.5%), a una enfermedad muy grave u operacién
mayor -como cancer o una histerectomia- (7.5%), a haber sido golpeado
brutalmente siendo nifio (2.5%). La sordera ests plena de significado
(Eugene, 1993).

Una de las formas de enfrentar el dolor producido por el descubrimiento
de Ia sordera en el hijo es 1a evitacién. En nuestra poblacién esto ocurrié
sobre todo entre los padres (varones). 37.5% evita el contacto con el hijo
0, mas precisamente, con el entorno especializado que le recuerde la
sordera.  Estos padres expresan de las madres que estin peleando
“batallas perdidas” (“no mejora”, “para qué”, “los doctores no saben
nada”, “mejor ocipate de tus otros hijos™). En el 5% de los casos, ambos
padres evitaban el conflicto y la “batalla™ era delegada en sustitutos
parentales. 55%, alguna vez, los padres se han sentido sin esperanzas
respecto a su hijo. Esto confirma las observaciones de Brand y Coetzer
(1994).

Asi como el dormir del bebé testimonia el saber que sobre €l tienen sus
padres, el sueflo de ellos da cuenta de su propia situacién:

90% han sofiado a sus hijos. La mitad sélo lo suefia oyendo y hablando.
Jamés sordo. Entre quienes lo han sofiado sordo alguna vez (40%),
independientemente de que también lo hayan sofiado hablando y oyendo
en otras ocasiones, el 35% califica a esos suedos de pesadillas. Y lo son:
suelen haber temas relacionados con la muerte del hijo en un accidente, su
desaparicién por un secuestro (“me lo roban™), escenas de un desdén total,
acres reclamos que ellos no entienden o actos violentos del hijo contra sus
padres.

Las pesadillas que llegaron a presentarse en los suefios con hijos oyentes
fueron menos frecuentes.  Estuvieron relacionadas con reclamos o
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abandono por los hijos. Algunos suefios son ambiguos. Describen
claramente ia situacion actual de muchos padres: el nifio en el suefio no
aparece hablando ni oyendo, sélo juega o estd sentado mirando algo, pero
los padres “saben” que oye y habla.

Los padres de los pacientes llegan a enfermar por causa de la sordera.
Por ella, el 42.5% refiere tener o haber tenido migrafias, pérdida de peso,
pérdida del apetito, pérdida de cabello, alteraciones diversas en €l dormir,
episodios alcohélicos proiongados, cuadros depresivos o de angustia,
entre otros trastornos.  Desde luego (Carver, 1996; comunicacién
personal), no han tenido trato con sordos adultos exitosos que pudieran
mostrarles un futuro menos amenazante. Por nuestra parte, creemos que
el establecimiento de un contaclo semejante constituiria ya un signo de
elaboracién.

En los hogares suelen haber problemas entre los miembros de la familia
(65%} por las atenciones especiales que el nifio sordo recibe. 37.5% de
las parejas han llegado a enojarse entre si o con el hijo porque su sordera
les ha hecho la vida familiar mas dificil. Los hermanos o los familiares
cercanos, que en 80% de los casos han tenido que hacerse cargo en algin
momento de cuidar al nifio sordo, han tenido probtemas por ello con los
padres en un 32.5% de los casos. Entre los hermanos {los adolescentes,
especificamente) una de las quejas repetidas es que el miembro sordo les
ha robado amor, tiempo y diversiones. O bien, han expresado ¢} temor
de tener que responsabilizarse de él en el futuro (“cargar con éI”). Otra
forma persecutoria en que los hermanos viven [a sordera se despliega en
la fantasia de que sus propios hijos puedan ser sordos (40%). Entre los
padres, este temor aparece en el 47.5% de los casos. 25% se ha sentido
avergonzade del hijo y 57.5 se ha sentido culpable de la sordera por una
fantasia de haberlo dafiado. Estos resultados documentan las
observaciones publicadas de nuestro estudio exploratorio (1995a).

Es frecuente que las madres se encuentren agobiadas. El 90% de las
madres refirieron ser quienes se ocupaban del hijo sordo y estaban con el
todo el dia.  De ellas, la mitad lo expresdé como “todo el santo dia”.
52.5% de ellas se sienten personalmente insatisfechas (no pueden trabajar,
no se les permite separarse del nifio sordo, carecen de amigos, etc.). Esto
confirma la observacién de Kolod (1994) respecto a la incapacidad del
sistema para satisfacer a todos sus miembros de manera continua.

En el 52.5% de las parejas han habido separaciones (temporales 37.5% y
definitivas 15%), dos de cada 5 creen que la sordera del hijo tuvo que ver
con ello. Entre las 19 parejas que no se han separado, 2 creen que la
sordera es lo que lo ha impedido. Nuestras cifras son ligeramente
inferiores a las de Hodapp y Krasner (1995), quienes reportan una
incidencia de 20.01%



Técticas Py Capriia 7. Discusibn de &

Los nifios sordos han sido frecuentemente objete de abuso o maltrato
(52.5%). Pricticamente no existe diferencia entre cuin frecuente es la
violencia fuera de casa y dentro de ella {17.5 versus 15%) o dentro y fuera
de Ia familia (20%). Por lo general se trata de conductas de rechazo y/o
golpes. Los padres explican Ja violencia intrafamiliar por la frustracién
que les produce la imposibilidad de comunicarse; y la extrafamiliar como
una forma de crueldad social. Sin indicar su frecuencia, si sefialan que 1a
violencia aumenta en la medida que el nifio crece, tanto dentro como fuera
de lz familia. 1a violencia intrafamiliar fue ejercida por los padres y sdlo
excepeionalmente por un hermano, La extrafamiliar, por los compadieros
de escuela, educadores, rehabilitadores y la familia extensa.  Hubieron
dos casos de abuso sexual (5%). Uno fue de una nifia, el otro de un nifio.
El de la nifia fue por familiares y no familiares. El del varén por otro
nifio mayor.

La presencia de indicadores emocionales en los niflos se comporté como
una curva normal. La cantidad de ellos observados por los padres en el
comportamiento de su hijo con mayor frecuencia fue en un rango de 6 a
10. Los 4 miés frecuentes (de 29 indicadores explorados) fueron:
terquedad (77.5%), rebeldia (67.5%), agresividad (55%) ¢ impulsividad
(55%). Los 4 menos frecuentes fueron: autodevaluacion (22.5%),
estereotipia  (22.5%), incumplimiento de obligaciones (20%) e
introversidn (20%).

Es altamente sugerente el hecho de que los comportamientos referidos
como mis frecuentes por la mayoria de los padres pongan el acento
(exceptuando “impulsividad”) no en la condicién emocional en Ia que el
hijo se encuentra, sino en su propia imteraccion con los hijos. En
correspondencia, puede apreciarse cémo los indicadores menos
observados por los padres (a excepcién del “incumplimiento de
obligaciones™) se refieren, precisamente, al estado emocional del hijo.
Paraddjicamente, la literatura sefiala justamente lo contrario (Myklebust,
1971; Furth, 1973; Nifez, 1991; Perellé y Tortosa, 1992; Kolod, 1994;
Deselle, 1994; Galarza, 1995): son la autodevaluacién y la introversidn
dos de los sintomas que aquejan a los nifios sordos con mayor frecuencia.
En otras palabras, y en esto estamos de acuerdo con Harvey (1989), 1o que
a los padres les resulta sintomético es algo de la relacion parental-filial,
pero lo depositan en el hijo como chivo emisario.  Su caricter de
emisario se ve corroborado por las explicaciones que los padres dan para
estos comportamientos: los enfocan como problemas originados por su
relacién con ellos pero hacen radicar el sintoma en el nifio (35%) o lo
sitian exclusivamente como parte de sus caracteristicas personales ¢
inmotivadas (25%). 20% mantiene una posicion culpable o culpigena al
respecto; 12.5% por malos tratos o malos ejemplos, ¥ 7-5% por herencia.
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Una forma en la cual los nifios responden a los problemas en la relacion
familiar es el aislamiento. 62.5% presentan de uno a tres indicadores;
30% de cuatro a seis. Cuando los nifios permanecen en el sitio pero
rehusan comunicarse con los padres, éstos lo interpretan como que los
hijos fingen no entender (67.5%). Los sordos descomponen o
desconectan e} auxiliar auditivo (45%). Se duermen (40%) o fingen
dormir (40%). Se encierran (35%).

7.1.4.2 Comentario final
3i s¢ lee con cuidado, existe una complementariedad entre las
“Observaciones en la Crianza” que informa puntualmente sobre los
fendmenos ocuwrridos en el periodo de sospecha y los “Indicadores
Emocionales”, que lo hacen con la fase siguiente. Los escenarios de la
vida cotidiana muestran un evidente deterioro. Esto viene a
complementar fo que dijimos respecto a la declinacion de una posicion
subjetivada respecto a la sordera. En ofros términos, en la mejor logica
psicoanalitica, el acallamiento de lo inconsciente es un motor para la
formacién de sintomas.
Los sintomas pueden aparecer en cualquier miembro de la familia.
Ocurren con mayor frecugncia en las madres y en los nifios sordos; con
menor en los padres (varones) y en los hermanos. Fuera de los sintomas
en los hermanos del paciente identificado, en los otros miembros no
fueron tipicamente menos graves en uno que en otro.  Las crisis de
angustia fueron mas frecuentes entre las mujeres que entre los hombres,
los cuadros depresivos lo fueron mds entre los hombres que entre las
mujeres.  Las crisis de intoxicacién alcohodlica fueron exclusivas de los
hombres. Los trastornos psicosomaticos aparecieron por igual entre las
madres y los padres.
Un fendmeno bastante llamativo fue que los casos donde aparecieron las
sospechas ni en los detectados tempranamente s¢ amortigud el impacto
del diagnostico de sordera.  Es decir que, ain con las sospechas o la
certeza de [a sordera, no se “hicieron a la idea” jamas, Operd
simplemente como un control diferido poce exitoso. Lo que hemos
mencionado hasta agui es de swna importancia perque no debe
confundirse el saber (consciente o inconsciente) sobre un fenémeno y su
elaboracién.

Es indudable que el efecto traumdtico del diagnéstico existe.  Sin
embargo, nada sostiene que se deba a la comunicacién misma.
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7.1.5 Patrones familiares

7.1.5.1 De la Sespecha a la Confirmsacitn de Ia Sospecks
En este periodo que liga las sospechas con su confirmacion y la deteceion
de la sordera ocurre una serie de fenomenos inteligibles, por cierto, pero
paraddjicos.
Aparentemente se da una adaptacion de la familia 2 Ia sondera.  La
evidencia muestra un cambio en los patrones de comunicacién entre los
padres y sus hijos. A la vez se produce una escisién entre Ins formas de
comunicacitn y las creencias de la familia al respecto.
T.os padres, a la vez gue no admitizn en 1a conciencia 1a idea de sordera ni
decodificaban las sefiales que de ella habian observado, dejaon de usar Ia
voz ¢n el 85% de los casos cuando querian atraey Ia stencién ded hijo. En
el 42.5%, jamas se dirigian a é] estando de espaldas o a distancia. Sdlo el
5%, cuando el nifio lloraba por alguna razim, lo comsolaba usando
tinicamente 1a voz.
En otras palabras, modificaron en la puictica Ias formas para el
establecimiento de contacto.
Los nifios, por su parte, slo empleaban espontincamente Ia voz para
dirigirse a ellos en el 5% de los casos.
Los padres, a pesar de sus observaciones y de haber cambiado sus formas
de intercambio, y atn reconociendo gque de csc modo se anticipaban a la
falta de respuesta de los nifios, se explicaban esta forma de operar
adjudicando 2! nific una condicidn de beminchodo, desobediente o
distraido en el 60% de los casos.  Entre los padres que han iniciado el
contacto con los servicios médicos es comim que tomen frases
descontextualizadas para justificar 1a falta o 1a escacez en la produccion y
la comprension verbales. 30% apela a alguna forma de “inmadurez”
recuperable con el tiempo. Otros (40%), usaalmente en el momento
inmediato anterior a la consulta médica, creen que se trata de un acto
voluntario (berrinches, etc.).

Hay otros escenarios en los cuales lo vocal juega vn papel llamativo:

Un llanto distinto a lo normal con un alto contenido emocional manifiesto
(42.5%). Presencia, si, de balbuceo (95%), pero mondtono (50%). 65%
de los padres notaron que empleaban un volemen mis alto para dirigirse a
los nifios, que el que usaban con los dem#s. Y en el 67.5%, que su hijo
no comprendia palabras ni rdenes sencillas si wilizaban exclusivamente
la voz.

Asi, sin darse cuenta, los padres se vieron llevados a emplear seiias
caseras. El 80% reconoce haber hecho seiias al risfio para reforzar lo que
le decian, y ¢l 75% usar sefias pata commanicarse con €l (67.5 mediante
seftas inventadas -caseras-, 7.5% a través de LSM).

[y



Estas sefias, segin €] 52.5% de los padres, les posibilitaron intercambios
elementales (sefias sueltas, itiles para entenderse en relacion a las
necesidades basicas, por ejemplo) y en el 22.5% para la construccién de
frases con sentido. La oposicién a las sefias, como scfialan Ritter y
Stewart (1992), es posterior.

Ahora bien, el proceso de adaptacidn descrito antes no es siempre en pro
de la comunicacién. También ocurre en sentido contrario.  Haciendo
una analogia, cs semejante a las contorsiones a las cuales se ve llevado un
sujeto con alteraciones posturales.  Paraddjicamente, el 75% de los
padres afirma que su hijo habla. El 60% nio rebasa un repertorio de 30
palabras, la mayoria sueltas e ininteligibles (37.5%). Solo el 10% puede
formular oraciones sencillas.

Toda vez que ¢l repertorio de sefias caseras no es usado de manera
propositiva sino automdtica, y que el repertorio verbal compartido es
harto limitado, los tiempos empleados en la comunicacién son
sorprendentemente breves. Los contenidos, ademds, son lacénicos y
reiterativos:  67.5% de los padres refiere intercambios verbales no
mayores de 5 segundos para dar instrucciones. De ellos, la mitad puede
extender el tiempo si se requiere repetir dichas instrucciones o es
necesario desplazarse hasts el sitio donde pueda sefialarse 1o que el nifio
quicre o debe hacer.  Sdlo el 2.5% puede mantenter una conversacion de
10 a 20 minutos con su hijo. La pobreza de las interacciones ya habia
sido reportada por Henderson y Hendershott (1991). Nuestro desacuerdo
parcial con ellos es que ésta no estarfa necesariamente asociada a la
disfuncionalidad familiar en general, sino especificamente a la disfuncién
de! “rea” de comunicacion.

Otro escenario que, conforme pasa el tiempo, va transforméndose en
sentido opuesto al de la comunicacion es el del suefio: como referimos en
el apartado sobre indicadores emocionales, el 80% de los nifios se aisla
mediante el dormir o fingir hacerlo. Los nifios desarrollan toda una gama
de conductas de aislamiento asociadas a la oposicién y la imposibilidad
de negociar con los padres (i.e. desconectar o descomponer el auxiliar,
etc.).

La verbalizacion de los nifios es de orden fantasmitico en los padres
(1995b). Aparece permanentemente en sus fantasias de relacién con el
hijo, no asi en su comunicacién efectiva. La forma y los contenidos de la
comunicacion imaginada no coinciden con la realidad.  Estrictamente
hablando, los padres no hablan con los hijos en auténtico espafiol.  Es un
castellano telegrifico o, cuando menos, redecido.

Arriba mencionamos el uso de las sefias caseras y la brevedad de los
tiempos (¥ contenidos) en la comunicacidon  paterno-filial;
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fundamentalmente para instrucciones y atencion de necesidades bésicas,
Pues bien, el recurso obligado a eflas por el fracaso de la comunicacion
verbal lleva a los padres a mezclar la voz con las sefias en el 65% de los
casos. El 40% de los padres no puede estar segure de que su hijo haya
entendido. Esto plantea las sefias caseras como una necesidad y un
recurso viable para la comunicacidn, pero sefiala también sus limites
(como plantea Trevifio, 1997). Quizis esto dé respaldo a las propuestas
que plantean la introduccidn de la LSM. Nada sostiene que deba ser el
Espaiiol.

Las sefias caseras fueron un destino inevitable. Aparece determinada,
primero, por el fracaso de fa verbalizacién; y segundo, por los recursos
disponibles para establecer una manera espontinea intercambio.

Entre los indicadores de la falla verbal puede mencionarse que: el 97.5%
de los nifios preferfa sefialar las cosas, ain aquellos capaces de
nombrarlas con la voz. 62.5% no pueden referirse a cosas ni a personas
ausentes; su mundo es completamente concreto e inmediato. 85% no
preguntaba por el nombre de los objetos (“como se dice...”, “como se
lama...”}; 72.5% tampoco lo hacia por la razén de las cosas (“por qué...™);
80% no cometia errores gramaticales caracteristicos de la generalizacién
de hipotesis lingiisticas (ic. “pon”, en lugar de “puse”), sino
simplemente articulatorios.

En cuanto a los recursos disponibles: La expresividad de los nifios es
facial (97.5%), no verbal. Emplean las manos mds de lo habitual (75%).
Hablan “de bulto” (90%).

Con la comunicacién ocurre, en cierta forma, algo semejante a lo que se
menciond a propésite de la verbalizacién.  Del mismo modo en que el
75% de los padres aseguran que su hijo habla, pero la cantidad de
vocablos y su posibilidad de uso son por demads limitadas, a propésito del
entendimiento de los mensajes ¢l 70% asegura que toda la familia es
capaz de ello, pero se omite la calidad de dicha comunicacion.

Primero, pareciera haber una sustitucién de la parte por el todo. Es decir,
el todo de los intercambios por aquellas situaciones (concretas) en las
cuales la comprension fue posible; o bien, el todo de 1a familia (como
entendimiento permanente o, por lo menos, frecuente) con la comprensién
aislada por parte de cada uno de los miembros.

Segundo, bajo esos términos, la comprension de todos es posible si se
reduce a intercambios elementales de la mayoria y se dejan los que
resultan mds significativos para la exclusiva competencia de uno de los
miembros. Regularmente es la madre (62.5%). En esto coincidimos con
Kluwin y Gaustad (1991). Mas aiin, cuando la comunicacién con el
miembro sordo recae en otros miembros {padre, hermano, otro familiar} la
madre suele estar también presente. En resumen: la madre aparece como
la figura més significativa para la comunicacion en el 62.5% de los casos,
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y como una de las mas significativas en el 90% Solamente en el 7.5% de
las familias todos los miembros son capaces de comunicarse con €l al
mismeo nivel.

Tercero, las diferencias en cuanto a la capacidad para comunicarse con el
nifio sordo estdn claramente marcadas al interior de la familia. Los
padres son los miembros de la familia con mayores dificuitades (30%),
los hermanos, por el contrario, son refractarios a la comunicacién con él
en apenas un 10%,

Llama la atencién que la dificultad de los padres sea mayor ain que la de
los extrafios (17.5%). Esto es explicable por la muy escasa socializacién
de los nifios y sus familia que les lleva a no considerar a los extrafios
como personas significativas.

Sin embargo en el 95% de los casos los extrafios no han podido entender
lo que el nifio sordo dice y han tenido que triangular la comunicacién a
través de la familia. Sobre todo con la madre (65%).

Algo semejante ocurre con Ja solucién de problemas. La madre es quien
con mayor frecuencia ayuda al hijo a resolverlos (80%), muchas veces
asistida por otros miembros de la familia. Los hermanos participan en la
solucién de problemas en el 15% de los casos.

Sin embargo, en este punto, ! padre se comporta de un modo distinto al
de la vida cotidiana. Su presencia se modifica sensiblemente: si en el
30% de los casos es al padre a quien le resultz més dificil que a cualquiera
la comunicacién cotidiana, para la solucién de problemas se hace presente
en un 35%.

La mayoria de las familias (57.5%), cuando tienen un problema que no
pueden resolver, piden ayuda a las familias de origen (27.5% materna,
22.5% paterna y 7.5% a ambas). El 42.5% restante no acude a persona
alguna. (También reportado en 1991 por Henderson y Hendershott).

7.1.5.2 De la Detecciton a la Consulta Especializada

La pregunta “por qué” (de la sordera) estd proxima a “por quién”. 45%
de las familias reconocen que inicialmente buscaron culpables de la
sordera del nifio. Esto es semejante a lo reportado por Stoman, Springer,
Stephen y Vachon (1993).

La sospecha como saber previc y su confirmacién ain permiten la
operacién con numerosos valores. La deteccion estrecha el campo a un
modo de operacion, digamos, binario: si - no. Estd sordo o no lo estd,
fueron los médicos - fuimos nosotros; fuiste ti - fui yo, etc.

La deteccidn es un parteaguas en la vida familiar. Diversos aspectos
pueden mejorar (52.5%) y empeorar drasticamente (78.5%).

Las mejorias principales fueron en cuanto a la uni6n familiar (25%) y ala
atencion al hijo sordo (25%).
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Los deterioros fueron mayores. Los mas significativos para las familias
fueron: en el nivel de vida de ia familia (22.5%), en ¢! estado emocional
de alguno de los miembros (22.5%), en la relacion de pareja (15%), en la
atencién a los hermanos (10%).

Los nifios también empezaron a comportarse diferente a partir del
diagnéstico.  37.5% se mostré mds inquieto, triste, agresivo. 2.5%
mejoré su conducta.

Los temas de los suefios parentales ya nos indicaron la existencia de
fantasfas de abandono. Hay otros indicadores de Ia dificultad para una
buena separacién: 17.5% no logra separarse de casa para realizar las
actividades propias de la edad. La mitad de la poblacién ha tenide miedo
ante la separacién y sélo el 30% lo ha superado. 7.5% de los padres, al
imaginar a su hijo siendo joven o adulto, no admitian [a posibilidad de
que tuviera pareja.  Sélo el 15% consideran que su familia esta unida,
ligada, y da apoyo manteniendo la independencia de todos sus miembros.

Las familias que no se conceden tener capacidad para realizar cambios
son minoria, pero no son un porcentaje desdefiable (20%). Es més
frecuente que se reconozean dicha capacidad (77.5%): 12.5%, pequeiios
cambios con grandes esfuerzos; 25% los cambios y el esfuerzo
necesarios; 40% facilidad para adaptarse a la situacién y realizar los
cambios necesarios.

En la mitad de los casos el agente de cambio es la madre; en uno de cada
cuatro, el padre.  Ahora bien, quien se encarga sobre todo de sostener
dichos cambios es ta madre (87.5%).

52.5% de las madres encuentra sus necesidades insatisfechas,

Estas observaciones concuerdan con lo reportado por Kluwin y Gaustad
(1991), Clymer {1993), Brand y Coetzer (1994),

7.1.5.3 Comentario final

Se aprecia un cambio en los patrones familiares. Las familias no
permanecen estiticas.

Puede identificarse, por ejemplo, una evolucién ep las formas de
intercambio entre los padres y sus hijos sordos. Una adaptacién activa a
las posibilidades comunicacionales delimitadas por la sordera: menos usc
de la voz e incorporacion de sefias caseras,

Los indicadores para la deteccidn también han variado: cuando los nifios
son bebes los referentes son ambientales y las explicaciones se afianzan
en una “interpretacién” de las cualidades (caracteristicas) del nifio (i.e. el
“suefio pesado”). Cuando inician ¢l periodo en e] que se esperaria el
inicio de {a verbalizacién se insiste en las cualidades del nifio (“forma de
ser”, parecide a otro miembro de la familia o estar pequeiic) y aparece la
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referencia a la mudez como un acto voluntario (capricho, bertinche, ete.).
Por dltimo, cuando ya estin plenamente en [a edad para verbalizar, las
cualidades del nifio se refieren a alguna forma de inmadurez o se
especifica como un acto voluntario oposicionista-negativista (de hecho, €l
77.5% de los padres creyeron que se trataba de desobediencia).
Simultineamente, se emplean mis sefias caseras en la comunicacién.

Este hibrido saber-ignorancia, calificacién del comportamiento del hijo-
ajuste en los patrones de comunicacién y crianza, etc., €s el antecedente
inmediato a la institucionalizacién.

Con la deteccion formal se produce un nuevo cambio: hay mejorias y
empeoramientos en todos los miembros individualmente considerados y
en la familia como sistema, Los “indicadores emocionales” nos
informaron ya de varias de sus consecuencias negativas.

Un fendmeno es llamativo. Se trata de un ajuste operativo que resuelve
dificultades inmediatas pero complica muchas otras: la unién familiar
deviene en amalgama. Si bien es cierto que la unién familiar (“cerrar
filas”) es una estrategia util y hasta necesatia, puede convertirse en una
forma de encarcelamiento para sus miembros. Con esto posiblemente
estén asociados fendmenos tales como la insatisfaccién materna tan
frecuente, la escasa socializacion (mas alld de la familia extendida).

Un ejemplo ilustrativo de esta paradoja seria el interés de la familia en
que ¢l miembro sordo sea autosuficiente, independiente, etc., coexistiendo
con estrategias que limitan el ejercicio de dichas suficiencia y libertad
tanto en el nifto como en otro u otros miembros, de manera que cada vez
se vuelve mis dificil alcanzar la meta propuesta.

La adaptacion activa en el primer periodo (Sospecha-Confirmacidn), en el
segundo (Deteccién-Consulta Especializada) se torna cada vez menos
treativa, més rigida. Esto es del todo compatible con lo sefialado tanto
por Vacola y Gayda (1987) como por Bodner (1991).

Los ajustes en la comunicacién que antes eran automdticos (manejo de la
voz y las sefias) se hacen conscientes con mayor frecuencia pero para ser
cancelados. Los padres hablan mds y signan menos, cuando menos
conscientemente.

Mis alli de la controversia entre voz y seflas, el hecho es que las
conductas de los padres empiezan a guiarse mis por el discurso
especializado que por su experiencia parental cotidiana,
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7.1.6 Socializacitn

7.1.6.1 De la Deteccién a la Consulta Especializada
Los nifios sordos tienen un roce social muy limitado.
El 70% sdlo convive con la familia; de ellos mas de la mitad lo hace
exclusivamente con la familia nuclear (sefialado ya por Foster, 1989;
Herrera, 1995; Carballo, en prensa).  Los niflos pasan 1ma gran cantidad
de tiempo con sus madres (85%, “todo el dia™); con los padres el tiempo
es considerablemente menor en cantidad (uas hotas todas las tardes,
37.5%), exceptuando al 7.5% en el cual el nifio pasa mis tiempo con ¢l
padre que con la madre. Es durante ¢l fin de semana que la familia se
reine y esth junta la mayor pante del tiempo (90%). Esto es
complementario 2 lo referido por Henderson y Hendershott (1991).
Ahora bien, todos han tratado eventualments con extrafios, pero como
mencionamos antetiormente, en el 95% de los casos (los adultos) no han
podido entender lo que el nifio sordo dice y han tenido que triangufar la
comunicacion a través de la familia. Sobre todo con la madre (65%).

En un amplio nimero de casos la calidad de los intercambios en la familia
cuando estin juntos es pobre. En el 40% la convivencia se reduce 2 Ia
satisfaccién de las necesidades bésicas y compastir un espacio fisico sin
ineractuar en €l.  25%, ademds de Ja vida doméstica, juegan con €l hijo
pero no conversan con €. 20% conversan, pero no jucgan.  Apenas el
10% promueve la conversacion y el juego.

El 90% esti escolarizado, pero para los padres Ia relacién de su hijo con
pares es una forma de convivencia apenas en el 30% de los casos. Esto
es paraddjico, pues admiten que ¢l 82.5% de los nifios tiene amigos y que
con ¢llos tienen juegos bien integrados en el 67.5% de los casos.

Fuera de la escuela, el trato con personas ajenas a la familia sucle
reducirse a adultos en ambientes institwcionalizados. Concretamente, a la
rehabilitacién (82.5%); en particular la terapia dc lenguaje, sola o
combinada con otros tipos de intervencidn (78.5).

Sus juegos en casa, en ¢l 75% de los casos, son solitarios.

Si bien los padres acostumbran salir con les hijos sordos (32.5%), lo
hacen por pasear en el 47.5% de los casos. Los lugares a los que van con
mayor frecuencia son, sintomaticamente, lugares “sin lenguaje™, es decir,
no porque lo imposibiliten sino porque permiten evitar o lLimitar el
intercambio verbal: al parque (100%), a los juepos mecinicos (87.5%), a
la iglesia (32.5%). Al teatro, por ejemplo, nada mis ha ido el 15% de la
poblacion; o a dias de campo, el 25%. Los datos no permiten determinar
que el nivel de ingreso o de escolaridad de los padres sean factores
decisivos para la escasa frecuencia de paseos a otros lugares. A
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diferencia de lo reportado por Brand y Coetzer (1994), la escolaridad de
los padres no se asocié significativamente con mejores estrategias para la
solucion de conflictos.

Los padres tienen preferencias respecto a aquellos con quienes sus hijos
se relacionan. Un alto porcentaje de los padres de nifos sordos (37.5%)
considera mejor que su hijo trate solamente con oyentes. 62.5% con
oyentes y con sordos. Hay algunos casos que en modo alguno aceptarian
tratar con sordos que no fueran sus hijos (7.5%).

También tienen preferencia por la condicién auditiva de la posible pareja
que su hijo pudiera elegir en el futuro.  70% preferiria que fuera oyente, y
depositan imaginariamente en ella el remplazo de las funciones
parentales, o bien, lo hacen a partir de la fantasfa de que su hijo estard
para entonces completamente rehabilitado oralmente.  12.5% piensan que
una pareja sorda serfa mis adecuada: “se entenderian”, 7.5% no tiene
preferencia (cualquiera de las dos), un porcentaje muy bajo si le
consideramos como una forma de respeto 2 la posibilidad de elegir. Y
7.5%, un porcentaje muy alto si lo vemos como una denegacién de la
posibilidad de separarse de la familia y formar su propio hogar,
NINGUNA DE LAS DOS. Podemos plantear con Abrams (1991) y con
Farrugia {1991) que efectivamente exisien enormes dificultades respecto
al proceso de separacion normal, pero en modo alguno encontramos en
nuestra poblacion que se tradujeran en casos de personalidad fronteriza.

7.1.6.2 Comentario final
Hay relativamente pocz informacion respecto 2 la socializacidn de los
nifios en etapas muy tempranas. En ¢l periodo de sospecha nada indica
que sigan un patrén distinto al de cualquier nifio o familia. Las fuentes
de contacto son sobre todo la familia nuclear y la extendida.
El esquema de sus relaciones sociales queda claro y fijo a partir de su
institucionalizacién, por el ingreso a la clinica y a la escuela.

Para los padres el mundo de sus hijos esta formado por adultos. Son los
nifios quienes se encargan de propiciar un encuentro con pares, cuando les
es posible, a través del juego. Resulta llamative que para los padres éstas
bo sean interacciones significativas. Es sugerente la hipétesis de que esto
pueda estar relacionado con la amalgama referida en el punto anterior
(“patrones familiares™) y la rigidizacion de sus formas de intercambio
espontineas, volcadas ahora al discurso y al ambiente especializados.
Asi, podria decirse que el nifio no va a la escuela y a la clinica a jugar y a
aprender, sino solamente a rehabilitarse.

De acuerdo con la evaluacién de Funcionalidad Familiar, se encontraron
miiltiples asociaciones significativas entre las familias funcionales en
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general y/o en cuanto a la comunicacién y/o en cuanto a sus recursos para
resolver problemas, con el hecho de salir de pasea y tratar con personas
ajenas a la familia (no especialistas). Es decir, que las familias funcionan
mejor cuando logran establecer relactones con el exterior. En las que no,

" el temido aislamiento del nifio sordo en el future ocurre ya en el presente.
La familia se constituye como ghetto.

7.1.7 Desarrollo motor
7.1.7.1 De la Sospecha a la Confirmacion de la Sospecha

El desarrollo motor ofrece otros indicadores.

La sordera, aunque es un problema fisico, puede estar asociada a otras
alteraciones organicas. Muchos factores de riesgo para sordera, por
ejemplo, lo son también para dafio neurolégico, y €ste suele encontrar una
expresion motora. Ademas, como es sabido, la audicion y el equilibrio
(o, cuando menos, €l ritmo) estin intimamente relacionados.  Asi, por la
vertiente del equilibrio y por la de los factores de riesgo de dafio
neuroldgico, es posible encontrar alteraciones motoras en los nifios
sordos. 25% recibe alguna forma de rehabilitacion motora.

Las edades promedio en las que los nifios lograron semtarse sin ayuda,
gatear, erguirse y caminar (7.6, 8.75, 1233 y 16.89 meses,
respectivamente), exceptuando la marcha, coinciden aparentemente con el
tiempo esperado para la aparicién de dichas conductas en el desarrollo
motor normal, Estadisticamente hablando, son curvas normales donde la
media, la moda y la mediana coinciden o presentan desviaciones estindar
muy pequeiias.

Sin embargo, los datos empleados para el cilculo no fueron los de toda la
poblacion, pues en numerosos casos la familia era incapaz de recordar las
fechas o lo hacia con una imprecisién evidente (por ejemplo, caminar a
los 6 meses, caminar antes de poder tenerse en pie, tenerse en pie antes de
poder sentarse solo). Esto resta confiabilidad a los dates. Podemos, si,
decir que en aquellos casos ei los cuales los padres recordaron la edad de
los hijes en esos momentos del desarrollo presentan un desarrollo motor
normal. Conviene preguntarse, para resporxlerio en estudios posteriores,
si los casos en los cuales los padres desconocen esta informacién
presentan alteraciones motoras de mayor consideracién. Tenemos para
elfo un indicador sugerente pero no definitivo: muchos de los nifios gue
presentaron factores de riesgo son hijos de estos padres.
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7.1.7.2 Comentario final
Esta dimension fue inadecuadamente explorada. Una gran cantidad de
iterns fueron eliminados por un emor de disefio que llevd a un emror de
registro.  La informacion obtenida no pudo traducirse en datos que
discriminaran la estrategia motriz empleada por los nifios en las etapas
posteriores a la marcha.

Los datos que si pudieron rescatarse sugieren dos hipitesis interesantes:
El desconocimiento por los padres de la edad en que sus hijos presentaron
la conductas de sentarse sin aywda, gatear, erguirse y caminar, muestra
una tendencia a asociarse con ios casos que presentaron alteraciones de
mayor consideracién.  El mimero de casos no permite hacer por el
momento ninguna prueba estadistica al respecto.

La llamativa ausencia del gateo en el 37.5% de los casos podria asociarse
con la falta de estimulacion por los padres (en virtud de la inoperancia del
intercambio anditivo-verbal) de las conductas de bissqueda v seguimiento
en los pifios. (Gutiérrez, C., comunicacitn personal)

7.1.8 Informacién

7.1.8.1 De la Deteccién a la Consulta Especializada

El nivel de informacién que los padres poseen sobre sordera es por lo
regular bastante bajo. Cuanto saben de ella, en general, procede de dos
fuentes:

Antes de la institucionalizacién del nifio, durante el periodo de sospecha o
de confirmacion, por el trato directo, casi nunca muy cercano, con una o
dos personas sordas (67.5%).

Una vez detectada o durante el proceso de atencion especializada, por
cuanto los médicos y rehabilitadores dicen durante la consulta (60%). En
este momento, su contacto con sordos se reduce a la escuela especial
(32.5%).

Aunque la informacién que tienen sobre el desamollo normal no es
libresca, pues procede ante todo de la experiencia cotidiana y la
transmisién cultural, no podemos afirmar que sea muy escasa ni
incorrecta.

En los meses que han transcurrido entre €l nacimiento y las sospechas, su
confirmacion, la deteccion y re-deteccidn (donde incluimos los
diagndsticos poco convincentes, los tratamientos fallidos, las segundas
opiniones y la cuota de negativa aportada por los padres para desatender
las indicaciones que pudieran haber sido acertadas), los padres han tenido
la oportunidad de observar con mayor atencion el comportamiento
auditivo de su hijo. Y mas todavia a partir de su entrada en el sistema de
atencién médica. Por ello discrepamos de Hovind y Parving (1987),
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quienes suponen un desconocimiento en los padres dei desarrofle mormal
de los nifios. Al contrario, creemos que el desarrollo normal es el tnico
que conocen ¥ ello es lo que les posibilita operar como agentes para la
deteccion. De ahi que las sospechas suelan empezar como una sensacién
de extrafieza ante “algo™ que anda mal en los nifios.

En el apartado anterior habiamos comentado que el 50% encuentra que el
comportamiento auditivo ha permanecido igual. El resto, que éste se ha
modificado y lo confunde con una mejoria o empeoramniento de la
audicién misma.

Los padres que creen en una mejoria (35%) confunden el funcionamiento
del oido con otros progresos en el desarrollo (i.e. que el nifio sea mas
obediente 0 haga mds caso cuando se dirigen a €I, 25%). Quienes
encuentran que la audicién ha empeorado (10%) toman como prueba que
fa conducta verbal esti cada vez mis distante de la que corresponde a la
edad.

En sintesis, hay ahi un problema importante de informacién no exento de
un matiz emocional.

Numerosos fendémenos confirman una posicién ambivalente de los padres
respecto a la informacidn.

Tomemos la terminologia, por ejemplo: los padres, a la vez, se pliegan y
no a la jerga médica. De todas las palabras nuevas que pueden haber
escuchado retienen unas pocas (67.5% uno o dos términos). La que mis
rescatan es “restos auditivos” (90%), por cuanto les confirma que su hijo
oye u oird, o cuando menos les da el consuelo de que “algo capta” y, en
particular, que no ¢s sordo, También contra el término “sordera” es que
rescatan el de “hipoacusia” (17.5%), pero no del todo por sus resonancias
de enfermedad y en vista de que quisieran un hijo lo mas cercano posible
a la nommalidad.  Por ello prefieren usar eufemismos tales como “no
oye”, “no oye bien”, “no escucha” (30%). Aunque si hay un grupo
considerable que emplea el de sordera {27.5%). Ocurre también cierto
mimetismo por el cual usan los términos en funcién del interlocutor:
hipoacusia en la Institucidn y eufemismos fuera de ella {17.5%)

Otro dato que ilustra como la informacién no ¢s ajena a los sujetos que la
reciben es !a idea de los padres respecto a cudn comin es la sordera. A
partir de su insercion institucional y, por ello, encontrarse con muchos
nifios sordos, creen que la sordera es mucho mas frecuente de cuanto es
en realidad.  Si los estimados intemacionales (y las cifras que suelen
manejarse en la Institucién) calculan 1 al millar, Ia mayoria de los padres
lo computa en porcentajes: 2, 16, 30 o mas por ciento. Solamente el 20%
de las familias estimé la incidencia de sordera en 1% o menos. 62.5%
indicaron porcentajes superiores de incidencia y 17.5% dieron parametros
no computables del tipe “demasiadisimos”, “muchisimos”, etc.
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Por dltimo, para los padres que sefialaron una incidencia masiva, les
resulté imposible conciliarla con sus fantasias de nommalidad.  Es decir,
no caian en la cuenta de la paradoja en que se encontraban al indicar una
tncidencia de, por ejemplo, 30% y, simultineamente, referirse a la sordera
como algo por completo fuera de lo normal.

Pareciera que la vida en la Institucion les permite familiarizarse en alguna
medida con la sordera, pero sin lograr integrar la experiencia en la
Institucion con la vida fuera de ella.

Los padres en general, salvo aquellos cuyos hijos han tenido seguimiento
de factores de riesgo de dafio neurolégico, ignoran la existencia de
patologias asociadas. 47.5% creen que la sordera sdlo tiene que ver con
el oido y que todas las demas funciones permanecen integras.

En otro orden, 72.5% scfialaron que la sordera de sus hijos puede
asociarse a trastornos no orgénicos: 45% a problemas sociales por
rechazo, 12.5% a problemas sociales por dificultades en la comunicacion,
10% a problemas emocionales de! nifio sorde o de la familia, y 5% a
problemas intelectuales originados por la falta de oportunidades para
desarrollar su capacidad.

Los padres suelen idealizar o sobregeneralizar los avances de la ciencia.
Con frecuencia se refieren a descubrimientos o a hazafias tecnolégicas en
un campo (“ya llegamos a Marte”, las “supercomputadoras”™, etc.) y, a
partir de ello, referir casi con certeza que la tecnologia avanzari pronto lo
suficiente para que su hijo recupere la audicién (72.5%).

Su relacién con la ciencia es ilusoria (creencia animada por un deseo) o de
plano sincrética. No es raro que hagan alusion a “los milagros de la
ciencia”. Tampoco lo es que 45% de los padres hayan tomado como
garantfa que los auxiliares auditivos harian oyentes a sus hijos.

Los padres de nuestra poblacion han seguido remedios no médicos en el
45% de los casos. La mayorfa, ademas de las pricticas religiosas
comunes (promesas, peregrinaciones, milagros de oro o de plata, misas y
rezos), ha intentado diversps métodos basados en la incorporacién de
propiedades. Los mas comunes han sido “La Llave del Sagrario”, “La
Golondrina” y “El Perico”. Para éstas existen rituales y hasta posologia
especificos.  30% no descartan la posibilidad de usarlos en el futuro.

Este es tema de un articulo de proxima publicacién con la Dra. Claire
Ramsey en los Estados Unidos.

La frecuencia con la cual la sordera es diagnosticada sin determinar
claramente la eticlogia es uno de los factores por los cuales los padres se
anclan en la pregunta por el “por qué”, Independientemente de ello, sin
embargo, 47.5% manifiestan tener o haber tenido temor de tener otro hijo
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porque pudiera resultar sordo también. Esto pudo apreciarse incluso en
casos de etiologia no genética bien determinada (i.e. un claro caso de
ototoxicidad, entre otros).

El fantasma de la sordera como un trastorno hereditario es compartide por
cuando menos un hermano de los pacientes en el 40% de los casos.

60% de los padres no logran ubicar la localizacion del dafio (oido interno,
medio, externo).  70% manifiesta no tener idea del funcionamiento del
oido. 17.5% se refiere al movimiento del timpano o a “vibracién dentro™
y el 12.5% hace alusién a una conexidn al cerebro.

El 82.5% puede describir con precision las acciones del médico durante la
evaluacién audiolégica (qué revisaron, qué les preguntaron, el
condicionamiento previo a la audiometria, los indicadores recibidos para
los potenciales, la colocacién de los “alambritos” de los PEATC).

La mayoria desconoce la existencia de grupos y asociaciones de sordos
(67.5%). EIl 100% ignora cudl es la situacién juridica de los sordos.
B5%, su situacidn respecto a la educacion o el empleo (aunque 90% estén
escolarizados).  Apenas el 7.5% de los padres han tenido a un sordo
como compafiero de escuela o de trabajo.

7.1.8.2 Comentario final
La informaci6n jamds es neutra. No tiene un sentido en si misma o,
cuando menos, los datos obtenidos de los padres muestran cémo adquiere
un sentido particular en funcién de quién la procesa. En este sentido
discrepariamos de Eugene (1993), pues aunque él se refiere a la
importancia de la elaboracidn, sigue asignando un gran peso a la
informacién en una linea que -nos parece- propicia la racionalizacién.

Diversos mecanismos operan en la relacién de los padres con la
informacion: la idealizacion de ciertos modelos promueve hacerlo con la
informacién que promete alcanzarlos (i.e. la oferta de oralizacion que
permititia la identificacién reciproca); la escisién permite vivir las cosas
de manera separada, sin percibir la contradiccién evidente entre dos ideas,
observaciones, informaciones (i.e. ¢l discurso en la clinica y fuera de
ella,); la anulacién retroactiva permite desmentir aquello que resulia
inadmisible por medio de la sustitucion del todo por la parte (ic. la
equivalencia entre restos auditivos y ser oyente, entre decir 10 palabras y
ser hablante); fa racionalizacion permite vivir las cosas en el discurso,
ignorando los datos de la realidad y los afectos involucrados. La
negacion, mecanismo sobreexplotado por la literatura (por Eugene, 1993,
entre otros) y el sentido comin, viene a ser el menos utilizado en lo
relativo a la informacién y menos frecuente de cuanto se ha dicho del
discurso parental sobre la sordera. Ciertamente opera en el
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comportamiento, pero ne es el Gnico en hacerlo, ni es necesariamente el
mas frecuente o el de mayor peso.

La informacién, en sintesis, es usada defensivamente.

Estos datos son consistentes con la observacién del cambio en los
patrones de crianza.  Se aprecia un “filtro informativo™ mediando la
relacion de los padres con sus hijos.

Un soporte adicional a estas observaciones estd en que la ausencia de
informacién cientifica o las pricticas sincréticas no se asociaron
significativamente con el grado de funcionalidad familiar. Si hubo una
correlacién significativa entre el mayor grado de informacién y los mas
altos niveles de escolaridad, pero no con el hecho de haber llegado mas
temprano a la atencion especializada ni con ser familias funcionales.

Recordemos lo dicho en “atencién médica™ los padres, informe en mano,
se plantean estrategias de atencion tan diversas (entre si y respecto a las
indicaciones) como parciales (las que les resultan significativas).

El sentido de la informacién es fantasmético.

7.1.9 Expectativas

7.1.9.1 De 1a Deteccién a 1a Consulta Especializada

Las expectativas respecto 2 los hijos cambian dristicamente a partir de la
deteccién formal.  El 60% de la poblacidn empezé a plantearse con
certeza un futuro adverse (25%, burlas y rechazo; 25%, dependencia
eterna de los hijos pensando que no tendrén la capacidad para llegar muy
lejos elios solos; 10%, una vida de tristeza y sufrimientos continuos).
7.5% expresé tener temor por el futuro de su hijo y de la familia, aunque
no focalizado como en el grupo anterior; es una sensacién de “futuro
incierto”. 17.5% se planted nuevas metas y se dispuso para un trabajo a
largo plazo. 10% sinti¢ siempre confianza en la recuperacién.

Las familias esperan muchds cosas de la Institucién.  Principalmente
{42.5%) un diagndstico, informacién y orientacion precisos (lo que
apuntaria a lo sefialado por Eugene -1993- y con lo que estamos de
acuerdo siempre que no s¢ promueva la racionalizacion). Un elevado
porcentaje espera una “cura”, es decir, la devolucién de la audicién
(15%). 35% quiere rehabilitacién (la mitad, también espera orientacién).
7.5% espera sdlo ayuda material {(donacion de los auxiliares auditivos).

También, por cuanto comentamos en informacién respecto a la

idealizacién y la sobregeneralizacion de los avances cientificos, 57.5% de
los padres tienen la fantasia de “una operacién™. 30%, especificamente,
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de implante coclear. La “operacién”, para ellos, es mds un deseo
irrealizable (por su costo) que una expectativa. Sin embargo, reconfirma
sus esperanzas de una restauracion de la audicion.

La literatura ¢s enfitica respecto al bajo nivel de expectativas que la gente
en gencral tiene respecto 2 los sordos.  Cuanto han dicho a proposito de
la educacién (i.e. programas de bajo contenido académico por €l prejuicio
sobre la capacidad del nifio sordo para tareas més complicadas) se ve
confirmado con nuestros datos en otro escenario.

22.5% de los padres no puede imaginar ¢l futuro de su hijo. 20%
descartan la idea de educacién formal (ir a la escuefa y recibir educacidn,
para ellos, no son lo mismo). 25% aspita cuando mds a que reciban
educaciéon especial clemental. Estos grupos (45%) imaginan que sus
hijos, cuando crezcan, estarin desempleados por causa de la sordera y su
incapacidad para competir con los oyentes, o bien, que se dedicarin a
labores manuales no calificadas. Sélo el 2.5% considera la posibilidad de
que el nifio reciba educacidn regular y en el futuro s¢ dedique a labores no
necesariamente manuales.

Dijimos ya que los padres se preparan para un largo recorrido con la
sordera.

Indagando sus expectativas 2 mediano (5 afios), largo (10 afios) y muy
largo plazo (15 aflos) se encontré que ¢l énfasis en la rehabilitacion se da
en los primeros 5 afios (20% s6lo rehabilitacion oral, 20% ya rehabilitado
0 en rehabilitacion y asistiendo a la escueta). Dentro de 10 afios, 40% ya
le imaginan realizando actividades propias de la edad sin hacer referencia
a la oralizacion (a diferencia del periodo anterior, 5%); y 25% le imaginan
en actividades propias de la edad con referencia a la oralizacion, Para
dentro de 15 afios las expectativas aumentan ligeramente en cuanto a
realizar actividades propias de la edad sin hacer referencia a la oralizacién
{45%) y decrece significativamente (mds de la mitad) la cantidad de casos
que refieren actividades adecuadas a la edad con referencia a la
oralizacion (10%).

TODOS los padres de la muestra quieren que su hijo aprenda a hablar y,
proyectando este deseo, aseguran que sus hijos también (92.5%).

Ahora bien, ¢l comportamiento del hijo imaginario dentro de 5, 10 y 15
afios, asf como las razones que los padres dan para que el nifio se oralice,
dan cuenta de que la rehabilitacidn oral no es para ellos un fin en si
mismo ¢n !a mayoria de los casos: 72.5% lo plantean como un
instrumento para la comunicacién y las relaciones sociales (40% para
lograr la comunicacién al interior de la familia; 10% para poder
comunicarse con los demis en general; y 17.5% para “ser normal” y para
evitar maltratos, peligros o 1a ignorancia). Para el 25% s{ es un fin en si
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mismo.  Sélo el 2.5% no lo considerd demasiado importante: es un caso
ent el que se han comunicado por sefias.

7.1.9.2 Comentario final
La literatura reficre una caida del hijo idealizado. Nuestros datos lo
confirman, pero eso requicre de algunas precisiones: el hijo (concreto) es
idealizado por su correspondencia con el modelo idealizado de hijo que se
tiene. Es decir que la idealizacion designa un lugar y ciertas propiedades,
y ¢l hijo es llamado a ocuparlo y a investirse con las cualidades
comespondientes.
La pérdida de expectativas en los padres muestra cémo el hijo sordo cae
del lugar, pero en modo alguno que el lugar se desvanezca. La
idealizacion persiste. Al respecto, tenemos otra diferencia de matices con
Eugene (1993), de nuestras referencias mis valiosas: se trataria
menos de un ajuste de expectativas que de una resignificacién del hijo
sordo.

Fue llamative obtener datos que contradicen al sentido comin vala
intuicién: el supuesto de que las familias con menor grado de escolaridad
o de un menor nivel socioeconémico scan ias que lengan menores
expectativas NO s¢ sostiene.  Inclusive podria decirse que operd en
sentido inverso en nuestra muestra.  No al alcanzé a ser una asociacién
significativa, pero si revelo una tendencia muy cercana a ella, 8i es asi o
1o s6lo podremeos saberle cuando ampliemos la muestra.  Esto discrepa
de lo referido por Kluwin y Gaustad (1991).

La idealizacién de la voz, la oralizacion por si misma, si se asocié muy
fuertemente tanto con la escasa socializacidn como con la
disfuncionalidad familiar.

Ahora bien, la persecucién del ideal oral a ultranza no es la meta parental
mis frecuente. 72.5% piensan en la comumnicacion.  Sus expectativas a
mediano, large y muy largo plazo muestran también c6mo, en la medida
que el tiempo avanza, cada vez tienen menos relacion con (interés en) la
voz.

Las buenas intenciones de los padres y el carifio que sienten por sus hijos
se ven canalizados por 1a vertiente de la rehabilitacién. Es indudable que
aspiran a una “normalizacién” del hijo y ven en la rehabilitacién la
manera de lograrlo.  Sélo el 2.5% puede pensar en €] en términos de
desarrolle normal,

Esta forma de operar muestra que no sdlo se ve interferida 1a posibilidad
de tener expectativas “positivas™ (constructivas, felices, etc,) sino que
alimentan las “negativas” (sufrimiento continuado, segregacion, etc.). Se
encontraron  algunas  asociaciones clave: las  expectativas més
desfavorables (no escolarizacion y desemplen) aparecieron en los casos
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anclados en el pasado, en [a pregunta por el por qué. Las mis favorables,
ademds de estarlo con quienes pensaban en el presente o en el futuro del
hijo, se asociaron fuertemente con las familias funcionales en la escata de
“Recursos™ de la  Evalusciéon Familiar y no con el hecho de ser
fincionales e general.

Estos hallazgos son solidarios con lo referido por Sloman, Springer,
Stephen y Vachon (1993).

T.1.10 Escolaridad

7.1.10.1 De la Deteccién a la Consulta Especializada
La escolarizacion suele decidirse en este periodo.

El inicio de la escolaridad aparecié determinado por una multitud de
factores: un lugar donde el mific pudiera socializarse, donde pudieran
cuidarlo, donde le ayudaran a desarrollar el lenguaje. Jamis se eligié de
entrada una escucla especial.  Fue el diagndstico formal (deteccion) lo
que hizo cambiar ia estrategia educativa en ia mitad de los casos.

El 90% de 1a poblacion esta escolarizada.  50% en educacién especial
(40% en escuelas para hipoacusicos y 10% para normoyentes).  40%
asiste a escuelas regulares.

S4lo en el 5% de los casos se refiere un rendimiento académico andlogo al
de los nifios oyentes (un caso estd bien oralizado y cursa la primaria; el
otro estd en preescolar y el indicador tomado por los padres es su
capacidad para el juego y para integrarse con los nifios oyentes).
Ninguno de los padres pudo precisar productos intelectuales para
establecer tal comparacion. En ambos casos se insiste en la buena
voluntad de los educadores, su confianza en fos nifios y [a referencia a que
“echandole ganas™ el nifio podra tener el nive] de sus compaiieros. Estos
datos eoinciden con la experiencia de Carballo (en prensa).

Todos los padres asociaron la posibilidad de escolarizacién a wna
rehabilitacitn exitosa,

S6lo para el 17.5% de los casos el esiudio es lo mas importante o supera
en importancia el hablar.  Aunque, como veremos mas adelante, la
oralizacion no suele ser un fin en si mismo, si se le considera la condicidn
sine qua non de la educacion,
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7.1.10.2 Comentario final
No podemos determinar el peso de los educadores en la deteccion.
Sabemos, si, que 5% de los casos fueron detectados (las sospechas
surgieron) en la escuela.

Una alta proporcién de los nifios estd escolarizada. La mayoria de los
padres no plantea un proyecto educativo detrds de la insercién escolar.
En el caso de los que llevan a sus hijos a escuelas especiales, la
expectativa ¢s menos instruccidn que rehabilitacion.  Entre quienes
cligieron escuclas regulares para oyentes el foco es 1a socializacion (poco
exitosa, por cierto; por lo que coincidimos con Minnet, Clark y Wilson,
1994). Muy pocos se refirieron a Ia escuela por su funcion educativa, a
su papel en el desarrollo intelectual de sus hijos o a su rendimiento
académico.

Todo esto parece estar relacionade con cuaato hemos dicho respecto a las
bajas expectativas que se tienen sobre los logros de los nifios sordos, tanto
de aquellos logros posibles como de la desmesura en cuanto a aquelles
otros que les resultan mas dificiles (ya comentado en relacién a las
propuestas de Eugene, 1993).

Por cuanto refirieron los padres, la perspectiva escolar de los educadores
también es pobre. Esto confirma lo referido por Erting (1989). Parten de
la discapacidad y no de los recursos del nifio y/o se conforman con la
socializacién y/o delegan la posibilidad de dar instruccion propiamente
dicha en los logros de la rehabilitacion y/o suplen con entusiasmo la
reflexion y la préctica especificamente educativas.

El fracaso escolar y las bajas expectativas parecen estar relacionados a la
manera de una “profecia autocumplida™. Un fantasma de fracaso en el
disefio y la ¢leccion de las estrategias, cuyos resultados no hacen sino
confirmar los supuestos (fantasmaticos) de los cuales s¢ partié. Seria, en
ese sentido, una educacion sintomética (Mannoni, 1987). En otra linea
tedtica, ya ha sido suficientémente documentado en distintos 4mbitos por
los investigadores cognitivo-conductuales (i.e. Bandura, 1977, entre
otros) el peso de las expectativas adversas en los resuliados negativos.

114



Tdcticas Parentales, Capltulo 7, Discusion de resultados

7.1.11 Rehabilitacion

7.1.11.1 De la Deteccitn a la Consalta Especializada
La rehabilitacién enfocada a fa sordera inicia en este periodo.

Los nifios han recibide distintas terapias: psicomotricidad, estimulacion
temprana, de lenguaje.

Algunos de los que presentaron factores de riesgo de dafio neurolégico
ingresaron a un programa de rehabilitacién antes de la deteccion formal
de sordera.  Sdlo un caso estuvo en Estimulacién Temprana como un
espacio de desarrcllo en general, sin pensar en ello como una forma de
rehabilitacién.

82.5% han recibido alguna clase de terapia en instituciones piblicas
(52.5%), privadas (20%) o en ambas (10%). S6lo de lenguaje e} 47.5%
De lenguaje combinada con terapias de aprendizaje y/o psicomotricidad
y/o estimulacion temprana, el 30%. Unicamente el 5% ha recibido
psicomotricidad y estimulacién temprana SIN terapia de lenguaje.

Si analizamos los tiempos relacionados con la terapia de lenguaje
encontramos que la edad de inicio promedio ¢s de 50.64 meses. La mitad
(mediana) empezé antes de los 37 meses (a los dos afios, el caso mas
temprano). La edad de inicio mas frecuente fue a los 3 afios.

Su estancia en terapia ha sido altamente variable. Ha oscilade (rango)
entre ! y 51 meses. Los nifios con un mes en terapia son casos nucvos
detectados por el Instituto.

El tiempo promedio que los nifios han estado en terapia es de 17 meses.
La mitad {mediana) ha estado 14 meses o menos.

Estos indicadores deberian ser relacionados con los resultados de las
terapias expresados por los padres. Recordemos que, de acuerdo con sus
informes, el 60% no rebasa un repertorio de 30 palabras, la mayoria
suelias e ininteligibles (37.5%) y que sélo el 10% puede formular
oraciones sencillas.
Si bien es cierto que aproximadamente coinciden las frecuencias entre el
repertorio verbal mas reducido y las terapias mas recientes, y que las
edades de inicio (2 afios o més) permitirian suponer una etapa preliminar
en las terapias de lenguaje para establecer un encuadre terapéutico
{digamos, colocar a los nifios en la disposicion adecuada para !a terapia),
al contemplar los casos de los nifios mayores o con mas tiempo en terapia
no se aprecia que el proceso se acelere, En otras palabras, si fuera cietto
que en los primeros 14 meses de terapia (mediana) se aprenden
aproximadamente 30 palabras, a los 4 afios de terapia la mayoria no ha
¢ rebasado un repertorio de 100 palabras. Y, ademds, de eflos apenas el
10% e¢s capaz de formar oraciones. En cualquier caso, es evidente un
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retraso considerable respecto a la cantidad y calidad de la verbalizacion de
un nifio a la edad correspondiente.

7.1.11.2 Comentario final
Por lo regular ¢l ingreso a los distintos programas partié del diagnostico
de sordera. Las terapias fueron indicadas por un especialista. Que
fueran indicaciones terapéuticas supone la eleccidn de una estrategia por
el especialista en funcién de determinados objetivos, asi como el
necesario seguimiento de tales indicaciones por parte del paciente (de sus
padres).

La terapia vista como necesaria y la indicacion al padre sobre algo que se
refiere al hijo plantean una serie de paradojas y dificultades:

5i la indicacion mas frecuente, de hecho la terapia de eleccién, ha sido de
Lenguaje, se esta partiendo de la oralizacion como algo necesario. Aun
concediendo que lo fuera, no se aprecia ninguna consideracion que matice
la indicacién (i.e. la edad de inicio, etc.) ni que se tomen en cuenta otros
factores con los cuales pudiera estar relacionada.  Es decir, la terapia de
lenguaje parece indicarse indiscriminadamente. No se encuentra
tampoco una evaluacion de los resultados de la intervencidén, ni una
modificacion de las estrategias. Aparentemente, la Terapia de Lenguaje
se plantea como un continuum relevante en si mismo, ajenc a otras areas
del desarrollo.

Indicar una terapia para un sujeto (el nifio) a través de otros (sus padres)
vuelve borroso a los objetivos de quién es que la terapia se pone al
servicio. Es verdad que los nifios no pueden tomar sobre sus hombros la
responsabilidad de decidir sobre su salud, su educacion, etc., pero la falta
de participacién del nifio en la estrategia elegida hace que la terapia sea
solo un acuerdo de sus padres entre si y con los rehabilitadores. A pesar
de que los padres aseguraron que sus hijos quetian aprender a hablar, en
muy pocos casos se observé el interés del nifio en la comunicacién verbal.
Los nifios no parecian formular ninguna demanda de atencién de sus
terapeutas. La oralizacién no parece significarles un bien. Dificilmente
pueden hacerla suya de ese modo, como no sea alienandose en los descos
de otros. :

Nuestra posicidn, en total acuerdo con Hawayek y Trevifio (1996, 1997),
es desfavorable a la oralizacién en si misma, pero no a aquella planteada
como una herramienta para la comunicacién y siempre que sea
desarrollada a partir de un proceso de adquisicion previo (de vna lengua
natural, se entiende, que no puede ser otra que signada). Es posible que
existan al vrespecto algunos malos entendidos: confundir la
castellanizacion con la oralizacién, y las expectativas con sus resultados.
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Ademds de la abundante literatura al respecto, una seric de hechos
constatados en nuestra mucstra sugieren la conveniencia de revisar la
estrategia de indicar la rehabilitacién oral como terapia de eleccion:

Todos los casos presentaron un considerable retraso en el dominio de la
lengua v en sus habilidades para Ia comunicacién verbal. Y esto no
puede imputarse a una mala calidad de la atencién. Es decir, ¢l retraso no
estd ocasionado por las personas sino por el modelo.

30 palabras a los 3, 4 0 5 afios, cien inclusive, son un repertorio
lingiistico excesivamente pobre para enfrentar los retos cognitivos,
sociales ¥ emocionales propios de la edad. Solo los nifios mayores,
después de varios affos de rehabilitacion, estaban en condiciones de
formular oraciones o de tener conversaciones sencitlas. Cien palabras,
frases u oraciones sencillas, breves conversaciones, estin muy por debajo
de las necesidades comunicativas de los preadolescentes y adolescentes.
Serian poco hasta para los pequeititos de 3 afios. (1995b)

La produccion verbal es vista solo como emisién de voz. No tiene
contepido. Mo estd siendo usada para la comunicacién. Los ejercicios
en casa son una duplicacién de la terapia. (Antoinette Hawayek,
comunicacién personal)

Las palabras emitidas, cuando tienen contenido, son usadas al modo de
las sefias cascras: como etiquetas de objetos o acciones. Nada les
distingue del acto de sefialar.

7.2 Hipétesis

7.2.1 (H1) Un porcentaje de sospecha entre los familiares (incluyendo las conductas
devenidas automdticas no necesariamente conscientes) superior al 57%
encontrado por Hovind y Parving.

Efectivamente se encontrd un porcentaje superior al de Hovind y Parving. Fue
ligeramente inferior en cuanto a sospecha consciente previa a la deteccion (52.5%).
Ligeramente superior (67.5%) en el momento de la Confirmacién / Deteccion,
también en el registro consciente. Pero fue muy superior (28 puntos arriba; 85%)
cuando incluimos en este periodo ¢l saber inconsciente de los padres incorporado a
Ia crianza.

En otros términos, ¢l 85% de la poblacion notd algin comportamiento fuera de lo

comim en su hijo y respondié a él autométicamente, realizando ajustes en la
crianza.
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7.2.2 (HX) Un porcentsje de deteccién temprana muy inferior al 29% encontrado
por Hovind y Parving.

Las expectativas respecto a deteccidén temprana por los médicos también fue
confirmada. Sélo en el 12.5% de la poblacién las sospechas provinieron de los
médicos que atendian regularmente a los nifios (incluyendo a quienes presentaron
factores de riesgo de sordera al nacimiento). Esta informacién es consistente con
el kecho de que la deteccién (temprana o no) hubiera corrido a cargo de los no
especialistas en el 65% de los casos.

7.23 (H3) Una correlacién altamente significativa entre 1a demora en )a sospecha y
las fantasias de restauracion de la audicién y de acceso a la oralizacién.

Esta hipbtesis no pudo probarse. Toda la poblacion, independientemente de
cufnto se hubieran tardado en detectar la sordera de sus hijos, albergaban fantasias
de restauracion de la audicion y/o de acceso a la oralizacién.

Dudamos, honestamente, que la falta de correlacion (ya no digamos de una
correlacidn significativa) sc haya debido a un error de muestreo. Fue, mas bien,
una hipétesis insostenible. La demora en la sospecha, entonces, parece estar
referida a otros factores.

Con lo expuesto hasta ahora bien podemos hipotetizar sobre sus posibles causas:
Los hallazgos respecto a los ajustes realizados por los padres durante la crianza
contradicen la idea de que la idealizacién de la voz sea anterior a la deteccion {y,
particularmente, a la deteccién formal, al diagnéstico). Los padres oyentes de
nifios sordos focalizan la voz y estereotipan la idealizacién en un momento
bastante posterior.

Ahora bien, encontramos una asociacién moderada pero interesante entre los casos
de los padres que no hicieron ajustes en la crianza y sus expectativas. Las
expectativas educativas-laborales mds bajas estuvieron en este grupo. Del mismo
modo, en quienes no pudieron pensar en el futuro de su hijo simplemente
realizando actividades propias de la edad y al margen de la oralizacion.

Ahora bien, esta “asociacién™ debe fomarse con muchas reservas. Es apenas la
fuente para una hipStesis. Hacemos la aclaracién y omitimos las cifras porque si
bien los casos que no realizaron ajustes coincidieron puntualmente con las
expectativas més limitadas, no fue exclusivo de ellos.

Estos fenémenos merecen ser indagados en una poblacién mayor.

Entre los factores que pueden haber influido se encuentra también el tipo de
atencidn: el haber desoido las preguntas de los padres, la falta de formacién de fos
médicos en cuestiones audioldgicas, e! énfasis puesto en la rehabilitacion mas que
en la educacion y en la oralizacion mas que en la comunicacién. Lo que en otro
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momento encontramos relacionado con una “interferencia en los patrones de
crianza”.

(H4) Agrupamiento de los factores de un modo distinto a las fases propuestas
de Shock - Negacidn - Recomocimiento - Aceplacign reportadas por la
literatura, pere conservando la secuencia Sospecha - Confirmacién de la
sospecha / Deteccion - Consulta especializada.

Se encontraron correlaciones muy fuertes que apuntan a la existencia de la
secuencia propuesta en este estudio:

De Con r t |Tablas |p>

Algo anda mal Sospecha sordera 0.86898 [21.871 [2.704 |99

(sospecha inespecifica)

Sospecha sordera Confirmacién de 1a|0.92937 [42.041 |2.704 |.99
sospecha de sordera

Confirmacién de la|Deteccion (formal) 10.94356 |52.877 |2.704 |.99
sospecha de sordera
Deteccion (format) Consulta 0.64126 {6.713 [2.704 [.99
Especializada

Aquellos casos que notaron un comportamiento extrafio en sus hijos (que “algo
andaba mal”) tienen una altisima probabilidad de llegar a la sospecha de sordera.
La sospecha inespecifica se muestra como un antecedente casi obligado.

Aquellos casos que se plantearon ya la posibilidad de que ¢f nifio no oyera, casi
con seguridad buscardn confirmarlo: primero por medios no especializados y
después a través de los especialistas.

Una vez diagnosticada la sordera, disminuye sensiblemente su correlacién con el
acceso a la atencidn especializada.

Como puede verse, la tendencia fue ascendente en las primeras y descendente al
final. Que sean ascendentes significa que una aumenta la probabilidad de que
ocwra la otra. A partir del diagnéstico las correlaciones empiezan a descender.
No se vuelven negativas, sino que se debilita la fuerza de la correlacién.  Esto,
para nosotros significa que el diagnéstico {o, para ser precisos, la estrategia
terapéutica y en particular la relacion médico-paciente), sin impedirlo, interrumpe
el proceso, lo aletarga en vez de estimularlo, lo prolonga en vez de acelerarlo.
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La prafica sipuienic jlustra esta tendencia:'

Alro Sos pL-ch:. Confrma Detecta Consulta

Nolese como la pendicnte cs estable desde la sospecha inespecifica hasta la
deteecién, y cdmo se viclve muy pronunciada entre la defeccidn y la consulta
especializada.  (Como pucde apreciarse, los tiempos desde la Sospecha hasta la
Deteccitn son mas o menos homogéneos, tardan aproximadamente lo mismo.
Los mis prolongados van de “Algo™ a “Sospecha™ (muy ligeramente superiores) y,
el mas llamativo, de “Detecta” a “Consulta™. La prolongacién del primero quizds
pueda atribuirse 2 lo inadvertido de los primeros signes de sordera.  La del
segundo, a |a estratcgia de atencidn y al funcionamiento familiar.

Simplificindolo & la distribucién de las medias por fase:

'En el ¢je de Y los valores indican la summa de los ticmpos empleados para cada fese.
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L.a gréifica siguiente Hustra la existencia de un perfil que diferencia efectivamente
una fase de otra:

666 . . . . . R
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=00 m Comsulia
” 'q Delecla
§ 300 O Confrma
a ! m Sospecha
200 . m Algo
100
Q

1 4 7 10131619 22 2528 3" 34 37 40
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s interesanie resaltar los tiempos promedio que llevo @ los padres pasar de una
fasc a otra:  les tomd 11.61 meses pasar de [a sospeche inespecifica a lz sospecha
de sordera; 4.39 de ésta a la conlimmacion; 7.2 de la confirmacién & [a deteccidn; y
15.77 de la deteceitn a la consulta especializada,

El porcentaje del tiumpo invertido en cada fase se ilustra a continuacion:
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Ahora bien, la tictica parental propuesta ne mostrd un patron temporal estable en
términos cuantitativos.  Es decir, las fases si se sostienen como secuencia
independientemente del tiempo transcurrido para pasar de una a otra.  Es
necesario no confundirse en este punto.  Por ello, cuando aplicamos el Analisis de
Varianza no se reveld una diferencia significativa entre grupos. Esto no quiere
decir que las fases no existan, sino que los tiempos para cumplirlas no son
estandar.

En cuanto a la secuencia propuesta por la literatura (Shock, Negacidn,
Reconocimiento, Aceptacion), encontramos multiples razones teéricas y otras que
se desprenden de los datos suficientes para contradecirla o, cuando menos, para
corregirla,

En el Marco Tedrico se mostrd que Ia literatura omitia todo el periodo anterior a la
deteccion formal:

Sospechs aip Coafirmacién | Deweceicn @i Consulta Especiatizada

t

Aceptacidt

t

‘ Sbock  Reconocimiento

Negacitn

Una vez entrevistada [a poblacion, debemos agregar nuevos elementos al esquema
y sustituir otros:
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Capitulo 8. Conclusiones

1. La evidencia sefiala la existencia de fases referidas especificamente a un saber sobre la sordera,
previas a la deteccion formal (diagnéstico) y a la consulta especializada.  En este estudio
hemos caracterizado ¢l periodo que va de Ia Sospecha a la Confirmacion, muy cscasamente
reportado por la literatura.

La division en cuatro momentos (Sospecha, Confirmacion, Deteccion, Consulta
Especializada) resulté productiva para el andlisis cualitativo, pero implicé grandes problemas
de registro. Una de las expectativas era sentar las bases para un instrumento que pudiera
determinar la posicion de una familia en un momento dado del proceso y predecir su
comportamiento. Esto, por el momento, es imposible. Es necesario replicar la experiencia
con varios grupos mds, simplificar el instrumento, diferenciar las fases con indicadores que les
sean exclusivos. Por el momento, la comprobacion de que existe un periodo de sospecha y
haberto documentado con poblacién mexicana es ya una contribucion.

" Por otra parte, quizis no sea productivo dedicarse ahora a la creacion de un instrumento
predictive como el mencionado antes. El comportamiento de los datos ofrece una alternativa:
cambiar la concepcién de cuatro fases a dos periodos. Es decir, que en lugar de plantear una
sucesion Sospecha - Confirmacién / Deteccion - Consulta Especializada, operar como hicimos
para el andlisis de resultados: un periodo que va de g Sospecha a la Confirmacién de la
Sospecha y otro que va de la Deteccion a la Consulta Especializada.

2. Los periodos, y sus componentes tipo “fase”, muestran una clara secuencia y una
especializacién de los comportamientos. La secuencia es independiente del tiempo empleado
para cumplirfa.

3. Las tacticas seguidas, los cambios comportamentales que las caracterizan, no son indiferentes
de la familia especifica en estudio ni de la atencién que recibe.

4. La atencion médica se ha mostrado en falla en distintos momentos a todo lo large del proceso
de atencién. La desconsideracion de los factores de riesgo y de las preguntas de los padres
parecen haber incidido en el retraso de la deteccién formal y del acceso a la consulta
especializada.

Sin embargo, como mencionamos en la discusién de resultados, no es algo que pueda
atribuirse por completo a los especialistas. La familia es determinante. Podemos, si, decir
que el manejo médico se ha aliado con las resistencias parentales.

5. En momentos mas avanzados del proceso, la atencidn especializada parece interferir el estilo
de crianza y limitar lzs habilidades de los padres para ello.

6. Existen numerosos indicadores de trastornos emocionales en la famiiia asociados a la sordera
del nifio. Mis frecuentes a partir de la deteccion formal. Conviene preguntarse si las ticticas
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parentales (sostenidas por un determinado modelo de atencion) se han estructurado como
escenarios propicios para la formacion de sintomas.

. Se confimé 1a existencia de un Shock en los padres ante la comunicacion del diagnédstico
médico. Sin embargo se considera necesario reformularlo: no enfatizar lo sorprendente de tal
comunicacion, sino inchuir el saber previo sobre la sordera {revelado por la existencia de
sospechas o de comportamientos interpretables asi) y la limitacidn de las opciones que los
padres pucden plantcarse.

. Se confirmé la existencia de una actividad “negadora™ en los padres.  Sin embargo, se
identificaron muchos otros mecanismos cuya participacion es igualmente importante (ic. la
wdealizacién).  Conviene criticar con severidad el uso comriente que la literatura y los
especialistas han dado al término regacidn. Es imprescindible devolverle su uso conceptual
preciso y cnriquecer las interpretaciones con otras claves mis adecuadas cuando sca necesario.
Algo semejanie ccurre con el término dielo.

. Segiin se pueden interpretar Ias acciones de los especialistas, las de los padres y las sugeridas
por distintos autores, sc tienc la idea equivocada de que la salida del Shock se posibilitaria por
el fortalecimiento de las defensas.  Por la racionalizacién, sobre todo.  Estas practicas, scgun
parece, pueden estar relacionadas con ¢l abandono por los padres de sus experiencias,
habilidades y estilo de crianza que les son propios. Se ha interpretado como una solucién algo
que no pasa de ser una alienacién en un cietto discurso medicalizado; un proceso de
identificacién con el terapeuta sostenido por defensas pseudo adaptativas. Se considera
necesario abrir la discusién a partir de la referencia a la elaboracion.

10.Se aprecia un deterioro general en fa calidad de vida de los sujetos. Particulanmente en lo
relativo a 1a comunicacién y a la socializacion.

11.8e encuentra también un grave retraso lingfiistico, aiim en aquellos que han tenido un largo
periodo de rehabilitacién oral.

12 Hay um considerable retraso escolar propiciado, segim sc desprende del andlisis de las ticticas,

tanto por el modelo de atencidn como por la posicion parental al respects y por la oferta
educativa existente.

13.Hay un bajo nivel de cxpectativas en los padres (y, aparenfemente, también en los
cspecialistas) respecto a la capacidad de logro de los nifios sordos.

14.S¢ sugiere:

¢ ¢l desarrollo de programas de rastreo para detectar tempranamente la sordera;

* la capacitacion de los profesionales de la salud y la educacion que trabajen con niiios
pequeiios para la correcta interpeetacion de los signos de sordera;

« la difusién de informacidn sobre sordera, en particular de 1a que apunte a las sospechas
parentales;

= Ia capacitacién de los especialistas en cf manejo de la relacion terapéutica;
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» la promocidn de servicies de salud mental para los sujetos sordos y sus familias;
+ la subordinacion de la rehabilitacion oral a la adquisicion de una lengua natural (sefias);

promover en la comunidad cientifica el disefio de programas de intervencion apropiados, la
evaluacién rigurosa de los programas vigentes, la produccién de informacién consistente y
la difusion amplia y oportuna de sus resultados.
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Anexos

Cuestionario de estructura dindmica familiar
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Apéndice sociodemogrifico
Tiempo de Edad del Ingreso famitiar | Ingreso per
unién de la primer hijo mensual capita
familia
Media 10.6 113.2 3287 759.25
Moda 8 66 1200 300
Mediana 9 94 1350 330
Desv.Std. 58 64.5 4018.71 927.60

Escolaridad | Escolaridad | Escolanidad del nifio sordo
del padre de la madre

Media 9.8 8.3
Moda 6 9
Mediana 10 9
Desv.Std. 5.1 3
Sin escolaridad 7
Matemnal - 1° de preescolar 14
2° a 3° de preescolar 10
1% a 3° de primaria 8
4° a 6° de primaria 2
1° de secundaria 1
Ocupacién Ocupacién Ocupacitn
del padre de la madre del nifio sordo
Profesional 4|Hogar 30| Estudiante 34
Semiprofesional 3|Hogar como activ. 2| Trabaja 1
princ. y subempleo
Oficio calificado 11|Oficio calificado 1]  Nmguna 5
{Oficio no calificado 10|Oficio no clificado 1
Comericiante 8|Ninguna 1
Empleado 3{Comericiante 3
Desempleado 1|Finada 1
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Edad Edad Edad del
del padre | delamadre | nifio sordo
Media 35.8 31 62.3
Moda 27 25 67
Mediana 34 30 44.5
Desv. Std, 8.2 5.5 39.5
Generaciones que Posicién
conviven en la del nifio sordo
misma casa en la familia
2 generaciones  32[Hijo dnico ]
3 generaciones _ 7|Hijjo menor 16
4 generaciones  1|Hijo intermedio 7
{Hijo mayor 9
Autoridad Control Supervision Afecto
Funcionales 26 19 13 29
Disfuncionales 14 21 27 11
Conducta | Comunicacién | Af. Negativo | Recursos
disruptiva
Funcionales 25 17 29 25
Disfuncionales 15 23 11 15

Funcionamiento global
Funcionales 27
Disfuncionales 13
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