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INTRODUCCION

La discapacidad auditiva un problema que no solo afecta el ambito fisico del
paciente, sino también a la esfera familiar, genera una situacion que no se resolvera
y requiere de un apego a la rehabilitacion, ajustes por parte de la familia, ajustes

escolares e incluso sociales.

Las expectativas del desarrollo de los nifilos con hipoacusia principalmente se
valorara en 3 ambitos: social, escolar y familiar. Las expectativas de los padres
dependen en gran medida ambito sociocultural en el que se desarrollan, edad y
conocimiento previo de la enfermedad, para explorar la opinion en el futuro, existen
diferentes cuestionarios a nivel mundial que evalian de manera independiente

alguno de estos ambitos, sin embargo, en México no existe ninguno.

En todos los ambitos de la vida existen barreras y facilitadores, la compleja
interaccion entre las caracteristicas personales, habilidades, actividades y el medio
ambiente hace de esto una experiencia unica para cada individuo, mas aun para un

individuo con discapacidad [1]

Los nifios con hipoacusia nacen en familias que tienen nada o muy poco
conocimiento sobre la sordera, esto se traduce en la incertidumbre de si sus hijos
seran capaces de conducirse en situaciones que representen un reto incluso para
la gente normoyente. [2] Ademas se crea la incdgnita sobre si el diagndstico
temprano traera un periodo de duelo y esto hara que la relacion entre padres e hijos

sea afectada negativamente. [3]

Es también cierto que el nivel socio cultural de la familia afectara el desarrollo y
aceptacion del hijo sordo, se reconocera como una barrera la actitud de los padres.
Existen percepciones positivas entre los adultos respecto a las posibilidades de
trabajo, sin embargo también existen negativas, como por ejemplo —la gente sorda

no debe manejar un auto- [1]

La hipoacusia es la disminucién del nivel de audicidn de una persona por debajo de

lo normal [4]. La OMS la define como incapacidad de oir tan bien como una persona



cuyo sentido del oido es normal, por pérdida de audicién discapacitante se entiende
una pérdida de audicion superior a 40dB en el oido con mejor audicion en los
adultos, y superior a 30dB en el oido con mejor audicion en los nifios. La mayoria
de las personas con pérdida de audicion discapacitante vive en paises de ingresos

bajos y medianos. [4]

En México el 12.1% de la poblacion total tiene una discapacidad auditiva. Los
resultados del Xl Censo General de Poblacién y Vivienda 2000, reportaron casi tres
personas con discapacidad auditiva por cada mil habitantes en el pais, esto significa
alrededor de 281 mil personas, de las cuales 31.2% residian en el medio rural; mas
de la mitad (55.4%) de la poblacién con discapacidad auditiva tenia 60 afios y mas;
22.8% se encontraban entre los 30 y 59 afios y 20.6% eran menores de 30 afios [5]
El déficit auditivo afecta de manera adversa el desarrollo linguistico, social, y

emocional del nifio, igualmente disminuye la adecuada integracion con la familia [6]

La pérdida de audicion puede deberse a causas genéticas, complicaciones en el
parto, algunas enfermedades infecciosas, infecciones cronicas del oido, el empleo
de determinados farmacos, la exposicion al ruido excesivo y el envejecimiento. [2]
De las personas con esta discapacidad, 16.2% de los casos tuvieron su origen al
rededor del nacimiento, relacionados en gran medida con factores hereditarios,
enfermedades eruptivas de la madre (rubéola, sarampion, varicela, etc.), ingestion
de medicamentos durante el embarazo, incompatibilidad sanguinea, parto

prematuro, uso de maniobras en el parto [5].

Es comun pensar que los estudiantes sordos son enviados a escuelas regulares sin
que se tome en cuenta las caracteristicas especiales de su lenguaje y forma de
comunicacion, encontrandonos asi con quejas sobre el maestro que no prestara
atencion extra. Se debe tomar en cuenta que la situacién sociocultural y econémica
influira en el aprendizaje del nifio y que las altas expectativas de los padres y

maestros permitiran alcanzar un mayor desarrollo intelectual.

Desde antes del nacimiento, la céclea ya funciona normalmente, simplemente se va

produciendo un progresivo afinamiento de la discriminacion y una mejor orientacion



a la fuente sonora, en buena parte motivada por la mejora en la motricidad general

del nifio y un mayor control consciente en el uso de la audicion.

Para que el lenguaje se desarrolle en forma normal es necesario una audicion
intacta desde el nacimiento, que el sistema nervioso funcione adecuadamente, un

adecuado control de estructuras fisicas y fisiologicas y estimulo ambiental adecuado

[6]

Las variables que mas afectan el desarrollo del lenguaje incluyen el tipo de
hipoacusia (conductiva, neurosensorial y mixta), el grado de hipoacusia (leve,
moderada y severa) la lateralidad (uni o bilateral), la edad de inicio y la edad de

identificacion del problema. [7]

Una grave consecuencia de la hipoacusia profunda es que las personas afectadas
quedan en un aislamiento comunicativo. Pero ademas esto compromete seriamente
el aprendizaje y uso correcto del lenguaje escrito limitando su capacidad para
adquirir conocimientos, posibilidades de aprender de modo auténomo, el acceso a
la informacién linguistica en cualquiera de sus formatos graficos. A partir de aqui
aparece, en gran parte de los casos, un evidente aislamiento informativo y cultural,

un menor conocimiento de la realidad, el aislamiento social, problemas laborales.

[8]
Tipos De Hipoacusia:

Se puede clasificar en cuatro formas: por el momento de adquirirla (prelocutiva-
poslocutiva), por la localizacion de la lesidon (neurosensorial-sensorial-conductiva)
[6], forma de adquisicion (congénita-adquirida) [7] y por el grado de la pérdida

auditiva (leve-moderado- severo) [4].

Clasificacion de acuerdo al momento de la adquisicion en el tiempo:

Prelocutiva: la pérdida sera adquirida antes de la consolidacion del
lenguaje.

Poslocutiva: adquirida posterior a la consolidacion del lenguaje



Clasificaciéon de acuerdo a la localizacion:
Sensorial. Afeccion coclear.
Neurosensorial: Afeccion en el nervio acustico o el tallo cerebral

Conductiva: La pérdida sera causada por una alteracion en el oido

externo o medio, sin afeccién del nervio

Causas congeénitas Las causas congénitas pueden determinar la pérdida de

audicion en el momento del nacimiento o poco después.

No hereditarios: por complicaciones durante el embarazo: Rubéola
materna, sifilis durante el embarazo; bajo peso al nacer; asfixia perinatal, uso de
medicamentos ototoxicos, ictericia grave durante el periodo neonatal [8],
prematuridad por acidosis y trastornos metabdlicos [6]

Hereditarios:

No sindromicas: Las hipoacusias genéticas son trastornos fundamentalmente
monogénicas [2] El 60% de los casos de es de inicio tardio [2] De estos 75 a 80%
siguen un patron de transmision autosdémico recesivo, entre estas, se estima que un
50% se debe a mutaciones en genes que codifican para conexinas en el oido interno
[8]. 15%, el patrén autosdmico dominante y de 2 a 3% de los casos estan ligados al

cromosoma X [7]

Sindrémicas: en las que la hipoacusia se asocia a otros sintomas o signos

clinicos, representan el 30% de los casos, se conocen mas de 300 sindromes [9]
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Causas adquiridas

Las causas adquiridas pueden provocar la pérdida de audicion a cualquier edad.
Algunas enfermedades infecciosas, meningitis, sarampion y parotiditis; otitis
media crénica, el uso de medicamentos ototoxicos, los traumatismos

craneoencefalicos, la exposicion al ruido intenso [7]

Segun el grado de pérdida:

Grados de hipoacusia segun Jerger define audicién normal de -10 a 20 dB,
hipoacusia superficial de 20-40 dB, moderada de 40-60 dB, severa de 60-80 dB y
profunda mayor a 80 dB [9]. Esta clasificacion difiere con la clasificacion de la OMS
que define deficiencia auditiva ligera: 26-40 dB, moderada: 41-55 dB, deficiencia
moderadamente grave: 56-70 dB, deficiencia grave: 71-91 dB, deficiencia auditiva
profunda: mas de 91 dB, Pérdida total de audicion [4]. Esto para las frecuencias

comprendidas entre 0.5y 4 kHz [7]

Datos sugestivos:

La hipoacusia se asocia de forma directa y primaria con las dificultades para adquirir
el lenguaje, compromete seriamente el aprendizaje y uso correcto del lenguaje
escrito [11]. Existen datos que nos haran sospecha de una hipoacusia. Durante los
primeros tres meses la falta de respuesta a estimulos sonoros, especialmente la voz

materna, es capaz de producir sonidos guturales y silabas. [10]

A los seis meses localiza el sonido, a los nueve meses senala los objetos y sigue
ordenes sencillas, utiliza cambios de intensidad, ritmo y tono. Al afio de edad es
capaz de emitir palabras inteligibles. A los dos afos utiliza plurales, emite mas de
100 palabras. Al no alcanzarse estos estandares del desarrollo se sospecharan de

hipoacusia.

Encontrando que en una perdida leve la voz débil o lejana no serd escuchada,

puede confundirse con falta de atencién, en la moderada existiran retardos de
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lenguaje y dificultades articulatorias. En una perdida severa sera practicamente
imposible el lenguaje oral espontaneo. En una perdida profunda no existira lenguaje
[13]

Se debe analizar el impacto y las consecuencias que dicha pérdida tiene en la
percepcion y en la produccién del lenguaje oral, el caracter interdisciplinario de la
hipoacusia requiere, su valoracion e interpretacion, una evaluacion global, con los
datos clinicos, audioldgicos, psicologicos, las caracteristicas generales del
desarrollo comunicativo del nifio, asi como los aspectos de la adquisicion del
lenguaje oral. Es entonces que podremos determinar si el nifio se encuentra en un
aislamiento informativo y cultural, con un menor conocimiento de la realidad, es

decir un empobrecimiento cognitivo [11]

Los periodos criticos para el lenguaje son espacios temporales dispuestos y
limitados por la naturaleza para alcanzar la madurez necesaria para adquirir un
adecuado lenguaje oral; [11] corresponde a una fase de plasticidad neuronal donde
la informacién sensorial auditiva adecuada es esencial para el desarrollo normal de

la corteza cerebral

DIAGNOSTICO:
El umbral auditivo es el nivel minimo de percepcion auditiva. [9]

El Programa de Tamiz Auditivo Neonatal e Intervencién Temprana, tiene como
propoésito fundamental hacer un tamizaje de todos los recién nacidos, para que asi
todo nifilo que nace con hipoacusia pueda desarrollar su lenguaje oral de manera

similar al que nace oyendo, y asi, lograr, su inclusion e integracion social [11]

Audiometria tonal depende completamente de la cooperacion del paciente, se
evaluaran las frecuencias de 500 kH a2000 kH, en cada oido por separado, con

auriculares de insercion o supraurales [8].

Logoaudiometria: es el procedimiento donde se debe reconocer un discurso,

encontrandose en umbral de deteccién donde se detecta el 50% de los estimulos y
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el umbral de reconocimiento donde el individuo puede repetir el 50% de las

palabras. [9]

Timpanometria: mide el funcionamiento del oido medio para corroborar una

adecuada transmisién del sonido [8]

Potenciales auditivos: método que no requiere cooperacion, estiman el umbral
auditivo por medio de la medicidon electroencefalografica, se debera tener una
adecuada impedancia, las respuestas que se generan se guardaran y valoraran

dentro los periodos de tiempo establecido. [9]

TRATAMIENTO:

Un tratamiento adecuado permite una inclusién social, maximo desarrollo de las
habilidades propias de la persona, una gama amplia de posibilidades para el futuro
[12]. La estimulacion auditiva precoz, se puede lograr con el uso de los auxiliares

auditivos digitales e implantes cocleares.

El auxiliar auditivo es un instrumento electrénico destinado a amplificar los sonidos
y compensar la pérdida auditiva. [13] existen diferente tipos de proétesis que se

adaptan a cada tipo de perdida.

El implante coclear es un aparato electrénico que consiste en componentes internos
y externos que en conjunto permiten la captacién, transduccién y procesamiento de
la informacién. [14]; a nivel mundial es al tratamiento aceptado para la perdida

severa y profunda. [15]

La seleccion de pacientes se estipula de acuerdo a guias clinicas internacionales
que incluyen detalles demograficos, diagndsticos, radiolégicos, habilidades de

comunicacion, otras discapacidades acompanantes. [15]

Este protocolo tiene como objetivo conocer la actitud y expectativas de los padres
sobre las habilidades de los hijos sordos; para poder brindar mayor y mejor
informacion a los padres sobre el diagnéstico y tratamiento de sus hijos que

repercutira en el apego a la terapéutica y evitara la creacion de nuevas barreras

13



ademas de permitir su adecuada participacion en la sociedad. Esto solo se logra

mediante la identificacion oportuna de la actitud de los padres.

JUSTIFICACION

En diversos paises del mundo el departamento de salud publica se ha preocupado
por conocer las expectativas de los familiares de pacientes hipoacusicos pediatricos
considerando varios aspectos de la vida, entre ellos el desarrollo intelectual,
académico, profesional y social del paciente. Han obtenido esta informacion a través
de la aplicacion de un interrogatorio estandarizado en cada pais dependiendo de la
cultura y aspectos sociodemograficos. En México existe 1 estudio publicado
realizado en el Hospital General de México “Eduardo Liceaga” donde unicamente
se consideraron las expectativas de los familiares de los pacientes con implante

coclear.

No existe un estudio estandarizado en México que evalue el impacto del diagndstico
de hipoacusia y se desconocen las expectativas de los padres o familiares con

respecto al desarrollo social, escolar y familiar de los nifios hipoacusicos.

Al ser la hipoacusia una discapacidad funcional que impacta desfavorablemente en
estos aspectos, es necesario estandarizar y dar a conocer estos resultados para asi
poder orientar de manera mas especifica y apegada al nivel sociocultural a todos

los involucrados en la rehabilitacion de estos pacientes.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

¢, Cual es la expectativa de los padres o familiares de pacientes pediatricos con
hipoacusia severa y profunda bilateral con respecto al desarrollo social, escolar y

familiar del paciente?

OBJETIVO GENERAL

Conocer las expectativas de los padres o familiares de pacientes pediatricos con
hipoacusia severa y profunda bilateral en el Instituto Nacional de Rehabilitacion Luis
Guillermo Ibarra Ibarra (INRLGII).

OBIJETIVOS ESPECIFICOS

1. Conocer las expectativas de los padres de los pacientes respecto al tiempo
y tipo de rehabilitacién que sera necesaria.

2. Determinar la correlacion entre el nivel cultural de los padres y las
expectativas del desarrollo en el ambito profesional del paciente.

3. ldentificar el conocimiento de la poblacién general ante este diagndstico.

MATERIAL Y METODOS

TIPO DE ESTUDIO
Transversal descriptivo
TIPO DE MUESTREO

Por cuotas
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TAMANO DE MUESTRA

Grupo poblacional de 30 familiares de pacientes pediatricos con hipoacusia severa

y profunda bilateral en el INRLGII.

Utilizando la férmula para poblaciones conocidas.

N
n=——-
1+ Ne

SUJETOS DE ESTUDIO

El presente estudio se llevd a cabocon 30familiares depacientes pediatricos con
hipoacusia severa y profunda bilateraldiagnosticados por primera vezen el INRLGII
en el periodo agosto 2015-julio 2016. Participaron 24 madres, 2 padres y 4 abuelas

con edad entre 20 y 58 afos.
CRITERIOS DE INCLUSION

Familiar acompanante o responsable del paciente.

Diagndstico del paciente de hipoacusia severa y profunda bilateral.

Edad del paciente entre 1 mes y 18 afios.

Diagndstico realizado en el INRLGII que no hayan recibido orientacion médica y/o

terapia.

CRITERIOS DE EXCLUSION

Sujetos sin relacion de parentesco con el paciente
Paciente hipoacusico con comorbilidades que afecten el desarrollo de lenguaje y
aprendizaje.

CRITERIOS DE ELIMINACION

Familiares de pacientes que no concluyeran el llenado del cuestionario.
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METODO

Se revisaron y analizaron todos los expedientes de pacientes ingresados por
primera vez al servicio de Audiologia del INRLGII con edades comprendidas entre
1 mes y 18 anos, se corroboré el grado de pérdida auditiva realizando potenciales
evocados auditivos de tallo cerebral y de estado estable. Los 30 pacientes que
cumplieron con los criterios de inclusién acudieron al consultorio acompafados de
un familiar o tutor quienes después de aceptar participar en el estudio contestaron

el cuestionario

El cuestionario se elaboré considerando las areas de lenguaje, desarrollo escolar e

integracion social.

DESCRIPCION DE LAS VARIABLES

Parentesco entrevistado Madre, padre, abuela, abuelos, Cualitativa
tios, otros
Edad del familiar | Afios cumplidos Cuantitativa
Escolaridad del familiar Primaria, secundaria, Cualitativa
preparatoria, licenciatura
Preguntas del cuestionario Completamente de acuerdo, de Cualitativa

acuerdo, medianamente de
acuerdo, en desacuerdo
Completamente de acuerdo, de Cualitativa
acuerdo, medianamente de
acuerdo, en desacuerdo
Preguntas del cuestionario Completamente de acuerdo, de Cualitativa
relacionadas con la escolaridad acuerdo, medianamente de
acuerdo, en desacuerdo

Preguntas del cuestionario
relacionadas con el area social

relacionadas con el lenguaje

RECURSOS MATERIALES

Se utilizé un equipo de computo con acceso a la informacion del expediente clinico

electrénico, asi como computadora portatil para el llenado de la base de datos.

Programa estadistico IBM SPSSStatistics version 19
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RECURSOS HUMANOS

Médico residente en Audiologia, Otoneurologia y Foniatria.
Médico especialista en Audiologia, Otoneurologia y Foniatria.

Médico investigador en ciencias médicas.

> wbh -

Maestra en Rehabilitacion neuroldgica adscrita el area de investigacion de

neurobiologia

ANALISIS ESTADISTICO

Para el analisis e interpretacion de los datos se organizaron los datos con respecto

a la escolaridad, edad y vinculo biolégico de los encuestados.

Con respecto a los resultados del cuestionario se calculé la mediana y se
construyeron graficas de caja con base al segundo y tercer cuartil con la finalidad
de analizar la posicion de la mediana con respecto a cada uno de los items del

cuestionario.

CONSIDERACIONES ETICAS

En conformidad con el articulo 100 de la Ley General de Salud. Ultimas reformas
publicadas DOF-09-05-2007, el presente estudio esta catalogado como de riesgo
minimo (no se expone a riesgos y dafios al paciente) y no se realizan
procedimientos invasivos (articulo 17 fraccion 11 del reglamento de la ley federal de
salud), ya que se consultaron los expedientes y se aplicé un cuestionario a los
familiares. Asi mismo, el uso de los datos personales de los pacientes requeridos,
no invadiran su privacidad y se manejaron con caracter de confidencial, con base

en lo anterior no fue necesario el empleo de una carta de consentimiento informado.
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RESULTADOS

En el estudio participaron 30 familiares de pacientes pediatricos con reciente

diagnostico de hipoacusia severa y profunda bilateral, las edades de los familiares

comprendian entre 20 y 58 afios (rango de 38 afios) con un promedio de edad de

31.53+10.57 (mediatdesviacion estandar). Con la finalidad de homogeneizar los

datos para el analisis se construyeron cuatro intervalos de frecuencia de clase para

la edad, siendo estos de 20 a 29 el primero, de 30 a 39 el segundo, de 40 a 49 el

tercero y de 50 a 59 el cuarto. En el intervalo de 20 a 29 afos participaron 13
familiares (43.33%), en el de 30 a 39 afios 11 familiares (36.66%), en el de 40 a 49
2 familiares (6.66%) y en el de 50 a 59 afos 3 familiares (10%) (Ver tabla 1y grafica

1).

Tabla 1. Frecuencia y porcentaje por intervalos de edad

Intervalos de edad | Frecuencia %
20 — 29 afios 13 43.33
30 — 39 afios 11 36.66
40 — 49 afos 2 6.66
50 — 59 afios 3 10
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Gréafica 1. Distribucién de la edad de los familiares

Edad del familiar responsable

Edad

Wx-29
H30-39
O4n-49
Os0-59

Tabla 2. Frecuenciay porcentaje del vinculo de los familiares

Relacion con el Frecuencia %
paciente
Madre 24 80
Padre 6.66
Abuela 4 13.33
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Gréafica 2. Distribucién del vinculo familiar de

entrevistado con el paciente

los familiares

Vinculo familiar del entrevistado con el paciente

relacion
Emama
Opapa
Oabuela

Tabla 3. Frecuencia y porcentaje de la escolaridad de los familiares

Escolaridad Frecuencia %
Primaria 3 10
Secundaria 2 6.67
Preparatoria 19 63.33

Licenciatura 6 20

La escolaridad con mayor frecuencia fue preparatoria y la menos frecuente

secundaria. Se observa que el 63.33% de los familiares tenian escolaridad de

preparatoria, seguida por licenciatura, primaria y secundaria.

21



Grafica 3. Distribuciéon de la escolaridad de los familiares

Las madres fueron las que contestaron la mayoria de los cuestionarios y se ubicaron
entre los 20 y 39 afos de edad. En el intervalo de edad de 20 a 29 aios, preparatoria
fue por mucho la escolaridad mas frecuente, presentdandose ademas en este
intervalo de edad las escolaridad de primaria, secundaria y licenciatura cada una en
la misma proporcién. En el intervalo de edad de 30 a 39 afios la escolaridad de

preparatoria fue la mas frecuente seguida por la de licenciatura (ver grafica 4).
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Grafica 4. Histograma de las variables relacion con el paciente, edad y

escolaridad

Vinculo familiar con el paciente

mama papa abuela
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Para el analisis e interpretacion de los datos se analizaron las variables en graficas
de caja, dividiéndose en las tres areas de importancia mencionadas.

En el area de lenguaje, no se encuentran tendencia ni asociacion entre las
medianas, ya que éstas se encuentran con valores indistintos con excepcion de las
preguntas 13 (con tratamiento los nifios alcanzan un grado de audicién normal) y
14 (su hijo sera capaz de entender un discurso), en donde pareciera que existe una
tendencia en la igualdad de las medianas. En la grafica se observa que en la
pregunta 13 el tamafio de la caja es mayor lo que indica mayor diversidad de
respuestas con respecto a las ponderaciones establecidas en este item. Al analizar
la pregunta 5 (los nifios sordos llegaran a hablar como un normoyente), las
respuestas de los encuestados se encuentran distribuidas entre los cuartiles 2y 3
con la mediana orientada indicativa de que la percepcion es que sus familiares
hipoacusicos adquirirdn un lenguaje oral igual al de los normoyentes; existe una
amplia distribucion abarcando los cuartiles 1 al 3 con respecto a la opinidn sobre si
con el tratamiento sus familiares adquiriran un grado de audiciéon normal,con la
mediana posicionada en que esto no se lograra; respecto a si seran capaces de

entender un discurso hablado las respuestas se posicionaron en los cuartiles 2y 3,
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con la mediana considerando a que esto no se lograra. Respecto a la reafirmacién
del trabajo en casa las respuestas estan distribuidas entre los cuartiles 1y 3, con la
mediana posicionada en el cuartil 1, que se interpreta como que la gran mayoria de
los padres considera que se deberan los aspectos del tratamiento de la terapia en
casa, en cuanto a la duracion del tratamiento de terapia considerando que esta sera
de 2 0 mas afnos, la distribucion de las respuestas es similar pero con la mediana

orientada en el cuartil 2 (ver grafica 5).

Gréfica 5. Respuestas obtenidas con respecto al area del lenguaje
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Al analizar las respuestas del area social, se observa que en 4 preguntas (la familia
se podra adaptar a su hijo con hipoacusia, un nifio que no escucha es capaz de
cuidarse a si mismo igual que un nifio que escucha, la gente sorda puede participar

en actividades de grupo con gente normoyente, la gente sorda puede tener trabajos

24



estables) la mediana es igual a 2, en 3 preguntas (una persona sorda puede ser
independiente, su hijo podra formar una familia, la familia debe tener estrategias
diferentes para adaptarse con un hijo sordo) la mediana es igual a 1, lo que
demuestra la percepcion y concientizacion que tienen los padres con respecto a la
integracion social y familiar de estos pacientes; llama la atencion que en la pregunta
(un hijo sordo afecta a toda la familia) la mayoria de los padres estan en desacuerdo
en que un hijo con problemas auditivos afecte la dinamica familiar.

Dentro del area social se interroga sobre aspectos de la familia, integracién del nifio
en actividades grupales e independencia en la vida diaria; se pregunta si las
personas sordas pueden ser independientes en la toma de decisiones de la vida
diaria, encontrando respuestas distribuidas entre los cuartiles 1 y 2 con la mediana
posicionada en el 1, con respecto a la adaptacion de la familia al paciente con
hipoacusia la distribucion es la misma con la mediana posicionada en el 2, en las
preguntas sobre la capacidad del nifio para cuidarse a si mismo y su integracion en
actividades de grupo encontramos las respuestas distribuidas entre los cuartiles 1y
3 con la mediana posicionada en el numero 2; considerando la pregunta que
cuestiona si su hijo podra formar una familia, encontramos respuestas positivas con
la mediana en el cuartil 1, con referencia a obtener un trabajo estable, se obtuvieron
respuestas positivas distribuidas entre los cuartiles 1 y 2 con la mediana orientada
en 1, finalmente sobre si su hijo sordo afecta a toda la familia las respuestas se
distribuyeron entre el cuartil 3 y 4, con posicionamiento de la mediana en el cuartil

4 y encontrandose una respuesta atipica (ver grafica 6).
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Gréfica 6. Respuestas obtenidas con respecto al area del lenguaje
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En lo que respecta al aspecto de escolaridad, la percepcion sobre el posible nivel
de instruccion que podran alcanzar los pacientes hipoacusicos pareciera estar
relacionado con el nivel de instruccion de los padres. Se interroga sobre la
capacidad de aprendizaje y el desempeio que el familiar considera que tendra su
hijo o familiar hipoacusico; empieza por cuestionar si se considera que los nifios
sordos son igual de inteligentes que los normoyentes, encontrando la mediana
posicionada en el percentil 1 encontrando algunas respuestas atipicas posicionadas
en el percentil 2. Se pregunta si se considera que tendran el mismo promedio
escolar, donde las respuestas se encuentran distribuidas en los percentiles 2 y 3
ubicandose la mediana en el 2, con respecto al grado maximo de estudios que
pueden obtener dividido en primaria, secundaria, preparatoria y universidad, se
encontrd para primaria la respuesta entre los percentiles 1y 2 con la mediana en 2,
secundaria y preparatoria tuvieron la misma respuesta, distribuidas en los

percentiles 1 a 3 con la mediana en 2 y universidad con respuestas en percentiles
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2 a 3, con mediana en 2, finalmente la pregunta que cuestiona el apoyo escolar las

respuestas se ubicaron entre los percentiles 1y 2 con la mediana posicionada en el

1 y una respuesta atipica posicionada en el 4 (ver grafica 7).

Grafica 7. Respuestas obtenidas con respecto al area escolar
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DISCUSION

En México no se han reportado estudios previos que engloben las tres categorias
mencionadas para la integracion en la sociedad, debido a las diferencias
socioculturales que tenemos con otros paises que si cuentan con estos estudios,
surge la necesidad de conocer las respuestas en la poblacion mexicana, gracias a

este estudio hemos establecido algunas expectativas de los padres en estas areas.

En relacion al numero de familiares de pacientes entrevistados, se escogieron solo
pacientes de primer diagnostico realizado en esta institucion, sin orientacion
meédica, permitiendo asi obtener respuestas basadas en el concepto de la poblacién
general en relacion a la hipoacusia. Se debe tomar en cuenta que esta pequefa
poblacién no es representativo de la poblacion general. Sin embargo en caso de
que se llevara este cuestionario a un mayor numero de pacientes podriamos obtener

respuestas mas representativas.

La edad de los entrevistados abarcé de los 20 a 59 afios y se trataba de familiares
que conviven directamente con el paciente, comprometidos con su atencién médica.
La mayoria de ellos eran las madres de los pacientes, lo cual es ldégico ya que en
nuestra poblacion el papel de la madre en el cuidado de los hijos es comun y al
tratarse de un paciente con sospecha de una discapacidad, son ellas quienes

buscan la atencion.

En relacion al grado maximo de estudios se encontré como escolaridad maxima la
preparatoria, lo cual se encuentra por encima de la media nacional [18], lo anterior
pone de manifiesto que el INR es un hospital de tercer nivel de atencién al cual no

toda la poblacion tiene acceso ni conoce de su existencia.

Las consideraciones en el lenguaje son la que tienen una mayor dispersion de las
respuestas, principalmente porque no es posible establecer una mediana en la
pregunta 1 y 3, que cuestionan la importancia de la audicidon en el proceso del
aprendizaje y comprension de la lengua oral, orientdndonos asi a pensar que es

poco el conocimiento en esta area.
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En el aspecto escolar encontramos respuestas muy uniformes de los familiares
quienes consideran que sus hijos tienen una capacidad de aprendizaje igual a la de
un paciente normoyente pero que debe existir apoyo y ajustes por parte del sistema
educativo. Sin embargo en su mayoria los familiares consideran que solo seran
capaces de concluir la secundaria. Una razén de dichos resultados podria ser que
el nivel maximo de estudios de los padres, ya que normalmente las expectativas
que tienen hacia sus hijos es igual o mayor y solamente en casos aislados menor al
de ellos, sin embargo en nuestros resultados ocurre lo contrario ya que los padres
a pesar de manifestar que la capacidad de aprendizaje del paciente es normal,
esperan que obtengan un grado maximo de estudios menor al de ellos y solo en
algunos casos mayor, debido a la falta de conocimiento en el apoyo escolar del

paciente hipoacusico.

En el aspecto social encontramos la mayoria de las respuestas con una percepcion
positiva, lo que nos orienta a pensar que los familiares consideran que no es
discapacitante el diagndéstico, que no afecta la dinamica familiar y que los pacientes
seran bien aceptados e integrados en actividades de esparcimiento y laborales. Esto

se debe a la falta de orientacion médica y de rehabilitacion de nuestra poblacién.
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CONCLUSION

Se ha divido la informacion requerida en los tres ambitos mas importantes de la vida
diaria y se ha realizado un cuestionario con respuestas claras para evaluar las

expectativas de los familiares.

Es de vital importancia la educaciéon e informaciéon sobre el diagndstico a los
familiares, ya que el nacimiento de un hijo con discapacidad es un acontecimiento
inesperado e incomprensible y esto perturba la dinamica familiar, aunque se pueden
escudar en el silencio y la negacion, [19] es por esto que después de completar este
estudio y con la experiencia del trabajo en el INR, sugerimos una adecuada
contencién y orientacion de la familia, por parte del area médica, psicologica y de
terapia, para asi lograr un buen apego a la rehabilitacion durante todo el tiempo

necesario. Puesto que esto llevara al paciente a ser independiente y autosuficiente.

Es importante que esta orientacidén se realice con mayor énfasis a las madres de
familia, en México, en su mayoria son las madres las que llevan la responsabilidad
del cuidado de los hijos. [20] ademas consideramos que seria interesante continuar
estudios en funcién al nivel de instruccion de los padres con respecto a las
expectativas del maximo nivel alcanzado de los nifios sordos ya que seria un poco
prematuro establecer alguna inferencia con respecto a las expectativas del grado

escolar maximo alcanzado en los ninos sordos

Estos resultados son de padres que llevan a sus hijos al Instituto Nacional del
Rehabilitacion Luis Guillermo Ibarra Ibarra que es el primer paso en la rehabilitacion
de sus hijos. Quisiéramos contar con una mayor difusion en la poblacion general

para asi tener un mayor impacto.
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ANEXOS

Hoja de recoleccién de datos.

Edad del responsable:
Expediente:

Género:

Grado de perdida auditiva:

Como se comunica actualmente:

Escolaridad del responsable:
Edad del paciente

Edad de diagnéstico:

Gestos y Sefias convencionales

Habla

Lenguaje Sefias Mexicanas

Algunas palabras y Sefias

Complet | De Mediana | En
amente acue mente desacuer
de rdo de do
acuerdo acuerdo
1. Considera la audiciéon importante para aprender a
hablar?
2. Una persona sorda puede ser independiente (tomar
decisiones, salir, comprar, etc)
3. Su hijo entendera el lenguaje hablado
4. La familia se podra adaptar a su hijo con hipoacusia?
5. Los nifios sordos llegaran a hablar como una persona
normoyente
6. Una persona sorda es igual de inteligente que una
persona que escucha normal
7. Un nifio que no escucha es capaz de cuidarse a si
mismo igual que un nifio que escucha?
8. Una persona sorda tiene el mismo promedio escolar
que una persona que escucha
9. La gente sorda puede participar en actividades de
grupo con gente normoyente
10. Una persona sorda puede terminar la primaria
Secundaria
Preparatoria
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Universidad

11. Su hijo podra formar una familia

12. Su hijo tendra amigos normoyentes

13. Con tratamiento los nifios alcanzan un grado de
audicién normal

14. Su hijo sera capaz de entender un discurso

15. Debe haber apoyo en la escuela

16. Su hijo necesitara trabajar en casa diario

17. La terapia debe durar mas de 2 afnos

18. La gente sorda puede tener trabajos estables

19. La familia debe tener estrategias diferentes para
adaptarse con un hijo sordo

20.Un hijo sordo afecta a toda la familia

21. Sabe cudles pueden ser las alternativas de tratamiento con este diagndstico?
Si no

Cuales:

22.Sabe usted qué tipo de terapia necesitara su hijo?
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