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Miércoles 13 de diciembre, 2017

NCHAM
"Entendiendo la pérdida auditiva y las etapas del duelo"

>> Buenos dias, bienvenidos a este seminario, vamos a empezar en
15 minutos, a las 12, ahora solamente estoy probando el audio, vy

parece gque Mariel me escucha bien. Parece que no hay otros
participantes con nosotros hoy. Entonces, voy a... Regresar
a probar el audio en 10 minutos desde ahora. Gracias.

>> Muy buenos dias, nos faltan c¢inco minutos hasta la
presentacidén de hoy. Agradecemos por su participacidén con
nosotros hoy. Y ojald que mads nos acompafien.

>> Buen dia a todos, me llamo Alex, guisiera darles la
bienvenida al seminario de hoy, presentado por National Center
for Hearing Assessment and Management, también conocido como
NCHAM, la presentacidén de hoy se titula "Entendiendo la pérdida
auditiva y las etapas del duelo". Al final de la presentacidn,
abriré un cuadro de texto, para gque pueda enviar cualquier
pregunta gque tenga. Ahora, me gustaria ahora pasar el audio a
la doctora Ana Caballero, quién es una doctora audidloga, vV
también una estudiante aqui. Bienvenida, Ana.

>> Gracias, Alex, buen dia a todos, gracias por acompaflarnos el
dia de ahora. Como menciondé Alex, el tema gque vamos a hablar
ahora es acerca de la pérdida auditiva, pero méds que todo, nos
vamos a enfocar en las etapas de duelo. Este tema, al igual que
muchos que anteriormente hemos presentado, es de mucha
importancia para las familias gue no conocen y que, que no estan
familiarizadas con el tema de la pérdida de audicidédn y muchas
veces, al conocer la informacidén de la que hablaremos ahora, les
puede ayudar a entender mejor las emociones que giran alrededor
del diagnéstico de sordera y de educar a un nifioc con sordera.
Esperamos que al final de esta sesidén los participantes puedan
conocer datos importantes acerca de la pérdida de audicidn,
identificar las sefiales de alerta de 1la pérdida auditiva,
enumerar las diferentes etapas de duelo, familiarizarse con
algunas reacciones comunes de los padres, tras el diagndéstico de
sordera e identificar algunas formas de ayuda para los padres,
para superar el duelo. Temas importantes, tanto para las



familias como para los audidlogos o las personas a cargo de las
consejerias de estas familias, que puedan validar las emociones
que los padres van experimentando.

Vamos a hablar, en las prdximas diapositivas acerca de un poco,
haciendo referencia a ese bello poema llamado" bienvenido a

Holanda". Como pueden ver las 1imdgenes van contando una
historia, cuando toda tu vida has tenido un suefio, en este caso
ir a Italia. Entonces, la autora habla acerca de la experiencia

de recibir a un hijo con discapacidad con una metadfora que
relata la experiencia de cbédbmo un viaje planeado llega a un

destino totalmente diferente. Y describe 1la sorpresa y la
mezcla entre esos sentimientos que muchos a padres viven, al
enterarse de la condicidén de su hijo. Cuando vas a tener un

bebé, es como planificar un viaje, compras diferentes cosas,
guias de viajes, se hacen planes del Coliseo, las godéndolas en

Venecia, incluso, se hacen planes-- Y final el, llega el dia,
cuando vas al aeropuerto. Varias horas después aterriza el
avién, la azafata anuncia a los ©pasajeros "Bienvenidos a
Holanda". ¢Cébmo que Holanda? Yo compré un avidn para Italia,
se suponia que yo iba para Italia, cuando toda mi vida he sofiado
con viajar a Italia. Pero el avidn se desvid y aterrizd en
Holanda, y ahi es donde tienes que bajarte. Lo importante es

que Holanda no es un lugar feo y sucio, simplemente, es un lugar
diferente de Italia.

Asi es que, como parte de la conversacidédn con los padres, ¢cuadl
es el mensaje? Pues, aprender a disfrutar de Holanda. Aprender
que debes permanecer en ese lugar por mucho tiempo y, por tanto,
tienes que aprender, vas a comprar guias nuevas, para explorar
el nuevo lugar, hasta probablemente tendrds gque aprender un
idioma nuevo, conoceras a un grupo nuevo de personas, dque de
otra forma no hubieras conocido. No es malo, simplemente es un
lugar diferente.

Pero muchas veces te preguntaréds, todos sus conocidos, todos sus
familiares gque han tenido nifios, estan ocupados yendo y viniendo
de esa Italia, de ese nacimiento de un hijo perfecto y un hijo
sofiado. Y alardean de lo bien que lo han pasado ahi. Y el
resto de tu vida, te preguntards si ahi es donde se suponia que
iba a llegar, que era lo que habia planeado. ;Como fue que
terminé en Holanda? La autora del poema relata y es muy
interesante cbémo ese dolor nunca, nunca, nunca va a desaparecer.
Porque la pérdida de ese suefio es una pérdida muy importante, es
interesante cémo esa Italia se simboliza como el pais perfecto,



al que todo el mundo quiere llegar. Es el nacimiento del hijo

ideal, perfecto, gque todos queremos recibir. Y luego, tenemos a
una Holanda, gque es un lugar menos atractivo, més solitario, al
que nadie tiene planeado visitar. Asi que, cuando su avidn

aterriza ahi, sin su consentimiento, la situacidén representa la
llegada de un hijo con una discapacidad que, en este caso, es un
nifio con una pérdida auditiva.

Pero algo importante de recordar y recalcar con los padres,
acerca de este poema, que podran incluso compartir el video, es
que si te pasas el resto de tu vida lamentan doto por no haber
podido llegar a Italia, nunca serads libre para disfrutar de las
cosas especiales y tan maravillosas que tiene Holanda para
ofrecerte.

Ahora, pasamos un salto réapido, brusco, a las causas de pérdida
auditiva y luego vamos a regresar a hablar un poco de las
emociones relacionadas al duelo.

Importante, simplemente recalcar cada vez que ustedes tengan un
seguimiento con sus familias, recordarles cémo el 90% de 1los
nifios con pérdida auditiva hereditaria nacen de padres que oyen

normalmente. Siempre recordarlo, para que comprendan también
que es normal sentirse muchas veces perdidos y confundidos en el
proceso a seguir con sus nifios. Es una experiencia

completamente nueva.

Ademas, también algo que hay que recalcar es dque todo este
proceso en el momento en que la familia tomdé la decisidén que el
lenguaje que el nifio va a hablar es un lenguaje hablado, tenemos
que recordarles a los padres, gue no es un proceso magico, no es

algo que pasa de un dia para otro. Y la participacién de 1la
familia es fundamental en el éxito del nifio con pérdida
auditiva. Otra cosa importante, simplemente resumirlo en que la

deteccidén temprana de sordera, mas el acceso a servicios de
intervencién temprana, puede representar en la mayoria de casos,
un desarrollo normal de habla y lenguaje, sin considerar la
existencia de otro tipo de discapacidades qgue puedan afectar el
proceso. También recordarles, en el caso que estan trabajando
con familias hispanas, que el nifio con pérdida auditiva, si se
trabaja muy duro con ellos y se tienen objetivos trazados, si
pueden aprender dos lenguajes hablados, si pueden aprender a ser
bilinglies, hablar inglés y espafiol, a pesar de tener una pérdida
auditiva.

Sefiales de alerta de la pérdida de audicidén, el nifio no



reacciona ante sonidos fuertes, el nifio no logra detectar de
dénde viene un sonido, el nifio tal wvez comienza a balbucear,

pero pronto deja de hacerlo. El balbuceo no se convierte en
habla que se pueda entender. Puede el nifio no reaccionar a las
voces, especialmente, cuando no estd en Dbrazos. El nifilo no
sigue o6rdenes o no comprende las instrucciones, vy el nifio
comienza a mostrarse descontento. Muchas wveces 1las familias
dicen que el nifio duerme profundamente y nada le molesta, no 1lo
despierta ningun ruido fuerte. Es una sefial de alerta, que hay

que seguir investigando.

Llegamos ahora al dia del diagndéstico de la sordera. ;Coémo se
dieron cuenta gque su nifio no oia normalmente? Pudo ser por la
prueba en el hospital, tanto porque usted como su médico podian
tener sospechas y pudo ser el resultado de una infeccidén como,
por ejemplo, una meningitis. Qué es la meningitis? Es una
infeccidén bacteriana de las capas del cerebro, es una etapa muy
vulnerable para ustedes como familia, vy muy sensible en la
familia, en general. Ahora 1les dejo una pregunta para qgue
ustedes reflexionen. Es una pregunta gque igualmente puede
utilizarse en diferentes interacciones con las familias para
evaluar a qué nivel las personas se sienten. Sabiendo lo que
saben ahora, :;qué me diria o qué se diria a usted mismo, cuando
recibidé el diagndéstico de pérdida auditiva? En otras palabras,
sabiendo 1lo que hasta ahora ha conocido, ¢qué miedos, qué
expectativas, qué frustraciones todavia presenta?, que son
diferentes a las que tuvo el primer dia del diagnédéstico de
sordera.

Ante el diagnéstico, los padres pueden sentir lo mismo que se

siente al haber perdido a un ser amado. Es conocido como un
proceso de duelo, y conlleva a un periodo de gran intensidad
emocional. No todas las personas pasan por todas estas etapas
ante una pérdida, ni tampoco sucede en el mismo orden. Cada

quién o cada familia reacciona diferente.

Dentro de las etapas que tenemos, estd el choque emocional, esté
la negacidn, el querer evaluar al nifio por diferentes audidlogos
o diferentes médicos, para encontrar a alguien que le diga lo
contrario. Estd el dolor extremo, gque muchas veces los padres
no lo exteriorizan. Hay un enojo, hay culpa, hay mucha tristeza
y depresidédn, hasta que por fin se llega a la etapa de aceptacidn
y, por ende, ya a la adaptacidén de poder educar y poder tener
dentro de la familia a un nifio que tiene pérdida de audiciédn.

Algo importante acéd, cuando leen las etapas de vida, es algo que



recientemente aprendi en una conferencia y nunca se me habia
ocurrido antes, cbdbmo este ciclo de estas como secuencia de
emociones, puede regresar a lo largo de la vida, ante etapas de
vida cruciales, como por ejemplo, ahi pueden ver, el ir a la
escuela por primera vez, la invitacidén a la primera fiesta de
cumpleafios, la primera cita, el primer novio, cuando se mudan a
la universidad, son diferentes etapas que representan diferentes

retos en la vida de cualquier persona. Ya no se diga cuando una
persona tiene una pérdida auditiva, entonces le hace recordar a
los padres la existencia de esa pérdida de audicién. Lo

importante es que los padres se sepan que es normal sentir estas
emociones vy, como profesionales, debemos aprender a hablar con
ellos, acerca de estos sentimientos, para ayudarlos a separar
las etapas mas rapido.

Repitiendo un ©poco reacciones comunes, enojo, tristeza vy
soledad, <confusién y miedo, culpabilidad y dolor. Recordar
mucho que dentro de las familias hispanas existe un rol marcado
de género, donde las mamas son las encargadas, en la mayoria de
casos, de manejar las visitas al médico, a la escuela, mientras

que el papad es el proveedor. Muchas veces el papd entra en esa
etapa de negacidén, tristeza vy soledad, gque no habla de sus
emociones. Importante tratar de recordar a la hora que hacemos

las visitas con los padres, si existe la figura de un papéa, gque
sea mama y papéd los que participen Jjuntos, para gque vayamos
ayudando a los dos a superar el problema.

Algunas formas para poder superar el duelo. Tenemos, primero
aprender, tanto la familia a entender esos sentimientos vy
nosotros como profesionales, aval dar esos sentimientos. A
hacerles ver que estd bien todo lo que estadn sintiendo, porque
es muy normal en muchos padres pasar por eso. Exhortar a las
familias a que hablen con otros. A veces escribir en un diario
lo gque van sintiendo ayuda, o incluso en un block o Facebook, o
en cualquier forma que ellos puedan desahogar sus emociones.
Muy importante encontrar grupos de padres gque sean de nifios con
pérdida de audicidén, cerca de su &area donde viven, o si no
accesar via online, pero poder encontrar ese grupo de soporte.
Y para muchos, poder asistir a grupos religiosos.

Si a pesar de probar todas las diferentes formas, la tristeza es
muy grande, y el sentimiento de no poder superarlo, siempre
pueden buscar ayuda psicoldgica, ojala nosotros Siempre
pudiéramos tener acceso a un buen psicdlogo en el 4&rea, Jgque
nosotros podamos referir a la familia.



Algo que me llamd la atencidn, mientras estaba preparando este
seminario, es cémo poder explicar, cbdédmo de pronto venia la forma
de cdémo explicar la sordera a su hijo. Asi cbébmo explicar esa
sordera a la familia, amigos o vecinos. Importante siempre
también recordar no todas las familias estdn preparadas para
esto. Siempre puede ser algo dificil. Y es mejor hacerlo en el
momento que se tienen tan fuertes y seguras, para poderlo hacer.
Un ejemplo que, en un libro que se llama "Pequefias
conversaciones", al final les he compartido el nombre completo,
por si quieren buscarlo, dan como ciertas ideas. Por ejemplo,
una idea que ellos mencionaban era, tu eres sordo, tU eres un
nifio muy lindo y muy especial para mi y tu familia, tU tienes
una pérdida de audicidén, es decir, tus oido u orejas trabajan
diferente a los otros nifios y para oir mejor, necesitas utilizar
sus audifonos o implantes cocleares. Para darle esa seguridad
que necesita.

Ahora, cbmo poder explicarselo a la familia, amigos o vecinos.
En su debido momento, cuando se sientan c¢bmodos, pero el
objetivo es que ustedes se eduquen primero, las caracteristicas
de la pérdida de audicidén de sus hijos, para que sean la
herramienta que eduque al resto de la comunidad. Un ejemplo, es
decir, Luis ocupa implantes cocleares, porque es sordo y ellos
le ayudan a que pueda oir o simplemente, algo muy importante,
gque hay un estigma muy relacionada a la pérdida auditiva,
Siempre reiterar que el nifio tiene sordera, estd bien, no tiene
nada qué ver con su nivel de inteligencia y el usar audifonos es
como usar sus lentes, que le ayudan a poder oir mejor.

Les comparto una diapositiva al final, recursos para las
familias, que ustedes pueden compartir. Hay diferentes videos y
diferentes tutoriales. El wvideo "Bienvenido a Holanda", asi
como diferentes materiales que pueden accesar en espafiol, para
ayudarles a las familias a superar esta etapa lo méds pronto
posible y guiarlos en el camino a seguir, en la educacidén de un
nifio con pérdida de audicidn.

Muchas gracias por acompafarnos el dia de ahora. Si tienen
preguntas o les gustaria solicitar materiales, contédctenos en
nuestro sitio oirparaaprender.org, gracias por su atencidén y los
esperamos el prdéximo mes.

>> 0k, muchas gracias, doctora Caballero. Ahora hay un campo de
texto para que puedan enviar cualguier pregunta que tengan. Y
podemos leerlos y ayudarles con esto. También les recordamos



gue una grabacién en video de la presentacién de hoy estaré
disponible en nuestra péagina web oirparaaprender.org. Y al
final de esta sesidén, se les invitard a completar una breve
encuesta, para ayudarnos a mejorar futuros seminarios de web. Y
parece que no hay preguntas hoy. Entonces, queremos
agradecerles su participacién de hoy, en el seminario. Y
esperamos verlos pronto, en nuestros prdéximos seminarios de web,
muchas gracias por su tiempo, y pasen una feliz, ;cémo se dice?

>> Navidad.
>> Navidad o estacidén de holiday.

>> Muchas gracias.



