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RESUMEN

En la actualidad, hablar en torno a la discapacidad auditiva es una apuesta, sin embargo, investigar es una praxis
y una gufa social que debe sensibilizar a la sociedad. En razdn a lo anterior, el objetivo que enmarcé la
investigacion fue comprender las percepciones de las familias en torno al rol que ocupan sus hijos/as con
discapacidad auditiva en la ciudad de Bogota. El disefio del estudio se realizé desde una metodologia cualitativa
de investigacién, con enfoque descriptivo. Como resultado se establece que las familias entrevistadas resaltan la
afectividad como categoria que enmarca la dindmica familiar; igualmente, los roles son acordes a cada uno de los
miembros, las decisiones de las familias giran en torno a la persona con discapacidad auditiva, se determina que
la cohesién familiar es mucho mayor en familias extensas, debido a la diversificacién de las labores y la
consecucién de los medios. Por otra parte, el sistema educativo -especificamente en etapa escolar- presenta una
atencidn insuficiente; en estas narrativas, la universidad esta mejor preparada y presenta opciones de inclusion
social, acorde con los requerimientos de las personas en condicién de discapacidad auditiva.
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INTRODUCCION

Para una familia, la llegada de un hijo o hija significa la bienvenida a nuevas trasformaciones, preguntas o
simplemente un momento para vivir. Cuando se presenta discapacidad auditiva, de ahora en adelante DA, los
familiares estdn llamados a afrontar diversas situaciones; a partir de lo anterior, Garcia y Bustos (2015) afirman
que la DA pone a prueba las relaciones familiares, generando sentimientos encontrados, ansiedad y miedos. Por
ende, esta situacion produce efectos psicoldgicos que son cruciales para la comprensién del funcionamiento
familiar, ya que, por ejemplo, se observa que los roles de los padres cambian de manera sustantiva y en ocasiones
se constituyen en situaciones de aislamiento social por parte de sus miembros.

En este sentido, se hace necesario una mirada a la DA bajo la inclusidn social, donde la sociedad se comprometa
a crear condiciones que promuevan el bienestar y la integracidn de estas personas, por tanto, es importante su
reconocimiento como sujetos de derechos que hacen parte de sistemas como lo son la familia y la sociedad
(Palacios, 2009). Lo anterior conlleva a la necesidad de profundizar en la preparacién de las familias para afrontar
situaciones como estas, ya que cualquier familia se puede ver involucrada en ello, cuando llega a su seno un nifio
o nifia con discapacidad, por tanto, resulta oportuno en primera medida empoderar a las mismas con la ayuda de
un profesional para que logren tener una percepcidn real y objetiva de la situacion que se puede presentar, desde
una posicion de equidad y el reconocimiento de la diversidad e inclusidn.

De acuerdo con lo anterior, Lederberg y Goldbach (2002) explican cémo la llegada de un nifio con DA a una familia
oyente ocasiona un alto impacto en las dindmicas familiares. Por esta razén, es posible que el estrés parental esté
asociado con el soporte en la educacién recibido por los padres y los nifios en la etapa de la infancia, donde el
apoyo social puede jugar un papel decisivo en cuanto a las capacidades y habilidades de los padres para el manejo
de este tipo de situaciones.

Igualmente, en FUNDAL Guatemala, en su investigacion "Reacciones de los padres de familia ante el diagndstico
de discapacidad de su hijo/a", por Hernandez (2014), hizo hincapié en las percepciones iniciales de los padres ante
el reconocimiento e identificacidn de la discapacidad por medio de diversas entrevistas; alli se revisd la dindmica
familiar, lo que conlleva a un andlisis de los aspectos funcionales de la familia y la alteracién que causa la
discapacidad en el marco de la familia.

Segun los modelos planteados inicialmente, la discapacidad auditiva puede ser entendida principalmente desde
la mirada médica y biopsicosocial; en primera instancia, este tipo de discapacidad es muy diversa y se refiere en
general a todos los tipos de pérdida auditiva y a la dificultad para escuchar parcial o totalmente, a causa de una
falla en alguna estructura del sistema auditivo.

En este sentido, la discapacidad auditiva representa un reto para si mismo como para la familia, debido a que las
condiciones  socioecondmicas, socioculturales 'y hasta de infraestructura generan tensiones.
Por otra parte, la familia es, de acuerdo con lo expuesto por Pdez-Martinez (2017), un concepto que puede ser
entendido como un sistema de relaciones, que tiene un caracter permeable y, por tanto, se encuentra
permanentemente en procesos de adaptacidn y reajustes internos; por esto, desde una perspectiva educativa,
dichos cambios en la familia se correlacionan con los cambios en el ser humano.

Igualmente, los diversos ajustes que presenta la familia permean constantemente las ideas, sentimientos y
actitudes que las personas tienen frente su cotidianidad; de acuerdo con sus diversas clasificaciones tendran una
dindmica propia, como lo afirma Quiroz (2015), por lo tanto, las experiencias vividas en conjunto, el nimero de
integrantes, las situaciones cotidianas, practicas socioculturales e inclusive el proceso educativo, propician
estados de seguridad o carencias de diversa indole.

También, como lo afirma Palacios, Ortiz y Ramirez (2018), las practicas docentes tendran impacto en el desarrollo
del nifio y su familia. En dltima instancia, las familias esperan un nivel de autonomia, pilar fundamental de la
educacidn, ya que sin esta las personas estdn sujetas a ser dependientes del medio y a no construir su propia
identidad, asi que la discapacidad auditiva no debe ser un limitante, y es deber de las familias brindar
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herramientas para luchar por este fin, en una sociedad que en ocasiones refleja la preocupacidén por algunos y no
por todos.

De tal manera, el concepto de rol se encuentra asociado directamente con las funciones y papel que asume cada
persona de forma individual, de acuerdo con la posicién que ocupa en una familia; esto es primordial para
comprender las dindmicas entre los miembros de una familia cuando deben abordar la discapacidad auditiva. En
ese sentido, dependiendo de la manera en como se relacionen y practiquen dichos roles en un grupo familiar,
tendrdn consecuencias en el contexto social (Viveros, 2010). En razén a lo anterior, los roles tienen una relacién
complementaria cuando se trata de entender a una familia y su respectivo funcionamiento. Por tanto, de acuerdo
con la teoria del rol, se evidencia que la familia es una estructura que funciona conforme a las caracteristicas que
le da el rol a cada miembro, articulandose desde los factores psicoldgicos hasta los sociales.

El proceso metodoldgico del estudio estuvo estructurado bajo un marco cualitativo de tipo descriptivo, ya que
se pretende fundamentalmente identificar la dindmica de los roles que se dan entre los miembros de la familia
con hijos menores y universitarios que tienen discapacidad auditiva. El proceso central se realizé mediante la
técnica de entrevista.

En el marco de los roles, los resultados obtenidos de los nifios, nifias y jévenes con DA, determinan que realizan
diferentes tareas desarrolladas en la cotidianidad, siendo compatibles con el rango de edad y contexto. En tal
sentido, se cumplen los roles, lo que disminuye dificultades en el hogar, ya que la autonomia e independencia
fortalecen los vinculos y promueven la reciprocidad en las relaciones. Por otra parte, se evidencié que el proceso
comunicativo, al no ser el mas efectivo, tiene influencia negativa en el cumplimiento de roles, debido a que no
todos los miembros reconocen la lengua de sefias y se genera frustracién entre las personas.

También se puede determinar que, enlo que respecta alos grupos familiares de los menores, estos han aceptado
a sus hijos con DA, siendo motivo de unién y de enfocar sus esfuerzos hacia ellos, lo que desde esta perspectiva
les ha unido mads y propiciado mayor cohesién, aunque reconocen que la tarea es ardua y dificil, ya que en
ocasiones se les dificulta lograr una comprension eficaz de lo que quieren los nifios, por lo que no se acaban de
adaptar a determinadas situaciones que surgen en el seno familiar, pues en algunos momentos no tienen las
herramientas necesarias para afrontar situaciones complejas.

Por otra parte, la afectividad dentro del seno familiar estd basada en relaciones armdnicas; los miembros con DA,
lejos de dividir o constituir desde la perspectiva afectiva, han unido a la familia, despertando sentimientos
especiales de ayuda, colaboracidn y orgullo; reconocen en ellos fuerza y valentia para superar los obstdculos que
se les presenta; seglin lo manifestado, el tener DA también promueve nuevos aprendizajes en los demas y les
lleva a generar mayores opciones para superar la cotidianidad.

De igual manera, las familias asumen con mayor fortaleza la situacién y se sienten naturalizados ante los eventos
que afrontan; como consecuencia directa, logran vencer la falta de apoyo académico, sobre todo en los primeros
afios de vida, pues afirman que es dificil que en este campo se comprendan las habilidades, destrezas y
posibilidades que tienen sus hijos, diferente a las familias de los jévenes que expresan sentirse agradecidas de
que sus hijos se encuentren estudiando en una institucion de educacidn superior, pero reconocen que el ciclo
inicial formativo no siempre es propositivo frente a la discapacidad auditiva.

Se reconoce que la cohesidn social permea la dindmica con hijos o hijas que presentan DA, lo cual establece una
dindmica familiar que le es propia a las caracteristicas, las luchas y los beneficios de la inclusién de la persona y la
incorporacidon de conductas que permitan la adaptacién. En consecuencia, este factor se fortalece con los afios.

También, la afectividad en las familias presenta un ciclo, diferente a las caracteristicas de otras en la que no se
presente algin miembro con DA, lo que sugiere fortalecer habilidades para abordar las dindmicas propias a
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algunas personas o instituciones excluyentes, que permean condiciones dolorosas a nivel de afectividad;
igualmente, el reconocimiento de la comunidad ante los miembros con DA en ocasiones suele ser entendidas con
tristeza o lastima, lo cual lleva a las familias a rodear sus miembros con mayor impacto afectivo.

Las relaciones familiares se afianzan naturalmente con la cotidianidad, no obstante, del nivel de autonomia de las
personas con DA se pueden proveer unos lazos mas sdélidos; en los resultados era claro que las familias tenian el
miedo a comunicarse de forma concreta, porque no todos reconocen la lengua de sefias, se puede dar una brecha
emocional y el hijo o hija se pueden sentir poco escuchados y adherirse a grupos que les influyan de manera
negativa.

Aunque hoy en dia se hable de inclusién, enfoque diferencial u otras premisas, la discapacidad sigue siendo un
aspecto por trabajar. En la educacién colombiana, a pesar de que se han tenido avances tecnoldgicos y
metodoldgicos si se quiere, existe una gran deuda con la poblacién en condicién de discapacidad, puesto que
muchas veces se evidencia que algunas instituciones tanto de educacién basica como superior tienen grandes
retos en términos de infraestructura, conocimiento, metodologias especializadas y mecanismos de participacion
para las personas con discapacidad auditiva.
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