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RESUMEN

En este estudio se explora el proceso de adaptacion y los cambios en las rutinas de cuatro familias
con hijos/as sordos/as del area metropolitana de Barcelona, asi como los apoyos recibidos y las
necesidades detectadas ante la presencia de la sordera en sus vidas. A partir de una adaptacion de
la Entrevista Ecocultural de Gallimore, se hace un anélisis cualitativo centrado en las familias para
entender en profundidad sus experiencias. Por un lado, los resultados muestran que la mayoria de
familias con hijos/as sordos/as tienen que modificar sus rutinas diarias para adaptarse a la nueva
situacion. Por otro lado, se pone de relieve la importancia de los apoyos formales e informales para
las familias junto con la necesidad de recibir ayudas para cubrir los gastos econdémicos y aprovechar
los servicios que ofrecen los programas de apoyo para nifios/as sordos/as. Los resultados encontrados
se corresponden en gran medida a la literatura establecida al inicio del estudio, aunque hay algunos
aspectos en los que discrepan. Asimismo, se ponen de manifiesto las aportaciones que ha supuesto
la realizacidn del trabajo, asi como algunas limitaciones encontradas y futuras lineas de investigacion
que podrian ser interesantes para ampliar la informacion del mismo.

Palabras clave: familia, sordera, proceso de adaptacion, apoyos, necesidades.

ABSTRACT

The propose of this research was to explore the adaptation process and changes in the routines of four
families with deaf children in the Barcelona metropolitan area, as well as the supports they received
and the needs detected in the presence of deafness in their lives. Based on Gallimore Ecocultural
Family Interview’s adaptation, this qualitative analysis is focused on each family to understand their
experiences. On the one hand, the results show that most families with deaf children have to modify
their daily routines in order to suit with this new situation. On the other hand, the importance of formal
and informal supports for families is highlighted, along with the need to receive aid to cover economic
expenses and take advantage of services offered by support programs for deaf children. The results
found correspond largely to the literature established at the beginning of the study, although there are
some specific aspects in which they disagree. Likewise, the contributions that the performance of the
work has been revealed, as well as the limitations and future lines of research that could be interesting

to expand the information.

Keywords: family, deafness, adaptation process, supports, needs.
Introduccion
La familia juega un papel muy importante en el desarrollo de las personas debido a que, por un
lado, asegura la supervivencia fisica y, por otro, es el centro donde se obtienen los aprendizajes
basicos para la insercion en la vida social. Asi pues, cabe tener en cuenta que, desde el momento de
su nacimiento, el bebé busca el contacto fisico para garantizar su seguridad y supervivencia. De este
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modo, la familia se convierte en el primer agente socializador y, por lo tanto, en la gran base de las
relaciones sociales posteriores de la persona (Sanchez, 2008).

El término de familia ha estado y esta en constante evolucién, desde las primeras concepciones
de la familia tradicional del siglo XX hasta los cambios més profundos que se han producido durante
los ultimos afios (Valdivia, 2008). Junto con estos cambios ha tenido lugar una transicién hacia la
familia como agente educador, en que las funciones que ésta desempefia son a la vez derechos y
deberes de ambos progenitores (Finez, 2004). Asi pues, a lo largo del presente trabajo se hara
referencia al concepto entendiéndolo desde un punto de vista flexible y considerando que cada familia
tiene su propia composicion, dindmica y reglas, asi como su cultura y economia (Oliva & Villa, 2014).
Ademas, teniendo en cuenta que el concepto es complejo y dificil de delimitar, también se entendera
como un sistema social integrado por miembros con diferentes roles y relaciones interdependientes
(Sanchez, 2008).

Pocos acontecimientos son tan significativos e impactantes en la vida de una persona como el
nacimiento de un hijo o una hija. La transicion a la maternidad o la paternidad se inicia cuando los
individuos reciben la noticia de que van a ser padres y, a partir de este momento, se empiezan a
producir toda una serie de cambios en respuesta a la demanda que la situacion exige, tanto a nivel
personal como familiar. Tienen lugar alteraciones en los habitos de vida, comportamientos y también
hay un cambio a nivel cognitivo y sentimental de los miembros implicados (Hidalgo & Menéndez,
2001). Tal y como afirman las autoras, se crean unos lazos emocionales a raiz del cuidado y el
contacto intimo y directo con el bebé y, junto con ello, el sentido de la cohesion familiar. A demas los
progenitores generan un conjunto de expectativas acerca de lo que supone el hecho convertirse en
padres y, en ocasiones, éstas distan un poco de la realidad (Hidalgo & Menéndez, 2001).

Una situacion en la que estas expectativas pueden verse alejadas de la realidad tiene lugar cuando
nace un hijo o una hija con una discapacidad. EI hecho de tener un/a hijo/a con una discapacidad, sea
del tipo que sea, condiciona en cierta medida las maneras de expresarse, comunicarse y responder
de las personas implicadas (Gomez & Leia, 2007). Es por esta razén que, en algunas ocasiones, la
familia muestra distintas necesidades de apoyo para poder atender a sus hijos/as de la manera mas
Optima posible (Gémez & Leia, 2007). Asi pues, la discapacidad pone a la familia ante uno de los
mayores desafios de la vida y esto requiere todo un proceso de adaptacidn hacia la convivencia con
ésta (Nufiez, 2007).

El tipo de discapacidad en el que este trabajo se centra es la discapacidad auditiva o sordera,
concretamente durante los primeros afios de vida y la adolescencia. A menudo, se tiende a construir
una idea de la sordera marcada por la deficiencia y la enfermedad, lo que se aleja de la respuesta
socioeducativa que las personas con estas caracteristicas requieren (Acosta, 2003). Seria oportuno
considerar el término “sordera” como una disminucién en la capacidad auditiva producida por
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alteraciones a cualquier nivel del sistema auditivo (Calvo, Maggio de Maggi, Talbot, Valdeolmillos &
Marero, 2018) y teniendo en cuenta que cualquier trastorno a nivel auditivo en edades tempranas
puede afectar al desarrollo linguistico y comunicativo del nifio/a (FIAPAS, 1990).

Las pérdidas auditivas se clasifican siguiendo un parametro que se basa en focalizarse en la parte
del sistema auditivo que se ve mas afectada y la que, por lo tanto, ocasiona el problema. De esta
manera, encontramos diferentes tipos de pérdidas auditivas segun Calvo et al. (2018): (a) Pérdida
auditiva conductiva: la pérdida se origina en el oido externo, asi como en el interno y la dificultad esta
en la conduccion del sonido entre ambos oidos; (b) Pérdida auditiva neurosensorial: la pérdida se situa
en el oido interno exclusivamente, en este caso los sonidos se perciben con menor intensidad y
claridad. Si la pérdida es muy grande, se les propone a las familias la opcién del implante coclear; (c)
Neuropatia auditiva: supone una lesién a nivel nervioso en la via auditiva, lo cual provoca una
desincronizacion en los impulsos que se envian a través del nervio auditivo; (d) Pérdida auditiva retro
coclear: el dafio se encuentra en el nervio auditivo, que es el que se encarga de llevar la informacion
desde el oido interno hasta el cerebro; (e) Pérdida auditiva mixta: se ven afectados el oido externo, el
medio y el interno; (f) Trastornos en el Procesamiento Auditivo Central: problemas que se producen a
nivel central, cuando el cerebro tiene que analizar los sonidos que le llegan desde el oido.

Luterman (1985) establecio cinco etapas por las que usualmente pasan las familias con hijos/as
sordos/as durante su proceso de adaptacion y que se consideran referentes ain en la actualidad. En
primer lugar, se da un choque emocional que sirve como mecanismo de defensa para que los padres
puedan atravesar la etapa inicial de su afliccion. En segundo lugar, tiene lugar la etapa de
reconocimiento, en la cual la familia empieza a reaccionar emocionalmente y uno de los sentimientos
que mas se dan es el de sentirse abrumado e impotente, en algunos casos esto deriva en una
sobreproteccion del hijo/a por parte de la familia. En tercer lugar, las familias entran en un periodo de
negacion durante el cual se suelen buscar soluciones milagrosas y respuestas positivas por parte de
los profesionales. Posteriormente, llega la etapa de aceptacion en la cual las familias reconocen y
asumen la situacion y es cuando se les sugiere la implantacion de aparatos auxiliares, ya que el hecho
de acceder a estos es un indicador de mayor aceptacién por parte de la familia. Finalmente, se da la
etapa de accion constructiva o adaptacion en que las familias reestructuran sus vidas y empiezan a
ver la parte positiva marcandose unos propoésitos para la mejora de la situacion. Como afirma el autor,
una de las etapas que mas se suelen alargar en el tiempo es la de la negacion, pero la Unica que
perdura a lo largo de toda la vida es la accion constructiva. Esta estara en constante transformacion
vital para el desarrollo y el cambio de mirada y, aunque ya entrados en esta fase puedan producirse
pequefos episodios de crisis, no seran tan intensos como los que se presentan en el diagndstico
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Posteriormente, NUfiez (2003) define este proceso de adaptacién como una etapa de crisis para
la familia, que se inicia con la confirmacién del diagndstico de cualquier tipo de discapacidad. Mas alla
de establecer unas fases, la autora expresa la idea de que esta crisis se da en cada familia de
diferentes modos, segun sus caracteristicas y su capacidad de superacion. Ademas, destaca que los
conflictos que surgen a nivel familiar no son consecuencia directa de la discapacidad en si, sino que
dependen de las posibilidades de dicha familia a adaptarse o no a la nueva situacion.

Dado que la familia es el primer contexto socializador donde se desarrollan las personas, ésta
presenta una serie de necesidades para hacer frente al impacto que supone la presencia de la
discapacidad. A su vez, dichas necesidades van cambiando en funcién de la edad y de las
capacidades personales, asi como los apoyos familiares y sociales con los que ésta pueda contar
(Mercado & Garcia, 2010). En su estudio cualitativo se llevaron a cabo 30 entrevistas en profundidad
(14 a familiares de personas con discapacidad y 6 entrevistas a profesionales) y los resultados
concluyeron que las principales necesidades que planteaban las familias con hijos adolescentes
estaban ligadas a los obstaculos para la vida independiente y para su integracidn en la sociedad. Para
cubrir las diferentes necesidades, afirmaron que los programas de apoyo y respiro familiar figuran un
componente imprescindible para ayudar a las familias a superar o sobrellevar las dificultades
encontradas, ya que atraviesan circunstancias en las que necesitan una gran diversidad de apoyos y
orientacion.

Es importante considerar que las necesidades individuales afectan e influyen en el funcionamiento
de la familia, pero los problemas que surgen en el contexto familiar no se limitan solo al grado de
satisfaccion de estas necesidades, sino que también se deben al modo en que se consigue esta
satisfaccion y si este enriquece o no a la familia (Dunst & Trivette, 2009 citado en Baqués, 2016). A
raiz de su estudio, los autores pudieron establecer cuatro ambitos de funcionamiento familiar para la
elaboracion de su herramienta diagndstica y que también resultan utiles a la hora de disefar
estrategias de intervencion. Los cuatro ambitos son: (1) necesidades y aspiraciones familiares; (2)
modo en que se enfrenta la familia a los problemas cotidianos y las soluciones que emplean; (3) red
de relaciones sociales; (4) utilizacion de recursos internos y externos de la familia.

Por su lado, Kyzar et al. (2012 citado en Baqués, 2016) sugieren la existencia de cuatro tipos de
apoyo disponibles para que las familias puedan hacer frente a estas necesidades: (1) apoyo
emocional: hace referencia al apoyo relacionado con mejorar el funcionamiento psicosocial para
favorecer la gestion del estrés y mejorar los sentimientos positivos; (2) apoyo fisico: es el apoyo
relacionado con la mejora tanto de la salud fisica como de las habilidades para realizar las actividades
de la vida diaria del hijo/a con discapacidad; (3) apoyo material o instrumental: se refiere a un tipo de
apoyo favorecedor del acceso a los recursos econémicos y soporte para llevar a cabo las tareas
cotidianas; (4) apoyo informativo: es el soporte relacionado con la mejora del conocimiento a través
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de materiales de diferentes tipologias y que permiten la toma de decisiones. Asi pues, como apuntaban
Bailey y Blasco (1990, citado en Baqués, 2016) la identificacion de las necesidades familiares deberia
servir como punto de partida para la busqueda de apoyos existentes tanto dentro de la familia como
fuera de ella. A su vez, esto propicia que las familias sepan cdmo buscar y solicitar apoyo en base a
sus fuentes formales (instituciones) e informales (familia y amigos), ademas de identificar como
influyen en su funcionamiento familiar.

El estudio llevado a cabo por Giné et al. (2011) en el que participaron un total de 46 personas (32
familiares de personas con discapacidad intelectual y 14 personas con discapacidad intelectual),
exploraba las necesidades y propuestas de mejora que manifestaban las familias con un/a hijo/a con
discapacidad intelectual (DI). Los resultados, por un lado, mostraron que los familiares tenian la
percepcion de que la informacién disponible sobre las necesidades de su hijo/a era muy dispersa y
manifestaron la necesidad de disponer de orientacion, apoyo y guia por parte de profesionales. Por
otro lado, las familias destacaron que su felicidad estaba sujeta a la de su hijo/a con DI'y que la mejor
manera de ayudarles seria facilitar que ellos mismos, los padres, estuviesen psicoldgicamente bien.
Un aspecto que preocupaba a muchas familias era el futuro de sus hijos/as, ademas, manifestaron la
importancia de la relacién de su hijo/a con DI con sus hermanos y la opinidn de estos a la hora de
tomar decisiones. Otra necesidad que mostraron fue la poca vida en comun con la pareja, asi como la
dificultad para realizar actividades sin la persona con DI y la importancia de la formacién y el trato por
parte de los profesionales de sanidad. También expresaron carecer de ayudas econdmicas suficientes
para cubrir adecuadamente los gastos derivados de la atencién a la persona con DI, la necesidad de
agilizar los tramites burocraticos, asi como el acceso a los servicios en general, el poco apoyo que
recibian por parte de la familia extensa y la importancia del apoyo emocional por parte de los amigos.
Finalmente, destacaron la falta de opciones laborales para este colectivo, la necesidad de tener una
vida normalizada para la persona con DI, el reto que supone afrontar la nueva situacién con un hijo/a
con DI y la inseguridad respecto a la educacion de sus hijos junto con las dificultades para fomentar
las relaciones sociales de estas personas.

Existe un ciclo de vida familiar que se podria entender como una progresion de las etapas del
desarrollo y que se reajusta a lo largo del tiempo con el conjunto de acontecimientos que van
sucediendo (Fantova, 2000). Las familias con hijos/as con discapacidad necesitan toda una serie de
recursos para superar las distintas situaciones que se les plantean en la vida diaria, lo cual forma parte
de ese ciclo vital (Mercado & Garcia, 2010). Con el fin de conocer la adaptacion familiar entendiéndola
como un proceso de construccion, adaptacion y sostenibilidad de las rutinas familiares, en este trabajo
se pone de relieve la Teoria Ecocultural (Gallimore, Weisner, Bernheimer, Guthrie & Nihira, 1993), que

considera primordial la necesidad de conocer las rutinas familiares a partir de los elementos



ecoldgicos! que ésta tiene (Mas & Giné, 2002). Gallimore, Bernheimer y Weisner (1993) establecieron
diez dimensiones ecoculturales de las familias con un/a hijo/a con discapacidad a partir de un estudio
longitudinal. Para realizar el estudio, los autores pasaron la Ecocultural Family Interview (Entrevista
Ecocultural en espafiol) (Weisner, Bernheimer & Coots, 1997), un instrumento que permite a las
familias explicar con sus propias palabras su historia y todo lo que consideran importante sobre las
adaptaciones en su dia a dia derivadas de la discapacidad de su hijo/a (Mas, 2009).

Dicha entrevista se pasé a 102 familias con hijos/as pequefios que tenian algun retraso en el
desarrollo y permitié concretar las siguientes diez dimensiones: (1) Subsistencia econémica: el modo
en que se organiza la familia para hacer frente al mantenimiento de los servicios que requiere su hijo/a
con discapacidad; (2) Servicios: programas de intervencion o servicios a los que acude la familia que
dan soporte a su hijo/a y la gestion del tiempo para llevarlo a cabo; (3) Hogar/barrio: cambios o
adaptaciones que se han realizado respecto al hogar o lugar de la vivienda con el fin de dar respuesta
a la discapacidad del hijo/a; (4) Tareas domésticas: administracion de las tareas del hogary orden de
prioridad de las actividades diarias que realiza la familia; (5) Cohesion familiar: familiares que se
encargan del cuidado del hijo/a con discapacidad y como se organizan entre ellos; (6) Redes sociales
para personas sin discapacidad: personas con las que se relaciona el nifio o la nifia con discapacidad,
si se mueve unicamente en el entorno familiar o lo hace también con vecinos u otros amigos; (7) Redes
Sociales para personas con discapacidad: relaciones que se dan entre las personas del entorno
familiar a raiz de la discapacidad; (8) Diversidad cultural: maneras de reaccionar y comportase ante la
discapacidad; (9) Apoyo social: redes de apoyo o lugares a los que acude la familia para potenciar la
sociabilizacién de su hijo/a con discapacidad; (10) Informacién: vias por las que la familia recibe la
informacién relacionada con la discapacidad de su hijo/a.

En este sentido, es de gran utilidad conocer casos reales en los que podamos ver reflejados los
cambios y experiencias vividas por familias que han tenido que convivir con la situacion de tener un/a
hijo/a sordo/a. Un ejemplo es Sancho (2014), la madre de una nifia con sordera, que explica en su
libro algunos de los cambios que se originan en la vida de una familia con un/a hijo/a sordo/a. La autora
destaca la idea de que algunos de estos cambios consisten en buscar estrategias para cuando el nifio
o lanifia llora y no puede expresar la demanda de manera oral o cuando los padres tratan de explicarle
a su hijo/a dénde van a ir 0 qué van a hacer ese dia. Cabe tener en cuenta que la persona sorda
generalmente no dispone de la informacién que se recibe por la via auditiva y, por lo tanto, se apoya
en la via visual para controlar el ambiente en el que se encuentra. Es por ese motivo que tanto la
familia como el resto de interlocutores, diariamente, deberan dirigirse a la persona con sordera

hablando mas lentamente, situarse con la luz de frente, vocalizar bien y repetir el mensaje si es

L El término hace referencia a las rutinas familiares, las redes de apoyo, los servicios que reciben y
recursos econdmicos de los que disponen (Mas y Giné, 2002).
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necesario. Estas cuestiones son importantes en la rutina del nifio/a con sordera ya que las relaciones
de éste/a con su familia son determinantes para su evolucion psicolégica (Pabén, 2009).

Un estudio realizado a 18 madres oyentes de nifios y nifias sordos (12 con implante coclear y 6
con sorderas severas y profundas) puso de relieve algunos datos sobre el impacto en la vida familiar
cuando los progenitores son oyentes. Los resultados mostraron que el 61'1% de las madres estaban
de acuerdo en que la pérdida de audicion del nifio/a era la principal fuente de preocupacion, mientras
que el 83'3% manifestaron que la comunicacién con su hijo/a sordo/a no lo era. En cuanto a la relacién
con los profesionales, el 61'1% de la muestra constataron que las diferentes opiniones de los
profesionales que intervienen en el diagndstico o educacion de su hijo/a sordo/a no eran una fuente
importante de preocupacion para ellos (Suarez, Rodriguez & Castro, 2006).

Almirall (2006) elabord un estudio con el objetivo de conocer si el asesoramiento y el apoyo que
recibian habitualmente las familias con hijos o hijas sordos satisfacia adecuadamente sus
necesidades. En dicho estudio se plantearon dos caminos complementarios: por un lado, la respuesta
a cuestionarios de una muestra de entre 40 y 50 familias de diferentes entornos y procedencias y, por
otro lado, la realizacion de entrevistas a 4 familias para poder contrastar los aspectos que se trataron
en el cuestionario. Los resultados referentes a los cambios que se habian producido en la organizacion
domeéstica y familiar, asi como en la relacién con el entorno y en la vida laboral-profesional de las
familias entrevistadas fueron diversos: (1) Practicamente el 70% de las familias consideraba que tener
un hijo o una hija sorda habia provocado cambios en la organizacion familiar y habia generado una
situacion de estrés; (2) Aproximadamente la mitad de las familias vio alterada su vida laboral-
profesional, algunas incluso manifestaron que tuvieron que dejar el trabajo o cambiar las condiciones
del mismo; (3) Mientras un 26% de las familias consideraban que la sordera del hijo/a habia fortalecido
la relacion, un 24% opinaban que se habia provocado un distanciamiento entre el padre y la madre,
una diferencia poco significativa; (4) La mayoria de las familias, el 94%, consideraban que la familia
extensa se habia adaptado a la sordera de su hijo/a y un importante porcentaje, el 72%, opinaba que
los amigos también lo habian hecho; (5) Un 52% de las familias manifestaba que las nuevas amistades
surgian, sobre todo, de otros entornos diferentes al escolar, mientras que un 12% expresé que tenian
que ver con otras familias de criaturas sordas.

Teniendo en cuenta que las familias con hijos/as sordos/as expresan distintas necesidades de
apoyo y cambios en su rutina diaria, el presente trabajo pretende indagar en estas dos cuestiones.
Para ello, se llevara a cabo una investigacion para conocer cual es el proceso de adaptacion que se
da en las familias con hijos sordos, qué cambios se dan en las rutinas familiares y la percepcion que
éstas tienen acerca de los apoyos formales e informales que reciben. Dicha investigacion se realizara
teniendo en cuenta las diez dimensiones de Gallimore et al. (1999) explicadas anteriormente y

adaptadas a los objetivos establecidos.



Cada vez mas, las nuevas tecnologias permiten la medicion de la audicion de manera objetiva en
cualquier etapa de la vida, incluso en recién nacidos. El Grupo Previnfad (2011) es un grupo de trabajo
formado por pediatras que se formé en 1990 y se dedica a la prevencién en la infancia y la
adolescencia. Naci6 con el objetivo de formular y mantener actualizadas las recomendaciones sobre
actividades preventivas en nifios/as y adolescentes espafioles y mejorar la practica clinica para
promover la salud publica en el ambito de asistencia primaria (Esparza, Colomer, Soriano & Grupo
Previnfad, 2017). Desde el Grupo Previnfad se aconseja una deteccion temprana, ya que constatan
que el diagnostico precoz y la rehabilitacion adecuada previenen que la persona con sordera crezca
sin un lenguaje. En cuanto a este dltimo término, cabe tener en cuenta que algunos estudios
comparativos entre nifios/as sordos/as y oyentes permiten establecer la estrecha relacion que hay
entre el lenguaje y el pensamiento, ya que gracias al lenguaje podemos expresar sentimientos,
emociones e ideas (Pabon, 2009).

Dobie y Van Hemel (2005) destacan la diferencia existente respecto al acceso al lenguaje en
nifos/as que tienen progenitores sordos y los que no. En el primer caso, el nifio o la nifia sordo/a de
padres sordos usualmente se comunica con ellos en lenguaje de signos, lo cual le permite tener
acceso al idioma de su entorno. A diferencia de éstos, los/as nifios/as sordos/as de padres oyentes
no siempre tienen esta opcion y, si no se da una intervencion temprana en el lenguaje, se pueden
desencadenar problemas mas complejos relacionados con la comunicacion oral. En este contexto, los
autores realizan una comparacion entre el proceso de adquisicion del lenguaje de nifios/as oyentes y
no oyentes, y destacan toda una serie de diferencias entre ambos colectivos. Aun asi, una de las ideas
mas destacadas y a tener en cuenta desde el &mbito psicopedagdgico es que una intervencion
temprana ayuda a reducir esas diferencias. Con esto, los autores inciden en que, debido a que el habla
y el lenguaje se desarrollan durante los primeros afios de vida, si se brindan servicios de intervencion
integrales durante los primeros seis meses de edad, los nifios con pérdida auditiva neurosensorial
alcanzan habilidades linguisticas similares a las de los nifios oyentes.

Para poder ofrecer y garantizar respuestas adecuadas a las personas sordas es necesaria una
valoracidn precoz, global y rigurosa de todas sus necesidades. Para ello, desde hace algunos afios se
han puesto en marcha programas de deteccion y diagnostico precoz que permiten diagnosticar a los
bebés con pérdida auditiva antes de los seis meses de vida. Ademas, ha habido un gran avance en
cuanto a los tratamientos clinicos como los implantes cocleares, lo cual ha supuesto un espectacular
avance en este campo (Monsalve & Nufez, 2006).

En Espafia cabe destacar la Comision para la Deteccion Precoz de la Hipoacusia (CODEPEH)
que, en 1996, fue una de las pioneras en elaborar un protocolo para la deteccidén precoz de la
hipoacusia en recién nacidos con indicadores de riesgo, basado en las recomendaciones del Instituto
Nacional de la Salud de EEUU, y que fue puesta en marcha por numerosos hospitales (CODEPEH,
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1999). No obstante, recientemente ha habido una actualizacion de estos programas de deteccion
precoz definidos por la misma comision que se ajustan a los avances actuales y que son de gran
referencia a nivel estatal. A partir de varias evidencias aparecidas en la ultima década, la CODEPEH
ha hecho recomendaciones relativas a los protocolos y la tecnologia de cribado neonatal de ahora,
asi como los conocimientos actuales sobre genética y medicina (Nufiez, Jaudenes, Sequi, Vivanco &
Zubicaray, 2019).

A nivel internacional, un claro ejemplo de deteccién precoz es la implementaciéon del UNHS
(Universal Newborn Hearing Screening) en todos los hospitales con servicios obstétricos de Singapur.
Después de realizar un estudio, se comprob6 que este sistema de deteccion precoz de la audicion
asegura una deteccion temprana (entre los tres y los seis meses de vida) que favorece el desarrollo
lingliistico y social posterior de la persona. Cada vez més, este método se esta convirtiendo en la
atencién médica estandar en los paises desarrollados (Low et al., 2005). En este mismo contexto,
también se ha puesto en préactica la terapia Auditivo-Verbal, que ha demostrado ser una técnica que
permite a los nifios y nifias con pérdida auditiva crecer en un ambiente de aprendizaje del habla
normalizado, en el cual puedan ser independientes, participando y contribuyendo en la sociedad (Lim
& Simser, 2005). Esta es una estrategia de intervencion temprana para nifios y nifias con pérdida
auditiva centrada en la familia que fomenta la estimulacién de la via auditiva para el aprendizaje del
lenguaje verbal (Maggio, 2004).

En cuanto a los recursos y programas de apoyo existentes para las familias a nivel estatal, por un
lado, cabe destacar “FIAPAS. Confederacion Espafiola de Familias de Personas Sordas’
(Fomentando Inclusiéon Apoyando Personas Avanzando Solidariamente). Esta confederacion dispone
de una serie de apoyos y recursos destinados a la persona con sordera y a su familia. Ademas, cuenta
con mas de una treintena de Servicios de Atencidn y Apoyo a Familias (SAAFs) en sus asociaciones
confederadas, uno de los apoyos formales mas reconocido y valorado por las familias. Esta integrada
por profesionales titulados, cualificados y especializados en sordera y orientacion familiar, junto con
padres y madres guia voluntarios responsables del Programa de Ayuda Mutua Interfamiliar (FIAPAS,
2019). Por otro lado, es oportuno mencionar la Guia para padres “Mi hijo tiene una pérdida auditiva.
Audifonos e implantes cocleares”, en la cual Calvo et al. (2018) pretenden proporcionar una orientacién
inicial basada en los requerimientos de muchas familias que en su momento se encontraron en una
situacion complicada. La informacién que se les ofrece esta organizada en niveles de complejidad de
los contenidos, de manera que se puedan formar en mayor o menor grado en funcién de sus
necesidades. Esta guia fue ofrecida por el Programa Infantil Phonax (PIP), creado en el afio 2002 en
Espania por Carlos Calvo. Este programa es una iniciativa que tiene como objetivo mejorar y comunicar
las posibilidades de correccidn protésica de los nifios con pérdida auditiva y que, ademas, se basa en
la intervencion audioldgica centrada en la familia (Maggio, 2010). Existen algunas evidencias como un
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estudio realizado por Maggio (2010), que tenia el objetivo de conocer la valoracion que hacian las
familias de los nifios/as con diferentes tipos de pérdida auditiva sobre los servicios que recibian sus
hijos/as en el territorio espafiol. Los resultados de dicho estudio concluyeron que, en general, las
demandas de las familias se centraban en obtener mas formacidén sobre audiologia y tecnologia
audioprotésica, el desarrollo de las habilidades de comunicacion, audicion y lenguaje y, por ultimo,
sobre los beneficios de las prétesis.

A nivel internacional, un apoyo destacable para las familias es el Programa “Justo a tiempo” (Just
In Time), creado por el Centro Nacional para la Evaluacion y Manejo de la Audicién (National Center
for Hearing Assessment and Management o NCHAM) y el comité consultivo de familias NCHAM. Los
autores de dicho programa lo definen como una guia que sirve de herramienta para ayudar a las
familias a conectarse con grupos de apoyo de familia a familia. El programa cuenta con diferentes
organizaciones que llevan a cabo tareas que se complementan entre ellas como por ejemplo EHDI
(Early Hearing Detection and Intervention), que se encarga de coordinarse con los sistemas de
intervencidn temprana y ayudar a las familias a tener acceso a diferentes servicios, 0 NCHAM, que
proporciona informacién importante para las familias y disponen de fichas con enlaces a
organizaciones que pueden ayudar a las familias de los nifios sordos, entre otros (BEHL, DOUTRE y
DesGEORGES, 2019).

Teniendo en cuenta los aspectos tratados y contrastados por varios autores en este apartado, el
presente trabajo se realiza con la intencidn de conocer el proceso de adaptacion de las familias ante
la presencia de un/a hijo/a sordo/a. Con el fin de conseguirlo, se busca conocer cuales han sido los
cambios que se han dado en su vida a raiz del diagndstico de su hijo/a y cual es su nivel de satisfaccion
respecto a los apoyos formales e informales que han recibido.

Objetivos

General:

Describir el proceso de adaptacion y las necesidades de apoyo de las familias con hijos/as con sordera
durante la infancia y la adolescencia.

Especificos:

1. Conocer el proceso de adaptacion y los cambios en las rutinas de las familias con hijos/as con

diferentes grados de pérdida auditiva.

2. ldentificar los apoyos formales e informales que reciben las familias y cual es su grado de

satisfaccion respecto a estos.

3. Describir las necesidades de apoyo de las familias con hijos/as sordos/as.

Método
Participantes
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El contexto en el que se enmarcd la parte empirica de este trabajo fue un Centro de Recursos
Educativos para Deficientes Auditivos (CREDA) que colabora con los centros educativos del area
metropolitana de Barcelona. El objetivo principal del centro es propiciar que la tarea del profesorado
se ajuste a las necesidades educativas del alumnado con deficiencias auditivas graves y permanentes
o0 con trastornos del lenguaje. Este centro es el heredero de la primera escuela de sordos que hubo
en la ciudad de Barcelona y esta formado por logopedas, psicopedagogos y audioprotesistas
coordinados por un Equipo Directivo, que mantienen una estrecha relacién con los Equipos de

Asesoramiento Psicopedagdgico (EAP).

Las personas que participaron en el estudio fueron cuatro familias del area metropolitana de
Barcelona con hijos e hijas de entre dos y trece afios con diferentes grados de pérdida auditiva. Las
entrevistas se pasaron a familias con diferentes caracteristicas, todos los participantes eran oyentes
excepto un padre que tenia una deficiencia auditiva profunda (DAP) y no llevaba implante coclear (IC).
Dos de los hijos de las familias participantes tenian DAP y los otros dos DAM (deficiencia auditiva
moderada), todos llevaban IC menos la hija del padre con DAP. Para un mejor analisis de los datos
del estudio, fue crucial conocer el modo en qué las familias llegaron al CREDA y los motivos de la
sordera de su hijo/a. De este modo, las cuatro familias participantes explicaron que fue el hospital
quien les facilitd el contacto con el centro y, a partir de ahi, se comunicaron con ellos y les
proporcionaron la ayuda necesaria. Aun asi, como uno de los padres era sordo, ya conocia el centro

anteriormente y fue él quien pidi6 la informacion al hospital por adelantado.

Aunque todas las familias participantes tenian hijos sordos, los motivos de la pérdida auditiva
de estos eran diferentes. Mientras una de las madres dijo que la sordera de su hijo fue causada por
un virus que se produjo durante el embarazo llamado “citomegalovirus”, la otra madre explicd que su
hijo contrajo una meningitis y le quedé como secuela una sordera profunda bilateral siendo asi un caso
de urgencia. A diferencia de ellas, los hijos de los dos padres restantes nacieron siendo sordos. En la

tabla 1 se muestran con mas detalle las caracteristicas de las familias participantes.
Tabla 1

Caracteristicas de las familias participantes

Grado de
oérdida  £9ad o
Familia Edad Profesion Casado/a  Oyente " hijo/a ,
auditiva < hijo/a
hjpla \@1s)
F1 34 Maestra Si Si DAP 6 Si
F2 70 Trabajos Si No DAM 13 No
manuales
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F3 32 Enfermera Si Si DAP 3 Si
F4 40 Repartidor Si Si DAM 2 Si
Nota: DAP = Deficiencia Auditiva Profunda; DAM: Deficiencia Auditiva Moderada

Instrumentos

El instrumento que se utilizd para la recogida de datos de las familias participantes fue una
entrevista basada en las dimensiones de la Entrevista Ecocultural (Gallimore et al., 1993), el objetivo
de la cual fue observar y analizar el conjunto de cambios que se producen en las rutinas de las familias
con hijos/as sordos/as y la concepcion que éstas tienen respecto a los apoyos que reciben. A lo largo
de la entrevista se combinaron aspectos cuantitativos y cualitativos con el fin de tener una mirada
global y completa sobre la situacién de cada una de las familias.

Dicha entrevista constaba de 26 preguntas distribuidas en ocho dimensiones o areas que
indagaban aspectos concretos: (a) hogar/barrio: posibles modificaciones que se hayan tenido que
realizar en el hogar a raiz de la sordera; (b) tareas domésticas: administracion y organizacion de las
tareas y responsabilidades familiares con su hijo/a con sordera; (c) cohesion familiar: aspectos
positivos y a mejorar de la relacion familiar y su implicacion; (d) subsistencia econémica: recursos
disponibles o efectos en la economia derivados de la sordera y cambios en la vida laboral; (e)
informacién: modo de acceso a la informacién sobre sordera y principal fuente de informacion que
tienen las familias; (f) apoyo social: principales apoyos formales e informales tanto de la familia nuclear
como de la extensa y valoracién de estos; (g) redes sociales para personas con y sin discapacidad:
relaciones de amistad de su hijo/a con los iguales y de ellos mismos como adultos con otros adultos;
(h) servicios: programas de apoyo a personas sordas a los que acude la familia y como llegaron hasta
ellos, asi como la valoracion de estos.

Estas areas se seleccionaron teniendo en cuenta el modelo principal de la “Adaptacién
transcultural de la Ecocultural Family Interview (a partir de ahora Entrevista Ecocultural) a las familias
con un hijo con discapacidad intelectual en Catalufia”, elaborada por Mas y Giné (2012). Asi pues, en
base a esta adaptacion se realizaron un conjunto de cambios y modificaciones que dieron lugar a la
entrevista utilizada para este estudio.

Existen algunas diferencias y similitudes entre la Entrevista Ecocultural adaptada por Mas y
Giné (2012) y la que se realiz6 para la elaboracién del presente trabajo. En primer lugar, cabe tener
en cuenta que la entrevista original estaba dirigida a familias con hijos/as con discapacidad intelectual,
en cambio, la que se realizd para este estudio iba dirigida a familias con hijos/as sordos/as. Aun asi,
la mayoria de las dimensiones se conservaron, aunque con algunas modificaciones, de manera que,
mientras la entrevista original constaba de diez dimensiones (subsistencia econdmica; servicios;

hogar/barrio; tareas domésticas; cohesion familiar; redes sociales para personas sin discapacidad;
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redes sociales para personas con discapacidad; diversidad cultural; apoyo e informacion), la entrevista
actual se construyo teniendo en cuenta las ocho dimensiones explicadas anteriormente. A demas, se
fusionaron algunas de las areas referentes a las redes sociales para personas con y sin discapacidad
y se suprimio la de diversidad cultural.

En segundo lugar, otra diferencia significativa a tener en cuenta es que la Entrevista
Ecocultural adaptada por Mas y Giné (2012) estaba formada por tres materiales distintos: (a) un
cuestionario de 78 preguntas que recogia informacion de la familia de diferentes tipos; (b) una
entrevista semiabierta donde se proponia a los padres que explicasen su propia experiencia, rutinas
y cambios; (c) el cuaderno de puntuaciones, donde se anotaban las respuestas tanto a nivel cualitativo
como cuantitativo. A diferencia de esta, en la entrevista de este estudio solo se realizé la parte de las
preguntas semiabiertas que contemplaban aspectos cualitativos y cuantitativos, aunque predominaba
la parte cualitativa. La informacion demogréfica se recogi6 previamente a la realizacion de la entrevista
puramente dicha y el resto de los datos se recogieron a través de las transcripciones y siguiendo las
areas establecidas.

Algunas de las similitudes que tienen en comUn ambas entrevistas son las dimensiones que
se tratan y el objetivo que se persigue. Por un lado, las dimensiones de la Entrevista Ecocultural inicial
estan plasmadas en la que se realizd para este trabajo, aunque en diferente orden, pero cubren todos
los aspectos que se pretenden conocer. Por otro lado, el objetivo principal de las dos entrevistas es el
mismo: conocer, a partir de la propia experiencia de las familias, su adaptacion ante la discapacidad
y los apoyos que reciben (véase Anexo 1).

Procedimiento
Recogida de datos

El proceso de recogida de datos del estudio abarcd desde el momento en que se le propuso
a la institucion colaborar en él hasta la posterior transcripcion e interpretacion de las entrevistas que
se realizaron.

Para empezar, se invitd al CREDA a colaborar en el estudio y aceptaron de buen gusto,
proponiendo algunas familias que podrian resultar interesantes para la realizacion de las entrevistas.
Una vez aceptaron colaborar, se seleccionaron algunas de las familias que se habian propuesto en
un principio, concretamente cuatro. Los criterios que se tuvieron en cuenta para la seleccién fueron
varios: (1) familias que ya hubiesen superado las primeras etapas del proceso de adaptacién, por tal
de que estuvieran predispuestas y fuesen capaces de explicar su experiencia; (2) padres y madres
tanto oyentes como con sordera para tener diversidad de caracteristicas y enriquecer el anélisis del
estudio; (3) familiares con hijos/as con diferentes grados de pérdida auditiva y con o sin implante

coclear, para observar si se producian cambios entre una experiencia y otra.
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Una vez se seleccionaron las familias siguiendo estos criterios, por un lado, se entrego el
documento de consentimiento al centro (véase Anexo 2) y, por otro lado, se redact6 una carta de
presentacién a las familias participantes (véase Anexo 3). En dichos documentos constaban los
objetivos de la entrevista, el funcionamiento de esta y también se les informaba de que la conversacion
debia ser grabada en audio para la posterior transcripcién. El dia de la entrevista, una vez firmado el
consentimiento y las cartas de presentacion por todas las partes implicadas, tuvo lugar la realizacion
de las entrevistas, que posteriormente se transcribieron de forma literal en Word, lo cual sirvié para
hacer el anélisis de los datos.

Analisis de los datos

Para conocer y comprender las diferentes experiencias de las familias en relacién con las
dimensiones que se trataron, se llevd a cabo un andlisis cualitativo tematico. Este tipo de anélisis es
un método que permite identificar, analizar y establecer temas teniendo en cuenta diferentes datos y,
en definitiva, sirve para organizar y describir un conjunto de informacién en detalle (Braun & Clarke,
2006). Segun las autoras, algunas de las fases que se siguen para realizar el analisis tematico son
similares a las de otras investigaciones cualitativas, por lo tanto, el procedimiento que se sigui6 no es
exclusivo del analisis tematico en si.

El proceso llevado a cabo comprendio desde el primer momento en que se anotaron y se
buscaron los significados de los temas de interés hasta el posterior analisis de dichos temas y la
redaccion de los resultados. Asi pues, las fases que se siguieron para llevar a cabo el analisis de la
entrevista siguiendo la linea de esta metodologia fueron seis: (1) familiarizacién con los datos: se
recopilé toda la informacion ofrecida por los participantes mediante la transcripcion de las entrevistas
y se hicieron varias lecturas de cada una de ellas para establecer las ideas clave; (2) generacion de
codigos iniciales: a partir de las transcripciones, se agrup6 la informacion que resultaba mas
interesante y se codificaron los temas centrales de la entrevista, para no perder de vista el objetivo
principal; (3) busqueda de temas: se ordenaron los temas principales y secundarios y se
complementaron entre ellos mediante una representacion visual que seleccionaba por colores los
diferentes temas tratados; (4) revisidn de temas: se revisaron y se discriminaron los diferentes temas,
descartando los que no eran relevantes para el estudio y se clasificaron temas que se entrelazaban
entre ellos, con el fin de distinguirlos con claridad; (5) definicion y nombramiento de temas: se
identificaron los aspectos clave para la redaccién de los resultados clasificando el contenido por
tematicas teniendo en cuenta algunas frases literales de los participantes; (6) redaccion de los
resultados: se hizo el andlisis final y la redaccion de los resultados con el objetivo de reunir toda la
informacidn y establecer puntos en comun y discrepancias entre las diferentes entrevistas. Aun asi, la
redaccion final no se quedd en la mera descripcion de los resultados, sino que se hizo también una
interpretacion y argumentacion del contenido investigado.
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Resultados

Para responder al primer objetivo “Conocer el proceso de adaptacion y los cambios en las
rutinas de las familias con hijos/as con diferentes grados de pérdida auditiva” los resultados se
focalizaron en las siguientes areas de la Entrevista Ecocultural: (a) hogar/barrio; (b) tareas domésticas;
(c) subsistencia econdmica; (d) redes sociales para personas con y sin discapacidad. Las familias

explicaron que, mientras en algunas de estas areas si que se habian producido cambios, en otras no.

Respecto al area del hogar/barrio, las cuatro familias sefialaban que no habian modificado ni

la vivienda ni el domicilio como consecuencia de la sordera del hijo. Uno de los padres explicaba:

la meva avia va viure aqui, la meva mare va néixer, jo també... portem molts anys aqui [mi
abuela vivid aqui, mi madre nacid, yo también... llevamos muchos afios aqui] y otra de las madres
decia: nosaltres feia molt poc que ens haviem mudat de fet i no ens vam haber de canviar perque amb
el tema de que els atenen al centre ens ajuda molt logisticament... [nosotros hacia muy poco que nos
habiamos mudado de hecho, y no nos tuvimos que cambiar porque con el tema de que les atienden

en el centro, ayuda mucho logisticamente].

En cuanto al area de tareas domésticas, las familias con hijos mas pequefios, en concreto dos
de las cuatro, explicaron que sus hijos no participaban demasiado en las tareas del hogar, excepto

para cosas muy puntuales. Por ejemplo, una de las madres decia:

la idea és que si només recull una miqueta lo que ja esta fet ja, per mi ja és molt [la idea es
que, si solo recoge un poco lo que ya esta hecho, para mi ya es mucho] y otro padre sefialaba que:

si, por ejemplo, yo pido lo que sea y... patatas fritas, y ella lo coge... esto si.

Aun asi, el padre de la adolescente expresé que esta no tenia ningun tipo de responsabilidad
en casa, y que él se encargaba de todo porque estaba jubilado y, ademas, tenian a una mujer
contratada que se encargaba de estas tareas. Solo hubo una madre que expresé que su hijo de seis
afos hacia algunas tareas como recoger la mesa y ayudar a ponerla, y que, aun asi, creia que

deberian exigirle algo mas.

A nivel econdmico hubo diversidad de opiniones en funcion de la experiencia de cada familia.
Mientras una madre y un padre expresaron que habian tenido algunos problemas econémicos a lo
largo del proceso, las otras dos familias dijeron que todos los gastos habian ido a cargo de la seguridad
social y que, por lo tanto, no habian tenido que realizar esfuerzos econdmicos. En uno de los casos,
aunque el primer implante coclear fue subvencionado, la familia tuvo que pedir ayuda econdmica a los
abuelos paternos para el segundo implante. La madre en cuestion consideraba que:

les ajudes a la familia a nivell econdmic sén necessaries [las ayudas a la familia a nivel
econdmico son necesarias).
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Otro de los padres explico que su familia habia tenido que recurrir a Caritas y que, aunque
disponian de algunas ayudas, tenian muchos gastos: jo tinc la hipoteca que pagar, (...) esta malament
aixo [yo tengo que pagar la hipoteca, (...) esta mal esto].

En los otros dos casos, las operaciones del implante coclear de sus hijos las cubri6 totalmente
la seguridad social y no tuvieron que hacerse cargo de pagar nada mas que los complementos y
reparaciones puntuales. Una de las madres explicé que:

quan el **** es va implantar encara s’havia de pagar aixo pero el fet de que el **** fos un nen
que en principi era oient i s va quedar sord per una meningitis, era una de les excepcions que cobria

*kkk

el doble implant [cuando **** se implanté aun se tenia que pagar esto pero el hecho de que **** fuese
un nifio que en principio era oyente y se quedo sordo por una meningitis, era una de las excepciones
que cubria el doble implante] .

Un cambio importante expresado por una de las familias fue el impacto en la vida laboral que
tuvo el nacimiento de su hija con sordera, el padre en cuestidn explicaba:

kkkk

luego cuando nacid la **** y ella... vio que ella tenia problema de... auditivas, (...) yo dejé ese
trabajo y actualmente trabajo como auténomo, como repartidor.

Al igual que este padre, el resto de familias también expresaron haber tenido que modificar
algunas condiciones de sus puestos de trabajo para atender a las necesidades de su hijo/a.

Mientras tres de las cuatro familias participantes no mostraron ningiin cambio ni dificultades
en las relaciones sociales ni de ellos mismos como adultos ni de sus hijos, una de las familias explicd
que sus relaciones de amistad habian cambiado mucho. Este padre expresé que, con el nacimiento
de su hija sorda y los demas hijos, no tenian tiempo para relacionarse con sus amigos:

yo he dejado el trabajo por mis hijos, y hay que cuidarles... y no tenemos tiempo para cuidar
amigos...

Ademas, también explicaba que su hija no tenia amistades porque solo se relacionaba con
los hermanos ya que no asistia al jardin de infancia todavia. Una de las madres dijo que la relacion
con sus amigos era como siempre con la diferencia de que al principio les costé un poco explicarles
cuestiones relacionadas con la sordera de su hijo. La participante explicaba:

a l'inici era dificil d’explicar perque no entenien ben bé que, és aixo, un implant coclear no se
sap... no... no saben que és... o sigui la gent que no esta relacionada no tenen ni idea de que és ni
com funciona [al inicio era dificil de explicar porque no entendian muy bien qué era eso de un implante
coclear, no se sabe... no, no saben qué es... 0 sea la gente que no esta relacionada no tienen niidea
de qué es ni cdmo funciona], pero expreso que finalmente lo normalizaron y no fue un obstaculo.

Respecto a los hijos, todos los de los participantes eran muy sociables y no habian tenido

ningun problema en el ambito social, excepto la nifia que no estaba escolarizada aun.
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Con el fin de dar respuesta al segundo objetivo del estudio “Identificar los apoyos formales e
informales que reciben las familias y cual es su grado de satisfaccion respecto a estos”, se observaron
las siguientes areas: (e) apoyo social; (f) cohesion familiar; (g) informacion. Respecto al area de apoyo
social, los resultados indicaron que el apoyo formal recibido por parte de los servicios y programas
estaba muy bien valorado. Dos de las familias le pusieron un 10/10, uno de los padres un 7/10 vy,
finalmente, otro padre lo valoré con un 9/10. En todos los casos las familias se mostraron satisfechas
con la informacion y los recursos obtenidos por parte de las organizaciones, asi como con el apoyo el
servicio de logopedia y el seguimiento por parte del CREDA. Una de las madres afirmaba que:

jo els hi poso un 10... necessaris, son necessaris... [yo les pongo un 10... necesarios, son
necesarios] y otra madre decia: jo a aixo li poso un 10, és que estic molt contenta [yo a esto le pongo
un 10, es que estoy muy contenta].

Por otro lado, en relacion con el area de cohesion familiar, dos de las familias valoraron muy
positivamente (10/10) este apoyo informal durante el proceso de adaptacion con un/a hijo/a sordo/a.
Una de las madres lo valor6 asi porque consideraba que los abuelos maternos y paternos siempre les
ayudaban cuando lo necesitaban y que, ademas, se desplazaban al domicilio cuando su marido
viajaba por trabajo. Uno de los padres valord muy positivamente el apoyo informal y expreso que:

pondria un 10 a mi familia, porque me ayudan mucho y por mi hija (...) siempre se hacen
abrazos, se hacen besos y todo, si...

Las otras dos familias valoraron el apoyo informal con un 8/10 y con un 7/10, una de las
madres expresé que los abuelos maternos ayudaban mucho en el tema logistico, pero le faltaba mas
apoyo a nivel emocional, ya que expreso:

pot ser si que m’hagués agradat estar més acompanyada a nivell de companyia pero a mi,
amb mi, moralment (...) un suport més emocional [quiza si que me hubiese gustado estar mas
acompafiada a nivel de compaifiia, pero a mi, conmigo moralmente (...) un apoyo mas emocional].

La fuente de apoyo emocional principal de las dos madres participantes eran sus amigas, ya
que explicaron que podian contar con ellas y compartir cdmo se sentian abiertamente. Uno de los
padres, en cambio, explicaba que se sentian muy solos porque la familia materna vivia en China y
aqui no tenian apoyo informal de ningun tipo, pero el nucleo si que estaba muy unido. En la Tabla 2
se muestran los datos cuantitativos referentes a la valoracion establecida por los participantes respecto
a los apoyos formales e informales recibidos.

Tabla 2

Valoracion de los apoyos recibidos

Apoyo formal Apoyo informal
Familias
(sobre 10) (sobre 10)
F1 10 8
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F2 7 7
F3 10 10
F4 9 10

La principal fuente de informacion de la mayoria de las familias participantes fueron los
programas de apoyo y diversos servicios o asociaciones. Aun asi, dos de las familias expresaron que
también consultaban dudas al hospital, y solo una de ellas a los servicios sociales o la Cruz Roja para
recibir ayudas econdmicas. Los otros dos participantes expresaron que la logopeda del CREDA era la
que les proporcionaba mas informacion, por ejemplo, una de ellas decia:

Si, sobretot perqué com també la logopeda veu altres nens pues de vegades a través d’ella
pues (...) o fins i tot posar-nos en contacte amb alguna familia que ha cregut que ens podrien ajudar
[si, sobre todo porque como también la logopeda ve a otros nifios pues a veces a través de ella pues
(...) o incluso ponernos en contacto con alguna familia que cree que nos puede ayudar].

Para dar respuesta al el tercer y ultimo objetivo “Describir las necesidades de apoyo de las
familias con hijos/as sordos/as”, se tuvo en cuenta, por un lado, el area restante: (h) servicios y, por
otro lado, las necesidades respecto al apoyo formal e informal que expresaron haber tenido. Las cuatro
familias valoraron muy positivamente el apoyo formal recibido por parte de los servicios publicos, pero
algunas de ellas mostraron necesidades en el &mbito clinico. Una de las madres participantes valoraba
la globalidad del apoyo recibido en el CREDA (Centro de Recursos Educativos para Deficientes
Auditivos), ACAPPS (Asociacion Catalana para la Promocién de las Personas con Sordera) o AE-IC
(Asociacién Espafiola de Investigacién de la Comunicacion), en cambio, expresé que:

a nivell d’hospital crec que em faltava més informacié i... que es podrien explicar millor les
coses, més properes, a nivell d’associacions forga bé, vull dir m’he sentit informada i acollida [a nivel
de hospital creo que me faltaba mas informacion y que se podrian explicar mejor las cosas, mas
cercanas, a nivel de asociaciones bastante bien, quiero decir, me he sentido informada y acogida].

A diferencia de esta, el padre de la adolescente valoraba mucho mas la ayuda proporcionada
por parte del hospital y de algunos programas como APANSCE (Asociacion de Padres de Nifios
Sordos de Catalufia) o la Fundacion Pere Tarrés, sin expresar nada sobre lo que le ofrecian desde el
CREDA, mas alla del servicio de logopedia. Otra de las participantes explicé que les habia faltado
informacidn por parte del hospital, al igual que la madre anterior, pero en este caso era acerca de la
atencién social:

a mi el suport que potser em va faltar més va ser el social, és a dir, el de I'atencio social en el
sentit d’aixo no? Pues jo no sabia que em podia agafar una excedencia per cuidar un fill malalt, llavors
vaig agafar una baixa per depressio amb el que aixo suposa... [a mi lo que quiza me falté mas fue el
social, es decir, el de la atencion social en el sentido de eso ¢no?, pues yo no sabia que me podia
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coger una excedencia para cuidar a un hijo enfermo, entonces cogi la baja por depresion con lo que
€S0 supone...].

A diferencia de los demas, esta madre no valoré tanto el contacto con otras familias, ya que
consideraba que: no necessitem tant com potser aquest vincle on haver de sempre treure aquest tema
(...) perque si que de vegades potser és com és el tant recordar-ho el que fa més fa mal que no el fet
de veure el nen que esta bé [no necesitamos tanto lo que podria ser ese vinculo donde tener que
sacar siempre este tema (...) porque si que a veces es como que recordarlo hace mas dafio que no
el hecho de ver que el nifio esta bien].

Respecto a las necesidades respecto al apoyo informal proveniente del ndcleo familiar, por
un lado, dos de los participantes expresaron que les gustaria poder organizarse mejor logisticamente
y una de las madres dijo que necesitarian pasar mas tiempo en familia entre semana:

ens queda poc temps a casa, la sensacio que em dona és que estic tot el dia al cotxe corrent
[nos queda poco tiempo en casa, la sensacion que me da es que estoy todo el dia en el coche
corriendo].

Por otro lado, uno de los padres encontraba problemas con el comportamiento de su hija en
casa, ya que no le hacia demasiado caso y faltaba mucho a la escuela, mientras que el otro padre dijo
que el mayor problema era que, generalmente, habia mucho ruido en casa y eso molestaba a la
pequefa con sordera: toda la familia habla a la vez, luego (...) lo noto que la **** tiene problemas...

Aun asi, todas ellas valoraban mucho la unidad que habia en el nicleo familiar a la hora de
tomar decisiones conjuntas, una de las madres valoraba la capacidad que habian tenido de ver el lado
positivo de la situacion y expresaba:

bueno jo crec que, pues que a pesar de tot el que va passar i tot pues que I'hem sapigut com
trobar el costat bo no? O sigui, tenim un nen que esta sa, que és felic... [oueno yo creo que, pues que
a pesar de todo lo que pas6 hemos sabido como encontrar el lado bueno, ;no? O sea, tenemos un
nifio sano, que es feliz...]

Finalmente, el aspecto que mas preocupaba a tres de las familias era el tema econdmico, por
ejemplo, una de las madres decia:

tema subvencions... tema econdmic és important (...) i sincerament és aixo, que has de gastar
molts diners en mantenir els implants [tema subvenciones... tema econdmico es imporante (...) y
sinceramente es eso, que tienes que gastar mucho dinero en mantener los implantes]

Otro padre explicaba que: ahora... por ejemplo... lo que ha pasado en todo el mundo, tema
de coronavirus (...) no tenemos trabajo ni nada, hay que regresar otra vez a Barcelona de verdad que
cuando vuelva a Barcelona nosotros estamos a cero. Por el contrario, una de las madres dijo que no
le habia faltado nada ya que todas las dudas y problemas que habia ido teniendo se los habian resuelto
en el momento.
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Respecto al objetivo general planteado en el estudio “Describir el proceso de adaptacion y las
necesidades de apoyo de las familias con hijos/as con sordera durante la infancia y la adolescencia”
y siguiendo las areas de la Entrevista Ecocultural establecidas, los resultados pusieron de manifiesto
que las familias participantes habian modificado algunas de sus rutinas diarias. Ademas, todas ellas
afirmaron haber recibido apoyos formales e informales durante su proceso de adaptacion, en mayor o
menor medida, y también expresaron las distintas necesidades de apoyo que les habian surgido para

hacer frente a la sordera de su hijo/a (Véase Anexo 4).

Discusion y conclusiones

Siguiendo el primer objetivo “Conocer el proceso de adaptacion y los cambios en las rutinas
de las familias con hijos/as con diferentes grados de pérdida auditiva”, los resultados obtenidos en el
trabajo se correspondieron con varios aspectos plasmados en la literatura establecida al inicio y
discreparon en otros. Por un lado, la mayoria de las familias entrevistadas expresaron que se habian
producido cambios en la organizacion familiar y en las rutinas a raiz de la sordera del hijo/a. Ademas,
todas las familias coincidian al expresar haber tenido que cambiar de trabajo o modificar ciertas
condiciones del mismo para atender las necesidades de su hijo/a con sordera y también dijeron que,
tanto la familia como los amigos se habian adaptado satisfactoriamente a la nueva situacion, lo cual
se correspondié con los resultados obtenidos en el estudio de Almirall (2006). Por otro lado, al contrario
de lo que expresaron las familias del estudio realizado por el autor, en este estudio todos los
participantes consideraban que la familia estaba muy cohesionada y que la sordera del hijo/a habia
sido fuente de mejora de la relacién. A su vez, mientras que las familias del estudio de Giné et al.
(2011) expresaron que una de sus mayores preocupaciones era la dificultad para que su hijo/a tuviese
relaciones sociales, la mayoria de las familias del presente estudio afirmaron que sus hijos no tenian
ningun problema en el ambito social.

A nivel de comunicacién, las familias del estudio explicaron que se habian producido algunos
cambios a la hora de dirigirse al nifio/a como, por ejemplo, hablar mas despacio e intentar dar
mensajes claros para facilitar su comprension, reafirmando la experiencia explicada por Sancho
(2014). En relacion con el modo de comunicacion de las personas sordas con sus progenitores en
funcion de si estos también lo eran o no, se encontr6 otra coincidencia con lo que decia la literatura.
El padre con sordera expres6 que se comunicaba en lengua de signos con su hija sorda ya que era
su método de comunicacién habitual, mientras el resto de familias oyentes se comunicaban en lengua
oral exclusivamente, correspondiéndose con la idea establecida por Dobie y Van Hemel (2005).

En relacién con el segundo objetivo del estudio “Identificar los apoyos formales e informales
que reciben las familias y cual es su grado de satisfaccion respecto a estos”, se identificd que las
familias valoraban muy positivamente el apoyo informal que provenia de sus familias, como ocurria en

el estudio de Mercado y Garcia (2010). Ademas, durante la entrevista, todos los participantes hablaron
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sobre los cuatro tipos de apoyos establecidos por Kyzar et al. (2012): emocional, fisico, material e
informativo y, en general, consideraban que todos ellos eran muy importantes para hacer frente a la
sordera de sus hijos.

Un aspecto sefialado por uno de los padres participantes de este estudio fue la importancia
de la relacion de su hijo/a con sordera con sus hermanos, lo cual se correspondié con uno de los
aspectos que mas destacan la mayoria de familias del estudio de Giné et al. (2011). El padre en
cuestion valoraba mucho la relacion entre su hija con sordera y los hermanos, y explicaba que su
posicion a la hora de tomar decisiones era muy importante. Otro aspecto coincidente con el estudio
de los autores, fue la percepcion de las familias acerca de que la informacion sobre las necesidades
de su hijo/a era muy dispersa y que les habria gustado disponer de mas datos por parte de algunos
profesionales.

Respecto al tercer y ultimo objetivo “Describir las necesidades de apoyo de las familias con
hijos/as sordos/as’, las familias expresaron que sus necesidades habian ido cambiando en funcién del
momento y los apoyos recibidos, tal y como afirmaron Mercado y Garcia (2010). Algunas familias
afirmaron que dejaban de valorar ciertos aspectos que al inicio habian sido cruciales, ya que
actualmente tenian otras necesidades y estaban en la etapa de accion constructiva, definida por
Luterman (1985). En relacion con este Ultimo aspecto, cabe destacar que una de las madres explicd
que su familia habia sabido encontrar el lado positivo de la situacion, lo cual sugirié que se encontraba
en esta misma etapa. Al igual que esta, el resto de familias hablaron de manera abierta y positiva
sobre sus debilidades y fortalezas, lo cual sirvié para reforzar esta evidencia. En otro orden de cosas,
otro aspecto coincidente, en este caso con el estudio realizado por Giné et al. (2011) fue la falta de
ayudas econdmicas que expresaron tener las familias con hijos sordos ya que, en la mayoria de los
casos, era la principal necesidad. Por otro lado, mientras una de las necesidades que manifestaron
los padres en el estudio de Giné et al. (2011) estaba ligada a la vida independiente de su hijo/a con
discapacidad intelectual, el padre de la adolescente con sordera de este estudio expresd que su mayor
preocupacion era el comportamiento disruptivo de su hija en casa y en la escuela.

Hubo algunas cuestiones que se abordaron en la entrevista sobre las cuales se obtuvieron
ciertos resultados que dieron lugar a diferentes hipétesis. Por un lado, no hubo ninguna familia que
expresara modificaciones en el ambito del hogar/barrio, asi pues, esto sugirié la idea de que la sordera
no tuvo ninguna repercusion ni en el domicilio ni en la vivienda familiar, como si podria suceder ante
la presencia de otro tipo de discapacidad sensorial como la ceguera o la motriz. Por otro lado, al inicio
del estudio se podia esperar que las familias mostraran algunos problemas de comunicacién con sus
hijos/as sordos/as, pero esto no se dio en las entrevistas realizadas. En ninguno de los casos las
familias tenian dificultades para comunicarse con su hijo/a y este resultado se asocié al hecho de que
todos habian recibido una deteccion precoz de la sordera y una intervencion temprana en el lenguaje.
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Este razonamiento se sustentd en la idea establecida por el grupo Previnfad que afirmaba que el
diagnostico precoz previene que la persona con pérdida auditiva crezca sin un lenguaje y en la
importancia de la intervencion temprana en el lenguaje remarcada por Dobie y Van Hemel (2005).
Finalmente, otro aspecto que se podia esperar, pero no se dio, fue la preocupacion de las familias por
el futuro de sus hijos con sordera, lo cual se relacion6 con el hecho de que las familias participantes
tenian hijos en edad escolar y no se planteaban todavia este tipo de cuestiones.

Cabe destacar la aportacion que supone conocer el proceso de adaptacion familiar, asi como
la vida diaria de las familias con hijos/as sordos/as para poder entender sus necesidades e identificar
qué tipo de apoyo es mas adecuado para facilitar dicho proceso. Herramientas como la Entrevista
Ecocultural nos permiten acercarnos a la vida de las familias y a las necesidades latentes que surgen
en su dia a dia en funcidn de sus caracteristicas. Ademas, es un recurso muy Util para apoyar el trabajo
de los profesionales que tienen relacion con estas familias, especialmente la tarea del psicopedagogo,
y también permite que las familias puedan explicar su experiencia en primera persona (Mas y Giné,
2012).

Durante la realizacion del estudio se encontraron varias limitaciones, una de ellas fue el hecho
de que, aunque la entrevista era completa y respondia adecuadamente a los objetivos planteados, se
podria haber profundizado mas en los programas de apoyo a los que acudian las familias. Ademas,
también hubiese sido oportuno indagar en los sentimientos y necesidades concretas que
experimentaron las familias en las diferentes etapas del proceso de adaptacién, para lo cual hubiese
hecho falta mas tiempo. Por Ultimo, hubiese sido muy productivo haber asistido presencialmente a
alguna de las asociaciones para ver la implementacion de algun taller o reunion dirigido a las familias,
pero debido a la pandemia por el COVID-19 estos centros se cerraron de forma permanente y no fue
posible.

A modo de futuras lineas de investigacion, este trabajo podria extenderse y realizarse de
distintos modos. Por un lado, cabria la posibilidad de pasar las entrevistas a un numero mayor de
familias del area metropolitana de Barcelona para poder establecer una serie de patrones mas fiables
y contrastados. Por otro lado, dichas entrevistas se podrian pasar a familias pertenecientes a areas
rurales para comprobar si el contexto influye en las concepciones de los participantes y establecer una
comparacion entre ambas zonas: la urbana y la rural. Por ultimo, también podria ser interesante
conocer el punto de vista de las familias por grupos de edad de los hijos/as, separandolos en edad
preescolar, edad escolar y transiciéon entre la etapa de primaria y secundaria para identificar si se
observan cambios en las necesidades y apoyos requeridos.
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Anexos
ANEXO 1
Entrevista ecocultural

Para empezar...

- Cuénteme un poco su historia. ;Cémo llegd hasta el CREDA?

Hogar/barrio
- ¢ Tuvieron que hacer alguna modificacion en casa o cambiar de barrio a raiz de la sordera de

su hijo?

Tareas domésticas

- ¢Como se administran las tareas y las responsabilidades familiares del hogar?
- ¢De qué forma se comparten y distribuyen las tareas en el hogar para atender a las

necesidades de su hijo?

Cohesioén familiar

- ¢Qué contribuye a la cohesién familiar? (aspectos positivos, cosas que favorezcan esta
cohesion) ¢Qué aspectos la debilita? (aspectos que se deberian mejorar en cuanto a
organizacion familiar o relaciones)

- Si tuvieras que valorar del 1 al 10 la importancia de esta ayuda familiar y su implicacion,

¢ Coémo la valorarias?

Subsistencia econémica

- A nivel econdmico ;En qué medida consideran que han tenido que realizar esfuerzos a lo
largo de todo el proceso?
- ¢ Qué cambios o efectos ha tenido la presencia de la sordera en la vida econdmica y la vida

laboral?

Informacién
- ¢Qué tipo de informacion proporcionada por los servicios publicos u otras vias le ha sido util
para atender a las necesidades de su hijo?
- ¢Cudl es la principal fuente de informacién que han tenido o tienen?
- ¢Qué aspectos han echado en falta o creen que no han tenido a su disposicion durante el

proceso?
Apoyo social
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¢ Cual es el principal apoyo que recibe su familia dentro del nucleo familiar?

¢ Cual es el principal apoyo que reciben de fuera de la familia?

¢ Por qué considera que esa/s persona/s es/son un apoyo para la familia?

¢ Qué tipo de apoyo reciben por su parte?

¢ Qué aspectos valoran mas de este apoyo que reciben?

¢, Cual consideran que es la ayuda mas significativa que han recibido o reciben por parte de
los servicios/programas a los que han acudido?

¢ Qué consideran que es lo mas importante a la hora de recibir apoyo por parte de estas
organizaciones? ¢ Qué aspecto valoran mas?

Si tuviese que valorar del 1 al 10 el apoyo ofrecido por los servicios a los que ha acudido,

¢,como lo valoraria?

Redes sociales para personas sin discapacidad / con discapacidad

Desde el nacimiento de su hijo, ;como han sido las relaciones de amistad? ;Ha habido
cambios significativos? (ocio, salir a cenar...)

Si estas relaciones han cambiado, ¢ de qué forma?

¢,Su hijo también tiene un grupo de amistades? ; Cual es la relacion con estos? (amistad con

los padres de otros nifios, salidas...)

Servicios

¢ Acudieron a algun tipo de servicio o programa de apoyo a personas sordas?

¢ Cual es el servicio — o servicios — a los que han acudido? ; Por qué?

Para acabar...

Si tuviese que definir una fortaleza y algun aspecto a mejorar sobre su familia, ¢qué diria?

¢En qué area consideran que les gustaria recibir mas apoyo?
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ANEXO 2

Consentimiento del centro

Benvolgut/uda

El curriculum del Master Universitari en Psicopedagogia preveu que els estudiants facin un treball final
de master (TFM). Per aquest motiu sol-licitem la vostra cooperacié en la recollida de dades de I'estudi
de camp d’aquest treball.
Per a la vostra informacio, les dades obtingudes a través dels diversos instruments de recerca son
totalment confidencials i s'empraran Unica i exclusivament per dur a terme el treball esmentat,
assegurant en tot moment I'anonimat dels participants. Igualment, es fara una gravacié d'audio per tal
de poder fer una transcripcio de les entrevistes que sera totalment confidencial i no apareixera en el
treball de manera publica.
En aquest cas, I'estudiant CELIA CASADO SACHEZ , que esta fent el TFM titulat: “EL PROCESO DE
ADAPTACION DE LAS FAMILIAS ANTE LA PRESENCIA DE UN/A HIJO/A CON SORDERA”, té
previst sol-licitar la col-laboraci6 de la vostra institucio per:

e Passar una entrevista a quatre families amb fills i filles sords del vostre centre
Pensem que és una bona oportunitat per tal que els nostres estudiants de Master puguin desenvolupar
les competéncies necessaries per actuar en un futur des d’'una practica reflexiva compartida amb la
resta de professionals que intervenen en l'educacié. Aixi mateix, els estudiants en questio es
comprometen a donar en tot moment les explicacions oportunes del treball que duen a terme i a
mantenir-ne informats els responsables del centre.
Restem a la vostra disposicié per a qualsevol consulta, tot agraint per endavant la vostra valuosa
col-laboracié.

Ben cordialment,

Signatura Signatura
Tutor del TFM Estudiant autor del TFM
(Natasha Baqués) (Celia Casado Sachez)
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Jo, , com a directora del **** autoritzo que 'estudiant CELIA

CASADO SACHEZ reculli sota aquestes condicions les dades necessaries per al TFM.

Signatura Segell

Barcelona, de 20

(Full pel tutor de la universitat)
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ANEXO 3

Carta de presentacion a las familias

Estimada familia, soy Celia Casado y actualmente estoy cursando el Master en Psicopedagogia en la
Universidad Ramon Llull.

En primer lugar, me gustaria darles las gracias por su participacion en mi trabajo final de Master. El
estudio que estoy realizando pretende conocer el proceso de adaptacion de las familias con hijos con
sordera, sea del tipo que sea, y cuales son los apoyos que mas valoran o necesitan. Para poder
completar esta pequefia investigacion su aportacion es de gran utilidad, ya que como mas se aprende
es conociendo experiencias y casos reales y, en este sentido, no hay nadie mejor que ustedes para
poder explicarlo. Es por este motivo que realizaremos una entrevista con preguntas abiertas, durante
la cual puedan explicar sus vivencias personales siguiendo una pauta orientativa.

Deben saber que, para poder hacer un analisis posterior mas ajustado de lo que hablemos en la
entrevista, se hara una grabacion de audio totalmente confidencial que no aparecera en el trabajo, ya
que Unicamente servira para hacer la transcripcion aparte. Del mismo modo, ni sus datos personales
ni los de las personas a las que se refieran durante la entrevista seran revelados en ningin momento.
Si lo precisan, me comprometo a darles la informacion que necesiten sobre cualquier aspecto
relacionado con el trabajo y las entrevistas.

iMuchas gracias de nuevo por su colaboracién!

Firmado (Entrevistadora): (Tutora TFM): (Entrevistado/a):

Celia Casado Natasha Baqués
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ANEXO 4

Resultados de las entrevistas agrupados por dimensiones

Dimensiones

Familia 1

Familia 2

Familia 3

Familia 4

Hogar/barrio

Tareas
domésticas

Cohesion
familiar

Subsistencia
gconomica

Informacién

Ninguna  modificacion  de
vivienda ni de domicilio.

Su hijo ayudaba a poner la
mesa Y recogia sus cubiertos.

Familia nuclear muy unida. Le
falté apoyo emocional.

Pidieron ayuda econdmica a
los abuelos paternos para el
segundo IC. Cambios en el
trabajo.

La informacién mas valorada
fue la globalidad que ofrecian
los programas y servicios.

La principal fuente de
informacion era la asociacion
ACAPPS Yy la IC.

Le falté informacion clinica por
parte del hospital.

Ninguna modificacién de vivienda ni
de domicilio.

Su hija no participaba en ninguna de
las tareas.

Buena cohesion familiar, pero les
costaba mucho controlar el
comportamiento disruptivo de su hija
con sordera.

Pidieron ayuda a Caritas, por la
discapacidad de su hija y por ser
familia numerosa. Muchos gastos y
modificaciones en el trabajo.

Su primera fuente de informacion era
SU propia experiencia como persona
sorda. La principal fuente de
informacidn era el hospital, servicios
sociales y la Cruz Roja.
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Ninguna modificacién de vivienda ni de
domicilio.

Su hijo solo realizaba tareas puntales,
porque consideraban que aun era muy
pequenio.

Aunque de manera puntual, recibian
apoyo informal por parte de los abuelos.

Todo fue subvencionado por la seguridad
social, pero tuvo que realizar algunas
modificaciones en su puesto de trabajo.

Lo que mas valoraron fueron las
reuniones del CREDA y no tanto el
contacto con otras familias. La principal
fuente de informacion era la logopeda del
CREDA.

Le faltd informacion respecto a la
atencion social por parte del hospital.

Cambios de domicilio, pero no a raiz
de la sordera de su hija.

Su hija no participaba, excepto para
cosas muy puntuales.

Buena cohesion familiar pero mucho
ruido en casa, lo cual molestaba a su
hija con sordera.

Todo fue cubierto por la seguridad
social. Tuvo que cambiar de trabajo
para tener mas horas disponibles y
poder atender las necesidades de su
hija.

Su principal fuente de informacion
fueron los servicios sociales. No les ha
faltado ningun tipo de informacion
durante el proceso.



Apoyo social

Redes
sociales para
personas
con y sin
discapacidad

Servicios

El principal apoyo informal era
la abuela materna. Recibia
apoyo emocional por parte de
una amiga.

Las relaciones de amistad no
cambiaron y su hijo era muy
sociable.

ACAPPS, IC y CREDA.
Necesitaban mas apoyo a
nivel econdmico.

No recibian ningun tipo de apoyo
informal por parte de la familia,
porque vivian en China.
lban a otros programas de apoyo
formal como APANSCE vy la
Fundacion Pere Tarrés.

Las relaciones de amistad no
cambiaron y asistian
constantemente a fiestas.

APANSCE, Fundacion Pere Tarrés y
CREDA.

Necesitaban mas apoyo a nivel
econémico.

Recibia apoyo emocional por parte de
dos de sus amigas y apoyo logistico por
parte de los abuelos puntualmente.

Las relaciones de amistad estaban méas
consolidadas en Tarragona, pero su hijo
se relacionaba sin problemas con sus
iguales.

ACAPPS y CREDA.
No necesitaban ayudas de ningun tipo.

No recibian apoyo informal dentro de
la familia ni fuera de ella porque su
familia vive en Pakistan.

Tampoco asistian a ningun otro
programa 0 servicio que pudiesen
ofrecerle apoyo formal, Unicamente y
de manera puntual al CREDA.

No tenian relaciones de amistad dado
que necesitaban pasar mucho tiempo
cuidando a sus hijos. La hija con
sordera no estaba escolarizada aun y
tampoco tenia relaciones de amistad
con iguales.

Solo asistieron al CREDA.

Su gran necesidad era encontrar
trabajo a causa de la pandemia por el
COVID-19.

Nota: ACAPPS= Asociacidn Catalana para la Promocion de les Personas Sordas; IC= Investigacion
de la Comunicacion; APANSCE= Asociacion de Padres de Nifios Sordos de Catalufia; CREDA=

Centro de Recursos Educativos para Deficientes Auditivos.
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