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RESUMEN

El presente trabajo analiza la funcionalidad familiar en la atencién de nifios con discapacidad sensorial
auditiva en la Fundacién Huertos de los Olivos, ubicada en el cantdon Guayaquil. Se reconoce que la
familia desempefia un papel fundamental en esta problematica, que se extiende incluso al ambito
escolar. El objetivo es comprender la situacion y contribuir a encontrar soluciones conjuntas tanto para
las familias como para los nifios con discapacidad sensorial. El estudio se basé en el paradigma
humanista y utilizé6 una metodologia mixta con enfoque descriptivo y disefio transversal. Se examiné a
una muestra de 10 nifios con discapacidad sensorial auditiva mediante observacion, entrevistas
semiestructuradas y la aplicacién de herramientas como FF-SIL y APGAR familiar. Los resultados
revelaron que estos nifios provienen de familias disfuncionales que no brindan una atencion adecuada
a sus necesidades. Se concluye que factores psicoemocionales, familiares, comunicacionales y
educativos desempefian un papel crucial en el desarrollo de habilidades personales y psicosociales en
nifios con discapacidad sensorial auditiva. Esta investigacion subraya la importancia de abordar la
funcionalidad familiar para mejorar la estabilidad emocional y el bienestar de estos nifios.

ABSTRACT

This paper analyzes the functionality of the family in the care of children with auditory sensory disabilities
at the Huertos de los Olivos Foundation, located in the Guayaquil canton. It is recognized that the family
plays a fundamental role in this problem, which even extends to the school environment. The objective
is to understand the situation and contribute to finding joint solutions for both families and children with
sensory disabilities. the study was based on the humanist paradigm and used a mixed methodology
with a descriptive approach and cross-sectional design. A sample of 10 children with auditory sensory
impairment was examined through observation, semi-structured interviews and the application of tools
such as FF-SIL and family APGAR. The results revealed that these children come from dysfunctional
families that do not provide adequate attention to their needs. It is concluded that psycho-emotional,
family, communication and educational factors play a crucial role in the development of personal and
psychosocial skills in children with auditory sensory disabilities. This research underscores the
importance of addressing family functionality to improve the health and well-being of these children.
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DESARROLLO

La familia siempre se ha considerado trascendental en el desarrollo de las sociedades por los aportes
significativos en los miembros, la identidad y el funcionamiento positivo que permite una convivencia
en un ambiente sano, donde exista comunicacion, valores y sentido de pertenencia.

La Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) destaca que la familia representa uno de los pilares
fundamentales de la sociedad. A partir de la segunda mitad del siglo XX, se ha producido una profunda
transformacion en las configuraciones familiares, incluyendo la presencia de hogares mas pequefos,
matrimonios y nacimientos postergados, un aumento en las tasas de divorcio y un incremento en las
familias encabezadas por un solo progenitor. Si bien el estudio de la familia tiene raices que se
remontan a muchas décadas atrds, su importancia cobrd real relevancia cuando se empezaron a
identificar aspectos problematicos en las dindmicas familiares, influenciados por factores como la
globalizacion, cambios en las estructuras sociales y las dificultades que las familias enfrentan al cumplir
con sus roles y cuidar tanto de sus hijos como de las personas mayores. Estos desafios resaltan la
escasa cohesion y funcionamiento adecuado entre los miembros de la familia (ONU, 2017).

La funcionalidad familiar es un factor determinante en el desempefio del nifio, el apoyo de los
integrantes del ndcleo de convivencia, la comunicacion que exista entre si, el apego y la facilidad con
la que se pueden expresar emociones, sentimientos e inquietudes lograra un ser humano que se sienta
parte de un ambiente familiar, educativo y social favorable. En América Latina, las estimaciones
sugieren que hay al menos 8 millones de nifios y nifias con discapacidad menores de 14 afos. En
comparacioén con los nifios y nifias sin discapacidad, es frecuente que vivan en hogares pobres y es
menos probable que asistan a la escuela o que sus opiniones se escuchen en la sociedad. Ademas,
las nifias y nifios con discapacidad tienen mas probabilidades de crecer en instituciones residentes, de
experimentar violencia, de ser excluidos de las estrategias de proteccién y respuesta a emergencias y
desastres.

En el mismo contexto debido a la insuficiencia de recursos, limitada participacion de la familia, barreras
sociales y culturales, lo que implica que la sociedad no pueda asumir la integracién de las personas
con alguna discapacidad, en este caso en nifios con discapacidad auditiva, generandose mayores
sistemas de exclusion y discriminacion en las sociedades latinoamericanas. La pérdida de la audicion
es una de las condiciones con mas registros a nivel mundial, de acuerdo con la Organizacién Mundial
de la Salud, més del 5% de la poblacion mundial, es decir, 466 millones de personas han dejado de
escuchar (OMS, 2023).

En el Ecuador la atencién de las personas con discapacidad se inicia hace aproximadamente medio
siglo bajo los criterios de caridad y beneficencia. La discapacidad auditiva es la tercera discapacidad
mas recurrente después de la discapacidad fisica (46,62%) y la discapacidad intelectual (22,35%)
(Ministerio de Salud Publica, 2022).

El problema a investigar se da en el noroeste de la ciudad de Guayaquil especificamente en sector de
Monte Sinai en sus diferentes cooperativas como Cooperativa Voluntad de Dios, Realidad de Dios,
Trinidad de Dios y Promesa de Dios, donde residen las familias y nifios con discapacidad sensorial
auditiva que participan en la investigacion, sus edades oscilan entre los 9 a 12 afios de edad, en la
actualidad cursan el Cuarto, Quinto, Sexto y Séptimo afio de Educacién General Basica, quienes
pertenecen a la Fundacién Huerto de los Olivos, donde se ha abordado el tema de la funcionalidad
familiar en la atencién de nifios con discapacidad sensorial auditiva. En este aspecto se debe recalcar
gue en la institucién se incluyen a los nifios con discapacidad sensorial auditiva tomando en cuenta
como un factor de suma importancia la funcionalidad familiar y la atencién que reciben sus hijos al no
tomar en consideracién las diferencias individuales, religion, enfermedades y situaciones sujetas a
posibles casos de discriminacion y aislamiento social.

En la institucion se han observado notables cambios en cuanto a la vinculacién de nifios con
discapacidad sensorial auditiva, pero no se puede hablar de una verdadera atencién cuando los
progenitores y/o representantes legales presentan disfuncionalidad familiar dentro del entorno de sus
hogares teniendo como repercusion que sus hijos o representados no puedan desarrollarse a nivel
psicoemocional, individual y social de forma adecuada, desarrollando relaciones conflictivas con sus
pares, rendimientos académicos no adecuados, disminucion sus habilidades personales, comunicacion
no asertiva hacia sus progenitores, aislamiento social por las problematicas, discusiones, manejo no
adecuado de los conflictos por los progenitores, la escasa expresion de afecto hacia los miembros del
hogar, conflictos observados y experimentado dentro del su ndcleo familia recibiendo una atenciéon no
coherente hacia sus hijos con discapacidad sensorial auditiva de acuerdo a sus necesidades. Ademas,
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cabe recalcar que la familia es el lugar donde los hijos aprenden valores, costumbres que a mediano o
corto plazo los nifios con discapacidad sensorial auditiva los pondran en practica en la sociedad.

El andlisis de los constructos tedricos de la funcionalidad familiar en la atencion de los nifios con
discapacidad sensorial auditiva de la presente investigacién se rige bajo la aplicacion de diversos
reactivos psicolégicos desde la dimension del entorno familiar, como el Cuestionario de Funcionamiento
Familiar para nifios, FF-SIL, APGAR familiar para adulto y una entrevista semiestructurada dirigida a
los progenitores con relacion a la capacidad de aceptacion y asimilacion de un hijo con discapacidad
sensorial auditiva. De esta manera se realiza la valoracion desde las esferas afectiva y volitiva del nifio
con discapacidad sensorial auditiva, dando una respuesta a la funcionalidad familiar en la atencién de
los nifios con discapacidad sensorial auditiva.

La funcionalidad familiar es lo mas importante que una familia debe tener y esto radica desde los
componentes que la conforman como una buena cohesion, armonia y comunicacion asertiva, donde
cada uno de los miembros cumplan sus roles, adaptabilidad y permeabilidad fomentando dentro del
nucleo de su hogar una dinamica positiva entre los miembros que lo conforman. La funcionalidad de
una familia esta determinada por varios aspectos como la comunicacion, la interaccion entre sus
miembros, los roles que cada uno desempefia, estabilidad emocional de cada uno asi como también la
capacidad de afrontamiento frente a situaciones nuevas (Gonzéles et al., 2010).

Para que una familia pueda ser considerada funcional o no, es necesario evaluarla, y ante las
dificultades, es muy probable que se pueda recuperar el equilibrio y la estabilidad dentro del sistema, a
través de la adaptabilidad familiar que se refiere a la habilidad de adaptarse a los cambios y llegar a
consensos que ayude a la resolucion de conflictos; y de la misma manera esta la cohesion familiar que
se definira el vinculo emacional que el sistema tiene entre si (Siguenza et al., 2017). La funcionalidad
familiar es una de las areas de interaccion de suma relevancia e interés para el desarrollo
psicoemocionales y social del ser humano, donde adquiere sus primeros conocimientos,
considerandose a la familia como un factor de proteccion y crecimiento de cada uno de los miembros
del hogar, en este caso el de los nifios que presentan discapacidad sensorial auditiva.

Es importante mencionar la teoria estructural del funcionamiento familiar de Salvador Minuchin (1921-
2017) que se considera de gran utilidad ya que, ha sido disefiada para abarcar todo el sistema familiar,
no se focaliza en un sintoma o en un solo miembro, sino que hace participe a toda la familia tanto del
sintoma como de su resolucion, produciendo cambios a través de procesos y de una reestructuracion
planificada a transformar las pautas transaccionales disfuncionales que se identifican dentro de las
relaciones y entorno familiar. También da a conocer que el no cumplimiento de los indicadores ya
mencionados incide de forma negativa en el funcionamiento familiar asumiendo que los miembros de
una familia se relacionan de acuerdo a ciertas reglas que constituyen la estructura familiar a la cual
define como el conjunto invisible de demandas funcionales que organizan los modos en que interacttan
los miembros. Ademas, que los limites, estan constituidos por las reglas que definen quiénes participan
y de qué manera lo hacen en la familia tienen la funciéon de proteger la diferenciacién del sistema
(Minuchin, 2003).

La teoria de los sistemas de la familia de Murray Bowen ha sido de mucha utilidad para la investigacién
realizada. La misma refiere que los sistemas familiares son una teoria del comportamiento humano que
busca describir las relaciones que se establecen dentro de la familia, pues desde esta perspectiva la
familia es considerada como una unidad emocional que influye de manera significativa en los
pensamientos, sentimientos y acciones del individuo. En dicha unidad, el comportamiento de cualquier
miembro altera la conducta del resto, ya que cada familia mantiene un determinado nivel de
interdependencia emocional (Vargas et al., 2023).

Dicha teoria también habla sobre el comportamiento humano donde concibe a la familia como un
agente emocional, el cual estd sometido a normas, reglas y limites. Todo esto hace que los miembros
de la familia estén estrechamente conectados. Esta teoria propone la comprension de la familia como
un organismo, dentro del cual, lo que le ocurra a cada uno de sus miembros va a repercutir en todos
los demés, creando un desequilibrio dentro del entorno familiar y desarrollando una posible
disfuncionalidad, ya que, las acciones de los miembros pueden incidir de forma positiva 0 negativa
dependiendo de las consecuencias que estas conlleven, de tal manera que se relaciona a la variable
de la investigacion con relacién a la funcionalidad familiar.

Murray Bowen (1913-1990), un médico psiquiatra, introdujo ocho conceptos clave en su obra. En primer
lugar, abord6 los "Tridngulos”, que representan dilemas en las relaciones de pareja donde uno busca
involucrar a un tercero, lo que puede resultar en la integracion de dos miembros y la exclusion de uno.
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Otro concepto es la "Diferenciacién de Autonomia“, que se refiere a cdmo se maneja la individualidad
y la autonomia en las relaciones familiares. Bowen también destacé la importancia de la "Familia
Nuclear - Sistema Emocional”, que describe las formas en que se manifiestan las tensiones familiares,
como la distancia o el conflicto conyugal, asi como problemas relacionados con los hijos. Ademas,
explor6 cémo se transmiten patrones emocionales a través de generaciones en el "Proceso de
Transmisién Multigeneracional”. La "Limite Emocional” se refiere a la forma en que se negocia la fusién
no resulta con la familia de origen, ya sea aislandose o separandose de la familia parental (Cruzat
2007).

Otros conceptos incluyen la "Posicién de Hermanos", que implica expectativas funcionales sobre la
posicién de los hijos en la familia, y la "Sociedad Proceso Emocional”, que destaca las fuerzas hacia la
individualidad y la fusion tanto en la sociedad como en las familias particulares.

El Modelo Circumplejo de David Olson, desarrollado en 1979, proporciona un enfoque sistémico para
el diagndstico familiar basado en tres dimensiones clave: cohesidn, adaptabilidad y comunicacion. La
cohesién familiar representa el vinculo emocional entre los miembros de la familia y se divide en cuatro
tipos: desligadas, separadas, unidas y aglutinadas. Las familias desligadas y aglutinadas se consideran
las mas problematicas, mientras que las separadas y unidas son mas facilitadoras.

La adaptabilidad familiar se refiere a la capacidad del sistema familiar para adaptarse a cambios
externos, y se divide en cuatro tipos: rigido, estructurada, flexible y cadtica. La comunicacion familiar,
afnadida al modelo en 1983, desempefia un papel fundamental al facilitar la expresion de los niveles de
cohesién y adaptacion. La comunicacion se lleva a cabo a través de mensajes verbales, no verbales e
implicitos. En resumen, el Modelo Circumplejo de Olson destaca la importancia de la cohesion, la
adaptabilidad y la comunicacion en el funcionamiento familiar. Proporciona una valiosa herramienta
para comprender y diagnosticar las dinamicas familiares, ayudando a identificar areas de fortaleza y
desafio en la relacién y comunicacion familiar, lo que a su vez contribuye a una mejor comprension del
funcionamiento real e ideal de la familia.

Es importante mencionar la teoria de la comunicacion de Virginia Satir la cual se enfoca en la terapia
familiar. El enfoque familiar experiencial de Satir se centra en mejorar la comunicacion y el contacto
emocional dentro de las relaciones familiares. De esta forma, busca crear un ambiente seguro y
auténtico donde los miembros de la familia puedan expresar sus sentimientos y necesidades. Ademas
de trabajar juntos para desarrollar patrones de comunicacion méas saludables y satisfactorios (Pose,
2023).

La autora destaca dos aspectos fundamentales en las consultas familiares: la autoestima y la
comunicacion. En cuanto a la autoestima, se identifican dos extremos. La autoestima disminuida se
caracteriza por una comunicacion indirecta y poco sincera, reglas rigidas y un enlace temeroso e
inculpador de la familia con la sociedad. En contraste, la autoestima elevada implica una comunicacién
efectiva en el nlcleo familiar, la capacidad de obedecer reglas y un enlace méas saludable con la
sociedad.

En relacion a la comunicacién, se basa en los modelos propuestos por Virginia Satir en 1978. Estos
modelos van desde la comunicacién congruente, que es abierta y busca el entendimiento, hasta la
comunicacion irrelevante, donde lo que se dice carece de relaciéon con la conversacion. La autora
enfatiza que una comunicacion efectiva en el entorno familiar es fundamental para fortalecer los lazos
afectivos y mejorar la autoestima, especialmente en el contexto de la atencion a nifios con discapacidad
sensorial auditiva. En resumen, la calidad de la comunicacién y la autoestima son elementos esenciales
para el bienestar y la funcionalidad de las familias.

Por otro lado, podemos definir la disciplina familiar como “el conjunto de actitudes desarrolladas por los
padres, dirigidas a conseguir que sus hijos estén satisfechos, ocupados y desarrollandose en las tareas
sociales e instruccionales y a minimizar los comportamientos disruptivos en casa. En fin, es el conjunto
de actividades planificadas y destinadas a conseguir la paz, normas, orden, convivencia en la familia”
(Garcia y Martinez, 2009).

La familia al igual que la persona tiene como metas la estabilidad, el crecimiento, el control y esto
dependera de las estrategias usadas en el manejo de los siguientes aspectos:

1. Mantenimiento del sistema: Esto se refiere a las acciones emprendidas por la familia para
atender las necesidades fisicas, emocionales y sociales, como el descanso, la alimentacion, el
trabajo y la comunicacién de patrones que contribuyen al bienestar de sus miembros.

24
Vol. 11 No. 3, ISSN 1390-9789, diciembre, 2023




Funcionalidad Familiar en la atencién de nifios con discapacidad sensorial.

2. Cambio del sistema: Se relaciona con cambios significativos en la estructura familiar
provocados por situaciones de insatisfaccion, angustia, preocupacion, estrés y similares, que
requieren la colaboracién y el consenso de todos los miembros para abordarlos.

3. Individuacion: Facilita que la familia reconozca la diversidad entre sus miembros, permitiendo
que cada individuo adquiera nuevos conocimientos, experimente el crecimiento personal,
explore oportunidades educativas o laborales acordes con sus intereses, seleccione sus
amistades y exprese sus emociones.

4. Coherencia: Posibilita el flujo de energia entre los miembros de la familia, regulando el espacio
y el tiempo de manera que los lazos afectivos los mantienen unidos. Ademas, busca crear una
estabilidad familiar sélida.

La funcionalidad familiar se considera como el conjunto de relaciones interpersonales que permite la
satisfaccion de cada uno de sus integrantes, impide la aparicién de conductas de riesgo y a la vez
facilita el desarrollo integral de los miembros del grupo familiar. Se considera que una familia es
funcional cuando permite el paso armoénico de cada etapa del ciclo vital (Reyes y Oloya 2022).

Evaluar la funcionalidad familiar es un aspecto indispensable para definir la situacion real de los nifios
con discapacidad sensorial en nuestro pais. Existen diversos métodos para esto y uno de los mas
confiables es el APGAR Famiiliar.

Tal como plantea Suarez y Alcala (2014) el APGAR Familiar es un instrumento que muestra cémo
perciben los miembros de la familia el nivel de funcionamiento de la unidad familiar de forma global,
incluyendo a los nifios ya que es aplicable a la poblacion infantil.

El APGAR Familiar plantea varios criterios que comprenden la funcionalidad familiar, los cuales se
resumen en cinco aspectos:

1. Adaptacién: uso de recursos intra y extra familiares cuando el equilibrio familiar se encuentra
amenazado durante una crisis.

2. Participacién: toma de decisiones y responsabilidades compartidas por la familia.

3. Gradiente de recursos: maduracion fisica, emocional y autorrealizacién conseguida por los
miembros de la familia a través del apoyo mutuo.

4. Afecto: reaccion carifiosa que existe entre cada uno de sus miembros, contribuye a mejorar las
relaciones familiares.

5. Recursos: dedicar tiempo alos miembros de la familia para prestarles apoyo fisico y emocional.
También implica compartir bienes y espacio dentro del hogar.

El funcionamiento se evalla a través de siete categorias que forman el Test de Percepcion del
Funcionamiento Familiar (FF-SIL): cohesién, armonia, comunicacién, permeabilidad, afectividad, roles
y adaptabilidad (Ortega et al., 1999).

El FF-SIL presenta catorce situaciones que pueden o no darse en las familias, y para cada una de ellas,
se ofrecen cinco respuestas que se califican en una escala de puntos. Estos puntos se suman para
determinar en qué nivel se encuentra el funcionamiento familiar:

Familia funcional (de 70 a 57 puntos): Se caracteriza por una comunicacion efectivay una alta cohesién.
Los miembros tienen una fuerte unién fisica y emocional, lo que les permite afrontar los desafios
cotidianos con éxito.

Familia moderadamente funcional (de 56 a 43 puntos): Esta familia equilibra aspectos funcionales y
disfuncionales, creando un entorno adecuado para sus miembros.

Familia disfuncional (de 42 a 28 puntos): Se caracteriza por una comunicacion deficiente y una baja
cohesion. Los roles no se cumplen correctamente, y la falta de normas precisas afecta a los miembros
de la familia.

Familia severamente disfuncional (de 27 a 14 puntos): En este nivel, los conflictos constantes, el mal
comportamiento y, en ocasiones, los abusos de los miembros de la familia generan malestar y
frustracion continua.

En resumen, la evaluacion del funcionamiento familiar a través del FF-SIL permite categorizar las
familias en distintos niveles en funcidon de su comunicacién, cohesion y otros aspectos clave. Esta
herramienta proporciona informacion valiosa para comprender la salud de la unidad familiar y puede
ser util en la intervencion y el apoyo familiar.
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La familia es una institucion que se encuentra en todas las sociedades humanas y es reconocida entre
los aspectos mas valorados en la vida de los individuos. Constituye el elemento natural y fundamental
de la sociedad y tiene derecho a la proteccién de la sociedad y del Estado. Su desarrollo no se da por
si solo, sino que guarda una estrecha relacién con la organizacion de la sociedad a la que representa
como unidad funcional basica. Esto la hace ser distinta, en una misma sociedad, para diferentes
momentos histéricos (Benitez, 2017).

El clima emocional en donde se desarrolle el nifio influenciara mucho en su desarrollo psicoemocional
y social, si este clima es negativo vendran consigo problemasy si es positivo habra un éptimo progreso.
Un hogar resquebrajado, con altercados y peleas frecuentes entre los miembros, el maltrato fisico o
psicolégico al nifio, las humillaciones y/o vejaciones, o un hogar sin normas de conductas basicas y
I6gicas, pueden ser el ambiente perfecto para para la aparicion de un acto suicida.

En la actualidad, la crianza de los hijos, especialmente en la etapa de la adolescencia, ha
experimentado cambios significativos en la dinamica familiar. Aunque algunas teorias sugieren que los
padres deben adoptar un papel de amigos hacia sus hijos, esta relacién debe mantener un equilibrio
con el respeto y la autoridad. La nifiez es una etapa de transicion, cambios y vulnerabilidad, lo que
implica que los padres deben desempefiar un papel activo como agentes de proteccion, seguridad y
autoridad en el proceso de crianza. Esto implica establecer normas y limites, pero sin descuidar el amor
y la comprension hacia los hijos.

La Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP, 2014) sefala que durante el inicio de la adolescencia se
produce un incremento en el nimero de discusiones del adolescente con su familia, que gradualmente
ird disminuyendo conforme el joven se vaya entrando en etapas tempranas de la juventud y la adultez.
Los motivos de discusion suelen ser temas cotidianos como las tareas del hogar o la forma de vestir,
los horarios y los amigos. A veces, los padres intentan igualarse a sus hijos adolescentes en un esfuerzo
por no envejecer, seguir tendencias o simplemente mantener una relacién amigable. Sin embargo, esto
puede llevar a la pérdida de la autoridad parental y la capacidad de establecer limites y normas que
contrarresten la influencia de grupos de pares poco saludables. En resumen, se destaca la importancia
de encontrar un equilibrio entre ser amigo y ser una figura de autoridad en la crianza de los hijos,
especialmente durante la adolescencia.

La comunicacién entre padres e hijos desempefia un papel crucial en una dinamica familiar saludable,
la cual debe ser asertiva y basarse en la confianza y el respeto mutuo. Los nifios, especialmente en la
etapa de desarrollo, buscan respuestas a sus preguntas y preocupaciones, y la comunicaciéon con sus
padres les brinda la oportunidad de encontrar la orientacion adecuada para desenvolverse en su
entorno. De los Angeles et al., 2019 recomienda que la comunicacion en el nucleo familiar no se trata
de imponer reglas sino de un ejercicio mutuo de escucha y de réplica frente a las inquietudes,
necesidades del todos y cada uno dentro de la familia.

Por otro lado, Satir (2002) destaca que fortalecer la autoestima en cada miembro de la familia es
fundamental y esta estrechamente relacionado con la calidad de la comunicacion. Ademas, menciona
la importancia de la conciencia de la experiencia individual y familiar en el presente, asi como su
influencia en el crecimiento personal y las relaciones interpersonales.

En resumen, la comunicacién asertiva, la confianza y el fortalecimiento de la autoestima son elementos
esenciales para una dinamica familiar positiva y el desarrollo saludable de sus miembros.

La discapacidad auditiva se define como la pérdida o anormalidad de la funcién anatémica y/o
fisioldgica del sistema auditivo, y tiene su consecuencia inmediata en una discapacidad para oir, lo que
implica un déficit en el acceso al lenguaje oral (Carrascosa, 2015). Esta puede afectar parcial o
totalmente la capacidad de una persona para oir y es esencial diagnosticarla a tiempo para buscar
soluciones. La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) informa que alrededor de 1500 millones de
personas en el mundo tienen algin grado de pérdida de audicion, y se espera que esta cifra aumente
a 2500 millones para 2050, con al menos 700 millones que necesitaran rehabilitacion. Las causas de
la pérdida de audicién incluyen factores genéticos, enfermedades infecciosas, otitis crénicas,
exposicion a ruidos fuertes, medicamentos ototdxicos y envejecimiento. Se destaca que el 60% de la
pérdida de audicién en nifios debe ser causas prevenibles como otitis y complicaciones congénitas.

La pérdida de audicién no tratada tiene costos significativos para las comunidades y gobiernos, llegando
alos US$ 980.000 millones anuales en gastos. Sin embargo, las intervenciones para prevenir, detectar
y tratar la pérdida de audicion son costo-efectivas y beneficiosas. A pesar de esto, solo el 17% de las
personas que podrian beneficiarse de un audifono realmente lo usan. Se subraya la importancia de
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fomentar una cultura de uso del lenguaje de sefias en la poblacion oyente para facilitar la interaccién
con personas con discapacidad auditiva y mejorar su salud mental.

Ademas, se menciona que las personas sordas que no utilizan el lenguaje de sefias enfrentan
dificultades en las relaciones sociales, lo que afecta su independencia y autonomia. La falta de
identificacion con una cultura sorda y la dificultad en la comunicacion son los principales problemas que
enfrentan. Se enfatiza la importancia del lenguaje de sefias como medio de comunicacion para las
personas sordas y se aboga por proporcionar servicios de intérpretes para facilitar la interpretacion.

Las causas de la pérdida de audicion pueden ser diversas y pueden manifestarse en cualquier etapa
de la vida. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2023) enumera varias causas de pérdida de
audicion, que varian segun la etapa de la vida:

Durante el periodo prenatal, estas causas pueden incluir factores genéticos que provocan pérdida de
audicion hereditaria y no hereditaria, asi como infecciones intrauterinas como la rubéola y la infeccién
por citomegalovirus.

En el periodo perinatal, factores como la asfixia perinatal, la hiperbilirrubinemia, el bajo peso al nacer y
otras morbilidades perinatales y su tratamiento pueden contribuir a la pérdida de audicién.

En la infancia y adolescencia, las otitis crénicas, la presencia de liquido en el oido, la meningitis y otras
infecciones pueden ser causas de pérdida de audicion.

Enla edad adulta y la edad avanzada, las causas pueden incluir enfermedades crénicas, el tabaquismo,
la otosclerosis, la degeneracion neurosensorial relacionada con la edad y la pérdida de audicion
neurosensorial repentina.

A lo largo de la vida, factores como los tapones de cerumen, traumatismos en el oido o la cabeza,
exposicion a ruidos fuertes, medicamentos ototoxicos, productos quimicos ototéxicos en el entorno
laboral, carencia nutricional, infecciones virales y otras afecciones del oido, asi como retraso en la
aparicion de la audicién o pérdida progresiva, pueden contribuir a la pérdida de audicion. Es importante
abordar estas causas de manera adecuada para prevenir o tratar la pérdida de audicion.

La comunicacién con nifios con discapacidad auditiva puede tornarse mas compleja que las familias
gue no presentan esta dificultad y debe ser de alta prioridad para los padres. Una de estas maneras
es lograrlo a través del conocimiento de su comportamiento, de alli que el ir descubriendo sus actitudes
frente a diversas situaciones ayudard mucho a mantener una buena relacién con ellos y asi evitar
comportamientos no deseados como rabietas, gritos, pataleos o cualquier tipo de manipulacién
(Florencia 2021). La comunicacion efectiva con nifios sordos puede requerir enfoques especificos para
garantizar una comprensién mutua y un ambiente de apoyo. Los padres deben conocer las acciones
gue pueden realizar para favorecer la comunicacién con su hijo discapacitado.

Aprender lenguaje de sefas: Si el nifio usa lenguaje de sefias, es beneficioso que los padres también
lo aprendan. Esto puede fortalecer la conexién entre padres e hijos y facilitar la comunicacion diaria.

Hablar claramente: Aunque un nifio sea sordo, hablar con él de manera clara y en un tono normal es
importante. El contacto visual y la expresién facial pueden ayudar a transmitir emociones y mensajes
de manera efectiva.

Uso de gestos y expresiones faciales: Acompafiar el habla con gestos y expresiones faciales puede
enriguecer la comunicacién. Los nifios sordos a menudo dependen de estas sefiales visuales para
entender completamente el mensaje.

Utilizar recursos visuales: Incorporar recursos visuales, como imagenes, tarjetas o tableros de
comunicacion, puede facilitar la comprensién. Esto es especialmente Util para ensefiar nuevas palabras
y conceptos.

Instalar luces o vibraciones: Para alertar al nifio sordo sobre situaciones importantes, como la hora de
la comida o la llegada de alguien, se pueden utilizar luces o dispositivos vibradores.

Fomentar la lectura de labios: Aprender a leer los labios puede ser beneficioso para el nifio sordo. Los
padres pueden hablar de manera clara y lenta, facilitando la lectura de labios del nifio.

Crear un entorno visualmente estimulante: Asegurarse de que el entorno esté bien iluminado y sea
visualmente estimulante puede ayudar a que el nifio sordo se sienta mas conectado y comprometido.
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Usar tecnologia: Hay dispositivos y aplicaciones disefiados para mejorar la comunicacion con nifios
sordos. Puedes explorar opciones como aplicaciones de traduccion de texto a voz o video llamadas
con subtitulos.

Fomentar la participacion en actividades sociales: Integrar al nifio sordo en actividades sociales y
grupos donde pueda interactuar con otros nifios sordos o con personas que utilizan el mismo sistema
de comunicacion puede ser muy beneficioso.

Apoyo profesional: Trabajar con profesionales, como maestros de educacién especial, terapeutas del
habla o intérpretes de lenguaje de sefas, puede proporcionar herramientas adicionales y estrategias
para facilitar la comunicacion

Sintetizando todo lo planteado anteriormente la familia juega un papel fundamental en el desarrollo del
lenguaje, en la comunicacion con el medio y del desarrollo personal, fisico y social de las nifias y los
nifios sordos o con algun nivel de discapacidad auditiva. Tal como plantea (Concha 2021) descubrir
gue un hijo o hija tiene una discapacidad auditiva no es una noticia facil y puede provocar distintas
reacciones y maneras en que la familia debe abordar esta realidad, pero lo mas prudente siempre sera
vencer esos sentimientos de negacion y estructurar un sistema de comunicacion temprano, lo cual va
a ser determinante para que los padres oyentes puedan entender mejor a sus hijos y descubrir la mejor
forma de ayudarlos.

METODOLOGIA

El enfoque de la investigacion es mixto porque se maneja un enfoque cualitativo y cuantitativo, se
recopild6 datos procedentes de las personas que formaron parte del estudio, se analizaron y
contrastaron con la teoria. tipo de investigacién del presente trabajo es de tipo descriptivo porque se
analizan y describe el objeto de estudio. El método utilizado es Deductivo-Inductivo del cual parte de
lo general a particular, donde se busca aterrizar en el problema especifico en las familias, la
investigacion tiene un alcance Transversal porque se realiza en un tiempo determinado.

Entre las técnicas aplicadas para la obtencién de datos y la recoleccién de la informacién se utilizé la
entrevista la cual es una técnica por la cual se obtuvo informacion directa de lo que manifiestan los 10
progenitores de los nifios con discapacidad sensorial auditiva que forma parte de la muestra de
investigacion, de esta forma se conocié informacion relevante para la investigacion, Se aplicaron los
test a los 10 nifios con discapacidad sensorial auditiva 'y a 10 progenitores de sus respectivos ndcleos
familiares que forman parte de la muestra de la investigacién, los cudles sirven para la constatacién de
cierta informacién expresada por los nifios con discapacidad sensorial auditiva y padres de familia.

Ademas, también se utilizé el instrumento de percepcion del funcionamiento familiar (FF-SIL)
desarrollado por Ortega, T., De la Cuesta, D. y Dias, C. (1999) el cual fue utilizado para valorar de
forma cuanti-cualitativa todo lo que concierne a la funcionalidad familiar, esta compuesto por las
siguientes particularidades tales como cohesién, armonia, comunicacion, permeabilidad, afectividad,
roles y adaptabilidad y fue aplicado a los 10 nifios con discapacidad sensorial auditiva que forman
parte de la muestra en la investigacion.

Otro instrumento utilizado es APGAR lo cual muestra como perciben los miembros de la familia, asi
como el nivel de funcionamiento de la unidad familiar de forma global, y fue desarrollado por el doctor
Gabriel Smilktein en 1978. Evalla cinco funciones basicas de la familia como adaptacién, participacion,
gradiente de recurso personal, afecto y recursos, fue aplicado a los 10 progenitores de los nifios con
discapacidad sensorial auditiva que forma parte de la muestra en la investigacion.

ANALISIS Y DISCUSION

La poblacién escogida cumple con las caracteristicas acordes a la investigacion, la poblacion total son
20 nifios que poseen discapacidad sensorial auditiva y 20 progenitores de los nifios con discapacidad
auditiva. La muestra fue no probabilistica, a conveniencia (intencional) y se escogi6 para la presente
investigacion 10 nifios con discapacidad sensorial auditiva y 10 progenitores de los nifios con
discapacidad auditiva los cuales representan el 50% de la poblacion total.

Se realizaron varias preguntas con el objetivo de conocer la perspectiva subjetiva de los padres con
relacion a la discapacidad diagnosticada en sus hijos. Los padres que tienen hijos con discapacidad
auditiva enfrentan varias crisis familiares y emocionales. En primer lugar, la noticia de la discapacidad
auditiva genera miedo, tristeza y desesperacion en los padres, ya que no saben como ayudar a sus
hijos a adaptarse a la sociedad. La situacién también ha llevado a relaciones negativas en el hogar
debido a la falta de aceptacion y asimilacién de la discapacidad, lo que ha resultado en discusiones y
tensiones entre los padres.
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La atencién a un hijo con discapacidad auditiva ha angustiado a los padres, especialmente porque no
comprenden completamente cémo comunicarse con sus hijos y ayudarlos a superar los desafios
auditivos. Sin embargo, esta experiencia también ha llevado a los padres a valorar aspectos positivos
de la vida al presenciar la lucha constante de sus hijos por adaptarse.

Aunque los padres han tenido que renunciar a algunas actividades de ocio para cuidar de sus hijos con
discapacidad auditiva, sienten que la atencion a sus hijos consume mucho tiempo ya menudo no les
deja tiempo para si mismos. Ademas, la relacidn con sus hijos con discapacidad auditiva se ve afectada
negativamente, principalmente debido a la falta de tiempo y la falta de apoyo de otros miembros de la
familia. La comunicacién con estos hijos es escasa debido a las demandas laborales y la atencion a
otros hijos.

Ademas, los padres tienen poco conocimiento sobre los derechos y deberes que protegen el interés
superior de los nifios, aunque son conscientes de que pueden ser denunciados y perder la patria
potestad de sus hijos por negligencia familiar. En resumen, la llegada de un hijo con discapacidad
auditiva ha generado crisis, angustia y desafios en la familia, pero también ha llevado a una mayor
valoracion de la lucha y la resiliencia de sus hijos.

La Prueba de Percepcion del Funcionamiento Familiar (FF-SIL) se utiliza para evaluar varios aspectos
del funcionamiento familiar, incluyendo:

e Cohesion: Evalla el vinculo fisico y emocional entre padres e hijos con la participacion de
varios miembros (P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8, P9).

e Armonia: Analiza el equilibrio entre las necesidades de los miembros familiares con la
participacion de algunos miembros (P2, P3, P5, P6, P8, P9, P10).

e Comunicacion: Examina la calidad de la comunicacion entre padres e hijos con la participacion
de algunos miembros (P2, P3, P5, P6, P8, P9, P10).

e Permeabilidad: Evalla la exposicién de la familia a experiencias de otras familias con la
participacion de algunos miembros (P2, P3, P5, P6, P8, P9, P10).

o Afectividad: Mide el grado de conexibn emocional entre los miembros del hogar con la
participacion de varios miembros (P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8, P9).

e Roles: Analiza si los miembros de la familia desempefian roles apropiados con la participacion
de varios miembros (P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8, P9).

e Adaptabilidad: Examinala flexibilidad de la familia para enfrentar cambios en ciertas situaciones
con la participacién de algunos miembros (P1, P3, P4, P6, P7, P9, P10).

Cada uno de estos componentes se evalla a través de la percepcion de los participantes mencionados,
lo que proporciona una vision completa del funcionamiento familiar y areas que pueden necesitar
mejoras.

Figura 1l
FF-SIL.

FF-SIL

0%
0%

Familia funcional Familia moderadamente funcional

Familia disfuncional B Familia severamente disfuncional

Elaborado por: Pedro Valdiviezo (2022).

El instrumento que se aplicé fue APGAR-familiar para adultos que muestracémo se
perciben los miembros de la familia, asi como el nivel de funcionamiento de la unidad familiar de forma
global. Se aplicé dentro de un ambiente tranquilo, donde los 10 progenitores que forman parte de la

29
Vol. 11 No. 3, ISSN 1390-9789, diciembre, 2023




Pedro Esteban Valdiviezo Navas, MSc.

muestra de la investigacion se sintieron cémodos. Antes de la aplicacion se le explicé a cada uno de
ellos todo lo que concierne al instrumento (tiempo, forma de realizarlo, entre otros). A continuacion, se
presentan los resultados de la Prueba de APGAR familiar para adulto de manera global

Figura 2
APGAR Familiar.

APGAR FAMILIA

Familia muy
funcional

Familia
moderadamente
funcional

Elaborado por: Pedro Valdiviezo (2022).

La funcionalidad familiar es esencial y se basa en componentes como la cohesién, armonia,
comunicacion, roles cumplidos, adaptabilidad y permeabilidad. Sin embargo, factores como el ritmo de
vida acelerado y el estrés pueden afectar negativamente la funcion de la familia.

Los nifios con discapacidad sensorial auditiva que participan en el estudio provienen de familias
disfuncionales, segun la evaluacién de varios aspectos del Funcionamiento Familiar, como la cohesion,
armonia, comunicacioén, permeabilidad, afectividad, roles y adaptabilidad, medidos mediante la Prueba
de Percepcion del Funcionamiento. Familiar (FF-SIL) para nifios. Estos resultados sugieren que el
entorno familiar de estos nifios no es el mas adecuado para un desarrollo éptimo debido a la falta de
atencion adecuada y la disfuncionalidad en la familia.

Ademas, se observa que la mayoria de los problemas psicoemocionales y de relaciones con los
compafieros que experimentan estos nifios con discapacidad auditiva se originan en el entorno familiar.
Por lo tanto, es necesario brindar orientacion a los padres para promover un funcionamiento familiar
positivo que contribuya al desarrollo psicoemocional y social adecuado de sus hijos con discapacidad
sensorial auditiva.

CONCLUSIONES

Se puede concluir que los nifios que tienen discapacidad sensorial auditiva a menudo provienen de
familias que enfrentan problemas de funcionamiento interno. Esto tiene un impacto negativo atencion
directa en la capacidad de proporcionarles una adecuada y coherente, lo que a su vez limita el
desarrollo de sus habilidades personales y sociales en diversos entornos.

Ademas, es evidente que las familias de estos nifios no suelen emplear estrategias alternativas para
abordar y resolver los conflictos familiares, lo que afecta negativamente el desarrollo psicoemocional
de los nifios.

Asimismo, estas familias no suelen utilizar una comunicacién asertiva de manera efectiva para
fortalecer los lazos afectivos en la familia, lo que tiene un impacto negativo en la expresion de afecto
hacia sus hijos y otros miembros del hogar.

Las relaciones conflictivas entre los padres y el uso inadecuado de los diferentes canales de
comunicacion en el hogar también influyen negativamente en las relaciones entre los nifios con
discapacidad sensorial auditiva y sus pares, asi como en el desarrollo éptimo de sus recursos
personales.

Finalmente, la falta de conocimiento sobre los derechos de los nifios con discapacidad sensorial
auditiva y las responsabilidades de los padres contribuye a la violacion de estos derechos y obstaculiza
la mejora del desarrollo de sus hijos en los diversos aspectos de sus vidas.
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