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RESUMEN

Introduccidn: La comunicacién tiene un rol central en la formacion de las relaciones sociales, principalmente
através de la audicién, por ello, las personas con discapacidad auditiva y sus familiares enfrentan dificultades
para las nuevas circunstancias de la vida cotidiana.

Objetivo: Analizar las experiencias de familiares en la comunicacidn con personas adultas con discapacidad
auditiva.

Métodos: Estudio descriptivo de analisis cualitativo realizado con 15 familiares de personas adultas con
discapacidad auditiva registrados en el Consejo Nacional para la Integracion de la Persona con Discapacidad
en la ciudad de Trujillo entre diciembre de 2022 a febrero de 2023. Las entrevistas se realizaron en el
domicilio de forma virtual, siendo grabado, transcrito, organizado en una base de datos y analizado con la
ayuda del software IRaMuTeQ (organizacién del corpus, analisis léxico, clasificacion jerarquica descendente
(CHD)-método Reinert, andlisis de similitud, ayuda a construir categorias). En el andlisis se utilizé la técnica
de analisis de contenido tematico categérico.

Resultados: El dendrograma revelé cinco clases tematicas: confrontaciones en la comunicacidn por lengua
de signos, readaptaciones en la forma de comunicarse en la vida familiar cotidiana, desafios en el proceso
de comunicacidon con personas adultas con discapacidad auditiva, comunicacién escrita y verbal como
ayudas de comunicacion, y la preocupacion de familiares por el futuro de la persona adulta con discapacidad
auditiva.

Conclusion: Las experiencias del grupo de familiares participantes demostraron que las estrategias y
sentimientos respecto al futuro incierto de las personas con discapacidad auditiva estan influenciados por la
comunicacidn y las relaciones interpersonales, econémicas y sociales.

Palabras clave: Adulto; Comunicacién; Familia; Pérdida auditiva; Percepcion

ABSTRACT

Family members' experiences in communicating with adults with hearing disabilities
Introduction: Communication plays a central role in the formation of social relationships, mainly through
hearing. Therefore, people with hearing disabilities and their relatives face difficulties adapting to new
circumstances in everyday life.

Objective: To analyze the experiences of relatives in communicating with adults with hearing disabilities.
Methods: A descriptive qualitative study was conducted with 15 relatives of adults with hearing
disabilities registered with the National Council for the Integration of People with Disabilities in the city
of Trujillo between December 2022 and February 2023. The interviews were conducted virtually from the
participants’ homes and were recorded, transcribed and organized in a database. The analysis was
performed using IRaMuTeQ software (Corpus organization, Lexical analysis, Top-down hierarchical
classification (HHC)-Reinert method, Similarity analysis, and Category building assistance). The
categorical thematic content analysis technique was also used.

Results: The dendrogram revealed five thematic classes: Confrontations in sign language communication;
Readaptations in the way of communicating in daily family life; Challenges in the process of
communicating with adults with hearing impairment; Written and verbal communication as
communication aids; and the concern of family members for the future of the adult with hearing

impairment.
.
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Conclusion: The experiences of family members showed that their strategies and feelings regarding the
uncertain future of people with hearing impairment are influenced by communication and interpersonal,
economic and social relationships.

Keywords: Adult; Communication; Family; Hearing loss, Perception

RESUMO

Experiéncias dos familiares na comunicacao de adultos com deficiéncia auditiva
Introdugdo: A comunicacdo desempenha papel central na formacao das relagdes sociais, principalmente
por meio da audicdo, portanto, as pessoas com deficiéncia auditiva e seus familiares enfrentam
dificuldades nas novas circunstancias do cotidiano;

Objetivo: Analisar as experiéncias dos familiares na comunicacdo com adultos com deficiéncia auditiva.
Método: Estudo descritivo de analise qualitativa com 15 familiares de adultos com deficiéncia auditiva
cadastrados no Conselho Nacional de Integracdo de Pessoas com Deficiéncia da cidade de Trujillo entre
dezembro de 2022 e fevereiro de 2023. As entrevistas foram realizadas virtualmente a domicilio, sendo
gravadas, transcritas, organizadas em banco de dados e analisadas com a ajuda do software IRaMuTeQ
(Organizacdo do corpus, Analise lexical, Classificacdo hierarquica descendente (CHD) — Método Reinert,
Anadlise de semelhangas, Ajuda a construir categorias). Na analise foi utilizada a técnica de analise de
conteudo tematico categorico.

Resultados: O dendograma revelou cinco classes tematicas: Confrontos na comunicagao em lingua de
sinais; Reajustes na forma de se comunicar no cotidiano familiar; Desafios no processo de comunicagao
com adultos com deficiéncia auditiva; Comunicacado escrita e verbal como auxiliares de comunicacao; e a
preocupacdo dos familiares com o futuro do adulto com deficiéncia auditiva.

Conclusao: As vivéncias dos familiares demonstraram que as estratégias e sentimentos em relagao ao
futuro incerto das pessoas com Deficiéncia Auditiva sdo influenciados pela comunicacao e pelas rela¢des
interpessoais, econdmicas e sociais.

Palavras-chaves: Adulto; Comunicac¢do; Familia; Perda auditiva; Percepcao

INTRODUCCION Peru 230 554 personas presentan algun tipo de
discapacidad, de las cuales el 9% tiene

discapacidad auditiva.?

La discapacidad auditiva (DA) es
denominada "discapacidad invisible" debido a la
falta de visibilidad de sus manifestaciones y Ila
estigmatizacion por parte de la sociedad.®> Las
personas con DA pueden presentar pérdidas
biopsicosociales que incluyen  malestar,
sufrimiento, baja autoestima, aislamiento vy
exclusiéon social, especialmente en mujeres,
poblacién adulta mayor y personas que no
utilizan audifonos?, que puede afectar bienestar
psicosocial y la calidad de vida.

Ante esta realidad, cuando el DA afecta a
un miembro de la familia, surgen desafios
emocionales que pueden incluir sentimientos de

.

La comunicacién a través del lenguaje
tiene un rol importante en la formacién de
relaciones sociales, principalmente a través de la
audicién, sin embargo, 1500 millones de
personas en el mundo sufren algun grado de
pérdida auditiva, que puede llevar a alteraciones
de la cognicidn, independencia econdmica, salud
mental, educacién y relaciones interpersonales.?

Para 2050, se prevé que el nimero de
personas en el mundo con algun nivel de pérdida
auditiva de moderada a grave aumentara en casi
2500 millones y 700 millones necesitaran algun
tipo de rehabilitacion.? En la regién de las
Ameéricas, este nUmero aumentard de 217
millones a 322 millones.? Es de destacar que en el
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incertidumbre, perplejidad, miedo, culpa, castigo
o incapacidad, lo que hace que los familiares
tengan dificultad para afrontar nuevas
situaciones en el contexto que vive, lo cual se
combinan con la vida cotidiana. La falta de
conocimiento y aprendizaje sobre comunicacién
alternativa favorece las brechas en |Ia
comunicacion.®

Un estudio con poblacion adulta con
pérdida auditiva destaca cédmo familiares y
profesionales gestionan el estigma asociado a
esta condicion y al uso de audifonos: los
familiares pueden facilitarlo o reforzarlo segun su
conocimiento y actitud, mientras que las
intervenciones familiares reducen su impacto en
la comunicacién diaria.” Por otro lado, la pérdida
auditiva compromete no solo la audicién sino
también la comunicaciéon y las dificultades
socioemocionales, especialmente en el hogar,
proponiendo entrenamiento comunicativo y
apoyo emocional®, lo que afecta la relacién de la
persona con discapacidad con la sociedad, ya que
la comunicacidén es algo que va mas alld de una
simple interaccion, debido que implica
mutualidad, reciprocidad e intersubjetividad.®

Muchas personas adoptaran diversos
enfoques para satisfacer sus necesidades de
comunicacion, por lo que la rehabilitacion es
esencial para mejorar la funcién, la actividad y la
participacién y una mejor calidad de vida a las
personas con pérdida auditiva.’ Dentro de las
diferentes estrategias estan la tecnologia
auditiva, la lengua de sefias y otras sustituciones
sensoriales, y la terapia de rehabilitacion.t°

Frente a esta realidad surge Ia
importancia de reconocer que la comunicacién
es un concepto amplio, no limitado sdélo a los
sujetos, discursos, interacciones y experiencias,
ni siquiera a las circunstancias como el espacio y
el tiempo, en las que se desarrolla esta practica,
sino en la interconexién de estos elementos
junto con el contexto historico, cultural y social.
Por lo tanto, es la forma en que las personas
involucran e interpretan los elementos del

mensaje lo que determina el mejor enfoque para
asimilar conceptualmente el proceso de
comunicacion.!

En este sentido, comprender Ia
experiencia y desafios de los familiares
encargados del cuidado de personas adultas con
DA es un aspecto crucial para la prestaciéon de
cuidados del profesional de enfermeria
centrados en el apoyo emocional y psicosocial. La
DA impone barreras comunicativas significativas
que afectan la interaccién familiar y la
integracion social del individuo, generando
preocupaciones especificas sobre su desarrollo y
bienestar.

De esta manera, se formularon las
siguientes preguntas: écOmo se comunica el
familiar con el adulto con discapacidad auditiva?,
écudles son los obstaculos que enfrentan en la
comunicacidn durante su vida diaria? El objetivo
del estudio fue analizar las experiencias de los
familiares en la comunicacién con la persona
adulta con discapacidad auditiva.

METODOLOGIA

Estudio descriptivo con analisis cualitativo
realizado en la ciudad de Trujillo, La Libertad, que
estd localizada al norte del Peru. Para el
desarrollo del manuscrito fue utilizado el
Consolidated criteria for Reporting Qualitative
research (COREQ).!?

Las personas participantes fueron
seleccionadas mediante registro en el Consejo
Nacional para la Integracion de la Persona con
Discapacidad (CONADIS). Para participar del
estudio se debid cumplir con los siguientes
criterios de elegibilidad: familiares que
mantienen un mayor tiempo de convivencia con
la persona adulta con discapacidad auditiva y
familiares de adultos registrados en el CONADIS.
Entre los criterios de exclusion estuvo no
responder al contacto telefonico hasta en tres
intentos  realizados por las  personas
investigadoras.

,
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La poblacién estuvo compuesta por 15
participantes determinada por la saturacion del
discurso®® y la recoleccidn se llevé a cabo entre
los meses de diciembre de 2022 a febrero de
2023.

Antes del inicio de las entrevistas,
primero se realizd una prueba piloto con el
propdsito de ajustar las preguntas orientadoras
con la finalidad de responder el objetivo del
estudio. Esta entrevista no formd parte de la
muestra final del estudio.

Para identificar la poblacidn participante,
se entré en contacto con el CONADIS, que facilito
la informacidn necesaria. Se contacté por via
telefonica a familias que tenian un integrante
familiar con DA, con la finalidad de invitarlos a
participar del estudio, con la respuesta afirmativa
se programaba una reunidn en su domicilio o de
manera virtual. Los datos fueron recolectados a
través de entrevistas semiestructuradas, con una
duracion promedio de 35 minutos, con preguntas
abiertas y aplicado al familiar de la persona
adulta con DA.

Las preguntas que guiaron la entrevista
fueron las siguientes: écdmo se comunica con
una persona adulta joven con discapacidad
auditiva?, ¢cdmo notas cuando la persona joven
con discapacidad auditiva se siente tristes,
felices, incomodos u otros?, éiqué estrategias
utiliza para comunicarse con personas adultas
jovenes con discapacidad auditiva? Para los casos
en que las personas adultas jovenes utilizan el
lenguaje de sefiales, écrees que es importante
aprender el lenguaje de sefales?, éen qué
situaciones cree que es dificil para la persona
joven con discapacidad auditiva comunicarse con
usted?, y éen qué situaciones cree que es mas
facil para la persona joven con discapacidad
auditiva comunicarse con usted?

Las personas entrevistadoras fueron
profesionales en enfermeria (licenciados y
doctores) y estudiantes de graduacién en
enfermeria de ambos sexos previamente
capacitados por el coordinador del estudio.

Todas las entrevistas fueron grabadas, transcritas
integramente y anonimizadas, respetando el
discurso de los participantes.

El estudio utilizé el andlisis de contenido
categérico tematico, ampliamente utilizado en el
campo de la salud. El analisis se desarrollé en tres
etapas: (1) preanalisis, donde se organiza el
corpus, elaboracién de indicadores y se
establecen las reglas de codificacién vy
categorizacion; (2) exploracién del material, en la
que se identifican unidades de significado, se
codifican y se construyen categorias tematicas, y
(3) tratamiento, inferencia e interpretacién, que
permite generar anadlisis profundo, articulacidn
conceptual y conclusiones que permiten
comprender el contenido generado.*

Primero se escucharon las grabaciones,
luego de ser transcritas, se entregaron a las
personas participantes para que las leyeran, con
el fin de realizar comentarios o correcciones.
Posteriormente, se leyeron las transcripciones de
las entrevistas y se releyd el contenido varias
veces, luego se importo al software Interface de
R pour les Analyses Multidimensionnelles de
Textes et de Questionnaires (IraMuTeQ) 0.6
Alpha 3% que, tras ser analizados mediante el
método de Reinert, se generd la clasificacion
jerarquica descendente (CJD), representada por
el dendrograma a través de categorias de
colores.

Este software es un programa informatico
que permite diferentes tipos de analisis de datos
textuales.'® Para respaldar la confirmabilidad de
los resultados, hubo un registro riguroso de todas
las decisiones tomadas, notas detalladas de las
entrevistas, notas de campo y la participacién de
investigadores y supervisores en la validacion de
los resultados de la investigacion. Ademas, para
garantizar la confidencialidad y el anonimato, las
declaraciones de las personas participantes
fueron identificadas con numeros.

El estudio fue aprobado por el comité de
ética de la institucién de educacion. Para
participar era necesario firmar dos copias del

.
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consentimiento informado, una para la persona
participante y la otra para la persona
investigadora.

RESULTADOS

La muestra estuvo compuesta por 15
familiares de personas adultas con DA, de estas
13 eran mujeres y tenian edades entre 18 a 67
anos. En relaciéon a la escolaridad, 10 tenian
secundaria completa. Sobre el parentesco, ocho
participantes eran la mamd, tres hermanas o
hermanos y dos tias. La ocupacién de las
participantes era seis amas de casa y seis con
trabajo fijo fuera del hogar.

El corpus textual estuvo compuesto por
15 entrevistas y dividido en 222 segmentos de
texto, los cuales contenian 7 872 ocurrencias,
1396 formas analizables y 742 palabras que
aparecieron una sola vez en el texto o hapax. Esto
corresponde al 53.15 % de las formas analizables

demostréd las clases formadas por los 156
(70.72%) segmentos textuales analizables
(Figura 1).

La figura revela una estructura léxica
jerdrquica en el corpus de cinco clases tematicas
principales que se agrupan en dos ramas
mayores. La primera rama (clases 2 y 3) aborda
temas de interaccidn, esclarecimiento vy
uso/significado (palabras como preguntar,
explicar, querer, buscar), las cuales muestran la
relacion entre la dificultad comunicativa y la
intencion. La segunda rama (clases 1, 4 y 5) se
centra en temas de formacién, emociones y
modo de accion, donde la clase 1
(estudio/profesional) y la clase 5
(emociones/apoyo) estan estrechamente
ligadas. La clase 4 (habilidades/modo) actua
como un puente entre estos temas y el resto del
corpus. La alta similitud entre la clase 1y la clase
5 sugiere que el aprendizaje y la formacién estan

fuertemente asociados en el discurso con el

y al 9.45 % de las ocurrencias. En el analisis |éxico i ) -
manejo emocional y las dificultades.

de los textos se formd el dendrograma, que

Figura 1

Dendrograma con clases formadas a partir de declaraciones de familiares de adultos con DA, Peru, 2023
chd1

I l
classe 4 classe c/asse
na% - - -

querer hablar estudiar dar
significar saber|ser aprender llevar
decir después inglés preocupar
entender fuerte importante  dificil
mostrar s6lo inscribir encontrar
buscar despacio pensar enterar
?ggi'“”‘ Ieder ‘ considerar creer
u ademas diferente ensefar
conocer bueno perder quedar
explicar aprender 2 -
as escuchar b Y sentir
, comacarse  mal
mas o sbidiey llorar
familiar ayudar
tampoco saber
mp lleqar esperar
basico g. 1
comprar sufrir ahi
escribir profesional joven

Dendrogramme CHD1 - phylogram

Fuente: IRAMUTEQ
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Clase 1. Confrontaciones en la comunicacion
mediante el lenguaje de seinas
Las personas familiares expresaron
preocupacion porque las personas adultas con DA
pueden enfrentar desafios importantes en el
didlogo con la sociedad, como dificultades para
acceder a la informacion, barreras de
comunicacion y prejuicios para su desarrollo
como personas y profesionales. Ademas, es deber
del Estado desarrollar estrategias efectivas de
aprendizaje comunicacional para la poblacién,
incluyendo la promocidn de la lengua de sefias, la
formacion de profesionales que tengan Ia
capacidad de comunicarse con poblaciones con
DA, el acceso a tecnologias de asistencia y la
creacion de ambientes inclusivos.

Por parte del estado espero que haya
programas o talleres para personas con
discapacidad auditiva y sus familias... podrian
estar dirigidos a padres sobre cémo reaccionar
ante situaciones dificiles, sabiendo comunicarse
con sus hijos (P4, 50 afios).

El lenguaje de sefias debe ser obligatorio,
porque hay personas con discapacidad auditiva
que necesitan ser escuchadas y todos deberiamos
saberlo (P7, 62 afios).

Aprendi el lenguaje de sefias porque me intereso
mi sobrina y me inscribi en un curso de
aprendizaje para comunicarse con personas con
discapacidad auditiva. Considero importante que
ella aprenda lengua de sefias, porque sin ella no
podrd comunicarse (P8, 53 afos).

Clase 2. Readaptaciones en la forma de
comunicarse en la vida familiar cotidiana
La pérdida de audiciéon de las personas
adultas implicé cambios en la vida familiar, tales
como buscar diferentes formas de comunicacién
(verbal, gestual y la lectura de labios) y aportar un
nuevo significado a su forma de comunicarse y a
su cosmovision. Este proceso de adaptacién no

solo fortalecié los vinculos familiares, sino que
también fomentd la empatia, la paciencia y la
creatividad en la busqueda de alternativas que
garanticen una comunicacion eficiente entre
ellos, familia y sociedad.

Utilizo sefnales, alguna referencia visual fdacil de
entender para ella. Por ejemplo, ambas
estudiamos la misma carrera de arquitectura,
entonces para explicarle mis ideas sobre algun
trabajo, hago diagramas relacionados con lo que
queria decirle o le muestro imdgenes que explican
lo que le digo (P3, 25 afios).

Buscando la manera de llegar a ella y conocerla
mejor en cuanto a su comportamiento,
necesidades y gustos, aprendi a comunicarme con
ella a través de sus propias sefias, gestos o usando
su celular, mostrando imdgenes o fotografias
como medio de comunicacion (P9, 56 afios).

Habldndole lentamente para que pudiera leer
mis labios, a veces le escribo y asi se lo hago
entender (P15, 63 afios).

Clase 3. Desafios en el
comunicacion con adultos con DA
Se identificaron las dificultades que
enfrentan los familiares para comunicarse con la
persona adulta con DA en el hogar, a través del
tacto y los gestos como recursos comunicativos,
ya que estas estrategias requieren mayor
atencion, creatividad y paciencia. Ademas, la falta
de conocimiento sobre el lenguaje de sefias y la
necesidad de ajustar el lenguaje corporal y las
expresiones faciales pueden generar frustraciony
malentendidos a la persona con DA.

proceso de

Creo que, si supiera mds lenguaje de sefias, ella
me entenderia mejor. Ademds, cuando tengo que
explicarle palabras abstractas como amor,
egoismo o humildad, ella no siempre logra
entender (P1, 18 afios).

, I
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A veces tengo dificultad cuando ella no entiende
lo que le digo y se enoja rapidamente, entonces
me acerco a ella y le toco el brazo o el hombro
para preguntarle y hablar con mds calma (P5, 60
afos).

Las dificultades son principalmente cuando le
explicamos lo que estd pasando, a veces ella no
puede entender por qué se distrajo o no se puso el
audifono y tengo que explicdrselo dos o tres veces
mds para que entienda con paciencia y despacio
(P11, 49 afios).

Clase 4. Comunicacion escrita y verbal como
ayuda a la comunicacién
Los familiares buscan alternativas
efectivas que faciliten la comunicacién, como la
escritura y la vocalizacion, y que les permitan
complementar sus conversaciones,
especialmente en situaciones donde los gestos y
sefias no son suficientes o claros. Escribir, ya sea
en papel, en dispositivos electronicos o mediante
el uso de aplicaciones de mensajeria, ofrece una
forma practica de aclarar informacién compleja o
detallada. Ademads, la vocalizacién, incluso
adaptada puede facilitar la lectura de los labios y
ayudar a mantener una interaccién mas cercanay
humanizada.

Primero le ensefié el abecedario, luego las
silabas y, sobre todo, qué son las relaciones
familiares, todo lo bdsico para poder
comunicarse. También me comunico con ella
usando el lenguaje oral, pero acorto las frases (P8,
53 afios).

A veces uso gestos o0 mimos, dependiendo de lo
que estoy tratando de comunicarle y de como lee
los labios, entonces le hablo lentamente para que
me entienda vocalizando las palabras y buscando
palabras fdciles (P10, 67 afios).

Me comunico verbalmente porque no sé el
lenguaje de sefias, asi que solo hablo con ella y

ella me lee los labios, aunque ella sabe el lenguaje
de sefias, la lectura de labios y puede vocalizar
algunas palabras fdciles conmigo (P15, 63 afios).

Clase 5. Preocupaciones de los familiares
sobre el futuro del adulto con DA

En los relatos se identificd la presencia de
cambios de humor como preocupacion, miedo y
verglienza, provocados por la incomprension de
la sociedad sobre la condicién de sus familiares
con DA. Estas emociones suelen estar
desencadenadas por situaciones de prejuicio,
exclusién y falta de accesibilidad, que no solo
afectan directamente a las personas con DA, sino
gue también suponen una carga emocional para
sus familiares. La preocupacidn constante por la
inclusion social y el bienestar del familiar con DA,
el miedo a la discriminacion y la verglienza ante
actitudes irrespetuosas reflejan la necesidad de
un cambio en las actitudes de la poblacion y
conciencia social.

Fue muy dificil cuando me enteré de su pérdida
auditiva, pensé en como seria su futuro, no me
avergonzaba de ella por lo que decian los demds,
pero si me preocupaba como viviria su vida (P2, 46
afos).

Es muy dificil convivir con una persona con
discapacidad auditiva porque hay momentos en
los que llora porque no entiende lo que le digo y
se desespera, entonces hay que tener mucha
paciencia ante la situacion (P5, 60 afios).

Al principio fue dificil encontrar una forma
adecuada de comunicarse con ella porque no
sabia el lenguaje de sefas. Me preocupa su
futuro. Sé que ella tiene muchos planes de ser
profesional y casarse algun dia, pero la sociedad
actual no es muy tolerante ni paciente, asi que
espero que pueda salir adelante y confrontar a la
sociedad (P8, 53 afios).
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DISCUSION

El estudio buscé analizar las experiencias
de los familiares en la comunicacién con las
personas adultas con DA. Los hallazgos revelan
gue la comunicacion en este contexto trasciende
el simple intercambio funcional de informacién;
se configura como un sistema complejo y tenso
de readaptacién constante, confrontacién y carga
emocional en el entorno familiar.

En relacion con el perfil del familiar de
persona adulta con DA, un estudio con 40 madres
de personas con discapacidad, tenian secundaria
completa, eran amas de casa y solteras,
dedicando gran parte de su tiempo a sus hijos o
hijas, con dificultades econdmicas, aislamiento
social, miedo y culpa.l’

Esaqui donde se entiende que la DA afecta
a la persona con discapacidad comunicativay a la
familia con la necesidad de enfrentar una cultura
auditiva hegemodnica que se impone y separa a
quienes escuchan y presentan el DA afectando su
relacion con la sociedad, pues la comunicacién no
es una simple interaccidon, implica mutualidad,
reciprocidad e intersubjetividad.’® La familia
actia como el Unico soporte ante la brecha de
politicas publicas inclusivas e insuficiencia en la
rehabilitacion integral.

La comunicacién efectiva con la sociedad
representa el principal desafio para personas con
DA que a menudo necesitan readaptarse, como
pedir que se repita lo dicho, lo que conlleva a
enfrentar dificultades para mantener
conversaciones cotidianas con amistades y
familiares. Por tanto, el lenguaje de sefias permite
una comunicacion irrestricta y favorece el
desarrollo linglistico y la cognicién, es, ademas,
simbolo de identidad y patrimonio cultural y
permite el legitimo derecho a participar como los
demds.?

El lenguaje de sefias es visual, gestual y
espacial, con wuna estructura, semantica y
pragmatica propia bien definida. Es una estrategia
comunicativa que apoya la representacion e
inclusion de la comunidad sorda; ademas, se

destaca como una de las principales banderas en
la lucha por el reconocimiento y respeto a la
condicion de la persona sorda en la sociedad.? En
este contexto, tanto la persona con DA como su
familia deben aprender el lenguaje de sefiales
para poder comunicarse de forma mas asertiva.’®

La comunidad sorda enfrenta constantes
desafios en la lucha por un espacio que exponga
sus necesidades cotidianas, su formacién y su
salud. Los estudios han demostrado que los
principales desafios que enfrentan las personas
con DA se encuentran principalmente en las
relaciones sociales, el mercado laboral y el
contexto educativo, puesto que muchas veces
necesitan utilizar la oralidad para comunicarse, lo
que provoca discriminacion de parte de sus
colegas debido a las expresiones utilizadas en la
comunicacion.?1-22

Aunque la teoria de Birdwhistell?3
enmarca la comunicaciéon no verbal como un
sistema culturalmente aprendido que soporta
gran parte del significado social, nuestros
resultados sugieren una realidad distinta. En estas
familias, el uso de la kinésica surge por necesidad
ante la ausencia de lenguaje verbal. Esto resulta
en un sistema comunicativo precario, incapaz de
articular ideas complejas y propenso a la pérdida
de significado.

Otro aspecto que llama la atencidn son los
enfrentamientos en el sector salud. Segun un
levantamiento bibliografico, se identificdé que
existen barreras actitudinales en la atencion de
salud que dificultan la realizacién de
procedimientos, la interpretacion de las
necesidades y el acceso a los servicios de las
unidades.?* Ademas, la falta de calificacion de la
persona profesional de la salud puede ser la
principal razén de la inefectividad para la
comunicacion con personas con DA.?

Por lo tanto, la familia es el principal
vinculo de comunicacién entre las personas con
DA y la sociedad. Ademas, la unidad familiar es
multifacética ya que utiliza recursos, limitaciones
y desafios particulares para poder comunicarse,
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como por ejemplo el lenguaje de sefias. También,
es proactiva a la hora de obtener asesoramiento
profesional®®, lo que asegura una comunicacion
completa que proporciona seguridad y las
habilidades necesarias para el proceso
comunicativo. Esto, a su vez, facilita la inclusién
de la poblacion con DA, la generacion de
pensamientos, acciones e interacciones tanto en
el grupo familiar como en los entornos sociales.

Para las personas con DA, el lenguaje de
sefias es considerado la primera lengua, ya que les
permite comunicarse desde temprana edad, lo
cual mejora el desarrollo cognitivo y social para
adquirir conocimientos sobre el mundo.*®

Por otro lado, del lenguaje a través de
gestos, los aspectos visuales, el tacto, lectura de
labios y la escritura acaban siendo formas de
comunicacion complementarias en el entorno
familiar y social, ya que intensifican el mensaje a
transmitir, ademas de expresar sentimientos,
pensamientos y emociones.?’ En este proceso, los
miembros de la familia aprenden a comunicarse
de forma espontdnea mediante movimientos
corporales.

Cuando una persona con DA crece en una
familia oyente, acaba conociendo dos lenguas, la
verbal de su familia, a la que se adapta, y el
lenguaje de seias, que al ser un lenguaje visual-
gestual-espacial, permite que la comunicacion
ocurra sin restricciones y de forma mas asertiva.?

Todos estos puntos revelan que, si bien
existen barreras de comunicacién y las familias
juegan un papel fundamental en el desarrollo de
las personas con DA, este vinculo tan importante
también se vio afectado cuando vivieron todo
este escenario durante el estudio, ya que las
expectativas de futuro son mas cortoplacistas por
temor a que la discapacidad sea una limitacion.
Aun asi, los familiares querian que las personas
con DA superaran desafios, aprendieran a tener
éxito y fueran independientes en el proceso.?®

La lengua de seiias se valora como un
derecho educativo y cultural primordial para la
comunidad sorda. Actla como primera lengua y

facilita la adquisicion de la lectura y escritura
como segunda lengua. Es una herramienta vital
de identidad y comunicacién que asegura la
participacion activa en la sociedad.!®

Por otro lado, los familiares pueden
desarrollar aspectos emocionales negativos como
desorientacién, sentimientos de miedo, rechazo,
culpa, confusion, estrés o incapacidad de
respuesta. Tampoco tienen Ila suficiente
capacidad de adaptacion, por lo que muchas
veces quedan atrapados en conflictos y crisis que
conducen a angustia, a la disrupcién vy
discriminacidn de la sociedad en relacidén con las
personas con DA, Esto provoca aislamiento
social y soledad, lo que a su vez genera
situaciones de inestabilidad e inseguridad en el
entorno familiar.

La integracion de las personas con DA en
la familia puede generar una amenaza latente al
fragil equilibrio de las vivencias, deseos vy
percepciones que los restantes miembros de la
familia experimentan a diario, pues deben
afrontar periddicamente el déficit organico de
uno de sus miembros, que se convierte también
en una preocupacion de futuro familiar, su
trayectoria de vida, las relaciones significativas y
las demandas generadas.!®

Como la pérdida auditiva afecta
directamente el habla y el lenguaje, aumenta el
riesgo de retraso en el rendimiento cognitivo y
académico, lo que provoca desempleo entre este
grupo de poblacién adulta. Esta preocupacion
entre las familias surge del miedo a una
comunicacion ineficaz y contribuye al aislamiento
social, especialmente en las mujeres, lo que
resulta en sentimientos de verguenza vy
ansiedad.?9-3¢

Un estudio con 15 personas entrevistadas,
que tenia el objetivo de evaluar la calidad de vida
de padres de personas sordas en un servicio de
rehabilitacién, informaron tener una menor
percepcion de calidad de vida en los dominios
ambientales, debido a la condicién
socioestructural (analfabetismo, bajo nivel
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educativo y bajos ingresos) y en el ambito
psicolégico; probablemente las dificultades
emocionales derivadas de vivir con la sordera de
una nifa o un nifo, provocan sufrimiento y
dificultad para aceptar la situacion.?®

De igual manera, una revision de 53
articulos sobre discapacidad, incluidos aquellos
con DA, se identificd que los principales factores
gue afectaban la calidad de vida familiar eran la
pobreza, el estigma y la espiritualidad; factores
particularmente destacados que afectaban
negativa y positivamente la calidad de vida
familiar.3!

En consecuencia, a pesar de las multiples
dificultades que enfrentan tanto los familiares
como las propias personas con DA, es posible
resignificar estas experiencias, proyectando un
futuro mas favorable con el apoyo del entorno
familiar. Ello abre la posibilidad de reevaluar
juicios, desmitificar significados y rechazar
situaciones estigmatizantes.

De este modo, se facilita la organizacién
de estrategias de afrontamiento y el desarrollo de
aprendizajes, logros, limitaciones y expectativas
gue la familia construye en su proceso de
adaptacion, lo que contribuye a la configuracién
de un proyecto de vida a pesar de |la
discapacidad.®®

CONFLICTO DE INTERESES

CONCLUSION

El estudio de la comunicacién entre las
familias y las personas con DA permitio registrary
analizar sus experiencias diarias. Hizo evidente
que las familias suelen buscar capacitacion en
lengua de sefias para mejorar la interaccion. Se
reconoce que la comunicacion es un proceso
complejo en el que, pese a la pérdida auditiva, la
persona puede manifestar sus ideas, opiniones y
emociones a través de diversas estrategias. Estas
experiencias subrayan la importancia de que las
personas profesionales de enfermeria ofrezcan
un apoyo especializado que fortalezca la
comunicacidn y promueva el bienestar familiar.

La limitaciéon del presente estudio estuvo
relacionada con la dificultad para ubicar a las
personas participantes, dado que la base de datos
con la informacion no estaba sistematizada en las
instituciones de gobierno, ni tampoco estaba
actualizada, lo que dificultd la interaccion de mas
participantes. Por otro lado, los resultados
encontrados no pueden ser generalizados para
toda la poblacidn adulta con DA, debido que en el
estudio se utilizé un método cualitativo para la
extraccion de los datos.

Los autores declaran no tener conflictos de intereses con respecto a la investigacion y/o autoria de este

manuscrito.
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