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Estoy encantada de ofrecer la
ultima publicacion de El Oido
que se centra en los padres e
incluye resultados de nuestra
encuesta sobre educacion a
padres hecha en 2014. El haber
trabajado en la Republica Do-
minicana ha sido mas que grati-
ficante durante mas de doce
anos de servicio y aprecio a
todo el mundo que ha partici-
pado en nuestra formacion e
iniciativas educativas.

Partners for A Greater Voice
(PGV) y 65 companeros volun-
tarios han completado 28 mi-
siones para apoyar a profeso-
res, profesionales y padres de
nifos sordos y con pérdida
auditiva en San Pedro de Maco-
ris, La Romana, Boca Chica,
Santo Domingo, Moca y Santia-
go. Nuestra formacion y misio-
nes educativas han involucrado
a mas de 1000 dominicanos y
muchas misiones incluyeron
experiencias de aprendizaje en
EEUU. El alcance de nuestra
educacion en salud auditiva y
habilitacion ha incluido aten-
cion temprana, terapia audio-
verbal y talleres para emerger
la narracién asi como misiones
para empezar un colegio, cons-
truir habitaciones para terapia,

GRACIAS! por Joanne Travers

evaluar la audicién de los nifos y
donar cientos de audifonos. Es-
toy fascinada por el impacto en
los nifios, padres, profesores,
audiologos y técnicos con los
que hemos trabajado.

Estoy agradecida por el apoyo
de los profesionales del Instituto
de Ayuda al Sordo Santa Rosa,
en particular a Onelia Aybar y
Casilda Jiménez dos de las edu-
cadoras de sordos mas amables
y serviciales, quienes siguen
comprometidas a fomentar el
maximo potencial de los nifios
con pérdida auditiva. Las profe-
sora Yadixa Messina Alvarez
participd y fue mas alla, compar-
tiendo con buena voluntad lo
que habia aprendido con mu-
chos otros, incluyendo los pa-
dres. También estoy agradecida
a las familias de Boca Chica y, en
particular, a Estefania Concep-
cion quién dedicé siete afos de
servicio. Ella ha consolidado el
Centro de Asistencia para el
Sordo San Andrés (CASSA) y
trabajé con Diorka Nolasco,
quién dirigio el colegio con vigor
y energia. PGV siempre acogera
los corazones de las profesoras
que hemos formado en CASSA:
Mercedes Yohannis Zapata, Es-
tela Rivera y Tomasa Rodriguez.

Hemos formado y educado a
Jacqueline Batiste y Nancy de la
Cruz como Consultoras de
Padres, quienes compasivamen-
te han involucrado a las familias
en San Andrés. Estela Maria
Rivera ahora es una especialista
en Rehabilitacién Oral y trabaja
en el Hospital Elias Santana
donde PGV ha construido y
equipado una habitacion para
hacer terapia audioverbal.
Apreciamos la colaboracién en
el Hospital Elias Santana y da-
mos las gracias a Nicole Hunter
y todo el equipo quien ha
transmitido la importancia de la
participacion de los padres y la
rehabilitacion, incluyendo a los
técnicos en audiologia Miguel
Angel Evangeliste, Génesis
Troncoso y Misael Restituyo.
Nuestros corazones llevan cari-
fiosamente a los profesores de
Santa Rosa, Moca, Centro Asis-
tencial Experimental Sordos
(CAES) y a mas de 500 padres
que viajaron lejos para por lo
menos uno de nuestros talleres
de padres y reuniones.

Los padres hacen que enfoque
mi determinacion y pasién a
apoyar y a educar a otros. Sa-
biendo que los padres se tienen
los unos a los otros, infunde
esperanza y lleva a creer que
cualquier cosa es posible para
los nifnos con cualquier grado
de pérdida auditiva. Espero que
todo el mundo que ha estado
en contacto con PGV y nues-
tros 65 voluntarios haya apren-
dido tanto como nosotros
hemos aprendido de vosotros.

Paz y Bondad,
Joanna N. Travers,
Fundadora y Presidenta
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Poder para los padres, por Joanne Travers

David Luterman, educador de
sordos y orientador de pa-
dres, ha abogado por los pa-
dres de los nifios con pérdida
auditiva sin tener en cuenta el
método de comunicacién
elegido. En la mitad de los
anos 60, David comenzé un
Centro para la Familia en la
Universidad de Emerson en
Boston, Massachusetts
(EEUV) especificamente para
apoyar a padres. El ya sabia
por aquel entonces que los
padres no iban a comprender
y que ellos no tenian un lugar
seguro para compartir su
dolor. Los profesionales sa-
bian entonces que la partici-
pacion de los padres era
esencial para mejorar los re-
sultados en los nihos a la
hora de aprender el lenguaje
y David sabia que focalizarse
en tratar a los padres era
necesario.

Antes de fundar Partners for
a Greater Voice, comencé
Parent Connection en Massa-
chusetts en 1996 (hoy en dia
es un capitulo de la Asocia-
cion Alexander Graham Bell
for Deaf and Hard of Hea-
ring) justo después de saber
que mi hija tenia pérdida audi-
tiva. Yo soy de la generacion
siguiente a David Luterman y
durante diez anos he encabe-
zado eventos para padres y
familias, talleres y conversa-
ciones con padres. He escu-
chado sus historias, preocu-
paciones y su dolor. Educar y
apoyar a otros padres se lle-
garia a convertir en mi
propésito en la vida. Mantuve
el poder para transformar la
vida de mis propios hijos, asi
como la vida de cientos de
otros padres educando a sus
hijos con pérdida auditiva.

He llevado conmigo la expe-
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riencia de Parent Connec-
tion en cada una de las mi-
siones en la Republica Do-
minicana. Quedando y escu-
chando a mas de 500 padres
se convirtié en una priori-
dad. Como David Luterman,
creo que tratar a un padre
es lo mas importante. Los
padres conocen de manera
innata a sus hijos y suefan
con que crezcan bien: consi-
gan una educacion, tengan
amigos, encuentren trabajo
y, con el tiempo, formen una
familia. Con la sordera, sus
suefios normalmente quedan
destrozados. Dentro de los
corazones desbordados de
muchos padres, sus emocio-
nes seran cambiantes. Veo a
padres alrededor del mundo
que se han perdido por el
dolor. Muchos tienen recur-
sos limitados o carecen de
un lugar en el que encontrar
apoyo e informacion riguro-
sa.

Reunir a los padres y cuida-
dores juntos desprende algo
especial. Ellos demuestran su
temor, dolor, preocupacién
y vulnerabilidad. Quedar
unos con los otros da un
sentido de pertenencia y es
seguro a la hora de compar-
tir historias. Los padres tie-
nen riqueza de informacién
y las reuniones de padres
son educativas, variadas y
afirmantes.

Los grupos de padres no son
nuevos, pero puede ser difi-
cil organizarlos y mantener-
los. En EEUU, nuestra en-
cuesta de PGV ha revelado
que mas del 90% de los pa-
dres sienten que mantener
el contacto con otros pa-
dres es valioso. En la Re-
publica Dominicana, mas del
80% de los padres dominica-

nos que hemos encuestado dijeron que ellos si participan en
grupos de padres.

Después de 50 anos de apoyo en los grupos de padres, David
Luterman cree que transferir el poder al padre es necesario.
Para transferir ese poder al padre, todo el mundo que trabaja
en el campo de la salud auditiva y habilitacion debe trabajar
conjuntamente, ense-

fiando y aprendiendo
de los padres. Apoyar a
los padres para ser lide-
res del desarrollo de su
hijo. Recibe y promue-
ve las fortalezas de los
padres. Trata a los pa-
dres como compaiie-
ros, y fomenta las con-
versaciones entre pa-

¢Reunion con otros
padres?

ESI ENO

dres. Cada
padre tiene éCon qué frecuencia se reunen?
el poder de
axudar asu B menos de3m
hijo/hija a
conseguir su ® Ixsemana
maximo 3% B 1xal mes
potencial. ¢ M 1x cada sesion
H 1xalano
H noinforme

éDonde se obtiene la mayor acerca de
sus necesidades?

M vecindario

M escuelapublica

M publicacién como El Oido
M escuelasordo

M los padres

[ organ, como PGV

profesores

¢Qué tipo de grupos de

padres participan?
M enla escuela sordo
M nifios con discap diff
M en mi comunidad
M organ. local
M talleres como PGV

E noreunion
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Empoderamiento de los padres,
por Joanne Travers

Aprender sobre pérdida auditiva y educar a un nifio con
pérdida auditiva no ocurre de forma lineal; el proceso es
multidimensional. Aprender sobre tecnologia para la audi-
cion, opciones educativas, criar a un hijo y navegar en los
derechos de la discapacidad es todo un viaje. Los padres
necesitan estar atentos en la adquisicion de conocimiento
pero tienen que ser pacientes ya que el entendimiento y
conocimiento se desarrolla con el tiempo.

El marco tedrico para el apoyo de padre a padre se pu-
blicé recientemente por Shiela Moodie y Henderson en el
American Journal of Audiology (Otofio 2015). Identifica al
Padre que Aprende (padres que aprenden de otros pa-
dres) y al Padre que Apoya (padres que apoyan a otros
padres). En situaciones de grupo, siempre hay padres que
aprenden de otros y los que ensefhan a otros. jLos padres
normalmente juegan ambos roles! El Padre que Apoya es
capaz de educar a otros padres y sentirse empoderado.
Esto significa que han adquirido un cierto grado de conoci-
miento y se sienten competentes y con confianza. Como
Padre que Aprende, sentirse empoderado significa que uno
puede adaptarse, involucrarse, tomar decisiones y buscar
las soluciones que son mejores para el progenitor, el nifo
y la familia.

Los terapeutas, profesores y médicos ayudan a promover
ese empoderamiento informando correctamente a los
padres. A la hora de decidir sobre el tipo de educacion de
sordos, el acceso al sonido a través de protesis auditivas y
los derechos sobre la discapacidad se deberia involucrar a
los padres (asi como a las personas sordas y con discapa-
cidad auditiva) y las conversaciones deberian reflejar las
creencias y valores de los padres. Escuchar a los padres es
fundamental, sin importar sus ingresos o nivel educativo.
Como los terapeutas, profesores y médicos informan a los
padres, también deben buscar el bienestar de éstos.

Tratar a los padres primero es fundamental, y esto se ex-
tiende mas alla del dolor de los padres. Hacer a los padres
responsables y esperar que sean

El Oido

iPadres! ;Tomad el mando!

Rompiendo con el estigma
por Joanne Travers

A menudo, la vision de la sociedad sobre la discapacidad im-
pide a los nifios llegar a su maximo potencial, donde las cre-
encias y actitudes estan arraigadas en las calles y escaleras de
los barrios. En la Republica Dominicana, primero escuché que
los nifios sordos eran Sordomudos, estipidos e indignos.
Estas etiquetas sobre Sordos eran a las que se referia todo el
mundo. Vi esto como una oportunidad para cambiar las acti-
tudes y creencias y corregia a la gente respondiendo,
“Cualquier cosa es posible para un nifo Sordo. No son estu-
pidos ni mudos.”.

Conoci a padres afligidos en sus hogares. Algunos de ellos
protegian a sus hijos del ridiculo publico y abusos fisicos. Al-
gunos padres que estaban avergonzados llevaban a sus hijos a
orfanatos o colegios de Sordos tan sélo por liberarse de la
carga de la sociedad y su dolor.

Los nifios con discapacidad auditiva necesitan mayor conside-
racion, apoyo, socializacion, lenguaje y afecto por parte de
sus padres. Para obtener buenos resultados en lenguaje e
inteligencia emocional se requiere que los cuidadores tengan
un buen autoconcepto, una buena salud psicolégica y buen
funcionamiento familiar. Todos los nifios necesitan la aten-
cion y carifio de sus padres. Los nifios necesitan sentirse va-
lorados, al igual que los padres.

iEscuchad Padres! Llegad a ser valientes y decididos para bus-
car ayuda, enfocaos en el aprendizaje sobre pérdida auditiva
lo mas que podais, sed comprensivos con las necesidades
emocionales y sociales de vuestro hijo. Seguid aprendiendo,
abrid vuestros corazones y sed fuertes en vuestras creencias.
iTomad el control!

Para conseguir un cambio social, los padres deben fomentar
las habilidades de autodefensa en su hijo y, a medida que los
nifos crecen, llegaran a ser parte de ese movimiento social
para romper con el estigma. ¢

lideres del desarrollo general de su
hijo requiere caminar junto a ellos,
apoyandoles en las actividades que
son capaces de hacer y darles la
mayor informacién cuando se sien-
tan seguros para escuchar y asimi-
lar.

El poder esta en los corazones de
los padres donde la pasién puede
aflorar junto con fuerza, resistencia,
confianza y liderazgo.¢

Ao de Diagnésticado

B menosdel

Ha recibido informacion acerca de la
educacion, programas, o escuelas

(cuando se entero para primera vez)

ano

L
M entre1-3
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noresponse
M entre 6-10
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Resultados de la encuesta realizada por PGV

En el 2014, Partners for A Greater Voice encuesté a padres y llevé talleres de
Psicologia Positiva en Boca Chica, Andrés, San Pedro de Macoris, Santo Domin-
go, Y Los Alcarrizos. Mas de ciento veinte (120) padres participaron en los talle-
res, y se recopilaron un total de ciento sesenta y seis (|66) encuestas. Participa-
ron padres de todos los niveles socioeconémicos. La encuesta afianzé doce afios
de experiencia cualitativa trabajando con padres en la Republica Dominicana y
facilito la creacion de Programas Esenciales por PGV para formar y capacitar a los
padres.

1§
N

Las respuestas a treinta y ocho preguntas fueron completadas por las madres
(70%) y padres (17%), asi como los abuelos, tios y hermanos (13%). Aproximada- f g /

mente el 40% reportd tener estudios universitarios o grados avanzados. La ma-

yoria de los que respondieron dijeron que sus ninos tenian pérdida auditiva bilateral en el rango de severo a profundo, sin
que exista sospecha de otra discapacidad.

La encuesta reveld que los padres confian principalmente en los médicos y los maestros para obtener informacion sobre la
pérdida de audicién y como cuidar de su hijo (> 75%). La mayoria se sentian extremadamente o muy comodos hablando con
los profesores (55%), seguidos por los médicos (27%); sin embargo, muchos se sentian bastante cémodos hablando con cual-
quiera de ellos.

PGV ha observado que los padres dominicanos tienen dificultad para coordinar las reuniones de padres regularmente fijadas,
debido al transporte, la ubicacion geograficay / o a las obligaciones de la familia. Esta podria ser la razén por la cual la encues-
ta reporto que el aprendizaje obtenido de los otros padres fue minimo (sélo 13%). Aln asi, el 78% de todos los resultados
indico que la calidad de la interaccion con otros padres fue mas que suficiente o extremadamente suficiente.

PGV se ha dado cuenta que la mayoria de los padres de bajos ingresos tienen un acceso limitado a los servicios de salud audi-
tiva y al apoyo para padres. Estos padres (y sus hijos) a menudo se sienten aislados. La mayoria de encuestados solicitaron
capacitacion para padres y talleres (81%). Mas del 50% participo en programas de educacion e iniciativas de padres, y el 99%
considero la calidad de la informacién era suficiente, mas que suficiente, o extremadamente suficiente.

Puede ser sorprendente el hallazgo de que sélo el 5% de los padres sienten niveles altos o muy altos de estrés mientras cui-
dan de sus hijos, dado el hecho de que hay menos servicios para discapacitados, educacion limitada, y altos niveles de discri-
minacion en el pais de Republica Dominicana. Las familias dominicanas aprenden a hacer frente a la adversidad y a ocultar sus

continua h.5

éCon quién te sientes mas a gusto
hablando sobre las necesidades de tu hijo?

e quién ha aprendido mas?

M escuela/prof

B doctores/aud M su doctor

M su maestra
otros padres
M organizaciones como PGV

padres

M organizaciones como PGV

éCon quién te sientes ¢COomo calificaria las ¢Como calificaria los
mas a gusto hablando maestras la formaen que médicos a sus
., sobre tus necesidades? leaydan con las necesidades? g ficiente
% H Su Doctor ecesidades? o
N insuficiente 11% W suficiente
9% 14% B Su Maestra

M suficiente 11% mas que sufic

Otros Padres , .
mas que sufic )
M extreme sufic

B Organizaciones.PGV B extreme sufic

M noinforme
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Aprendiendo a Escuchar
{Es para tu hijo? por Joanne Travers

En 2013 aprendi que el Departamento Ministerial de Educa-
cion de Sordos habia establecido educacion bilingiie en los
colegios de todo el pais. Se tenian que ensenar el Espanol y
la Lengua de Signos, sin que hubiese divergencia. Estoy en-
tristecida por el hecho de que los padres de la Republica
Dominicana han limitado las opciones para los Sordos. Du-
rante una reunion de padres en 2013, PGV aprovech¢ la
realidad sobre lo que estaba pasando en aquel momento.
Una madre comenté: “Mi hija mayor viene a casa y dice
‘Mama, no quiero utilizar mis manos. jQuiero utilizar mi
voz!”” ;Cémo puede ser esto! Pienso. ;Estan las autoridades
privando a un nifo de su interés comunicativo! En otra reu-
nién, los padres se someten a lo que esta disponible.
“Estamos agradecidos de tener un colegio cerca y que nues-
tros hijos estén aprendiendo.”.

En doce anos de conversaciones con mas de 500 padres
dominicanos, la mayoria de los padres quieren que sus hijos
hablen. 92% de los padres de nifios que han nacido sordos
son oyentes y mas del 95% de estos padres escogen la audi-
cion y el lenguaje hablado (LSL), segiin un estudio de EEUU
publicado hace unos afos. Para que ocurra la audicién y el
lenguaje hablado, los padres deben poner el audifono o el
implante coclear en las orejas de sus hijos durante todas las
horas en las que estan despiertos. Muchos nifios con sorde-
ras profundas, a menudo no se benefician de un audifono y
necesitan un implante coclear para escuchar los sonidos del
habla y el lenguaje conversacional. Si los implantes cocleares
no son posibles econémicamente, entonces los padres tie-
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nen otras opciones que pueden elegir para sus hijos: apren-
der a leer los labios, aprender lengua de signos o abogar por
los beneficios de la salud auditiva del gobierno.

Si la audicion y el lenguaje hablado es el objetivo, entonces
aprender a escuchar es el primer paso. Los padres deben
buscar tiempo para hablar con sus hijos. Escuchar con la tec-
nologia auditiva implica practica y los ninos necesitan estar
inmersos en una conversacion oral. jLa identificacion tempra-
na y la inmersion lingiiistica son esenciales! Cuanto mas tem-
prano se identifique y se trate a un nifio con pérdida auditiva
(tecnologia auditiva, rehabilitacion oral, aprender a escuchar),
mayor potencial tendra para el lenguaje hablado, los progra-
mas de cribado auditivo neonatal son ideales.

La audicion y el lenguaje hablado es una opcidn, al igual que la
modalidad bilinglie y la lengua de signos son otras opciones, y
los padres necesitan estar completamente informados de
todas estas opciones. Los resultados de la encuesta hecha
por PGV muestran que el 25% de los padres dominicanos no
sabian de todas estas opciones. Los nifos necesitan estar
expuestos a un lenguaje fluido y rico lo mas tempranamente
posible. Los colegios deben estar organizados para acomodar
modalidades de comunicacion diferentes segun los intereses y
deben estar equipados para apoyar las diferentes necesidades
de aprendizaje de los nifios. No todos los nifos sordos son
iguales e independientemente de su grado de pérdida auditi-
va, los padres y sus hijos tienen unos derechos. Transferir el
poder al progenitor es positivo, pero llevara tiempo a los
padres dominicanos el estar unidos, reaccionar ante los dere-
chos humanos y demandar que estén disponibles diferentes
opciones de comunicacion y educacién para sus hijos. ¢

Resultados...

preocupaciones, y PGV ha sido testigo de que las familias de
bajos ingresos a menudo estan cargadas de necesidades basi-
cas. Las personas a cargo del cuidado de los nifos, no se
centran en la discapacidad tanto como en las otras necesida-
des dentro de la familia. En muchos casos, la discapacidad
auditiva del nino es ignorada o se pospone. Consecuente-
mente, el desarrollo social, emocional y del lenguaje de un
nino con sordera se ve comprometido. PGV predice que el
nivel de estrés aumentara a medida que los padres dominica-
nos se eduquen mas, participen en la educacion de sus hijos,
y se activen en la defensa de sus hijos y el cambio social. En
los Estados Unidos, por ejemplo, donde existen leyes de
discapacidad y servicios de educacion especial para apoyar
las necesidades individuales de los ninos con discapacidad,
mas del 44% de los padres sienten altos o muy altos niveles
de estrés mientras se dedican al cuidado de sus hijos. Aun
asi, estos ninos en los Estados Unidos estan terminando la
secundaria, asistiendo a universidades, y trabajando mucho
mas que antes. De adultos, muchos se convierten en defen-
sores de los servicios de acceso y educacién para apoyar a
las personas sordas y con problemas de audicion. ¢

25% de los padres no recibié opciones de comunicacién

Nivel de la pérdida de
audicion
3%
H leve
’ B moderada
severa
M sev a prof
M profunda
yono se

¢éCuantas horas diarias su
nifio usa la amplificacion?
B una hora

Hentre1-3

entre 3-5

B masde 6

nunca

¢ Cuanto tiempo su hijo esta usando

M menos de 1 afio Hentrel-3
entre 3-5 B masdeb
noinforme

technolgia?
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Formando y Empoderando a los Cuidadores de Niinos
Sordos y Con Discapacidad Auditiva

Padres saludables, felices y estables emocionalmente tendran nifos saludables, felices y estables
emocionalmente.

Partners for A Greater Voice (PGV) ofrece un programa Unico e interactivo disehado para
educar a cuidadores. Este programa se basa en la experiencia cualitativa, investigacion y resul-
tados recogidos a través de encuestas de padres de PGV durante los ultimos dieciocho afios.
Joanne Travers, directora, lidera este programa innovador con seis moédulos esenciales para:

abordar la salud auditiva y la habilitacion
enfocarse en las necesidades especiales de los padres para la salud emocional
preparar a los padres para el viaje de educar a sus hijos

El programa de PGV entrena satisfactoriamente y empodera a los cuidadores basandose en sus
capacidades y recursos disponibles, con el objetivo adicional de promover resultados sosteni-
bles para nifos sordos oralistas y con discapacidad auditiva. A lo largo del programa se incor-
poran actividades y ejercicios para entrenar a los padres para llegar a ser los lideres del desa-
rrollo de su hijo mientras fomentan la salud fisica y bienestar emocional.

Los cuidadores son las figuras mas influyentes en el desarrollo social, emocional y cognitivo del
nifno. Para obtener buenos resultados en el lenguaje y en inteligencia emocional, exige a los
cuidadores tener una buen autopercepcion, mejor salud psicoldgica y un alto funcionamiento
familiar. Estos constructos se infunden en Los Programas Esenciales para Entrenar y Empoderar a
los Cuidadores. Mas alla de los conceptos de salud auditiva y habilitacion, el programa ofrece
experiencias de aprendizaje, conversaciones grupales, narracién de cuentos y estrategias nece-

sarias para los padres abogar y desarrollar el maximo potencial de su hijo con pérdida auditiva.

Envia un email o llama a Partners for A Greater Voice para apuntarte a tu curso. PGV ofrece un curso
de un dia para profesionales y seis cursos de cinco horas de duracién para padres.

La forma en que usted mejor podria ¢ Dispone del tiempo paraun

recibir apoyo taller o entrenamiento?
4%
M padre
entrenado
M grupo de padre WStk
taller para padre W NO:
no informe

M entrenamiento

Convencion para los derechos de las personas con
discapacidad (CRPD en inglés)

CRPD se aprobé en 2006 en la oficina central de las Naciones Unidas en Nueva York y es el
primer tratado completo sobre los derechos humanos del s. XXI. Actualmente hay |59 paises
que han firmado este tratado, incluyendo la Republica Dominicana. La Convencion lleva décadas
de trabajo a través de las Naciones Unidas para cambiar las actitudes y enfoques de las personas
con discapacidad. Adopta una amplia categorizacion de las personas con discapacidad y reafirma
que todas las personas con todos los tipos de discapacidades deben disfrutar de los derechos
humanos y libertades fundamentales. Con mas de un billon de personas con discapacidad en el
mundo, han surgido fuertes grupos de discapacidad para no sélo proteger los derechos de las
personas con discapacidad sino para apoyar el potencial social, emocional e intelectual.




