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INTRODUCCION

¢, Se acaba de enterar de que su hijo tiene pérdida de audicion? Si es asi, el
diagnostico de pérdida de audicidn suele ser un momento bastante fuerte
emocionalmente para los padres y las familias. Probablemente también tenga
muchas preguntas. Esta guia incluye informacién disefiada para ayudarle a
aprender acerca de la pérdida de audicion de su hijo, las opciones de
comunicacion y los recursos cerca de su hogar.

Esperamos que esta guia le brinde las herramientas, le ayude a que confie en
encontrar los recursos y le permita defender a su hijo. Muchas familias descubren
que llevar esta guia a todas las citas de sus hijos les ayuda a mantener
organizados los documentos médicos y las citas. Personalice este libro tanto
como guste, ya que se hizo especialmente para usted y su familia.

Parte de la informacién de esta guia le sera Util ahora y la otra parte le sera util
en el futuro. Consulte el indice para encontrar informacién que le sera de mucha
utilidad. Si tiene preguntas acerca de aspectos tratados en esta guia, por favor
consulte con el audiélogo o médico de su hijo.






Hoja de trabajo de recursos

A medida que utilice esta guia, quizas desee hacer un seguimiento de los diferentes recursos
con los que se comunicé en las tablas a continuacion.

Programa Nombre Teléfono Fecha Notas
9 del contacto de la visita

Libros que leyo, videos que vio,

sitios web visitados Notas

Padres de un nifio sordo o

.y Teléfono Nombre y edad del nifio Notas
con problemas de audicion







COMO COMENZAR:
Sentimientos acerca de la
pérdida de audicion de su hijo

Enterarse acerca de la pérdida de audicidn de su hijo quizds haya confirmado lo
gue ya sospechaba o probablemente haya sido una sorpresa. Algunos padres
aceptan facilmente un diagnéstico de pérdida de audicion. A otros les cuesta
mucho aceptarlo, algunas veces por un largo tiempo. Sea cual fuere su reaccion,
es normal. Recuerde que no esté solo.

Descubrird que hay muchas decisiones que tomar en cuanto a la atencion de su
hijo. Podria tener que tomar importantes decisiones aun cuando todavia se
sienta abrumado. Tenga en cuenta que los padres toman decisiones segun la
informacion con la que cuentan en ese momento y lo que mejor funciona para su
hijo y su familia. Lo més importante es estar preparados para tomar o cambiar
decisiones a medida que su hijo o hija se desarrolla y sus necesidades cambian.

Esta guia brinda recursos de organizaciones que tienen experiencia en el trabajo
con familias similares a la suya (consulte la hoja de Recursos). Estas
organizaciones lo ayudaran con todo gusto a enfrentar sus preocupaciones
actuales y futuras. También hemos incluido relatos de familias locales y
sugerencias de dos nifios que han crecido con pérdida de audicién, Sawyer y
Tess. Esperamos que sus palabras le sean de ayuda.



¢,Qué hacemos hoy?

Las primeras semanas y meses luego de que le hayan informado acerca de la pérdida de
audicién de su hijo, pueden ser tiempos ajetreados y abrumadores. Aqui hay algunas ideas

para ayudarlo:

e INTERACTUE Y COMUNIQUESE CON SU HIJO.

Comience a comunicarse con su bebé ahora. Algunos estudios indican que mas del 90% de lo
gue “decimos” se muestra mediante comunicacion no verbal, como expresiones faciales y
lenguaje corporal. Su bebé puede aprender a leer su rostro y cuerpo, incluso si no puede

escuchar lo que dice.

Los bebés aprenden de las rutinas que usted tiene y las cosas que hace o dice en la vida diaria.
Hable con su hijo a medida que realiza tareas cotidianas tales como cambiarle el pafal, darle el
bafio o alimentarlo. Su hijo también aprendera cuando le cante canciones, haga juegos con los
dedos y practique juegos como el peek-a-boo (dénde esta el bebé).

A continuacién, encontrara algunas ideas de comunicacién temprana para probar con su hijo.

Cosas para probar Ejemplos de qué hacer

Use una voz normal cuando hable con su hijo.
Hablele y cantele a su hijo.

Cuando esté acunando o abrazando a su bebé, cantele
canciones de cuna y digale cuanto lo ama.

Utilice expresiones faciales que coincidan con sus
palabras y acciones.

Cuando juegue a peek-a-boo, diga: “ijpeek-a-boo!” con
una mirada sorprendida y feliz en su rostro.

Diga: “¢ Necesitas que te cambie el pafial?”, con una
mirada inquisitiva.

Utilice gestos y movimientos de la mano mientras
habla.

Cuando diga: “Vamos a cambiar tu pafial”, sefiale el
pafial del nifio.

Haga el gesto con su mano o con la mano del bebé
cuando diga: “Hola” o “Adiés”.

Explique cuando sea el momento de hacer algo.

Diga: “Es hora de dormir la siesta. Vamos a dormir una
siesta”.

Haga mucho contacto visual y utilice el tacto, los
abrazos y los besos para ayudar a su bebé a
aprender como interactuar con usted y su familia.

Mire a su bebé al rostro y diga: “Te amo” con palabras y
sefias. Luego, abracelo y béselo mucho.

Guie la mano de su hijo mientras acaricia suavemente
el perro de la familia. Al mismo tiempo, mire a su bebé
al rostro y diga: “Despacio” o “Buen perrito”. Su bebé

aprenderd como se siente acariciar despacio al perro.

Vea y escuche las sefias y las palabras de su hijo y
responda a ellas.

Si su hijo esta haciendo un sonido con “L”, responda
diciendo: “LIll... jLeche!” y sefiale el biberén o taza de
su hijo o haga la sefia de “leche”.

Si su hijo hace la sefial de leche, repita la sefia mientras
dice: “leche” cantando y sefialando la taza o el biberén
de su hijo.

Responda a las expresiones faciales de su hijo.
Quizas este sea un buen momento para ayudar a
su hijo a aprender la palabra o la sefia para los
sentimientos también.

Diga: “jParece que te estas divirtiendo!” con una gran
sonrisa y la sefia de divertido.

Diga: “jOh! ¢ Estas triste?” con rostro de tristeza y la
sefia de triste.




e« COMUNIQUESE CON EL COORDINADOR DE RECURSOS FAMILIARES (FRC)
DE SU CONDADO.

Un FRC es un recurso muy valioso que puede ayudar en todo, desde los contactos en su
comunidad para financiar audifonos o la transicion a la escuela. Aprenda como puede
comunicarse con su FRC en la seccién Recursos de esta guia (pestafia dorada).

e MANTENGA UN DIARIO Y ANOTACIONES PARA SU HIJO.

Hemos incluido algunos temas para escribir (a continuacion) y una hoja de trabajo para
establecer objetivos (siguiente pagina) para ayudarlo a comenzar. Entre las ideas para escribir
en el diario, se cuentan las siguientes:

o] Sonidos gue hace su hijo 0 a los que reacciona; a medida que su
hijo crece, esto puede ayudarle a ver cuanto ha avanzado.

o] Preguntas o preocupaciones que tuviera.

o] Sus sentimientos y experiencias durante este proceso.

o] Esperanzas, suefios y pensamientos acerca del futuro. GJ/\

e MANTENGASE ORGANIZADO.

Esta guia es el lugar perfecto para guardar copias de informes clinicos y formularios
importantes. Lleve esta guia a las citas de su hijo también. Si el médico necesita copias de
informes, usted las tendra consigo y también tendrd un lugar para guardar nuevos materiales.

e BUSQUE EL APOYO DE FAMILIA'YY AMIGOS.

Las personas que estan cerca de usted pueden ser un gran apoyo. Invite a aquellas personas
gue participan en la vida de su hijo a asistir a las visitas al audidlogo, reuniones de intervencion
temprana y reuniones de grupos de padres.

e COMIENCE A INFORMARSE ACERCA DE LAS OPCIONES DE COMUNICACION
DISPONIBLES PARA SU HIJO.

Hay muchos métodos diferentes de comunicacion para nifios con pérdida de audicion y sus
familias. La seccion Opciones de comunicacion de este libro contiene informacion sobre
algunas de las opciones. También hemos incluido relatos personales y unas cuantas
fotografias de familias locales.

Un equipo magnifico. Una historia familiar

Marc y James son un espléndido equipo de padre e hijo. Ambos viven
en Yakima Valley rodeados por su familia. Son inteligentes e
ingeniosos. Marc tiene un titulo universitario y trabaja como artista de
disefio grafico. James esta en 3% grado y trabaja con LEGOs®. Tanto
Marc como James han sido sordos de nacimiento y, mediante un
arduo trabajo, aprendieron a comunicarse con otros. Marc comenzo a
trabajar con su centro local de la audicién y habla en 1971, el afio en
gue abrid. James comenz6 a asistir al mismo centro en 2002, el afio en que nacid. Juntos, con
su equipo local de médicos, especialistas, terapeutas y red de apoyo personal, contindan
creciendo y compartiendo sus talentos con su comunidad.
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Objetivos de la familia

Sueios para nuestro hijo:

Preocupaciones por nuestro hijo:

Qué queremos aprender:

Objetivos de la familia:

1)

2)

3)

4.)

Objetivos actualizados:

Fecha:
Fecha:
Fecha:
Fecha:

1.)

2.)

3.)

4.)
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LA AUDICION
DE SU HIJO

Quizas esta seccion ayude a responder muchas preguntas acerca de la audicion de su hijo y lo
que significa la pérdida de audicién Esta seccion trata lo siguiente:

Cdmo funciona el oido.

Como se estudia la audicion de su hijo.

Tipos y grados de pérdida de audicion.

El audiograma.

Preguntas comunes acerca de la pérdida de audicion.

¢COMO ESCUCHA EL SONIDO MI HIJO?

El sonido ingresa al oido y viaja por el canal auditivo hasta el timpano (membrana
timpanica). En este lugar es donde llega al oido medio.

El sonido hace vibrar la membrana timpanica, lo que ocasiona que se muevan los tres
huesos del oido medio (osiculos).

El movimiento de los osiculos ocasiona cambios de presién en el fluido del oido interno o
coclea.

Estos cambios de presion hacen que una estructura en el oido interno, denominada
membrana basilar, estimule las células pilosas cocleares.

El movimiento de las células pilosas cocleares envia una sefial a través del nervio (de la
audicion) al cerebro.

“Siempre debe hacer contacto visual cuando se comunica. De esa manera, su hijo puede ver

sus expresiones y tener una mejor idea de lo que esta diciendo. Tal como con mi hermana,

siempre debo asegurarme de que vea mi cara cuando estoy hablando con ella”.
— Sawyer, edad, 15 afos.

13



¢, Como funciona el oido?

PARTES DEL OIiDO

Hay tres partes del oido: el oido externo, el oido medio y el oido interno. Cada una de las tres
partes principales tiene muchas partes mas pequefas.

0iDO EXTERNO:
e Pabelldn de la oreja (la parte que vemos).
e Conducto auditivo (meato auditivo externo).

0iDO MEDIO:

e Membrana timpanica (timpano).

e Los osiculos (martillo, yunque y estribo).
e Trompa de Eustaquio.

0iDO INTERNO:

o Sistema vestibular (utilizado para el equilibrio).
e Nervio (equilibrio).

e Coclea.

e Nervio (de la audicion).

Pabellon de

la oreja
Estribo
Yunque Semicirculares
Martillo Canales
Ventana oval
Coclea
Pabelldn de
la oreja
Membrana timpdnica Trompa de
Eustaquio

La estructura del oido.
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ACERCA DE LA PERDIDA
DE LA AUDICION

"Cuando su hijo le pregunte acerca de su pérdida de la
audicion, sea abierto y honesto. Tener esta informacion les
ayuda a comprender y a defenderse mejor cuando
crezcan." —Tess, 11 % afios, y Sawyer, 15 afios.

DATOS:

e La pérdida de la audicion es el defecto de nacimiento mas comun en nifios
estadounidenses, pero no se realizan estudios a todos los recién nacidos.

e Aproximadamente 33 bebés nacen con pérdida de la audicién todos los dias en los
Estados Unidos.

e Educar a los nifios que no reciben identificacion ni servicios de intervencién temprana se
calcula que genera un costo adicional de $420,000 por nifio a las escuelas.

e La Academia Americana de Pediatria (AAP) recomienda que se estudie a todos los bebés
para detectar pérdida de audicién antes de que se les dé el alta del hospital.

e En el caso de aquellos bebés a los que se les diagnostica pérdida de la audicion, la AAP
recomienda servicios de intervencion temprana antes de los seis meses de edad para el
desarrollo del habla y el idioma.

¢QUE ES LA PERDIDA DE AUDICION?

La pérdida de audicion es una capacidad reducida para detectar sonidos. Muchas personas
intentan expresar esta pérdida por medio de porcentajes. Esta no es la forma mas exacta de
expresarla. Es mejor hacerlo por medio del tipo y grado de pérdida de audicion.

TIPOS DE PERDIDA DE AUDICION

El tipo de pérdida de audicién depende de la parte del oido en la que ocurre. La pérdida de
audicién de su hijo puede describirse como conductiva, neurosensorial 0 mixta.

o PERDIDA CONDUCTIVA DE AUDICION significa que hay problemas con las partes
externas o medias del oido. En la mayoria de los casos, hay algo en el oido medio o
externo que bloquea el sonido evitando que pase por las estructuras. La medicina o cirugia,
a veces pueden ayudar en este tipo de pérdida de audicion.

e PERDIDA NEUROSENSORIAL DE AUDICION significa que hay un problema con la céclea
(oido interno) o el nervio auditivo. La mayoria de las veces, este tipo de pérdida de audicion
es permanente. Generalmente, aunque no se puede solucionar por medio de medicina o
cirugia, muchas veces, los audifonos son de ayuda.

o PERDIDA MIXTA DE AUDICION significa que hay un problema tanto en el oido externo
como en el medio y el interno.
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La pérdida de audicion de su hijo puede afectar un oido o ambos.
o« UNILATERAL significa que la pérdida de audicion es solo en un oido.
o BILATERAL significa que la pérdida de audicién es en ambos oidos.

GRADOS DE PERDIDA DE AUDICION

La gravedad de la pérdida de audicién se mide en grados. Existen cuatro grados de pérdida de
audicion. A su vez, los grados de pérdida de audicién se miden en decibeles (dB). Estos se
refieren a la intensidad o volumen del sonido. Mientras mas alto nUmero, mayor volumen tendra
el sonido.

PERDIDA DE AUDICION LEVE: no escucha sonidos de 25 a 40 dB

(un grifo que gotea).

PERDIDA DE AUDICION MODERADA: no escucha sonidos de 40 a 65 dB

(el tic tac de un reloj).

PERDIDA DE AUDICION GRAVE: no escucha sonidos de 65 a 90 dB

(el ladrido de un perro).

PERDIDA DE AUDICION PROFUNDA: no escucha sonidos inferiores a los 90 dB
(cortadora de césped).

La pérdida de audicion de su hijo podria no estar dentro de solo una de estas categorias. Por
ejemplo, podria denominarse leve a moderada o grave a profunda. El cuadro de la siguiente
pagina muestra el impacto que los diferentes grados de pérdida de audicion pueden tener en su
hijo al aprender el lenguaje hablado. Tenga en cuenta que la misma pérdida de audicién puede
afectar a los nifios de diferentes maneras.

TERMINOS UTILIZADOS PARA LA PERDIDA DE AUDICION
Muchas personas confunden los términos hipoacusico, pérdida de audicién, sordera y Sordo:

¢ hipoacusico se utiliza para un nifio con cualquier grado de pérdida de audicion (a
muchas personas no les gusta este término y prefieren utilizar el término pérdida de
audicion).

o dificultad auditiva se utiliza en caso de que un nifio tenga un grado de pérdida de
audicion leve a grave.

e sordera, en mindscula, significa audiolégicamente sordo. Este término se utiliza para
describir un grado profundo o grave de pérdida de audicion.

e Sordo (con letra S mayuscula) se utiliza por la Comunidad Sorda para expresar la
condicion de "culturalmente Sordo". Una persona puede tener cualquier grado de
pérdida de audicion para ser miembro de la Comunidad Sorda. Los miembros de esta
comunidad se comunican utilizando el lenguaje de sefias y tienen una cultura que
identifican como propia.

De El pasillo; el viaje de una familia:

...Si pudiera ofrecerle algo en este dia, seria comunicarme con otros y pedir ayuda o
aclaracion cuando la necesite. No interrumpa la comunicacion si tan solo debe
inscribirse para recibir un boletin informativo o para recibir notificaciones por correo.
Hay tanta esperanza para su hijo que la dicha sera muy superior a los desafios...
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Grado de

pérdida Lo que Sin amplificacion Con amplificacion e
de significa ni intervencién temprana intervenciéon temprana
audicion

Leve Los sonidos Los sonidos bajos como un grifo La mayoria de los nifios puede
mas bajos goteando, p4jaros cantando y reconocer y comprender sonidos
que escucha algunos sonidos del habla podria bajos del habla y del mundo que
un nifio estan no ser escuchados. los rodea.
en los niveles .
de los 25 dB a Aquellos sonidos que son
40 dB. moderadamente _al_tps para una
Sonidos persona con audmpn no_rmal,
inferiores a como el habla, seran bajos.
estos no se Un nifio tendra problemas para
detectan. escuchar el habla baja o distante

y podria tener problemas para
escuchar en un ambiente
ruidoso.

Moderada | Los sonidos La mayoria de los sonidos del La mayoria de los nifios puede
mas bajos habla y sonidos mas altos como reconocer y comprender sonidos
gue escucha el tic tac de un reloj o una bajos del habla y del mundo que
un nifio estan aspiradora podrian no los rodea.
en los niveles escucharse. " i
de los 40 dB a _ La mayoria de los nmo_s’desarrolla
65 dB. Aquellos sonidos que son .a|.t(,)S vocabqlano, comprensmn_del
Sonidos para una persona con audicion Iengugje y uso del lenguaje
S ——_ normal podrian considerarse apropiados para la edad.
estos no se SUaves. La mayoria de los nifios aprende a
detectan. El habla solo puede controlar su propia produccion oral

comprenderse si es alta. y a hablar claramente.
Un nifio tendra limitaciones en el

vocabulario, comprension del

lenguaje y uso del lenguaje.

Un nifio podria tener errores en

su habla.

Grave Los sonidos La mayoria de los sonidos del La mayoria de los nifios puede
mas bajos habla podrian no comprenderse detectar y comprender la mayoria

gue escucha
un nifio estan
en los niveles
de los 65 dB a
90 dB.
Sonidos
inferiores a
estos no se
detectan.

y otros sonidos altos como un
teléfono llamando o un perro
ladrando podian no detectarse.

Aquellos sonidos que son muy
altos para una persona con
audicion normal podrian
considerarse muy suaves.

El habla solo se escuchara si se
grita en el oido.

Sigue en la pagina siguiente

los sonidos.

La mayoria de los nifios puede
comprender y utilizar la
conversacion hablada, aunque no
podran escuchar el habla de la
misma manera que lo hacen las
personas con audicién normal.

v
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Grado de

pérdida Lo que Sin amplificacién Con amplificacion e
de significa ni intervencion temprana intervenciéon temprana
audicion
Grave — La comprension de la lengua — La mayoria los nifios necesitaran
oral y el habla no se de condiciones especiales,
desarrollaran particularmente en la escuela,
espontaneamente. para compensar por el desafio que
Un nifio con pérdida grave de representan la distancia y el ruido
la audicion tendra, de fondo.
mayormente, habla
incomprensible.
Profunda | Los sonidos — Sonidos muy altos como un — La mayoria los nifios necesitaran
ograve a | mas bajos que avién volando bajo o una de condiciones especiales,
profunda | escucha un nifio cortadora de césped no se particularmente en la escuela,

estan en los
niveles de los
90 dB. Sonidos
inferiores a
estos no se
detectan.

Un niflo con una
pérdida de
audicion
profunda o
grave a
profunda podria
denominarse
sordo.

Probablemente,
su hijo sea
candidato para
implantes
cocleares.
Consulte a su
audidlogo.

detectaran.

— Un nifio dependera de la visién
en vez de la audicion para la
comunicacion principal.

— Un nifio tendra habla
incomprensible.

para compensar por el desafio que
representan la distancia y el ruido
de fondo.

Los nifios pueden desarrollar
vocabulario, comprension del
lenguaje y uso del lenguaje
apropiados para la edad.

Solo con audifonos:

Muchos nifios aun necesitan
comunicacion visual para
ayudarlos a comprender la
conversacion hablada.

Muchos nifios pueden detectar
sonidos moderadamente altos y
conversacion hablada bajo en
condiciones ideales de audicién
(sin ruido de fondo y observando
al hablante).

Con implantes cocleares:

La mayoria de los nifios puede
detectar sonidos en el rango de
"leve pérdida de audicion"
(consulte leve en esta tabla).

Para obtener mas informacion
acerca de los implantes cocleares,
consulte nuestra seccién Opciones
de comunicacién o hable con el
audiologo de su hijo.
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EL EQUIPO DE
AYUDA DE SU HIJO

¢ QUIEN PUEDE AYUDAR?

Conocera a muchos profesionales y otras personas que pueden ayudarlos a usted y a su hijo.
Esta seccion describe brevemente quién puede ser parte del equipo de cuidado de su familia'y
de qué manera puede ayudar cada uno.

AUDIOLOGO (LOS AUDIOLOGOS PEDIATRAS se especializan en infantes y nifios pequefios).

e Tiene la educacion, la capacitacion y el equipo adecuados para estudiar y evaluar la
audicion.

e Obtiene informacion detallada acerca de la audicion de su hijo.

Recomienda y coloca tecnologia de asistencia (audifonos, sistemas FM, implantes

cocleares), si fueran necesarios.

Mantiene a su hijo equipado con moldes auriculares debidamente adaptados.

Calibra los audifonos de su hijo cuando es necesario.

Colabora con usted para evaluar cuan bien su hijo reacciona a los sonidos en el hogar.

Brinda informacion acerca de las opciones de intervencion temprana para su familia.

Colabora con usted y su especialista de intervencion temprana para mantener la

amplificacién de su hijo, si corresponde.

ESPECIALISTA DE REHABILITACION DE LA AUDICION

o Desarrolla las habilidades auditivas de su hijo para ayudarlo a aprender el habla y el
lenguaje.

COORDINADOR DE NINOS CON NECESIDADES ESPECIALES DE SALUD (CSHCN)

Para recién nacidos hasta los 18 afios:
e Ayuda a las familias a acceder a servicios y proveedores de servicios.
e Ayuda a las familias a coordinar servicios y recursos en su comunidad.
e Autoriza los audifonos para nifios con cobertura de Medicaid.

CONSEJERO/TERAPEUTA

e Brinda apoyo emocional para nifios y familias.
e Lo ayuda a usted o a su familia con los aspectos emocionales concernientes a la pérdida
de audicion de su hijo.
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ESPECIALISTA DE INTERVENCION TEMPRANA PARA INFANTES Y NINOS PEQUENOS
SORDOS Y CON DIFICULTAD DE LA AUDICION (D/HH)

e Colabora con familias con nifios (recién nacidos hasta los 3 afios) con necesidades
comunicativas y de aprendizaje.

e Le brinda a usted y a su hijo servicios centrados en la familia e individualizados que
ayudaran a su hijo a aprender las habilidades comunicativas y de lenguaje.

e Ayuda a evaluar las virtudes y necesidades de su hijo y su familia.

e Ayuda a aclarar dudas acerca de como la pérdida de audicion de su hijo afecta la
comunicacion, el aprendizaje y la participacion en la escuela y la sociedad.

e Habla con usted acerca de sus observaciones y preocupaciones acerca de su hijo.

e Colabora con el audiélogo de su hijo para ayudarlo a aprender a utilizar la amplificacion
de su hijo. También ayuda a asegurarse de que los audifonos de su hijo funcionen
correctamente.

e Lleva registros del progreso de su hijo en la comunicacion y el desarrollo.

e Le brinda apoyo en tiempos dificiles.

e Le da oportunidades para trabajar en red con otros adultos y nifios con pérdida de
audicion.

e Ayuda a definir las necesidades educativas de su hijo cuando él esta listo para
“graduarse” de intervencion temprana.

COORDINADOR DE RECURSOS FAMILIARES (FRC)

Ayuda a las familias con hijos recién nacidos hasta los tres afios:
e A acceder a los servicios que necesitan.
e A encontrar recursos para pagar por los servicios.

MEDICO GENETISTA/CONSEJERO DE GENETICA

e Revisa las posibles causas genéticas de la pérdida de audicion de su hijo.

e Brinda consejeria a familias acerca de las implicaciones de una pérdida de audicion
genética.

o Discute las opciones para los estudios genéticos.

OTOLOGO, OTORRINOLARINGOLOGO O ESPECIALISTA EN GARGANTA, NARIZ Y OiDO

e Se asegura de que no haya un trastorno tratable en el oido medio o el externo que esté
causando la pérdida de audicion.

e Habla con usted y le explica acerca de posibles tratamientos médicos o quirdrgicos para
la pérdida de audicién, incluyendo implantes cocleares.

o Diagnostica y trata infecciones del oido y otros problemas de salud que podrian afectar la
audicion de su hijo.

o Da la aprobacién o “autorizacibn médica” para que su hijo utilice audifonos.

e Programa otros estudios para averiguar mas acerca de las causas de la pérdida de
audicion de su hijo.
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PEDIATRA O MEDICO DE FAMILIA

Lo envia o refiere a un audiologo que trabaje con infantes y nifios pequefios.

Responde preguntas que usted pueda tener acerca del tratamiento médico para la
pérdida de audicion de su hijo.

Lo ayuda a obtener servicios de intervencién temprana.

Trata a su hijo o lo deriva a especialistas del oido para problemas del oido medio, como
infecciones del oido que pueden afectar la audicidén de su hijo.

PATOLOGO DEL HABLA Y EL LENGUAJE

Provee terapia del habla y el lenguaje para ayudar a que el habla de su hijo sea mas
comprensible.
Evalla las habilidades del habla y el lenguaje de su hijo.

OTROS PADRES DE NINOS SORDOS Y CON PERDIDA DE AUDICION

Comparten sus experiencias.

Le cuentan acerca de personas y recursos utiles que encontraron.

Lo/la escuchan.

Comparten sus sentimientos acerca de la crianza de un hijo con pérdida de audicion.
Le cuentan acerca de los logros de su hijo.

Se relnen con usted de manera que sus hijos puedan jugar juntos.

ADULTOS SORDOS Y CON PERDIDA DE AUDICION

Comparten experiencias personales acerca de ser sordo o tener pérdida de audicion.
Comparten perspectivas educativas, sociales y culturales.

Le muestran diferentes métodos de comunicacion.

Actlan como un modelo a seguir para su hijo.

Brindan apoyo a su familia para superar los desafios y criar a un nifio exitoso.

“Bueno, pienso que es bueno que mis compafieros de clase y maestros sepan acerca de mis

audifonos, de esa manera comprenden la razén por las que los uso y como funcionan.
Cuando mis amigos y maestros saben esto, entonces puedo comprenderlos mejor”.
—Tess, 11 %
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Un suefno de comunicacion
por la familia de Natalia

El deseo de comunicarse es un suefio para muchas personas. Esta
es nuestra historia de como hicimos realidad un suefio.

Natalia ahora tiene tres afios de edad (imagen de la izquierda).
Naci6 con muchas afecciones graves de salud. Tiene antecedentes
médicos de citomegalovirus (CMV) congénito, paralisis cerebral espéstica con tetraplejia, un
tubo de alimentacion, pérdida de audicidn progresiva, microcefalia y retraso del desarrollo.
Natalia no puede hablar ni mover sus manos para comunicarse.

Continuamos aprendiendo a utilizar un enfoque de comunicacion total con Natalia.
Recientemente se le colocé un audifono biauricular en un hospital de nifios. Nuestra familia
participa en el Programa de Padres e Infantes para nifios sordos y con pérdida de audicién en
nuestra clinica local del habla y la audicién. Trabajamos de cerca con el equipo de
profesionales de Natalia, que cuenta con su maestro de recursos en nuestra escuela publica
local, el maestro de sordos en nuestra clinica local del habla y la audicion, el Centro de
Tecnologia de Educacion Especial en nuestra universidad local, el patélogo del habla y el
lenguaje y el fisioterapeuta. El equipo de Natalia trabaja conjuntamente para brindarle las
técnicas y los materiales adecuados para permitirle lograr el lenguaje, tanto receptivo como
expresivo, ademas de una sensacion de control y logro. Cuando la escuela comenzé en
septiembre, a Natalia se le habia colocado un interruptor en su silla de ruedas para que pudiera
aprender a participar de juegos y, eventualmente, utilizar el interruptor de la cabeza para
comunicarse.

Estamos comprometidos a aprender el lenguaje basico de sefias para utilizarlo en la
comunicacion con Natalia. También estamos aprendiendo a controlar sus audifonos para que
preste atencion a los sonidos, a medida que se presentan. Natalia esta mucho mas contenta
ahora que tiene acceso a los sonidos. Continuaremos llevandole el lenguaje mediante el habla
y el lenguaje de sefias.
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¢, Qué es la intervencion temprana?

Los programas de intervencion temprana son para nifios recién nacidos hasta los tres afios de
edad y sus familias. Estos programas proveen especialistas que tienen capacitacion profesional
para trabajar con nifios con pérdida de audicién.

e Cuando se inscriba en un programa intervencion temprana, se le asignara un especialista
para padres e infantes que colaborara con usted y su hijo.

e También podria tener la posibilidad de participar en grupos de juego, reuniones de padres
y clases de lenguaje de sefias, si corresponde.

e Quizas usted viva en una comunidad que tiene un programa o mas entre los cuales elegir.
Muchas veces, los programas tienen diferentes convicciones e ideas acerca de como
comunicarse con nifios con pérdida de audicion (consulte Opciones de comunicacion).

¢, Qué es un IFSP?

Un Plan de Servicio Familiar Individualizado o IFSP, ayuda a una familia a elaborar un plan de
programas y servicios para satisfacer las necesidades de su hijo. El equipo de IFSP trabaja con
la familia para identificar las necesidades especificas del nifio y elaborar un plan para
asegurarse de gue el nifio reciba los servicios necesarios para alcanzar sus objetivos.

El equipo IFSP generalmente esta conformado por miembros de la familia, profesionales de la
salud (terapeutas, trabajadores sociales, especialistas en el desarrollo u otros especialistas) y
otras personas que estan involucrados en la vida del nifio (cuidadores o amigos cercanos o
parientes).

Para obtener més informacién acerca de como conformar un IFSP, comuniquese con su
Coordinador de Recursos Familiares (FRC). Aprenda a comunicarse con su FRC en nuestra
seccion de Recursos.

¢, Qué sucede con el preescolar?

Hacer la transicidn de la intervencion temprana a los servicios preescolares puede ser un

proceso emocional, simplemente porgue su hijo esta creciendo rapidamente. No se preocupe.
A medida que su hijo se acerca a los tres afios de edad, su FRC le ayudara a elaborar un plan
de transicion para pasar a la siguiente etapa de la carrera educativa y el preescolar de su hijo.

Un plan de transicion organizara los pasos y los servicios necesarios para pasar a la educacion
especial o a los programas comunitarios.

¢,Desea tener mas informacién acerca de la transicién a la escuela?

La familia Wendorf comparte algunas de sus experiencias en Equipo Wendorf; creciendo juntos.
Su historia es en realidad una copia de su declaracion familiar, que se escribio y utilizé para su
primer Programa Individualizado de Educacién o IEP, cuando Kai tenia tres afios de edad.
Estan muy contentos de informar que Kai ingresara al jardin de nifios en la escuela de su
vecindario este otofio. jFelicitaciones!
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Equipo Wendorf; creciendo juntos
por la familia Wendorf

Somos el Equipo Wendorf. Somos una familia de cinco en aumento, pronto seremaos seis y
gueremos darles una rapida descripcion de nuestra familia, nuestro hijo y nuestra vida con
pérdida de audicion.

El comienzo

Nuestro hijo Kai nacié con seis semanas de adelanto y solo 14 meses después de su hermana
mayor Lucia. Notamos diferencias inmediatas entre Kai y Lucia desde la manera en la que
observaban a las personas hasta la forma en que reaccionaban a los elementos visuales.
Muchas personas nos dijeron que Kai era el bebé mas observador que habian conocido. Como
infante, Kai estudiaba los rostros de las personas atentamente, lo que para muchos era extrafo.

Los resultados del examen de audicion de recién nacidos de Kai eran malos. En ese momento,
no sabiamos realmente lo que eso significaba, pero no nos preocupaba. Una enfermera nos
informd que el 90% de los bebés tienen malos resultados en el estudio debido a fluidos que aun
no se drenaron de los canales del oido. Cuatro meses después, Kai nuevamente tuvo malos
resultados en el estudio de audicion y cuando el hospital llamé para hacer un seguimiento de
su estudio de audicion inconcluyente, decidimos llevarlo al hospital de nifios para un estudio
BAER.

Dos horas después de su estudio BAER inicial, nos dijeron que Kai tenia una pérdida de
audicion neurosensorial bilateral moderada. Nos dieron un panfleto sobre la pérdida de
audicion, un abrazo y otra cita programada para seis semanas después para mas estudios. La
noticia era extrafa e inesperada; ni siquiera sabiamos lo que todas esas palabras significaban;
simplemente sabiamos que todo esto era un plan de Dios para nuestra familia y nuestro hijo.

Luego de muchas llamadas telefonicas, una providencial conexién familiar con un experto en
pérdida de audicién conocido a nivel nacional y un pufiado de profesionales que estaban
dispuestos a educarnos, terminamos en el departamento de audiologia pediatrica con nuestro
maravilloso audiélogo. Cuando Kai cumplié seis meses de edad, recibi6é sus primeros audifonos
prestados y comenzé la terapia auditiva verbal mediante una organizacion local.

La bendicién

Cuando Kai tenia 18 meses de edad, naci6 nuestro tercer hijo, llamado Otto. Sometimos a Otto
rigurosos estudios para la pérdida de audicion y el BAER determiné audicion normal. No fue
hasta el momento en que nos confirmaron que Otto tenia audicién normal que lloramos la
pérdida de "normal" en Kai. La emocion fue dificil de procesar porque se sentia como si
estuviéramos negando quién era Kai, o deseando que fuera diferente. Sentimos que le
habiamos fallado a nuestro hijo, quien vivia en un mundo de negacion e ingenuidad.

En medio de nuestra emocion nos dimos cuenta de algo hermoso: que habiamos llegado a
considerar la "pérdida" no como tal, sino como la maravillosa bendicién de vivir la vida con Kai
de una manera totalmente nueva e inesperada. Saltamos con ambos pies a un mundo que
nunca antes habiamos considerado y en el proceso encontramos una belleza, una admiracion y
un amor renovados en la capacidad de escuchar y hablar, el don del lenguaje.

La pérdida de audicion es una parte de Kai, determina quién es y como vive cada aspecto de su
mundo. Ahora también es parte de quienes somos como familia. En el minuto que toma recibir el
diagndstico original de Kai, cambio todo lo concerniente a nuestra vida. Las lecciones de natacion,
los grupos de juegos, el futbol, los viajes todos los dias a la tienda de abarrotes, todo se convirtio en
algo totalmente diferente para Kai y nuestra familia. Ya no damos por sentado la facilidad con la que
las personas se comunican ni la progresion natural del desarrollo del lenguaje.
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Mas alla de su pérdida de audicion, Kai es como cualquier otro nifio. Le encanta jugar a la
pelota, andar en skate, leer, jugar con trenes y automdviles, matar dragones, andar en su
nuevo scooter y pasar tiempo con Battle Cat (nuestro gato). Le encanta jugar con su hermana y
hace reir a su hermano. Kai parece tener un amor intrinseco por la musica y tiene algunos
pasos de baile impresionantes. En nuestro propio hogar, mientras juega, comparte historias,
baila o pinta; su pérdida de audicidbn muchas veces pasa desapercibida, mas alla de sus
simpéticos audifonos gris carbon.

Sin embargo, una vez que sale de su zona de comodidad en nuestra familia inmediata, las
diferencias de Kai se hacen notar. Si Kai ingresa a una habitacion grande con muchas
personas, si los amigos vienen a jugar o si se le presenta un nuevo rostro, se enfrenta con
nuevos desafios; debe ajustar el nivel de ruido, le es mas dificil localizar el sonido (incluso
nuestras voces familiares) y debe acostumbrarse a nuevas voces. Muchas veces se esfuerza
por recuperar su confianza y hacerse valer como sabemos que puede y queremos que lo haga.

El camino actual y el objetivo final

Luego de su diagnéstico original y nuestras primeras reuniones con nuestro audiélogo y
nuestro terapeuta, nos recomendaron que crearamos objetivos familiares para nosotros y para
Kai. Estos objetivos originales escritos en nuestro IFSP se han intensificado en naturaleza pero
respetan el plan general segun el cual deseamos que Kai sea exitoso en un mundo de audicién
normal. Para cumplir este objetivo deseamos lo siguiente para Kai:

e Se integre al jardin de nifios de nuestro vecindario junto con sus pares.
Articule claramente su habla para que aquellos que no conozcan a Kai puedan
comprenderlo y responderle.

e Pueda hacer una narracion secuencial para explicar algo que sucedid.

e Pueda jugar y conversar con confianza con otros nifios, ademas de sus hermanos,
durante el juego.

e Puede utilizar palabras para expresar emociones.

Todos los dias recibimos una lecciéon de humildad, nos maravillamos y recibimos esperanzas
del desarrollo del lenguaje de Kai. Su crecimiento alentador se debe en gran parte a los
profesionales que nos han ayudado a atravesar los obstaculos de tener un hijo con pérdida de
audicién. Estamos emocionados y asustados a medida que nos preparamos para ingresar a
una nueva etapa fuera de los servicios de intervencion temprana y sumergirnos en el proceso
del IEP.

Segun nuestro objetivo y suefio de que Kai ingrese al jardin de nifilos comun, deseamos que él
continde teniendo apoyo, direccion y ensefianza de maestros capacitados. Alun hay mucho
trabajo por hacer antes de que pueda comunicarse con claridad y buena expresion con una
persona que no conozca y pueda participar en el aula del jardin de nifios de nuestro vecindario.
Para equipar a Kai no solo con las habilidades del lenguaje necesarias para ser exitoso,
sabemos que necesitara que se le ensefie a defenderse por si solo de una manera especifica
para un nifio con pérdida de audicion. Creemos que profesionales con capacitacion
especializada y experiencia trabajando con otros nifios con pérdida de audicién y sus familias
puede satisfacer mejor estas necesidades.
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ESTUDIOS

¢, Como se estudia la audicion de mi hijo?

Hay muchas maneras de estudiar la audicidén de su hijo. El tipo de estudio al que se somete su
hijo depende de sus necesidades y habilidades. Esta seccién incluye informacion acerca de lo
siguiente:

Estudios objetivos de audicion

Estudios conductuales de audicion
Cémo obtener el diagnostico correcto
Frecuencia de los estudios

Como entender el audiograma de su hijo

Se puede estudiar la audicién de su hijo utilizando conduccién aérea, conduccion 6sea o
ambas. Utilizar tanto la conduccion aérea como la conduccion 6sea le ayuda al audiélogo a
determinar el lugar de la pérdida de audicién del nifio.
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LA CONDUCCION AEREA es de todo el sistema auditivo; esto incluye el oido externo, el
oido medio, el interno y hasta el cerebro. Su hijo escucha sonidos por medio de
audifonos o parlantes.

LA CONDUCCCION OSEA es cuando las vibraciones sonoras viajan a través del craneo
hasta el oido interno y hasta el cerebro. Pasa por alto el oido externo y el medio, y solo
estudia desde el oido interno hasta el cerebro. Los sonidos se presentan a su hijo con un
oscilador 6seo (pequefio vibrador) que se coloca en el hueso, detras del oido.

“En cierta forma, es bueno que tenga una pérdida de audicién, porque tengo muchos
mas amigos de los que tuviera si simplemente escuchara jy nunca hubiera conocido a
mis amigos del campamento!" — Sawyer, 15 afos



Estudios objetivos de audicion

LOS ESTUDIOS OBJETIVOS DE AUDICION se realizan mientras su hijo duerme o descansa
tranquilamente. No es necesario que el nifio reaccione al sonido.

ESTUDIO BAER (SE PRONUNCIA BEAR)

BAER significa respuesta evocada auditiva de tronco encefalico. También podria ver que
se refieran a este estudio como ABR, BER o AABR.

Este estudio mide qué tan bien el nervio de la audicion de su hijo reacciona al sonido.

Es utilizado en infantes y nifios pequefios que son demasiado jovenes para reaccionar a
sonidos girando sus cabezas. También puede ser utilizado en nifios mas grandes que no
puedan someterse a estudios conductuales de audicion. Algunas veces, se utiliza un
estudio de BAER para confirmar los resultados de un estudio conductual de audicion.
Los pasos de un estudio BAER son:

1. Su hijo debe estar dormido. Si se somete al estudio a su hijo antes de los 6 meses
de edad, el estudio se debe realizar cuando esta durmiendo. Los nifios de mas de 6
meses de edad generalmente se duermen con un sedante suave, recetado por un
médico.

Se limpia la piel de su hijo y se colocan sensores en su frente y detras de cada oido.
Se tocan sonidos en cada oido por medio de un auricular de goma suave.

Una computadora graba la reaccion del nervio de la audicion de su hijo.

El audiélogo busca el sonido mas bajo al que reaccione el nervio de audicién de su
hijo.

ahowd

ESTUDIO DE EOAE

EOAE significa emisiones otoacusticas evocadas. También podria ver que se refieran a
este estudio como OAE, TEOAE o DPOAE.
Este estudio determina cuan bien funciona la coclea u oido interno de su hijo.
Generalmente, se lleva a cabo durante la misma sesién de un estudio de BAER.
Su hijo debe estar quieto y muy tranquilo para este estudio.
Los pasos de un estudio EOAE son:

1. Se coloca un auricular de goma suave en cada uno de los oidos de su hijo.

2. Se reproducen sonidos a través de los auriculares.

3. Una computadora mide la reaccion del oido interno de su hijo.

4. El audiodlogo evalla la reaccion.

ESTUDIO DE TIMPANOMETRIA

Este estudio le ayuda al audiélogo a averiguar cuan bien funciona el oido medio de su
hijo.
Los pasos de un estudio de timpanometria son los siguientes:
1. El audidlogo coloca una punta de goma en el oido de su hijo.
2. La punta esta conectada a una maquina que cambia la presion de aire en el oido de
su hijo. La maquina imprime un gréfico.
3. El gréafico informa si hay fluido en el oido medio o si el timpano no se esta moviendo
bien. Este estudio se puede realizar a cualquier edad.
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Estudios conductuales de audicion

LOS ESTUDIOS CONDUCTUALES DE AUDICION necesitan que su hijo reaccione al sonido.
Su hijo reaccionara girando su cabeza, jugando un juego simple o levantando su mano.

El nifio debe tener una edad de desarrollo de al menos 6 a 7 meses para someterse a un
estudio conductual de audicion. Necesita poder sentarse por si mismo y tener buen control de
la cabeza.

AUDIOMETRIA DE REFUERZO VISUAL (VRA)

Este estudio se realiza en una sala a prueba de sonido, llamada cabina de sonido. El
estudio exige que su hijo gire la cabeza en respuesta a los sonidos que escucha.

Su hijo se sienta en sus piernas en el centro de la sala.

Un ayudante se sienta frente a usted y su hijo. Este ayudante mantiene la atencion del
nifio al frente, utilizando juguetes.

A cada lado de su hijo hay cajas oscurecidas. Estas cajas contienen juguetes que el
audidlogo ilumina cuando su hijo reacciona a los sonidos que escucha.

Su hijo escuchara sonidos por medio de auriculares o un parlante.

El audidlogo le ensefia su hijo a girar la cabeza hacia el sonido que escucha por medio
del refuerzo de su reaccion con los juguetes en las cajas con luces.

El audiélogo encuentra los sonidos mas bajos a los que reacciona su hijo.

AUDIOMETRIA DE JUEGO CONDICIONADO (CPA)

La audiometria de juego condicionado generalmente se utiliza en nifios de tres afios de
edad o mayores.

Su hijo se sentara en sus piernas o en una silla en una sala a prueba de sonido llamada
cabina de sonido.

Su hijo escuchara sonidos por medio de auriculares o un parlante.

El audidlogo le ensefiara a su hijo a jugar un juego simple, como poner un blogue en un
balde o0 una pieza en un tablero cada vez que escuche el sonido.

El audiélogo encontrard los sonidos mas bajos a los que reacciona su hijo.

UMBRAL DE CONCIENCIA DEL HABLA (SAT)

Este estudio mide el nivel de alerta del habla de su hijo.

Es til porque algunos nifios muy pequefos reaccionan al habla antes de reaccionar a
tonos puros.

El audiélogo le hara escuchar sonidos a su hijo por medio de un parlante o auriculares.
El audidlogo encontraré el volumen de habla més bajo al que reacciona su hijo.

UMBRAL DE RECEPCION DEL HABLA (SRT)
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Este estudio mide la habilidad de su hijo para reconocer palabras.

Su hijo debe saber los nombres de algunos objetos comunes para poder someterse a
este estudio.

El audi6logo le hara escuchar palabras a su hijo por medio de un parlante o auriculares.
El audidlogo le solicitara a su hijo que repita las palabras que escucha o sefiale las
imagenes de los objetos.

El audidlogo encontraré el volumen mas bajo en el cual su hijo puede escuchar las
palabras.



¢, COmo sé si el diagndstico es correcto?

Los estudios de audicion en recién nacidos nos permiten diagnosticar a los infantes que tengan
pérdida de audicion a muy temprana edad. La pérdida de audicion muchas veces no es obvia
en los bebés. Es muy dificil saber cuan bien escucha un nifio muy pequefio solo con mirarlo. A
tan temprana edad, su hijo no puede simplemente decirle lo que escucha o no escucha con
claridad. jSeria muy util si pudiera!

Los estudios de audicién utilizados para diagnosticar la pérdida de audiciébn son muy precisos.
A su hijo también se le haran mas estudios de audicién en el futuro. Estos estudios brindaran
mas informacién acerca de la pérdida de audicidn del nifio. Si est4 preocupado porque cree
gue su hijo no ha recibido un estudio de audicién preciso o exhaustivo, o si se sentiria mas
comodo con una segunda opinion acerca del diagndstico, solicite una cita con otro audiélogo
pediatra.

En la seccion Recursos, encontrara una lista de audiélogos pediatras que se especializan en
estudiar y tratar infantes y niflos pequefios con pérdida de audicion. Todos los audiélogos en
esta lista informaron que cumplen con las Normas de Préacticas Optimas para el Seguimiento
de Diagnéstico Audioldgico para Estudios de la Audicion de Recién Nacidos del Estado de
Washington (Washington State Best Practice Guidelines for Diagnostic Audiologic Follow-up to
Newborn Hearing Screening).

¢,Con cuanta frecuencia se estudiara la audicién de mi hijo?

La audicion de su hijo se estudiara de acuerdo a un horario determinado por su audiélogo. Por
medio de estos estudios se aseguraran de que su audiciébn no cambid. Su hijo también podria
someterse a estudios de audicion mientras esté utilizando los audifonos.

El audiograma de su hijo

¢QUE ES UN AUDIOGRAMA?

Un audiograma es un grafico de los sonidos mas bajos que escucha
su hijo. Algunos datos le ayudaran a comprender el gréfico:

En la parte superior del grafico se encuentran las frecuencias
o tonos.

o Las frecuencias se organizan como el teclado de un piano. Los tonos bajos estan sobre
la izquierda y los tonos altos estan sobre la derecha.

e Un ejemplo de tono bajo es un tambor y un ejemplo de un tono alto es el gorjeo
de un péjaro.

o Estos tonos o frecuencias se miden en Hertz (Hz).

Al costado del grafico esta la intensidad o el volumen de los sonidos.

e Los sonidos en la parte superior del grafico son suaves.
e Los sonidos en la parte inferior del grafico son altos.
o El volumen se mide en decibeles (dB).
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Las marcas en el audiograma de su hijo representan los sonidos mas bajos a los que su
hijo reaccion6 durante el estudio de audicién.

% Si su hijo utilizé auriculares durante el estudio, vera que hay letras X y O en el grafico.

X = oido izquierdo
O = oido derecho

% Si su hijo no utilizé auriculares durante el estudio, encontrard letras 8 en el audiograma.

La S significa que su hijo fue estudiado utilizando parlantes. Cuando se utilizan
parlantes, solo se estudia el mejor oido de su hijo.

% Quizé también encuentre estos simbolos:

A o N significa que su hijo fue estudiado utilizando conduccion ésea.
A significa que su hijo fue estudiado con audifonos.

¢ Qué me informa el audiograma de mi hijo?

Su audiodlogo le podra explicar el audiograma de su hijo en detalle. El audiograma de su hijo
puede responder las siguientes preguntas:

¢La audicion es la misma en los dos oidos o es diferente?

¢, Cuanta pérdida de audicion tiene su hijo? (Grado de pérdida de audicion)

¢ Hay mas pérdida de audicion en algunas frecuencias (tonos) que en otras?

¢ Hay alguna diferencia entre la audicion de conduccién aérea y la de conduccion 6sea?
(Brecha entre aérea y 0sea)

e ¢ Cuan bien escucha su hijo con audifonos?

El audiograma de la siguiente pagina tiene imagenes que representan qué sonidos podrian
escucharse en diferentes frecuencias o tonos y en diferentes intensidades o volumen.

o El &rea sombreada con gris se denomina “curva banana”.

e La curva banana indica dénde encajan los diferentes sonidos del habla en el audiograma.

e Incluso una leve pérdida de audicion afectara la capacidad de su hijo para aprender el
habla y el lenguaje.

CONFIGURACION DE LA PERDIDA DE AUDICION DE SU HIJO

Es muy probable que la pérdida de audicion de su hijo no se vea como una linea recta. La
audicion de su hijo cambiara en diferentes tonos. Algunos ejemplos de pérdida de audicion
tipica incluyen los siguientes:

o Pérdida de audicion en declive -- La audicion de su hijo es mejor en frecuencias mas
bajas.

o Pérdida de audicion en declive invertido -- La audicién de su hijo es mejor en frecuencias
mas altas.

o Pérdida de audicion en declive pronunciado (declive de pronunciado y rapido) -- La
audicién de su hijo disminuye dramaticamente en frecuencias altas.

o Mordida de galleta -- Su hijo escucha mejor en las frecuencias mas bajas y mas altas y
peor en las frecuencias medias.
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AUDIOGRAMA DE SONIDOS FAMILIARES

FRECUENCIA EN CICLOS POR SEGUNDO (HZz)

(dB)

NIVEL DE AUDICION EN DECIBELES

El “Audiograma de sonidos familiares” (Audiogram of Familiar Sounds) se utiliza con permiso

de la Academia Americana de Audiologia — www.audiology.org.
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PREGUNTAS FRECUENTES
ACERCA DE LA PERDIDA DE
AUDICION

¢.QUE PORCENTAJE DE PERDIDA DE AUDICION TIENE MI HIJO?

La pérdida de audicion es dificil de describir en términos de porcentaje. En lugar de ello,
generalmente se define en términos del tipo y el grado de pérdida de audiciéon y la
configuracion de esta. Si alguien se refiere a la pérdida de audicion de su hijo en términos de
porcentajes, hable con su audidlogo para obtener una mejor descripcion.

¢ LA PERDIDA DE AUDICION DE MI HIJO MEJORARA O EMPEORARA?

Esto es dificil de determinar. Si su hijo tiene una pérdida conductiva, en algunos casos puede
mejorar. Si su hijo tiene una pérdida de audicion neurosensorial, probablemente no mejore.
Algunas pérdidas de audicion pueden empeorar con el tiempo. Estas se denominan “pérdidas
progresivas de audicion”. Controlar la audicion de su hijo de manera regular ayuda a
asegurarse de que su audicion no esté empeorando y que esté recibiendo la amplificacion
apropiada. Su audiélogo o especialista en garganta, nariz y oido podria darle informacion
acerca de las posibilidades de que la pérdida de audicion de su hijo empeore con el tiempo.

¢ QUE OCASIONO LA PERDIDA DE AUDICION DE MI HIJO?

Mas del 50% de los infantes nacidos con pérdida de audicién no tienen factores de riesgo
conocidos para la pérdida de audicion. Algunas de las razones mas comunes para la pérdida
de audicion son los siguientes:

Antecedentes familiares de pérdida de audicion.

Una causa genética, incluso si no hay antecedentes familiares de pérdida de audicion.

Un sindrome que se sabe que tiene pérdida de audicion.

Anormalidades craneofaciales, labio o paladar hendido, depresiones en el oido o

apéndices en el oido.

o Ciertas infecciones de la madre durante el embarazo como citomegalovirus,
toxoplasmosis, herpes y rubéola.

e Admision en una unidad de cuidados intensivos neonatales por mas de 48 horas.

e Meningitis bacteriana.

o Repetidas Infecciones al oido.

Estos son solo unos cuantos de los factores de riesgo mas comunes para la pérdida de
audicion. Su audidlogo o médico puede darle mas informacion acerca de los otros factores de
riesgo y causas de pérdida de audicion.
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OPCIONES DE
COMUNICACION

Todos sabemos que la comunicacién es importante para las familias, pero elegir la mejor
manera de hacerlo puede ser dificil. Su familia puede tener muchas opiniones diferentes acerca
de lo mejor para su hijo. Esperamos que esta seccion le brinde informaciéon que necesita para
comenzar a aprender acerca de las opciones para su hijo y familia.

El método de comunicacion que elija deberia brindarle a su hijo total acceso a la comunicacion.
También deberia utilizar la lengua madre que se habla en su hogar (como inglés, espafiol,
lenguaje de sefias estadounidense, etc.). Cuando elija un método, tenga en cuenta que
ninglin método es el mejor para todos los ninos. A medida que es su hijo necesite de un
cambio, esta bien tomar diferentes decisiones en el futuro.

Como la pérdida de audicion afecta la comunicacion

La pérdida de audicion en un nifio pequefio es diferente a la pérdida de audicién en un adulto.
Esto se debe a que un nifio pequefio ain no ha aprendido muchas habilidades del habla y el
lenguaje. Los adultos con pérdida de audicion ya conocen las reglas del lenguaje y pueden
aplicarlas en las conversaciones diarias. Para un nifio que tiene padres que utilizan el lenguaje
hablado en el hogar, incluso una leve pérdida de audicién puede afectar su capacidad para
desarrollar el habla y el lenguaje. Los nifios necesitan escuchar todos los sonidos de su
lenguaje para aprender a hablar. De manera similar, un nifio con padres Sordos que utilizan el
lenguaje de sefias para comunicarse, aprendera el lenguaje por medio de la exposicion al
lenguaje de sefias.

La medida en la que la pérdida de audicion afecte la comunicacién de su hijo depende de los
siguientes aspectos:

El tipo de pérdida de audicion.

El grado de pérdida de audicion.

La configuracion de la pérdida de audicion.

La participacion de su familia en el desarrollo de la comunicacion de su hijo.

La edad en la cual se ocasioné la pérdida de audicion de su hijo.

La edad en la cual se identificé la pérdida de audicion de su hijo.

La edad en la cual se comenzo la intervencién, cuanta se brindd y la calidad de esta.
Otros trastornos de salud que podria tener su hijo.
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PREGUNTAS COMUNES ACERCA
DE LA COMUNICACION

¢ Podra hablar mi hijo?

Esta es una pregunta dificil de responder. Puede depender de la seriedad de la pérdida de
audicion de su hijo, cuan bien él pueda utilizar su audicion residual (restante) y otros factores.

Muchos nifios con pérdidas suaves y moderadas aprenden a hablar bien con la ayuda de
audifonos y terapia del habla.
Aquellos nifios con pérdidas de audicibn mas graves quizas tengan mas dificultades para
aprender a hablar, pero el equipo de médicos y terapeutas de su hijo ayudara a su familia
a intentar cumplir los objetivos de comunicacion que tiene para su hijo.
Algunas familias pueden elegir la amplificacion para sus hijos (consulte Tecnologia
asistiva, siguiente seccion). Si se elige la amplificacion y se trabaja con el equipo de
profesionales de su hijo, muchos nifios desarrollan habilidades del habla y el lenguaje
apropiadas para la edad.
0 Ayudar a su hijo a cumplir los objetivos de comunicacion con amplificacion
implica lo siguiente:
= Asistir a las citas de seguimiento con el audidlogo de su hijo.
= Recibir servicios regulares de profesionales capacitados para trabajar
con nifios con pérdida de audicién.

¢ Mi hijo y mi familia aprenderan lenguaje de sefias?

Esta también es una pregunta dificil de responder. Decir “aprender el lenguaje de sefias”
depende de cada familia. A continuacion, encontrara algunos aspectos que debe considerar
cuando piense acerca de esta decision:

[J Los nifios con pérdida de audicion grave a profunda pueden beneficiarse al aprender
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alguna forma de lenguaje de sefias. Incluso con potentes audifonos, es probable que no
puedan escuchar todos los sonidos del habla. Esto no significa que los nifios con pérdida
de audicion grave a profunda nunca aprendan a hablar. Significa que quizas necesiten
recibir informacién del habla y el lenguaje de mas de una manera. Por ejemplo, algunas
familias consideran los estudios para evaluar si su hijo puede recibir implantes cocleares,
los que le darian al nifio mayor acceso a los sonidos del habla y reducirian la necesidad
del lenguaje de sefas. D
Los nifios con grados mas leves de pérdida de audicion también podrian "

beneficiarse de saber alguna forma de lenguaje de sefias. Puede haber
momentos, como el nadar o bafiarse, en los que su hijo no tiene los
audifonos puestos, pero necesita comunicarse.

Algunas familias, especialmente aquellas que tengan al menos un padre
Sordo, podrian decidir utilizar lenguaje de sefias como la principal forma de
comunicacion de su hijo.



Como elegir un método de comunicacion

Es importante comunicarse con su hijo. Responder a su hijo y alentarlo a que €l le responda es
la clave del desarrollo del lenguaje de su hijo. Hay muchas maneras de comunicarse para los
nifios con pérdida de audicion y sus familias. Todos los métodos exigen un compromiso por
parte de su familia para ayudar a su hijo a aprender lenguajes.

Muchas familias dicen que elegir un método de comunicacién es una de las decisiones mas
dificiles que hayan tomado. Muchas personas le dirdn que su método es el mejor. Tenga en
cuenta que ningun método es el mejor para todos los nifios. Para algunos nifios, lo mejor
es una combinacion de métodos. También debe tener en cuenta que toda decision que
tome la puede cambiar en el futuro. Aqui hay algunos aspectos a tener en cuenta cuando
elige un método de comunicacion:

e Las decisiones deberian basarse en sus propias observaciones acerca de las
necesidades de su hijo y familia.

e Hacer preguntas. Hable con adultos que sean sordos o que tengan pérdida de audicién y
con otras familias que tengan nifios con pérdida de audicion.

o Obtenga tanta informacion como fuera posible acerca de sus opciones hablando con
otras personas, leyendo y haciendo su propia investigacion.

e Observe el progreso de su hijo y vuelva a evaluar su eleccién de tanto en tanto.

e Recuerde que puede cambiar su decision en caso de que el método que haya elegido no
esté funcionando tan bien como usted piensa que deberia.

Los métodos que usted elija deberian permitir que su hijo haga lo siguiente:

e Se comunique con toda la familia (hermanos y familia extensa).
e Tenga una relacion con todos los miembros de la familia.

o Disfrute de conversaciones significativas.

e Se sienta parte de la familia.

e Sepa lo que esta sucediendo.

e Tenga control sobre el entorno.

e Exprese sus sentimientos.

e Se una al mundo de la imaginacion y el juego.
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A un millon de millas; el viaje de una familia
por la familia Spencer

A diferencia de muchos padres, no recibimos el diagndstico de nuestro hijo con pena, miedo
ni una sensacion de desconocido (eso llegé mucho después). Nuestro hijo, Nathan, fue
adoptado en China cuando tenia seis afios de edad con una pérdida de audicion conocida. Aun
teniamos que determinar cuan grave era. Nuestra ventura no comenzo realmente hasta que
conocimos a Nathan y lo llevamos a casa.

Eramos arrogantes y supusimos que la informacion sobre como educar a un nifio Sordo
estaria a disposicion; en esto estabamos equivocados. Llevamos a Nathan para que lo viera un
especialista tan pronto como pudimos. Nos llevé tres meses desde el momento en que
llegamos a casa. Durante ese tiempo utilizamos sefias simples en casa y trabajamos con él
para comprender que esta era una forma de comunicarse. No se le habia ensefiado ninguna
comunicacion formal anteriormente. A Nathan se le diagnostico pérdida de audicion profunda
bilateral; en términos més simples, escuchaba la turbina de un jet como un murmullo.

Intentar decidir como ibamos a educarlo también fue un desafio. ¢ Deberiamos utilizar ASL,
SEE, conseguir audifonos o incluso un implante coclear? A diferencia de los padres que toman
decisiones por un bebé, teniamos a un nifio que tenia sus propias opiniones. No conociamos la
historia clinica de Nathan, pero sentimos que en un momento escuchd. Nathan solicit6 los
audifonos y, luego, un implante coclear. Nathan, ahora tiene un audifono y un implante coclear
y asiste a terapia semanal para los sonidos y el habla. Nuestra casa esta utilizando SEE para
comunicarse, no ASL, aunque anteriormente habiamos pensado que lo hariamos.

Por poco mas de un afio, mi esposo y yo estuvimos a la deriva sin poder acceder a la
informacion. Posteriormente a los programas desde el nacimiento hasta los tres afios, nos fue
muy dificil obtener informacién. En este punto fue cuando aparecio la sensacion de lo
desconocido. El sistema es muy bueno para la identificacién de pérdida de audicién en los mas
pequefios; hay programas maravillosos para los nifios muy pequefios que los ayudan en la
transicion a la escuela. Sin embargo, es dificil encontrar recursos para un nifio de seis afios de
edad. Lograr ingresar a la comunidad de Sordos con un nifio de mayor edad y padres que
escuchan también ha sido un desafio. He aprendido a confiar en mis instintos y nunca rendirme.

Nuestra familia ha asistido al Campamento Familiar de Sordos durante los ultimos dos afios
y eso ha sido de gran ayuda. Recabamos mucha informacién y conocimos a otras familias
como la nuestra: padres haciendo todo lo posible por satisfacer las necesidades de sus hijos.
Luego de un afio en casa, finalmente obtuvimos algo de informacién y sentimos que estabamos
en la direccién correcta para nuestra familia.

Sin importar si tienes un infante o un niflo mayor con pérdida de audicion, debes saber esto:
nunca debes rendirte, debes ser el mejor defensor de tu hijo y ser flexible. Lo que tu decidas
puede cambiar, y eso esta bien. Acepta toda la informacién que las personas te ofrezcan, llama
todos los numeros, invollcrate en los grupos de juego, investiga opciones de educacion y
nunca tengas miedo de pedir ayuda.

Nathan ahora tiene tan solo siete afios y falta mucho camino por recorrer. El ha hecho
grandes avances en poco tiempo. Nos hemos convertido en los mejores defensores de nuestro
hijo. Aun tenemos mucho por aprender, pero tengo la sensacion de que serd un proceso de
toda la vida, ya que nuestro hijo crece y sus necesidades cambian.
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Métodos de comunicacion

Las proximas paginas describen brevemente algunos de los métodos de comunicacion a
explorar antes de tomar una decision. Su audidlogo o su Coordinador de Recursos Familiares
(FRC) pueden brindar méas informacion acerca de programas de intervencion temprana que
podrian estar disponibles para cada método. Utilice esta informacion como punto de partida.

AUDITIVO/ORAL:

El enfoque auditivo/oral utiliza la audicion asistida y la lectura de labios de su hijo para
ensefar el lenguaje hablado.

La lectura de labios significa que su hijo utiliza tanto la audiciébn como la vista para
ayudarlo a comprender el lenguaje hablado.

Quizas su hijo deba utilizar amplificacion (audifonos o implante coclear) con este enfoque.
Las familias aprenden cémo comunicarse con su hijo utilizando el lenguaje hablado.

Este enfoque no utiliza el lenguaje de sefas.

AUDITIVO/VERBAL.:

El enfoque auditivo/verbal es similar al enfoque auditivo/oral, excepto porque no utiliza la

lectura de labios.
Se ensefia a su hijo a utilizar sus habilidades auditivas y de comprension auditiva sin

depender de sefiales visuales.

Quizés su hijo deba utilizar amplificacién (audifonos o implante coclear) con este enfoque.
Las familias aprenden cémo comunicarse con su hijo utilizando el lenguaje hablado.

Este enfoque no utiliza el lenguaje de sefas.

BILINGUE/BICULTURAL (LENGUAJE DE SENAS ESTADOUNIDENSE):

El método bilingue/bicultural se concentra en ensefarle a su hijo el Lenguaje de Sefas
Estadounidense (ASL).

El ASL utiliza el cuerpo, rostro y manos para comunicar el lenguaje.

El ASL es un lenguaje diferente al inglés. No sigue la misma estructura oracional que el
inglés.

Se ensefa el inglés como segunda lengua.

Su hijo no necesita usar dispositivos de amplificacion para comunicarse de esta manera.
La comunidad Sorda utiliza este método de comunicacion.

Los miembros de la comunidad Sorda tienen una fuerte identidad cultural propia.

De La historia de Olivia:

En nuestro dolor, escuchamos su relato sobre las decisiones que tuvo que tomar acerca de
su propia hija con pérdida auditiva. La frase que mas nos iluminé aquel dia soleado de mayo
fue: “Si toman una decision que no funciona para su familia, jcambienla!”

Y lo hemos hecho.
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HABLA CON CLAVES:

El habla con claves utiliza ocho formas de la mano cerca de la boca que representan
diferentes sonidos en el lenguaje hablado.

Las formas de la mano representan sonidos que son dificiles de diferenciar solo por
medio de la lectura de labios.

Las formas de la mano, combinadas con la lectura de labios, le dan a su hijo acceso
visual al lenguaje hablado.

Se recomienda la amplificacién, pero no es obligatoria.

Las familias aprenden a comunicarse con su hijo utilizando claves con las manos
mientras hablan.

COMUNICACION SIMULTANEA:

Este método implica hablar y hacer sefias de las mismas palabras que pronuncia.

Se recomienda la amplificacion, pero no es obligatoria.

La familia aprende un sistema de lenguaje de sefias, como Sefias Exactas del Inglés
(Signing Exact English (SEE)). SEE se disefi0 para ser utilizado junto con el habla para
ayudarle a su hijo a comprender y utilizar el lenguaje.

SEE es diferente del ASL, porque SEE sigue el inglés hablado exactamente.

El objetivo de este método es desarrollar el lenguaje, comprension oral y habilidades de
habla de su hijo.

Las familias aprenden a comunicarse con sus hijos utilizando la lengua madre que se
habla en el hogar (inglés, espafiol, ruso, etc.) y haciendo las sefias al mismo tiempo.

COMUNICACION TOTAL:
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El enfoque de comunicacién total combina diferentes métodos.

Las familias aprenden a utilizar el lenguaje hablado y alguna forma de lenguaje de sefas,
gestos, expresiones faciales, deletreo con las manos y pantomima para comunicarse.
Las sefas y el habla generalmente se utilizan en conjunto, aunque algunas unas veces,
se utilizan por separado.

Su hijo no necesita usar dispositivos de amplificacion para comunicarse de esta manera.
Las familias aprenden a comunicarse con su hijo utilizando una combinacion de lenguaje
de sefias y hablado.



Oir vs. escuchar

Quizéas tenga preguntas acerca de cOmo oir y escuchar son cosas diferentes o si su hijo podra
escuchar la lengua hablada. Estas preguntas pueden tornarse importantes mientras considera
los métodos o los objetivos de comunicacion. Esperamos que esto sea Util, pero si tiene mas
preguntas, debe hablar con su audio6logo.

« OIR es una respuesta sensorial al sonido en el que el oido transmite informacién al
cerebro. El oido se desarrolla antes del nacimiento.

e ESCUCHAR comienza con el oido. Un sordo o una persona con pérdida de audicion
puede utilizar amplificacion para oir, (audifonos, implantes cocleares u otros dispositivos).
Con el tiempo, las habilidades para escuchar se desarrollan a medida que el cerebro
comienza a comprender lo que oye.

Cuando una persona tiene una pérdida de audicion, generalmente se necesita terapia y
educacion especializadas para desarrollar habilidades de escucha efectiva. Los maestros de
sordos, los audiblogos y los patélogos del habla y el lenguaje pueden brindar servicios
educativos y terapéuticos para desarrollar estas habilidades. Probablemente, algunos
profesionales estén certificados como Especialistas de la Audicion y el Lenguaje Hablado
(LSLS, mediante la Academia AG Bell para la Audicién y el Lenguaje Hablado).

Probablemente, se haga referencia a la educacion o la terapia de un nifio como entrenamiento
auditivo, habilitacién auditiva, terapia auditiva verbal, educacién auditiva verbal o terapia
auditiva. En nombre del servicio brindado puede depender de lo siguiente:

e El centro de atencion del servicio (las habilidades que se aprende).
e La capacitacion del profesional que brinda servicio (audiélogo, terapeuta, etc.).
e Ellugar donde se brindan los servicios (escuela, hospital, etc.).

Los nifios y las familias generalmente recibirdn una combinacién de estos servicios para ayudar
a un nifio sordo o con pérdida de audicion a desarrollar la audicién y el lenguaje hablado.
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TECNOLOGIA ASISTIVA

El bebé de la foto tiene un audifono.

Esta seccion brinda informacion acerca de audifonos, implantes cocleares, sistemas FM y otros
dispositivos de asistencia auditiva. Su audiélogo podréa darle més informacién y responder sus
preguntas. La tecnologia asistiva y los dispositivos de asistencia auditiva también se
denominan amplificacion. Entre los temas que se tratan en esta seccion, se encuentran los
siguientes:

Audifonos: lo que hacen, como conseguirlos y cémo ayudar a su hijo a utilizarlos.
Tecnologia de audifonos

Solucion de problemas de audifonos

Implantes cocleares, sistemas FM y otros dispositivos

Asistencia financiera

¢ Mi hijo necesita tecnologia asistiva?

La pérdida de audicion disminuye significativamente la cantidad de sonido que reciben los
oidos y el cerebro de su hijo. Si su hijo no puede escuchar el habla, entonces tendra dificultad
para aprender el lenguaje hablado.

e Si el método de comunicacion que usted elige exige que su hijo utilice audifonos,
mientras mas rapido consiga los audifonos mas rapido podra su hijo comenzar a
escuchar sonidos del habla.

e Se le pueden poner audifonos a un nifio a cualquier edad.

e Se esta considerando un implante coclear, es importante iniciar el proceso para la
candidatura para el implante coclear cuanto antes. Hable con el audidlogo de su hijo
acercar este proceso.

e Algunos padres podrian elegir un método de comunicacion que utilice solo lenguaje de
sefas y no se necesiten audifonos.
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Audifonos

¢.COMO FUNCIONAN LOS AUDIFONOS?

e Los audifonos para nifios pequefios se colocan detras del oido. Se sujetan a un molde
auricular que se fija dentro del canal auditivo.

e Un molde auricular es una pequefia pieza de plastico blando que se confecciona a
medida para el oido de su hijo. Ayuda a mantener el audifono en su lugar.

o El audiblogo calibra el audifono para que se adapte a las necesidades de su hijo.

e Los audifonos detectan el sonido mediante un micréfono para amplificar el sonido.

e El sonido se envia por medio de un tubo en el molde auricular hasta el oido de su hijo.

¢COMO PUEDE AYUDAR A MI HIJO UN AUDIFONO?

o Los audifonos amplifican todos los sonidos. Esto incluye el habla y otros sonidos, como la
television, el timbre de la puerta, la aspiradora, etc.

e Los audifonos pueden ayudar a mejorar el desarrollo del habla y el lenguaje de su hijo.

e Pueden ayudar a mejorar la interaccion de su hijo con su familia y sus pares.

¢ QUE NO PUEDE HACER UN AUDIFONO?

e Un audifono no puede curar la pérdida de audicion de su hijo.

e No puede ayudar a su hijo a escuchar sonidos en frecuencias en las que no tiene
audicion.

e No puede aumentar el volumen de los sonidos de habla Unicamente. Los audifonos
aumentan el volumen de todos los sonidos, incluyendo el ruido de fondo.

e No puede aclarar los sonidos en caso de que sean distorsionados por la coclea.

¢CUALES SON ALGUNOS DE LOS DIFERENTES TIPOS DE AUDIFONOS?

Hay muchos estilos diferentes de audifonos. Su audiblogo le ayudara a elegir el mejor audifono
para su hijo.
e Alos nifios pequefos, generalmente se les colocan audifonos detras del oido o BTE.
e Los audifonos més pequefios en el oido (ITE) no se recomiendan para los nifios
pequefios.
e A algunos nifios con pérdida de audicion conductiva, que no pueden utilizar los audifonos
tradicionales, se les podria colocar un audifono de conduccién 6sea.

RAZONES POR LAS CUALES A LOS NINOS PEQUENOS SE LES COLOCAN AUDIFONOS
DETRAS DEL OIDO (BTE):

e Los moldes auriculares para audifonos detras del oido (BTE) se confeccionan con
materiales blandos. Son mas cédmodos para los nifios. También es mas dificil romperlos,
especialmente en caso de nifios activos.

e Los moldes auriculares para audifonos BTE pueden ser remplazados a medida que su
hijo crece. No sera necesario cambiar el revestimiento del audifono a medida que su hijo
crece.

e Los audifonos detras del oido, generalmente son mas confiables y se dafian con menos
facilidad.

o Los audifonos detras del oido pueden conectarse facilmente a un sistema FM u otro
dispositivo de asistencia auditiva.

e Los audifonos BTE y los moldes auriculares vienen en muchos colores diferentes y
divertidos para los nifios. También estan disponibles con accesorios especialmente
disefiados para los nifios.

e Se pueden colocar tapas de pilas inviolables en los audifonos BTE. Esto es importante
porque las pilas de los audifonos pueden ser téxicas para los nifios si las tragan.

e Se pueden poner cubiertas para los controles de volumen en los audifonos BTE. Esto
ayuda a asegurarse de que el volumen no se cambie por accidente.
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Tecnologia de audifonos

También hay muchos tipos de tecnologia diferente para audifonos. Los tipos de audifonos son:

AUDIFONOS CONVENCIONALES:

e Aumentan el sonido electronicamente.
e Su audidlogo los calibra ajustando controles externos con tornillos.

AUDIFONOS PROGRAMABLES:

Aumentan el sonido electronicamente.

Su audiologo los calibra por medio de la programacion de un microchip interno.
Podria tener diferentes canales o programas para diferentes entornos auditivos.
Podria incluir un control remoto para calibrar los programas.

AUDIFONOS DIGITALES:

e Aumentan el sonido digitalmente.

e Su audidlogo los calibra utilizando una computadora.

o El programa del audifono puede ser personalizado para que se adapte a la pérdida de
audicién de su hijo.

e Procesa el ruido y el habla de manera que podria ayudar a su hijo a comprender mejor el
habla.

o Ofrece mayor flexibilidad para adaptarse a los cambios en la audicion de su hijo a través
del tiempo.

AUDIFONOS DE CONDUCCION OSEA:

e Los audifonos de conduccion 6sea se utilizan en algunos nifios con pérdidas de audicién
conductiva que no pueden ser corregidas médica ni quirirgicamente. Muchas veces,
estos nifios no pueden utilizar audifonos (BTE).

o Estos audifonos trasmiten el sonido por medio de un oscilador éseo (vibrador) que se
ubica en el hueso detras del oido.

¢,Cudles son algunas de las caracteristicas importantes de
los audifonos para infantes y nifios pequeios?

o El audifono deberia tener suficiente poder para permitirle a su hijo escuchar los sonidos
del habla.

o Deberia tener entrada directa de audio (DAI) y opciones de apagado de microfono -
telecoil (M-T). Estas opciones permiten que el audifono sea combinado con otros
dispositivos para escuchar, como los sistemas FM.

o Deberia ser flexible para hacer cambios en el tono, salida y ganancia. Esto permite que el
audiologo haga ajustes en ellos a medida que obtiene més informacién acerca de la
audicién de su hijo.

o Deberia tener tapas de pilas inviolables. Esto es importante porque las pilas de los
audifonos son toxicas y pueden lastimar a su hijo si las traga.

o El audifono deberia tener un micréfono que sea adecuado para las necesidades de
audicion de su hijo.

~ LOS MICROFONOS DIRECCIONALES detectan sonidos cuya fuente esta en
frente de su hijo.
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— LOS MICROFONOS OMNI-DIRECCIONALES detectan sefiales provenientes de
todas las direcciones. Pueden ser mas Utiles para un nifio que es inquieto.

— LOS MICROFONOS MULTIPLES le permitiran cambiar entre los programas
omnidireccionales y direccionales.

o Deberia tener auriculares comodos y hechos a medida.
- Debido a que los nifios pequefios crecen muy rapidamente, los moldes auriculares
podrian necesitar ser reemplazados cada 3 a 6 meses.
- Los moldes auriculares duraran mas para los nifios mas grandes.

Su audiélogo puede hablar con usted acerca de otros accesorios para los audifonos de su hijo.
Los accesorios incluyen probadores de bateria, deshumidificadores, estetosets para audifonos,
broches de seguridad y cubiertas para control de volumen.

¢,Cual es proceso para obtener audifonos?
*Antes de comprar cualquier audifono, consulte a su Coordinador de Recursos
Familiares (FRC).

El proceso para colocar audifonos a su hijo tomaré varias semanas. Esto podria parecer un
largo tiempo, pero se deben llevar a cabo muchos pasos antes.

1. Su hijo debe obtener aprobacion, o “autorizacion meédica” de un otorrinolaringélogo para
utilizar audifonos. La autorizacién médica se exige por ley.

2. El audiélogo debe hacer moldes de los oidos de su hijo. Estos moldes se utilizaran para
hacer moldes auriculares hechos a medida para su hijo.

3. A su hijo se le deben hacer medidas especiales denominadas RECD (Diferencia real de
oido a conectador) que se realizan con sus moldes auriculares colocados. La medicion
RECD de su hijo ayuda al audiélogo a calibrar sus audifonos. La medicion RECD
deberia realizarse antes o en el momento de la colocacion de los audifonos de su hijo.

4. Algunas veces, su hijo podria tener autorizacion médica y moldes auriculares, pero
usted podria estar esperando aun por los fondos para los audifonos. En estos casos, el
audiologo de su hijo podria colocarle un audifono “de préstamo” durante el periodo de
espera. Esto es porque es importante que su hijo comience a utilizar amplificacion tan
pronto como sea posible.

Datos para que los infantes y nifios pequeinos no se
saguen los audifonos

Evitar que su nifio pequefio se saque los audifonos puede ser un desafio, especialmente al
comienzo. A medida que su hijo se acostumbre a sus audifonos y entienda que escucha mejor
con ellos puestos, se tornara mas facil. Aqui hay algunos datos que pueden ayudar:

o Debe controlar el momento y lugar en el que su hijo utiliza los audifonos. Asegurese de
ensefiarle a su hijo que sélo los adultos pueden retirarle los audifonos.

o Aliente a su hijo para que utilice los audifonos. Tenga una recompensa, como un juguete
0 juego especial que su hijo solo pueda tener cuando tenga los audifonos puestos.

e Alas pequefias manos les gusta tirar de los audifonos. Cosas como sujetadores Huggie
Aids, pinzas cocodrilo, sombreros y vinchas pueden ayudar a mantener los audifonos en
su lugar. Su audidlogo puede ayudarlo a elegir algo que funcione para su hijo.

e Algunas veces, poner el molde auricular en el oido de su hijo puede ser dificil. Puede ser
de ayuda utilizar un lubricante especial y tener una buena técnica. Su audiélogo puede
ensefarle una técnica apropiada y ayudarle a conseguir lubricante especial (utilice un
lubricante a base de agua. No use vaselina).
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e Intente hacer que su hijo tenga el audifono puesto siempre que esté despierto. De esta
manera, el escuchar sonidos sera parte de su rutina diaria. Podria tener que comenzar
con pequefios periodos de tiempo y alargar estos periodos poco a poco.

Posibles problemas con los audifonos de su hijo

Asegurese de hablar con el audidlogo de su hijo si tiene preguntas o cualquiera de los
problemas que se mencionan a continuacion.

RETORNO (EN INGLES “FEEDBACK?”)

El retorno es un chirrido de tono alto o como una vibracién. Hable con su audidlogo en caso de
gue tenga problemas de retorno. Algunas causas de retorno pueden ser las siguientes:

e Un molde auricular que no se insertd6 completamente en el oido de su hijo.

e Un molde auricular que no encaja bien o que quedd demasiado chico para su hijo.

e Un molde auricular, tubo o gancho que esta dafado.

e Un sombrero o manta que cubre el audifono y micréfono (el retorno se detendra cuando
quite el sombrero o manta).

e Un audifono dafiado.

e Un molde auricular o un conducto auditivo bloqueado por cera o descarga por una
infeccion del oido.

PARTES IRRITADAS

Algunas veces, los moldes auriculares tienen areas desparejas que podrian ocasionar
enrojecimiento o irritacion en alguna parte del oido de su hijo. Si esto sucede, su audidlogo
puede limar el molde auricular para suavizarlo. Revise si los oidos de su hijo estan irritados
cuando tenga nuevos moldes auriculares. Una irritacion puede ser la razén por la cual su hijo
no quiere utilizar los audifonos.

INFECCIONES EN LOS 0iDOS

Si su hijo tiene una infeccion en el oido es probable que no quiera utilizar los audifonos porque
le duelen los oidos. Si piensa que su hijo tiene una infeccién en el oido, asegurese de hablar
con su médico o audidlogo. Podrian recomendar que su hijo no utilice los audifonos hasta que
desaparezca la infeccion. Si los oidos del nifio estan drenando activamente, saque los
audifonos hasta que desaparezca la infeccién de los oidos.

SOBRE-AMPLIFICACION

La sobre-amplificacion significa que un audifono tiene el volumen demasiado alto. Su audidlogo
podria utilizar una técnica denominada “mediciones reales del oido” para determinar las
configuraciones apropiadas para su hijo. Si el nifio se saca los audifonos de los oidos
repetidamente o parpadea mas de lo normal cuando tiene puestos los audifonos, puede ser
gue éstos tengan el volumen demasiado alto. Los sonidos altos deberian ser altos con los
audifonos, pero no deberian causar incomodidad a su hijo. Hable con el audiélogo de su hijo si
piensa que los sonidos estan siendo sobre-amplificados.
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Implantes cocleares, sistemas FM y otros
dispositivos de asistencia auditiva

IMPLANTES COCLEARES

Quizas haya escuchado o leido acerca de los implantes cocleares.
Si usted esté interesado en un implante coclear para su hijo, hable
con su audidlogo u otorrinolaringélogo (especialista en garganta
nariz y oido). Ellos le pueden decir si un implante coclear seria
beneficioso. También le pueden ayudar a encontrar un programa de
implantes cocleares pediatricos cerca de usted. Aqui hay algunos
datos

En la imagen: Daxx (oliendo el tulipan) tiene un implante
coclear con un procesador de sonido a nivel del oido con
disefio de una cebra.

acerca de los implantes cocleares:

Los implantes cocleares son para nifilos con una pérdida de audicién grave a profunda.
Un implante coclear se coloca quirirgicamente en el oido interno.

No todos los nifios pueden someterse a un implante coclear.

El implante no soluciona la pérdida de audicion.

El implante pasa por alto el sendero auditivo normal (oido externo, oido medio, oido
interno). También estimula el nervio auditivo directamente. El cerebro, entonces aprende
a interpretar esta estimulacién eléctrica como habla.

Con la terapia adecuada de seguimiento, un implante coclear puede ayudar a los nifios
con pérdida de audicién grave a profunda a desarrollar mejores habilidades de habla y
lenguaje.

Un implante coclear “sintetiza” la audicion de sonidos. Su hijo debera ser entrenado para
aprender a darle significado a los sonidos. Esto se denomina habilitacion auditiva.

Las pautas federales indican que un nifio con una pérdida audicion profunda debe tener
como minimo 12 meses de edad en el momento de la cirugia. Sin embargo, es
importante comenzar el proceso de candidatura para implante coclear con anticipacion.
Con la implantacion existe el riesgo de perder parte o toda la audicion residual del oido
implantado. Esto es algo que vale la pena discutir con su audiélogo y el cirujano.

SISTEMAS FM

Los sistemas FM aumentan el volumen del habla sin aumentar el volumen de los ruidos de
fondo. Esto le permite a su hijo escuchar mejor la voz la persona que le esta hablando. Este
sistema es realmente Util en lugares con mucho ruido de fondo, como la escuela o el patio de
juegos. Si piensa que un sistema FM seria util para su hijo, hable con su audiélogo. Aqui hay
algunos datos acerca de los sistemas FM:

Una persona (el padre, la madre, el terapeuta o docente) utiliza un micréfono y transmisor.
Su hijo utiliza un receptor.

El microfono detecta la voz de la persona que habla.

Los sonidos del habla se envian a los oidos de su hijo por medio de ondas de radio.

Los sistemas FM se pueden utilizar independientemente, con audifonos o con implantes
cocleares.

Los sistemas FM son Utiles en el aula o en el hogar.

Los sistemas FM se utilizan cuando usted desea que su hijo pueda escuchar la persona
gue habla por sobre el ruido de fondo.
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OTROS DISPOSITIVOS DE AUDICION

SUBTITULADO PARA PERSONAS CON PERDIDA DE AUDICION

Este dispositivo se puede conectar a un televisor o puede estar incluido en el televisor. Provee
texto escrito de las palabras habladas en la parte inferior de la pantalla del televisor.

TTY

TTY significa teletipo. También puede denominarse TDD (aparato de telecomunicacién para
sordos). Un TTY le permite una persona con pérdida de audicion utilizar un teléfono
mecanografiando en vez de hablando. Una persona que utilice TTY puede llamar a otro usuario
de TTY directamente o utilizar un servicio de retransmision para llamar a alguien que no tiene
TTY.

AMPLIFICADOR DE TELEFONO

Este dispositivo aumenta el volumen de la sefial del teléfono. Puede utilizarse con o sin un
audifono.

DISPOSITIVOS DE ALERTA

Estos dispositivos pueden ayudar a alertar a su hijo sobre sonidos como el timbre o el repicar
del teléfono. Pueden tener una sefial visual, como una luz que se prende y se apaga, 0 una
sefal tactil, como un receptor de bolsillo que vibra. Algunos de los dispositivos mas comunes
gue se utilizan son relojes de alarma, alarmas de incendio, aldabas (argollas en las puertas),
vibradores de cama y luces destellantes para los teléfonos.

VIDEOTELEFONOS

Los videoteléfonos estan a disposicion para su hogar a diferentes precios. La nueva tecnologia
también esta brindando aplicaciones para teléfonos celulares de chat por video gratuitas y
econdmicas y software para computadoras. Estas son excelentes herramientas para nifios y
adultos, con o sin pérdida de audicion.

En la imagen:

Daxx (sentado en la barra de
desayunar) tiene un implante
coclear y Hadlie tiene un
audifono. (Consulte “Un viaje
gratificante” para leer la historia)
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La familia Boling; jcon mucho amor!
por la familia Boling

Nuestra familia llama la atencién a donde quiera que vaya, las personas hacen tomas
dobles y comienzan a contar de nuevo...

Tenemos nueve hijos, sin mellizos, de cuatro meses a diez afios de edad. Jonathan es
nuestro Unico hijo adoptado y su historia comienza diferente a la de la mayoria de los demas.
Naci6 en la provincia Fujian, en China. Fue abandonado en la parada del autobus cuando tenia
ocho meses de edad. Un oficial de policia lo llevé al orfanato local donde vivio el siguiente afio
de vida. En el orfanato, se lo sometié a rigurosos estudios para determinar por qué habia sido
abandonado por sus padres. Los estudios revelaron una pérdida de audicion bilateral completa.
Incluso realizaron un ABR con sedantes (poco comun alli) para confirmar los resultados.

Habiamos estado intentando adoptar un nifio de China durante tres afios y estabamos
en la “lista de espera” que parecia alargarse, en lugar de acortarse, cuando nos encontramos
con su nombre y fotografia en una lista enviada por nuestra agencia de adopcion. Nos tomo
solo un dia decidir que “era el indicado”. Sabiamos algo de lenguaje de sefias y estdbamos
felices y dispuestos a aprender mas si lo necesitdbamos. Los nifios también sabian algo de
lenguaje de sefias y también estaban emocionados por esta nueva adicion a nuestra creciente
familia. Luego, Jonathan paso los siguientes 11 meses en un hogar sustituto mientras
realizdbamos lentamente el resto de los tramites involucrados en una adopcion china.

Cuando lo llevamos a casa con dos afios y medio de edad, no habia tenido ningin tipo
de entrenamiento en lenguaje de sefas, pero utilizaba sus propios gestos. Estabamos seguros
de que escuchaba algo porque respondia tan bien a todo su alrededor. Nadie hubiera
imaginado que tenia algun problema luego de observarlo en cualquier entorno. Jugaba bien
con sus nuevos hermanos (el mas cercano a su edad es Steven, quien es solo tres meses y
medio mas pequefio) y se adapto bien a los otros nifios y adultos. Nos sorprendimos cuando el
ABR que se le realiz6 un mes después de llegar a casa, dio como resultado que era totalmente
sordo. Al mismo tiempo; sin embargo, se nos dijo que era un excelente candidato para
implantes cocleares. Inmediatamente supimos que ese era el camino a seguir. Podiamos
complementar con lenguaje de sefias a medida que avanzabamos, pero darle la capacidad de
escuchar fue un regalo que no podiamos ignorar. Realmente nos sentimos estimulados en todo
el proceso. El Sefior estaba orientando nuestros pasos como familia en este nuevo mundo.

Todo fue un torbellino luego del diagnéstico inicial, a mediados de octubre, con citas con
el audidlogo, una resonancia magnética e intentando deducir cuanto iba a cubrir el seguro. Se
le realiz6 el implante a mediados de diciembre (solo una semana antes de que obtuviéramos
finalmente la confirmacién de que nuestra compafiia de seguros lo cubriria en alguna medida).
Al final, nuestro seguro principal cubrié el 97% del costo total, lo que fue una bendicién
milagrosa. En enero activamos los dos implantes. Al principio estaba abrumado Y lloraba, pero
luego de unas horas estaba feliz de poder conservarlos. Esa noche, ya eran parte de él y solo
gueria que se los sacaran cuando debia ir a dormir.

Han pasado siete meses desde que comenzé a “escuchar” y tiene casi tres afios y
medio de edad. El progreso, en un principio, nos parecia lento, aunque nuestros audiélogo y
terapeuta del habla nos decian que le estaba yendo muy bien. Fuimos a ver al audiélogo todas
las semanas durante el primer mes, luego cada dos semanas durante un par de meses, y
después, una vez por mes, y ahora, una vez cada varios meses. Le damos clases en casay
nuestro terapeuta del habla visita nuestra casa una vez por mes para estimularnos y
aconsejarnos. Gran parte de su progreso se puede atribuir directamente a la cantidad de
hermanos constantemente hablandole y estando a su alrededor. Est4 en un grupo de cuatro de
nuestros hijos que tienen un total de dos afios y medio de diferencia, por lo que tiene una
interaccion verbal constante con sus “pares”. Ahora puede decir frases de dos palabras como
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“ya terminé”, “mi turno”, “mas agua” y “por favor”. Esta aprendiendo cosas relacionadas a su
vida y a la vida cotidiana como “agarra bebé” y “pafal sucio” (tiene una hermana de cuatro
meses de edad). Hizo su primera pregunta hace unos pocos dias, dijo: “¢,Hora de orar?”,
cuando nos estabamos arrodillados juntos. Esta aprendiendo los colores, los nimeros, las
letras y los nombres de sus hermanos. Tiene un gran deseo de aprender a leer, por lo que
estamos seguros de que pronto lo lograra. Es el nifio mas visual que hayamos visto JAMAS.
Podia leer los labios cuando lo conocimos, para descifrar lo que decia la gente. Aun observa

las bocas cuando se le habla, pero cuando nos sentamos con él y leemos un libro y esta
mirando hacia otro lado, copia los sonidos de las palabras que escucha sin ver como se forman.

La gente siente mucha curiosidad acerca de los “dispositivos” que utiliza, especialmente
debido a que estan en una vincha. Sus orejas eran tan flexibles que no habia forma de que
sostuvieran nada. Por lo que su abuela disefi¢ una vincha en la que se encajan los dispositivos
cocleares y esta funciona de maravilla. Las personas son muy amables cuando preguntan
acerca de ellos, incluso los nifios, y estamos encantados de ensefiar y educar a otros acerca
de esta maravillosa tecnologia. Tener un hijo sordo, antes de los implantes, solo fue dificil
cuando debia dejar de hacer algo y teniamos que atravesar la habitacion corriendo para
detenerlo o atravesar el patio para agarrarlo porque no podia escucharnos. Ademas de ello, era
un nifio de dos afos inteligente, activo y “normal”. Ahora, con los implantes, se detiene cuando
se le pide que lo haga (tanto como cualquier nifio de tres afios) y gira con una sonrisa cuando
escucha su nombre. Aln tenemos un largo camino por delante y sabemos que habra baches
en el camino, pero toda nuestra familia fue bendecida con la presencia de Jonathan. Los otros
nifios no lo consideran "diferente”, debido a sus dispositivos, mas que a su hermana mayor
(nueve afnos), que ha utilizado anteojos desde que tiene cinco afios. Esperamos el futuro con
gran esperanzay emocion y deseamos lo mismo para todos aquellos que tengan un hijo sordo
o con pérdida de audicién. Hay muchos recursos disponibles ahora para ayudar a aquellos a
los que se les diagnostic6 pérdida de audicion.
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ASISTENCIA FINANCIERA

Elegir un plan de salud gque funcione

La mayoria de las personas no tienen muchas opciones en cuanto a su plan de atencion
médica. Si tiene cobertura de atencién médica, es muy frustrante enterarse de que su plan no
cubre lo que su familia necesita. Para las personas que son sordas o tienen pérdida de
audicion, esto muchas veces significa que los costos de los audifonos, los implantes cocleares
y demas equipo médico y servicios no estan cubiertos por el plan de atencion médica.

Cobertura de tecnologia y procedimientos relacionados
con la audicion

Lograr que su plan de atencién médica pague implantes cocleares o audifonos, puede ser un
desafio. Esto es comun, pero no debe rendirse. Algunos planes de atencion médica cubren el
costo total de los audifonos y los implantes cocleares, mientras que otros no cubren
absolutamente nada. En el medio, algunos planes cubren una parte de los costos. Por ejemplo,
un plan puede cubrir hasta $1000 por audifono, cada dos afios.

¢ Esta intentando que le cubran los costos de los implantes cocleares? Quizas deba instruir a
su plan de atencion médica acerca de dos cosas:

e En qué sentido los implantes cocleares son diferentes de los audifonos.

e Por qué los implantes cocleares son "médicamente necesarios" para algunas personas.

Si su plan de atencién médica no cubre los audifonos, pregunte si tienen una opcion para una
prima adicional. Algunos planes cobran solo $ 0.50 extra por mes para ofrecer la cobertura de
un plan familiar.

Si usted obtiene beneficios de atencion médica mediante su trabajo, intente trabajar con el
administrador de beneficios de su empleador, en lugar de tratar directamente con su plan de
atencion médica. Su administrador de beneficios puede ser un recurso muy Util para estos
asuntos. El consultorio de su médico quizas también esté dispuesto a ayudarle a trabajar con
su plan de atencion médica.

Por ultimo, probablemente su familia califique para asistencia adicional mediante los fondos de
la Parte C de la Ley de Educacion para Individuos con Discapacidades (IDEA). IDEA es una ley
federal que incluye servicios de intervencion temprana para bebés y nifios pequefios elegibles
menores de tres afios. En Washington, el sistema de Parte C se denomina programa de Apoyo
Temprano para Bebés y Nifios Pequefios (Early Support for Infants and Toddlers, (ESIT)).
Pregunte a su Coordinador de Recursos Familiares (FRC) si puede recibir ayuda para comprar
la tecnologia de asistencia mediante el programa de fondos de la Parte C de IDEA. Existen
reglas estrictas para recibir estos fondos.
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ABOGANDO POR SUS
DERECHOS

Intentar asegurarse de que su hijo reciba los servicios y la
educacién que se merece, por momentos puede parecer una
lucha. Recuerde que no esta solo. Hay muchas personas
gue le ayudaran a encontrar los servicios y las oportunidades
gue su hijo necesita para triunfar.

La ley y sus derechos

Hay leyes que garantizan ciertos derechos para usted y su hijo. El Departamento de
Aprendizaje Temprano (DEL) del Estado de Washington tiene folletos que pueden ayudarle a
comprender mejor nuestras leyes estatales y federales. A continuacién, encontrard algunos
resumenes de los folletos.

Si tiene mas dudas, hable con su Coordinador de Recursos Familiares (FRC). ¢ Aln no se
comunicé con su FRC? Averigiie como hacerlo en nuestra seccién de Recursos.

RUEDA DE PRESELECCION DESDE EL NACIMIENTO A LOS SEIS ANOS

Esta rueda ayudara a los padres a aprender acerca del desarrollo apropiado para la edad del
nifio en cuanto a vision, audicion y desarrollo desde el nacimiento hasta los seis afios de edad.

INFANTES Y NINOS PEQUENOS SORDOS O CON PERDIDA DE AUDICION

Este folleto le ayudara a encontrar respuestas a algunas de sus primeras preguntas. Le informa
donde debe comenzar a buscar respuestas, intervenciones y opciones de tratamiento y los
métodos de comunicacion.

UNA GUIA FAMILIAR DE LOS SERVICIOS DE INTERVENCION TEMPRANA EN EL ESTADO
DE WASHINGTON

Este folleto contiene informacion acerca de los servicios para los nifios recién nacidos hasta los
tres afios de edad. Encontrara informacion acerca de la Ley de Educacién para Individuos con
Discapacidades (IDEA), los servicios de intervencion temprana del Estado de Washington y
como crear un Plan de Servicio Familiar Individualizado (IFSP).

TRANSICION AL SIGUIENTE PASO: ¢QUE SUCEDE CUANDO MI HIJO CUMPLE TRES
ANOS?

La intervencién temprana finaliza cuando su hijo cumple tres afios de edad. Este folleto
responderd preguntas acerca de lo que sucede a medida que su hijo se acerca a los tres afios
y deja de recibir los servicios de intervencion temprana. También incluye consejos para hacer
un plan de transicién sin complicaciones y un Programa Individualizado de Educacién (IEP).
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Sus responsabilidades como padre

Tanto usted como su hijo tienen derechos. A continuacion, encontrard algunas sugerencias
para asegurarse de que los derechos de su hijo se respeten y se protejan.

APRENDA TANTO COMO PUEDA ACERCA DE SUS DERECHOS Y LOS DE SU HIJO

Conocer sus derechos conforme la ley federal, le permitira asegurarse de que la escuela de su
hijo los esté respetando sus derechos. Si tiene alguna pregunta acerca de sus derechos como
padre, preguntele al Coordinador de Recursos Familiares (FRC), escuela o agencia educadora.

COLABORE CON EL PREESCOLAR, LA ESCUELA O LA AGENCIA EDUCADORA DE SU
HIJO

Usted conoce a su hijo mas que cualquier otra persona, lo que lo convierte en un miembro
clave del equipo educativo de su hijo. Trabaje en colaboracién con la escuela de su hijo. Su
aporte es un recurso importante para los maestros y otros profesionales que trabajan con su
nifo.

COMPRENDA EL PROGRAMA EN EL IFSP O IEP DE SU HIJO

Pregunte hasta estar seguro de haber comprendido. No firme el IFSP ni el IEP hasta que lo
comprendié en su totalidad.

HAGA UN SEGUIMIENTO DEL PROGRESO DE SU HIJO

Si cree que su hijo no esta progresando tanto como usted piensa que deberia, hable con su
profesor o proveedores de salud. Tiene derecho a solicitar una revision del programa educativo
de su hijo en cualquier momento.

LLEVE REGISTROS

Cada afio, tenga un cuaderno para escribir preguntas o comentarios acerca del progreso de su
hijo o su programa educativo. Tome notas cada vez que se encuentre con personal, hable por
teléfono y envie notas a docentes u otros miembros de personal. Escriba fechas, horas, lo que
sucedi6 y los nombres de las personas involucradas. Estas notas pueden ser un recordatorio
util para usted y para los maestros de su hijo en la siguiente reunion de planificacion del IEP.

Esta carpeta es el lugar perfecto para guardar notas. Hemos incluido unas cuantas paginas
para escribir notas en nuestra seccion Como mantenerse organizado. Si es necesario, agregue
paginas extra o un cuaderno de espiral para sus notas. Mantenerse organizado y sentirse
preparado es una excelente manera de reducir el estrés antes, durante y después de las citas o
las reuniones de su hijo.

HABLE CON LA ESCUELA O LA AGENCIA DE SU HIJO CUANDO TENGA ALGUNA
PREOCUPACION

Es importante que informe a los maestros, los terapeutas y otros profesionales de su hijo
acerca de sus sentimientos y sus preocupaciones. Compartir esta informacién es una parte
importante de crear un programa que ayude a su hijo a triunfar.
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La historia de Olivia
por Bryan y Heather Milliren

Era una brillante tarde soleada de primavera y nos dirigimos con entusiasmo al centro
universitario de la audicion para recibir la noticia tan esperada. Ahora nos damos cuenta lo
poco preparados que estabamos para lo que ibamos a escuchar. Olivia era nuestra Unica hija,
de apenas 16 meses de edad. Al igual que con todos los padres primerizos, Olivia ocupaba el
centro de nuestros pensamientos y preocupaciones. Habia sido un afio antes cuando asistimos
jubilosamente al gran desfile de primavera de nuestra ciudad. Olivia, tenia entonces cinco
meses de edad y estaba sentada en su silla de paseo viendo los coches, los payasos y a la
gente comiendo algodon de azucar. A lo lejos un camion de bomberos se acercaba, deleitando
a los nifios pequefios y sorprendiendo a los bebés. Al pasar junto a nosotros, el camion de
bomberos hizo rugir el claxon. Mientras otros bebés miraron con asombro o lloraron, Olivia
permanecio sentada jugando con su juguete sin siquiera notarlo. Extrafiamente, hacia muy
poco habiamos visto una escena similar en la pelicula “Mr. Holland’s Opus” (Profesor Holland).
Por supuesto, esta situacion produjo muchas interrogantes vy visitas al doctor. Un afio mas tarde
y cansados de demoras, derivaciones médicas y reiteradas visitas al médico, nos presentamos
en el centro de audicién en busca de una respuesta. ¢ Qué respuesta?, no teniamos ni idea.
Pero, cuando el médico dijo que Olivia tenia una “pérdida de audicién grave a profunda en
ambos oidos”, nos quedamos perplejos y confundidos. Nos retiramos en silencio. Las lagrimas
llegaron poco después. La congoja se aduefié de nosotros como también la abrumadora
sensacion de “¢ qué hacer ahora?”

Casi siete afios han pasado y qué aventura ha sido. Esos primeros dias de tristeza e
incertidumbre se han llenado de alegria y gratitud. Desde un principio, supimos que debiamos
recuperar el tiempo perdido, casi 17 meses. Nos inscribimos en todas y cada una de las
intervenciones tempranas posibles: habilitacion auditiva, grupos de juego para recién nacidos
hasta los tres afios, terapia del habla, etc. Comenzamos a trabajar con un audiélogo para
adaptarle a Olivia audifonos digitales y nos inscribimos en una clase de lenguaje de sefias.
Olivia soport6 pacientemente su nuevo régimen de cinco a siete citas por semana. Casi
inmediatamente observamos resultados dramaticos: jel lenguaje de Olivia explotd! Incluso
impresiond al terapeuta, aprendiendo diez nuevos signos en menos de cinco minutos. Olivia
estaba lista para aprender y nos necesitaba para que lo hagamos junto a ella. Esta resulto ser
la mejor terapia para nosotros.

El uso de audifonos por parte de Olivia cambié drasticamente con el tiempo. El objetivo
inicial del audiélogo era que Olivia usara sus audifonos durante 10 minutos, tres veces por dia.
iTeniamos suerte si los usaba 10 segundos! Después de vivir 17 meses en el silencio absoluto
sin audifonos, Olivia no queria cooperar. Insistimos y poco a poco llegd a usarlos 10 minutos,
luego 15, 30 y una hora. Tuvimos retrocesos a causa de enfermedad, etc., pero igualmente
insistimos. Si, algunas veces fue desalentador, pero después de varios meses Olivia usaba los
audifonos la mayor parte del tiempo. Nuestro objetivo era y sigue siendo estimular las
terminaciones nerviosas de Olivia y ayudarla a captar la mayor cantidad de sonidos a través de
su audicion residual. Sabemos que algun dia ella puede optar por no usarlos, pero hasta ese
momento, tratamos de exponerla al sonido a través de los audifonos.

La capacidad de Olivia para el lenguaje de sefias también se desarroll6 rapidamente en sus
nuevas clases. Ahora, por supuesto, ella usa las sefias mas rapido y con mas precision que
nosotros. Con frecuencia nos ensefia huevas sefias con una sonrisa alegre. Es asombroso
como Olivia se ha adaptado al lenguaje de sefias americano, inglés de sefias exactas o Pigeon.
Olivia aprendio a leer los labios temprano, y la primera palabra que entendio fue “palomitas”.
También se esfuerza por usar el lenguaje hablado. Rara vez deja que otras personas se den
cuenta de su dificultad para escuchar sonidos de baja frecuencia como “s”, “f” y “th.” Con
frecuencia recibimos elogios por lo bien que habla, pero Olivia se merece todo el crédito. Ella
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realmente realiza todo el esfuerzo. Estamos muy agradecidos a sus terapeutas y educadores
tan flexibles y excepcionalmente capacitados.

La pérdida de audicion de Olivia ha abierto un nuevo mundo para toda la familia.
Estamos aprendiendo un nuevo idioma, relacionandonos con gente que nunca hubiéramos
conocido y a escuchar no solo con nuestros oidos, sino con los ojos y el corazon también. No
siempre ha sido sencillo y, en ocasiones, pasamos momentos dificiles. Al darnos cuenta de que
nuestra pequefia comunidad rural tenia pocas oportunidades de educacién adecuada para
Olivia, nos mudamos para apoyarla con un programa educativo para personas sordas y con
pérdida de audicion. Esto signific6 abandonar nuestra primera casa, nuestra familia de la iglesia
y un viaje largo al trabajo. Significo establecernos en otro condado y tratar de encontrar la
manera de llegar y conectarnos con nuestra comunidad local de necesidades especiales. En el
camino, hemos encontrado un gran apoyo. Nuestra familia y muchos en nuestra familia de la
iglesia han tomado clases de lenguaje de sefias para comunicarse con Olivia. Hemos
encontrado un gran amor y apoyo a medida que aprendemos los desafios Unicos de no solo
criar a una nifia con pérdida auditiva, sino también a sus hermanos menores. A cambio,
ofrecemos nuestro apoyo y aliento a los padres que crian a nifios con pérdida de audicion u
otra necesidad especial.

Hemos recorrido un largo camino en estos casi siete afios. Nos ayudé mucho la llamada
telefonica de nuestra coordinadora local del programa Padre a Padre en los primeros dias
después de aquel diagndstico en la primavera. En nuestro dolor, escuchamos su relato sobre
las decisiones que tuvo que tomar acerca de su propia hija con pérdida de audicion. La frase
gue mas nos iluminé aquel dia soleado de mayo fue: “Si toman una decisiéon que no funciona
para su familia, jcambienla!” Y lo hemos hecho. Teniamos que descubrir por nosotros mismos
gué audifonos escoger, qué método de comunicacion adoptar, qué preescolar elegir, qué
médico seleccionar para Olivia y nuestra familia. Esas decisiones dieron lugar a otras
decisiones, como mudarnos a una comunidad diferente, seleccionar el mejor programa escolar
y abocarnos al plan educativo de Olivia. Hemos cometido errores, pero también hemos tenido
muchos éxitos y gratificacion. Aunque en un principio queriamos “arreglar” la audicion de Olivia
y recuperar los primeros 17 meses de silencio, ahora agradecemos haber elegido la vida que
tenemos. Y es una vida donde no todas las preguntas tienen respuesta, el futuro sigue siendo
incierto, pero la aventura es grande y el potencial de crecimiento es enorme.

54



RECURSOS

NOTA: Lainclusidon de cualquier recurso, servicio o sitio web no implica el apoyo por
parte del Programa de Deteccion Temprana de la Pérdida de Audicién, Diagndéstico e
Intervencion del Departamento de Salud del Estado de Washington (EHDDI). Busque
consejo por parte del proveedor de atenciéon médica de su hijo antes de actuar o
depender de cualquier informacion de estos recursos.

En esta seccion encontrara detalles acerca de:

e CdAmo ponerse en contacto con su Coordinador de Recursos Familiares (FRC).

e Programas de Intervencion Temprana que se especializan en el trabajo con nifios con
pérdida de audicién y sus familias.

Organizaciones y sitios web Utiles.

Escuelas para nifios con pérdida de audicion.

Términos comunes y definiciones.

Audidlogos que estudian y tratan a infantes y nifios pequefios con pérdida de audicion.

Como ponerse en contacto con su Coordinador de
Recursos Familiares

Uno de los primeros pasos para ayudar a su hijo es comunicarse con su Coordinador de
Recursos Familiares, generalmente conocido como su FRC. El le ayudara a su familia a
obtener los servicios de intervencion temprana que su hijo necesita.

Comuniquese con su FRC lo antes posible. Si no tiene un Coordinador de Recursos Familiares
(FRC), llame a la “Linea Directa de Salud Familiar” al: 1-800-322-2588 (TTY: 1-800-833-6384).
Se le daré la informacidn necesaria para ponerse en contacto con el FRC principal de su area.

Para obtener mas informacién acerca del Programa de Apoyo Temprano para Bebés y Nifios
Pequefios (ESIT), visite su sitio web en: http://www.del.wa.gov/development/esit/Default.aspx.

Programas de Intervencion Temprana que se especializan
en la pérdida de audicion

Los programas de intervencion temprana que se incluyen a continuacion se especializan en el
trabajo con nifios que son sordos o tienen pérdida de audicion, y sus familias. El personal del

programa esta especialmente capacitado para trabajar con nifios con pérdida de audicion. Su
FRC también podra ayudarle a contactar recursos cerca de su hogar.
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El pasillo; el viaje de una familia
por Christine Griffin

Quizas haya escuchado el dicho: “Cuando una puerta se cierra, se abre otra”, pero nadie
nos hablo del pasillo. En esta instancia, el pasillo representa un viaje, un viaje que comienza
desde el primer momento en que a un padre o a un miembro de la familia se le dice que su hijo
tiene pérdida de audicion o es sordo.

Cuando se les diagnosticé hace diez afios a nuestros dos hijos, nos tomé por sorpresa. No
sabiamos qué hacer, después de todo, nadie en nuestra familia tenia pérdida de audicion.
Entonces, para obtener mas informacion hablé con casi todo el mundo que me crucé en el
camino; realmente fue asi, en el parque, en el supermercado, por teléfono, en todas partes. Lo
gue pronto descubri es que no habia muchas personas que tuvieran informacion especifica
para brindar apoyo a padres y a un nifio con pérdida de audicion. Encontrar una “puerta
principal” para acceder a los servicios fue casi imposible en nuestra area, especialmente
porgue yo no sabia qué preguntar. Tal como estaba la situacion, apenas podia recordar lo que
me recit6 el audidlogo en nuestra cita: “Pérdida de audicion neurosensorial bilateral.” ; Qué?

Cuando finalmente tuve mi primera conversacion con otro padre me puse muy contento y,
aungue nuestras experiencias eran diferentes, me dijo: “Sé el mejor defensor de tu hijo y confia
en tus instintos”.

Poco después me presentaron un programa de apoyo para padres que estaba incluido en
un centro de intervencion temprana local, a donde asistia nuestra hija. Aqui fue donde
finalmente me pude expresar con otros padres, aprender acerca de los recursos y, lo mas
importante, me senti escuchado y comprendido por primera vez en muchos meses. Ya no me
sentia aislado, pronto me senti aceptado y validado por otros padres, lo que me permitié hacer
lo necesario para ayudar a nuestros hijos.

Pronto aprendimos que el éxito de nuestros hijos estaba en nuestras manos como padres
involucrados. Sin embargo, recibir nueva informaciéon en un periodo muy corto de tiempo, sin
descuidar otras partes de nuestras vidas también, fue algo muy estresante para mi marido y
para mi. En el documental de PBS, “El estrés: retrato de un asesino" (Stress-A Portrait of a
Killer), se estudié a padres de nifios con discapacidades y se determind que eran unos de los
seres mas estresados del planeta. Se determin6 que con largos periodos y altos niveles de
estrés, los extremos de la cadena de ADN se deshilachan y comienzan a desenrollarse, lo que
reduce cinco afios por cada afio de vida de estos padres. Por suerte, hay una cura natural para
el ADN, que consiste en el apoyo de los padres entre si. Creemos que el apoyo entre padres
no es un buen gesto, es una necesidad.

Por lo tanto, si puedo ofrecerle algo en este dia, seria comunicarme con otros y pedir ayuda
o0 aclaracién cuando la necesite. No interrumpa la comunicacion: tan solo debe inscribirse para
recibir un boletin informativo o para recibir notificaciones por correo. Hay mucha esperanza
para su hijo, la dicha ser4 muy superior a los desafios y el pasillo es un lugar para aprender y
crecer.
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ORGANIZACIONES UTILES EN
EL ESTADO DE WASHINGTON

Hay muchos recursos locales y nacionales para ayudarle. Mencionamos solo algunos de los
recursos disponibles. Su audidlogo o Coordinador de Recursos Familiares (FRC) también
puede ayudarle a encontrar mas recursos y programas que se adapten a sus necesidades.

FAMILY CONVERSATIONS

2525 220th Street SE, Ste 100

Bothell, WA 98021

(425) 482-4185 (voz)

Correo electronico: Family Conversations@seattlechildrens.org
Sitio Web: http://www.seattlechildrens.org/clinics-programs/audiology/

Family Conversations es para nifios menores de tres afios y sus familias en el oeste de
Washington. Brindan instruccion en el hogar y especializada para padres, desarrollo del
lenguaje de apoyo mediante la audicion, el habla y las sefias. Entre las actividades se pueden
mencionar los grupos de juegos semanales, educacion para padres y grupos informales de
apoyo para toda la familia, incluso la familia extensa.

GUIDE BY YOUR SIDE™

2001 H Street

Bellingham, WA 98225

(425) 268-7087 (voz)

Correo electronico: GBYS@WAhandsandvoices.org
Sitio web: www.wahandsandvoices.org

Guide By Your Side fue creado por Hands & Voices. Sus “Guias de padres" son todos padres
de nifios con pérdida de audicién. Los guias de padres capacitados brindan informacién
objetiva acerca de las opciones de comunicacion, ayudan a las familias a desenvolverse en los
sistemas, vinculan a familias con recursos locales y nacionales de padres a padres y ayudan a
los padres a representar a sus hijos en los entornos de la atencién médica y la escuela. Pero lo
mas importante es que GBYS alienta a las familias ofreciendo esperanza y las herramientas
para hacer realidad los suefios que tienen para sus hijos.
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HEARING SPEECH AND DEAFNESS CENTER, NORTH SOUND

Family Program

Crown Plaza Building

114 West Magnolia Street, Suite 106

Bellingham, WA 98225

(360) 647-0910 o 1-866-647-0910 (voz) / (360) 647-8508 0 1-877-647-8508 (TTY)
(360) 255-7166 (videoteléfono)

Correo electrénico: bellingham@hsdc.org

Sitio Web: www.HSDC.org

El programa familiar del centro Hearing Speech and Deafness Center, North Sound, ofrece
servicios para familias con hijos sordos o con pérdida de audicion en los condados de Whatcom,
Skagit, San Juan y Island. Brindan un enfoque bilingUe y bicultural para satisfacer las
necesidades de cada familia, incluso visitas al hogar, grupos de apoyo para padres,
propugnacion IEP y propugnacion general, informacion y servicios de derivacion y clases de
Lenguaje de Sefias Estadounidense (ASL).

LISTEN AND TALK

8610 8th Avenue NE

Seattle, WA 98115

(206) 985-6646 (voz)

Correo electrénico: suzanneq@listentalk.org
Sitio Web: www.listentalk.org

Listen and Talk brinda servicios para nifios y familias en todo Washington utilizando la terapia y
la educacioén auditiva verbal. Su objetivo es ensefiar a los nifios con pérdida de audicion a
comunicarse y aprender mediante el oido y el lenguaje hablado. Brindan terapia individual a las
familias, grupos de apoyo para padres, grupos de juego para los nifios y clases mixtas de
preescolar y pre jardin de nifios. Listen and Talk tiene servicios de audiologia en el lugar que
apoya el trabajo de un audiélogo clinico del nifio. Se brindan servicios de consulta en
colaboracion con el Centro de Sordera y Pérdida de Audicion Infantil del Estado de Washington
(CDHL). También se dispone de terapia a distancia, clases y apoyo mediante programas con
apoyo tecnologico, como Skype.

PROGRAMA PARA PADRES E INFANTES (PIP) - SEATTLE

Hearing Speech and Deafness Center

1625 19th Avenue

Seattle, WA 98122

(206) 323-5770 o0 1-888-222-5036 (voz) / (206) 388-1275 o0 1-800-761-2821 (TTY)
(206) 452-7953 (videoteléfono)

Correo electronico: seattle@hsdc.org

Sitio Web: www.HSDC.org

El programa PIP ofrece servicios concentrados en la familia para nifios sordos y con pérdida de
audicion desde el nacimiento hasta los tres afios de edad en los condados de King, Snohomish
y Pierce. Brindan un enfoque bilingiie de ASL/inglés para satisfacer las necesidades de cada
familia. El programa incluye visitas al hogar, y a la vez incluyen el programa de lectura
compartida y las actividades semanales “Noche de familia” que cuentan con el grupo de juegos
“Club de Nifios” (para nifios de PIP y sus hermanos), grupos de apoyo para padres, noches de
educacion para padres y clases de Lenguaje de Sefias Estadounidense (ASL).
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PROGRAMA PARA PADRES E INFANTES (PIP) - TACOMA

Parent Infant Program, Birney Elementary School

1202 South 76th Street

Tacoma, WA 98408

(253) 475-0782 0 1-866-421-5560 (voz) / (253) 474-1748 0 1-866-698-1748 (TTY)
(253) 292-2209 (videoteléfono)

Correo electronico: tacoma@hsdc.org

Sitio Web: www.HSDC.org

El programa PIP de Tacoma ofrece servicios concentrados en la familia para nifios recién
nacidos hasta los tres afios de edad y sus familias en los condados de Pierce, Grays Harbor,
Thurston, Mason y South Kitsap. Los servicios incluyen visitas en el hogar, grupos de juego,
grupos para padres y sesiones particulares de terapia de comunicacion.

WASHINGTON SCHOOL FOR THE DEAF — FAMILY INFANT & TODDLER PROGRAM
611 Grand Blvd.

Vancouver, WA 98661

(360) 696-6525 (Voz/TTY) / (800) 613-4228 (Voz/TTY sin cargo)

Sitio web: http://www.wsd.wa.gov/

El programa para familias, infantes y nifios pequefos ofrece un programa concentrado en la
familia para nifios y familias que viven en los condados de Chelan, Clark, Cowlitz, Douglas,
Grant, Okanogan y Skamania. Brindan apoyo y educacion mediante visitas al hogar, grupos de
apoyo familiares, grupos de juegos, exposicidon a diferentes opciones de comunicacion y
acceso a modelos a seguir de adultos y pares sordos.

WASHINGTON SENSORY DISABILITIES SERVICES (SERVICIOS DE DISCAPACIDADES
SENSORIALES DE WASHINGTON (WSDS))

(425) 917-7827 (Voz/TTY) / (800) 572-7000 (Voz/TTY sin cargo)

Correo electrénico: wsds@psesd.org

Sitio web: http://www.wsdsonline.org

Los Servicios de Discapacidades Sensoriales de Washington (WSDS) estan aqui para ayudar a
los nifios que son sordos o con pérdida de audicion, ciegos o con discapacidad visual o sordos
y ciegos, mediante la provision de entrenamiento y demas apoyos para familias y proveedores
de servicios.

WSDS ha trabajado en colaboracién con el Programa EHDDI del Departamento de Salud del
Estado de Washington, Apoyo Temprano para Bebés y Nifios Pequefios (ESIT), la Oficina de
Servicios para Sordos o con Pérdida de Audicién (ODHH) y el Centro a Nivel Estatal Sobre
Sordera y Pérdida de Audicién (CDHL) para desarrollar un plan estatal para mejorar el acceso
a servicios especializados para bebés y nifios pequefios con pérdida de audicion. Si su familia
o0 su coordinador de recursos familiares tiene problemas para encontrar apoyo concerniente a
los recién nacidos hasta los tres afios de edad que son sordos o tienen pérdida de audicion,
comuniquese con WSDS para obtener ayuda.
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WASHINGTON STATE CENTER FOR CHILDHOOD DEAFNESS & HEARING LOSS (CDHL)
611 Grand Blvd.

Vancouver, WA 98661

(360) 418-0401 (voz)

Sitio web: www.wsd.wa.gov

CDHL colabora con la Oficina del Superintendente de Instruccion Publica (OSPI), los Distritos
de Servicios Educativos (ESDs), los distritos escolares locales y otras agencias publicas y
privadas para brindar liderazgo a nivel estatal para la coordinacién y la entrega de servicios
educativos para nifios que son sordos, ciegos y sordos y con pérdida de audicidn, incluyendo
toda la variedad de modalidades de comunicacion.

WASHINGTON STATE HANDS & VOICES

PO Box 4022

Bellevue, WA 98009

Correo electrénico: info@wahandsandvoices.org
Sitio web: www.wahandsandvoices.org

Hands and Voices esta dedicado a apoyar a las familias brindando informacion objetiva acerca
de las opciones de comunicacion y acceso a los servicios y la educacion. Se esfuerzan por
capacitar a los nifios sordos, con pérdida de audicion y sordos y ciegos en Washington para
gue cumplan todos sus objetivos futuros.

YAKIMA VALLEY HEARING AND SPEECH CENTER
PARENT-INFANT-TODDLER PROGRAM

Hearing and Speech Center

303 South 12" Avenue

Yakima, WA 98902

(509) 453-8248 (voz)

Correo electronico: info@hearingandspeechcenter.com
Sitio Web: http://hearingandspeechcenter.com/

El Programa para Padres, Bebés y Nifios Pequefios (Parent-Infant-Toddler Program) brinda
servicio a familias en la region norte y sur del Valle de Yakima, las &reas de Tri-Cities,
Ellensburg y Goldendale. La terapia individualizada, consejeria y la participacion de los padres
son clave para el éxito de este programa. Brindan ensefianza del lenguaje hablado, lenguaje de
sefas, lectura de labios, entrenamiento auditivo y dispositivos de amplificacion. También
trabajan de cerca con los médicos de su hijo y los distritos escolares para brindar servicios
continuos a su familia.
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ESCUELAS PARA NINOS
CON PERDIDA DE AUDICION

Escuela Publica

Si su hijo es mayor de tres afios, pdngase en contacto con su distrito escolar local para
averiguar cuales son las opciones que ofrece para nifios con pérdida de audicion. Por ley, todo
nifio que tenga pérdida de audicion y necesite de servicios tiene derecho a recibir servicios de

educacion especial.

Quizés, su hijo cumpla con los requisitos para obtener tales servicios, como terapia del habla o

un aula especializada para nifios con pérdida de audicion. Usted colaborard con personal de su
distrito escolar para desarrollar un programa individualizado de educacion (IEP) para su hijo. Su
audiologo puede brindarle mas informacion y ayudarle a estudiar sus opciones y otros recursos.

Internados

WASHINGTON SCHOOL FOR THE DEAF

611 Grand Blvd

Vancouver, WA 98661

(360) 696-6525 (Voz/TTY) / 800-613-4228 (Voz/TTY sin cargo)
Sitio web: http://www.wsd.wa.gov/

La Escuela para Sordos de Washington (WSD) es un internado estatal, localizado en Vancouver,
WA. WSD da clases a estudiantes desde preescolar hasta la secundaria. Aquellos estudiantes
gue vivan a mas de 60 minutos del campus de la WSD, pueden vivir en el campus.

Escolaridad privada

CEDAR PARK CHRISTIAN SCHOOLS

(PROGRAMA PARA NINOS ENTRE DOS ANOS Y MEDIO Y CINCO ANOS DE EDAD Y SUS
HERMANOS)

Kayce Aspen, Directora de Servicios de Lenguaje

Lynnwood Campus

425-742-9518
Sitio web: http://www.cpcsschools.com/lynnwood/preschool-childcare/languageservices
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ESCUCHA Y HABLA (PROGRAMAS PARA NINOS ENTRE3Y 5 ANOS)
8610 8th Avenue NE

Seattle, WA 98115

(206) 985-6646 (voz)

Correo electrénico: suzanneq@listentalk.org

Sitio Web: www.listentalk.org

NORTHWEST §CHOOL FOR HEARING IMPAIRED CHILDREN (PROGRAMAS PARA NINOS
DESDE LOS 3 ANOS HASTA LA ESCUELA INTERMEDIA)

P.O. Box 31325

Seattle, WA 98103

(206) 364-4605 (voz)

Sitio Web: http://northwestschool.com/

SPOKANE HOPE SCHOOL (PROGRAMA DE EXCELENCIA AUDITIVA Y ORAL)
(PROGRAMAS PARA RECIEN NACIDOS HASTA LOS 5 ANOS)

University Hearing & Speech Clinic

310 N. Riverpoint Blvd, Box V.

Spokane, WA 99202-1675

(509)-828-1379 (voz)

Sitio Web: http://www.oraldeafed.org/schools/hope/index.html

Un viaje gratificante
por Natalie Delucchi

Tenemos un hijo de cinco afios de edad con un implante coclear y una hija de dos afios a la
gue se le acaba de diagnosticar pérdida de audicidon progresiva. Ha sido todo un viaje, pero
muy gratificante. Nuestro hijo ingresa al jardin de nifios local con pruebas que indican que esta
dos afios sobre el nivel de su edad. Antes de su implante, sabia aproximadamente 15 palabras.
Nuestro hijo asiste a una escuela oral para sordos que ha cambiado nuestra vida. Nuestra hija
comenzard a asistir alli el préximo afio. La pérdida de audicidén es quienes somos y lo que hace
gue nuestros hijos sean tan especiales y Unicos. Nos maravillan dia a dia y nos han ensefiado
gue nunca debemos dar por sentada la audicién, desde escuchar a los pajaros cantar hasta
tirar la cadena del retrete. jSu discapacidad es una bendicion!
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SITIOS WEB

Los siguientes sitios de Internet son buenos recursos para su familia. Esta lista contiene solo
unos cuantos de los sitios de Internet disponibles. Muchas familias también utilizan medios
sociales para ponerse en contacto con recursos y grupos de apoyo.

Si no tiene acceso a Internet en el hogar, consulte en su biblioteca local. La mayoria de las
bibliotecas ahora ofrecen acceso gratuito a Internet y también brindan capacitacion para usar
una computadora.

Sitios Web en Espafiol

APOYO TEMPRANO PARA BEBES Y NINOS PEQUENOS (EARLY SUPPORT FOR
IINFANTS AND TODDLERS, ESIT)
http://www.del.wa.gov/spanish/default.aspx

Apoyo temprano para bebés y nifios pequefios, ESIT, (antiguamente conocido como el
Programa de Intervencién Temprana para Bebés y Nifios Pequefios (ITEIP),) brinda servicios
de intervencion temprana para personas elegibles, incluyendo coordinacion de recursos
familiares, para aquellos nifios recién nacidos hasta los 3 afios de edad y sus familias. ESIT,

parte del Departamento de Aprendizaje Temprano, aplica la Ley de Educacién para Individuos

con Discapacidades (IDEA), Parte C en el Estado de Washington.

BABYHEARING.ORG
http://www.audiciondelbebe.org/portada.asp

Babyhearing.org fue desarrollado por un equipo de profesionales compuesto de audiélogos,
patologos del habla y lenguaje, docentes de sordos, genetistas, médicos y padres de nifios
sordos o con pérdida de audicion, en el hospital Boys Town National Research Hospital de

Nebraska. Tiene mucha informacién acerca de los estudios de audicion en recién nacidos y
pérdida de audicion en infantes.

BEGINN,INGS PARA PADRES DE NINOS QUE SON SORDOS O CON PERDIDA DE
AUDICION
http://www.ncbegqin.org/index s.shtml

BEGINNINGS se fundé para brindar apoyo emocional y acceso a la informacion como un

recurso central para familias con hijos sordos o con pérdida de audicion desde el nhacimiento
hasta los 21 afios. La mision de BEGINNINGS es ayudar a que los padres estén informados,
tengan herramientas y reciban el apoyo a medida que toman decisiones acerca de sus hijos.
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Sitios Web en Inglés

ACADEMIA AMERICANA DE PEDIATRIA (AAP)
http://www.aap.org/

La AAP es una organizacion de 60,000 pediatras comprometidos a lograr la salud fisica, mental
y social 6ptimas y el bienestar para todos los infantes, nifios, adolescentes y adultos jovenes. El
sitio web de la AAP contiene informacion general para padres de nifios recién nacidos hasta los
21 afos. Este sitio web contiene informacién acerca de la gran variedad de programas y
actividades de la Academia, sus declaraciones de politicas y pautas de practicas obligaciones y
otros recursos de salud infantil.

ASOCIACION ALEXANDER GRAHAM BELL PARA PERSONAS SORDAS Y CON PERDIDA
DE LA AUDICION (AG BELL)
http://www.agbell.org/

La Asociacion Alexander Graham Bell para Personas Sordas y con Pérdida de Audicion (AG
Bell) es un recurso de por vida, red de apoyo y defensores en cuanto a escuchar, aprender,
hablar y vivir independientemente con pérdida de audicion. Por medio de publicaciones,
promociones, capacitacion, becas y ayuda financiera, AG Bell promueve la utilizacion del
lenguaje hablado y la tecnologia de audicién. Con mas de un siglo de servicio, AG Bell apoya
su mision: Defender la independencia por medio de Escuchar y Hablar.

ASOCIACION ESTADOUNIDENSE DE HABLA-LENGUAJE-AUDICION (ASHA)
http://www.asha.org

ASHA es la asociacion profesional, cientifica y que extiende credenciales para mas de 114,000
miembros y afiliados que son patélogos del habla y el lenguaje, audiélogos y cientificos del
habla, lenguaje y la audicién en los Estados Unidos y en el exterior. La mision de ASHA es
promover los intereses y brindar la mejor calidad de servicios para los profesionales de la
audiologia, patologia del lenguaje y del habla, asi como la ciencia del habla y la audicion, y
defender los intereses de las personas con discapacidades comunicativas.

ASOCIACION NACIONAL PARA LOS SORDOS (NAD) (NATIONAL ASSOCIATION OF THE
DEAF)
http://www.nad.org

La mision de la Asociacion Nacional para los Sordos es promover, proteger y preservar los
derechos y la calidad de vida de las personas sordas y con pérdida de audicién en los Estados
Unidos. Este sitio de Internet brinda informacion acerca de los derechos legales, aspectos de
propugnacion, preguntas frecuentes, noticias y promociones.

CENTRO DE LA FACULTAD DE MEDICINA DE HARVARD PARA LA SORDERA
HEREDITARIA (HARVARD MEDICAL SCHOOL CENTER FOR HEREDITARY DEAFNESS)
http://hearing.harvard.edu/

Sitio web del Centro de la Facultad de Medicina de Harvard para la Sordera Hereditaria brinda
informacion sobre la genética de la sordera. Este sitio también tiene vinculos con sus folletos
para familias e informacién acerca de los estudios genéticas de la pérdida de audicion y la
sordera.
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CENTRO NACIONAL PARA EL ESTUDIO Y EL MANEJO DE LA AUDICION (NCHAM)
(NATIONAL CENTER FOR HEARING ASSESSMENT & MANAGEMENT)
http://www.infanthearing.org

En 1995, el Centro Nacional para el Estudio y el Manejo de la Audicion (NCHAM) se establecio
en la Universidad Estatal de Utah. NCHAM ayuda a los programas Evaluacion Universal de la
Audicion de Recién Nacidos, basado en hospital, y Deteccién e Intervencion Temprana de la
Audicion (EHDI), basado en el estado. Su sitio en Internet contiene mucha informacion acerca
de los estudios de audicion en recién nacidos y su seguimiento. También incluye un boletin
informativo, estadisticas e informacién de contacto para cada estado.

COMUNIQUESE CON SU HIJO (COMMUNICATE WITH YOUR CHILD)
http://communicatewithyourchild.org/

El sitio web de Comuniguese con su Hijo puede ayudarle a responder preguntas acerca de la
pérdida de audicion de su hijo y encontrar recursos en su area.

DE PADRE A PADRE (PARENT TO PARENT)
http://www.arcwa.org/parent to parent.htm

Una red de apoyo para padres de nifios con discapacidades. Los servicios ofrecidos incluyen
coordinadores locales de su condado, apoyo emocional para padres de nifios con
discapacidades, presentaciones a grupos de padres, profesionales y otras organizaciones e
informacion acerca de discapacidades, recursos comunales para el nifio y la familia, reuniones
de apoyo para padres, capacitacion para padres que desean convertirse en un padre voluntario
colaborador.

DEPARTAMENTO DE SALUD DEL ESTADO DE WASHINGTON (WASHINGTON STATE
DEPARTMENT OF HEALTH)
www.doh.wa.qov/EarlyHearingLoss/Family

El Programa de Deteccion Temprana de la Pérdida de Audicion, Diagnostico e Intervencion
(EHDDI) es parte del Departamento de Salud del Estado de Washington. Los principales
objetivos del programa EHDDI son los de asegurar que todos los infantes nacidos en el Estado
de Washington sean estudiados para determinar la pérdida de audicion antes de ser dados de
alta del hospital o antes de haber cumplido el mes de edad, que sean sometidos a estudios de
diagndstico de audicion antes de cumplir los tres meses de edad si es necesario y que sean
inscriptos en servicios de intervencion temprana antes de cumplidos los seis meses de edad o
antes, en caso de que se haya determinado que el infante tiene pérdida de audicion.

FUNDACION NORTHWEST LIONS PARA LA VISTAY LA AUDICION (NORTHWEST LIONS
FOUNDATION FOR SIGHT & HEARING)
http://www.nlfoundation.org/hearing

La Fundacion Northwest Lions para la vista y la audicidn cuenta con diversos programas para
lograr su mision de proteger y restaurar la audicion. Estos programas incluyen: Lions Affordable
Hearing Aid (Dispositivos de Asistencia Auditiva Asequibles de Lions), Lions Hearing Aid Bank
(Banco de Dispositivos de Asistencia Auditiva de Lions), Lions Health Screening Unit (Unidad
de Evaluacion de la Salud de Lions), Lions Patient Care Program (Programa de Atencion al
Paciente de Lions) y Lions Special Project Grants (Proyecto de Subsidios Especiales de Lions).
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HOSPITAL DE NINOS DE SEATTLE (SEATTLE CHILDREN’S HOSPITAL)
http://www.seattlechildrens.org/classes-community/community-programs/newborn-hearing-

screening/

El Hospital de Nifios de Seattle esta trabajando en sociedad con el Departamento de Salud del
Estado de Washington y la Sede en Washington de la Academia Americana de Pediatria para

implementar los Programas de Evaluacion Universal de la Audicion de Recién Nacidos en todo
Washington.

MANOS Y VOCES (HANDS & VOICES)
http://handsandvoices.org//

Manos y Voces es una organizacion sin fines de lucro impulsada por padres que brinda apoyo
imparcial a familias con nifios sordos o con pérdida de audicidn. Brindan actividades e
informacion de apoyo acerca de aspectos de la sordera y la pérdida de la audicion a padres y
profesionales. Estas podrian incluir eventos de promocién, seminarios, propugnacion,
esfuerzos de cabildeo, funcionamiento en red de los padres y un boletin informativo. Manos y
Voces se esfuerza por conectar a familias con recursos de informacion para que puedan tomar
decisiones informadas en cuanto a los asuntos relacionados a la sordera o pérdida de audicion.

OFICINA PARA PERSONAS SORDAS Y CON IMPEDIMENTOS AUDITIVOS (ODHH)
(OFFICE OF THE DEAF AND HARD OF HEARING)
http://wwwl.dshs.wa.gov/hrsa/odhh/

ODHH ofrece servicios para personas sordas, con impedimentos auditivos y comunidades de
sordos-ciegos en todo el Estado de Washington. Los Centros de Servicio Regionales de ODHH
cuentan con personal profesional que trabajan con nifios y sus familias para satisfacer sus
necesidades de lenguaje, tecnoldgicas y de comunicacion. Estos centros también proporcionan
administracion de caso, propugnacion, talleres, informacion y servicios de derivacion,
instruccién y capacitacion y servicios de alcance comunitario para los clientes y sus familias.

SERVICIOS DE DISCAPACIDADES SENSORIALES DE WASHINGTON (WSDS)
(WASHINGTON SENSORY DISABILITIES SERVICES)
http://www.wsdsonline.org/

Servicios de Discapacidades Sensoriales de Washington es un proyecto estatal de
necesidades financiado por OSPI (Oficina del Superintendente de Instruccion Publica) que
brinda informacién, capacitacién, asistencia técnica y recursos a familias y educadores de todo
el estado en cuanto a nifios y jovenes con discapacidades sensoriales — estudiantes que son
sordos/con pérdida de audicién, ciegos/con discapacidad visual o sordos y ciegos.
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TERMINOS Y
DEFINICIONES

Con el tiempo, y a medida que la tecnologia avanza, los
términos y las definiciones utilizados en la pérdida de audicion
continuardn cambiando. Pregunte a su proveedor acerca de
todo término que escuche y que le parezca nuevo o diferente.

ABR/RESPUESTA AUDITIVA DEL TRONCO ENCEFALICO: Es un estudio no invasivo que
mide las respuestas en las ondas cerebrales ante el estimulo auditivo. Este estudio puede
indicar si se esta detectando o no el sonido, incluso en un bebé. A este estudio también se lo
puede denominar BAER, BSEP y BSER.

ACUSTICA: Relativo al sonido, la sensacién de audicién o la ciencia del sonido. Generalmente
se lo utiliza para hacer referencia a la calidad del entorno del sonido.

AMPLIFICACION MONOAURAL: Significa utilizar un audifono en lugar de dos.

AMPLIFICACION: El uso de audifonos y otros dispositivos electrénicos para aumentar el
volumen de un sonido para que se reciba y comprenda con mayor facilidad.

ASL: El Lenguaje de sefias estadounidense (ASL) es un lenguaje diferente al inglés. No sigue
la misma estructura oracional que el inglés. El ASL utiliza el cuerpo, el rostro y las manos para
comunicar el lenguaje.

AUDICION RESIDUAL: Es la cantidad de audicion utilizable que tiene una persona con pérdida
de audicion.

AUDIFONO: Es un dispositivo electrénico que conduce y amplifica el sonido hasta el oido.
AUDIFONOS BIAURICULARES: Audifonos que se utilizan en ambos oidos.

AUDIOGRAMA: Es un grafico que indica la capacidad de una persona para escuchar
diferentes tonos (frecuencia) en diferentes volumenes (intensidades) de sonido.

AUDIOLOGO: Es un profesional que trata y apoya a las personas con pérdida de audicién o
trastornos del equilibrio. Los nuevos graduados deben obtener su Doctorado en Audiologia. Los
audiologos puede estar certificados por la ASHA, la AAA o la ABA.

AUDIOMETRIA DE JUEGO CONDICIONADO (CPA): En la audiometria de juego, el audiélogo
ayuda al nifio a comprender las reglas para jugar un juego. Por ejemplo, el nifio aprende a
colocar un bloque en un recipiente para demostrar que escuché un sonido. La audiometria de
juego generalmente se utiliza cuando el nifio tiene al menos 18 meses de edad.

AUDIOMETRIA DE REFUERZO VISUAL (VRA): Es un método utilizado para estudiar la
audicion en nifios pequefios. Por ejemplo, el nifio aprende a ver un juguete que se enciende
cada vez que escucha un sonido.

AYUDAS TACTILES: Es un tipo de dispositivo de asistencia para la comunicacién que vibra o
gue emite una sefial "tactil" para indicar la presencia de sonidos. Se utiliza en el cuerpo y activa
el sentido del tacto para llamar la atencién hacia la informacion que el individuo con pérdida de
audicion no puede escuchar.
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BILINGUE / BICULTURAL: Que pertenece a la cultura que escucha/habla idioma inglés y una
cultura de la Comunidad Sorda/ASL.

COGNITIVA: Hace referencia a la habilidad para pensar, aprender y recordar.

COMUNIDAD SORDA: Es un grupo de personas, tanto sordas como personas que escuchan,
gue comparten intereses y una herencia en comun. En esta comunidad, el lenguaje mas comun
es el Lenguaje de sefas estadounidense (ASL). La comunidad Sorda en los Estados Unidos
puede tener una amplia variedad de perspectivas sobre los problemas, pero el énfasis es
siempre sobre la sordera como un estado positivo del ser.

CONDUCCION OSEA: Sonido que se recibe a través de los huesos del craneo.

CONSEJERIA GENETICA: Es un profesional de la atencién médica con capacitacion especial
en genética que brinda consejeria e informacidn acerca de las posibles causas genéticas o los
riesgos de defectos de nacimiento u otros trastornos. En el caso de un nifio con pérdida de
audicion, el consejero genético puede revisar otros problemas de salud que pudieran estar
asociados con la pérdida de audicion. El consejero también puede discutir la posibilidad de una
pérdida de audicién progresiva (mayor pérdida con el paso del tiempo) o las posibilidades de la
familia de tener otro nifio con pérdida de audicion.

CULTURA SORDA: Una visién de vida manifestada por las costumbres y las convicciones, las
creencias, la expresion artistica, la comprension y el lenguaje (ASL) particular de las personas
Sordas. Una letra "S" mayulscula generalmente se utiliza en la palabra Sordo cuando se hace
referencia a la comunidad o a los aspectos culturales de la sordera.

CURVA BANANA (ZONA DEL HABLA): Es el area en un audiograma (grafico) que muestra el
rango de decibeles y frecuencias en los que ocurren la mayoria de los sonidos del habla. Se
denomina la "curva banana" debido a la forma del area en el grafico. El objetivo de utilizar
audifonos es amplificar el sonido en esta zona.

DACTILOLOGIA: La dactilologia utiliza una serie estandarizada de formas con las manos para
formar palabras. Cada letra tiene su propia forma. Generalmente, se utiliza cuando no hay un
signo para determinada palabra.

DECIBEL (dB): Es la unidad de medicion del volumen del sonido. Mientras mas decibeles,
mayor volumen tendra el sonido.

DISPOSITIVOS DE ASISTENCIA PARA LA COMUNICACION: Son dispositivos y sistemas
gue estan a disposicion para ayudar a los sordos y a las personas con pérdida de audicién a
mejorar la comunicacion, adaptarse a su entorno y funcionar de manera mas efectiva en la
sociedad.

DISPOSITIVOS DE TELECOMUNICACIONES PARA LOS SORDOS (TDD): Originalmente, y
aun frecuentemente denominados TTY, estos dispositivos electrénicos permiten que las
personas con pérdida de audicion se comuniquen mediante un sistema telefénico de texto. Este
término aparece en los reglamentos y la legislacién de la ADA.

EDAD CRONOLOGICA/EDAD AJUSTADA: “Cronoldgica” hace referencia a la edad de un
nifio basado en la fecha de nacimiento. Asi es como generalmente consideramos la edad. Si un
bebé nacié prematuramente; sin embargo, es probable que su desarrollo se mida con edad
“ajustada’. La edad ajustada considera el tiempo entre el nacimiento prematuro y la fecha en la
gue deberia finalizar un embarazo normalmente. Esto refleja con mayor exactitud cual deberia
ser el progreso de desarrollo del bebé.
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EL ENTORNO MENOS RESTRICTIVO: Es un principio basico de IDEA que exige que las
agencias publicas establezcan procedimientos para educar a nifios con discapacidades junto
con otros nifios sin discapacidades, cada vez que sea posible. Esto incluye a nifios en
instituciones publicas o privadas u otros establecimientos de atencion. Clases especiales,
instruccion separada o quitar de otra manera a nifios con discapacidades de los entornos
educativos normales solo debe ocurrir cuando la naturaleza o la gravedad de la discapacidad
sea tal que la educacién en clases normales con servicios de asistencia no puedan lograr
resultados satisfactorios.

El IFSP 1) describe las virtudes, las necesidades, las preocupaciones y las prioridades de la
familia; 2) identifica los servicios de apoyo disponibles para satisfacer esas necesidades; y 3)
da las herramientas a la familia para satisfacer las necesidades de desarrollo de su bebé o nifio
pequefio con una discapacidad.

ELEGIBILIDAD: Un nifio califica para servicios de educacién especial segun discapacidades
especificas y un retraso evidente en una o mas de las siguientes areas: habilidad cognitiva,
habilidades motoras, comportamiento social y adaptativo, habilidades perceptivas o habilidades
de comunicacion.

EMISIONES OTOACUSTICAS (OAE): Es un estudio que verifica la actividad coclear, muchas
veces se lo utiliza para controlar la audicion del bebé el primer dia o luego de dos dias de
nacido. Este estudio utiliza una sonda que se coloca en el canal auditivo que emite sonidos
bajos y mide la respuesta desde la coclea.

ENTONACION: Es el aspecto del habla formado por los cambios en acento y tono de la voz.

ENTRENAMIENTO AUDITIVO: El proceso de entrenar a una persona para utilizar la audicion
residual para la conciencia, la identificacion y la interpretacion del sonido. Generalmente, un
terapeuta del lenguaje hablado o un audiélogo realiza este entrenamiento.

ESIT: ESIT significa Apoyo Temprano para Bebés y Nifilos Pequefios (anteriormente conocido
como el Programa de Intervencion Temprana de Bebés y Nifios Pequefios o ITEIP). Este
programa brinda servicios de intervencion temprana individualizados y de calidad a nifios desde
el nacimiento hasta los tres afios, que tengan discapacidades o retrasos del desarrollo.

EVALUACION AUDIOLOGICA: Es un conjunto de estudios de la audicién para demostrar el
tipo y el grado de pérdida de audicion. Identifican umbrales de tonos puros y estudian la
impedancia, el funcionamiento del oido medio, el reconocimiento del habla y la discriminacion
del habla. Estos estudios también pueden evaluar cuan bien escucha un nifio con amplificacion.

EVALUACION DE AUDICION: Estudia la capacidad para escuchar frecuencias seleccionadas
en intensidades superiores a la audicién normal. Esta orientada a identificar personas con
pérdida de audicién rapidamente y referirlas para mas estudios.

FRECUENCIA: Es el nimero de vibraciones por segundo de un sonido. La frecuencia,
expresada en Hertz (Hz), determina el tono del sonido.

GANANCIA: Describe cuanto ayuda la amplificacion. Por ejemplo, un nifio con audicién sin
ayuda a 70 dB que escucha a 30 Db, cuando se amplifica tiene una ganancia de 40 dB.

HABILITACION AUDITIVA: Entrenamiento disefiado para ayudar a una persona con pérdida
de audicién a hacer un uso productivo de la audicion residual. En ocasiones, incluye
entrenamiento en lectura del habla.

HUGGIES: La marca de un dispositivo con un anillo plastico disefiado para "enlazar" el
audifono al oido. Es muy comun para bebés y nifios pequefios cuyos oidos pueden ser
demasiado pequefios para mantener el audifono fijo en su lugar.
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I.D.E.A.: La Ley de Educacion para Individuos con Discapacidades, Ley Publica 108-446. Parte
C (consulte la “Parte C”) brinda servicios para nifios recién nacidos hasta los tres afios de edad
con discapacidades. La Parte B de IDEA cubre los mandatos educativos para los estudiantes
desde los tres afos hasta la graduacion de la escuela secundaria o hasta que egresan del
sistema.

IDIOMA NATIVO: El idioma del hogar, es decir, el idioma nativo de los nifios sordos con padres
sordos, generalmente es el Lenguaje de Sefias Estadounidense.

IMPLANTE COCLEAR: Un implante coclear es un dispositivo electrénico que se implanta
guirdrgicamente en la céclea del oido interno. Transmite informacion auditiva directamente al
cerebro, evitando asi los nervios auditivos dafiados o ausentes. Técnicamente, sintetiza la
audicion de todos los sonidos, pero quien los utilice necesita entrenamiento para asignar
significado a los sonidos. Esto se denomina habilitacién auditiva. Generalmente, los usuarios
de implantes cocleares tienen pérdida de audicién grave a profunda y no se benefician mucho
de los audifonos. Los usuarios exitosos de implantes cocleares obtienen habilidades de
audicién y mejor comunicacion.

INCLUSION: Generalmente, se utiliza de la misma manera que el término “integracién”. Este
término hace referencia a integrar e incluir a estudiantes con discapacidades (con desarrollo
tipico) tanto como fuera posible con sus compafieros en la escuela.

INTEGRACION: Colocacién educativa de estudiantes con discapacidades en aulas tipicas, de
educacién general, para parte o todo el dia de clases, basada en el IEP del estudiante. Esta
decision de colocaciéon puede basarse en la filosofia de que todos los nifios con
“discapacidades” deben ser integrados con sus comparfieros no discapacitados en la mayor
medida posible, cuando fuera apropiado para las necesidades del nifio con una discapacidad.
La integracién es un punto en una secuencia de opciones educativas. Este término a veces se
utiliza en la misma manera que "inclusion".

INTELIGIBILIDAD DEL HABLA: La capacidad para hacerse entender cuando se habla.
INTENSIDAD: El volumen de un sonido, medido en decibeles (dB).

INTERPRETE: Es una persona que facilita la comunicacion entre personas que escuchan y
personas sordas o con pérdida de audicion mediante la interpretacion del lenguaje hablado a
un lenguaje de sefias o0 una transliteracion de un lenguaje a un cédigo visual o fonémico. Los
ejemplos incluyen: intérprete oral, intérpretes de lenguaje de sefas e intérpretes de habla con
claves.

INTERPRETE EDUCATIVO: Es una persona que realiza interpretacién convencional y utiliza
habilidades especiales para trabajar en un entorno educativo.

LECTURA DEL HABLA: Es una forma de interpretar y comprender el habla que depende de
sefias visuales, en ocasiones denominada “lectura de labios”. El lector de habla observa los
movimientos de los labios y la boca, las expresiones faciales, los gestos y considera
caracteristicas estructurales del lenguaje y claves contextuales. También puede utilizar
audicion residual o asistida para claves extra.

LENGUAJE DE SENAS: Es el uso de patrones de sefias realizados con las manos, el rostro y
el cuerpo para expresar los pensamientos del hablante. Hay diferentes maneras de utilizar el
lenguaje de sefias (consulte ASL, dactilologia y SEE).

MEDICION DE OIiDO REAL: Es un estudio para medir la salida del audifono mediante la
utilizacion de un “micréfono sonda” en el canal auditivo. Evallan cuén efectivos suenan los
amplificadores del audifono en el oido. Debido a que los canales auditivos tienen diferentes
formas, es importante probar el funcionamiento real del audifono en cada persona.

MOLDE DEL OIiDO: Una pieza de plastico o vinilo hecha a medida que se coloca en el oido
externo para conectarse con un audifono.
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NEUROPATIA AUDITIVA: Un trastorno de la audicién en el que el sonido ingresa al oido
interno normalmente, pero la transmision de las sefiales desde el oido interno al cerebro esta
dafiada. Pueda afectar a personas de cualquier edad.

NEUROSENSORIAL: Es un tipo de pérdida de audicion causada por dafios en el oido interno
(coclea) o el nervio de la audicidn. El dafio neurosensorial, generalmente es irreversible.

ORAL: Este es un término no especifico que, en ocasiones, se utiliza para hacer referencia a
las personas con pérdida de audicion y sordera que hablan, pero que no necesariamente
utilizan el lenguaje de sefias. Utilizan la audicion residual, la lectura de labios y las sefias
contextuales para comunicarse utilizando el lenguaje hablado.

OTITIS MEDIA: Es una infeccién del oido medio. Los nifios con episodios recurrentes pueden
experimentar pérdida de audicion cambiante y podrian estar en riesgo de retrasos del habla o
el lenguaje. Puede haber fluido con o sin infeccion y podria causar una pérdida de audicién
temporal, que puede evolucionar en una pérdida permanente.

OTOLOGO: Es un médico que se especializa en problemas médicos del oido.

OTORRINOLARINGOLOGO: Es un médico que se especializado en garganta, nariz y oido. En
ocasiones, se hace referencia a este como otorrinolaringélogo u otélogo.

PARTE B: La seccién de I.D.E.A. concerniente a la educacion especial y los servicios de apoyo
disponibles para los nifios elegibles desde los tres hasta los 21 afios de edad.

PARTE C: La seccion de I.D.E.A. concerniente a los servicios de diagndstico e intervencion
temprana disponible para los nifios elegibles desde el nacimiento hasta los dos afos de edad y
sus familias.

PATOLOGO DEL HABLA Y EL LENGUAJE (SLP): Es un profesional que trabaja con
personas que tienen necesidades especificas del habla y el lenguaje.

PERDIDA DE AUDICION: Los siguientes niveles de audicién suelen describirse de la siguiente
manera:

Audiciéon normal 0dBal5dB
Pérdida leve 16 dB a 35 dB
Moderada 36 dB a 50 dB
Moderada a grave 51dBa70dB
Pérdida grave 71dB a 90 dB
Profunda 91 dB o mas

PERDIDA DE AUDICION ADQUIRIDA: Pérdida de audicion que no existe al nacer. En
ocasiones, se la denomina pérdida adventicia.

PERDIDA DE AUDICION BILATERAL: Una pérdida de audicién leve a profunda en ambos
oidos.

PERDIDA DE AUDICION CONDUCTIVA: Las ondas de sonido no llegan al oido interno
mediante los canales de conduccién de aire normales del oido externo y medio. Muchas veces,
esto es causado por infecciones del oido medio. En los nifios, la pérdida conductiva
generalmente se puede corregir con la medicina.

PERDIDA DE AUDICION CONGENITA: Pérdida de audicion presente en el nacimiento,
asociada con el proceso de nacimiento o que se desarrolla en los primeros dias de vida.

PERDIDA DE AUDICION UNILATERAL: Es una pérdida de audicién en un oido.
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PLAN DE SERVICIO FAMILIAR INDIVIDUALIZADO (IFSP): EI IFSP es un plan que los padres
o tutores escriben con informacion de un equipo multidisciplinario (ver “Parte C”).

PROBLEMAS DE AUDICION: 1.) Una pérdida de audicion, que pudiera ser permanente o
cambiante, que dificulta la deteccion de algunos sonidos y descifrarlos. 2) El término preferido
por la comunidad Sorda y con problemas de audicion para hacer referencia a los que tienen
pérdida de audicion, pero que también tienen y utilizan audicion residual.

PROGRAMA INDIVIDUALIZADO DE EDUCACION (IEP): Es un programa escrito desarrollado
por un equipo para identificar los objetivos terapéuticos y educativos y los objetivos para un
estudiante en edad escolar con una discapacidad. Un IEP para un nifio que es sordo o tiene
pérdida de audicion debe incluir el Plan de Comunicacién de ese nifio. También deberia
concentrarse en lo siguiente: 1) Necesidades de comunicacion en el modo de comunicacion
preferido del nifio y la familia; 2) necesidades linguisticas; 3) gravedad de la pérdida de
audicion; 4) progreso académico; 5) necesidades sociales y emocionales, incluso comunicacién
y oportunidades para interactuar con sus compafieros; 6) condiciones apropiadas y dispositivos
de asistencia para la comunicacion para facilitar el aprendizaje; 7) oportunidades para
interactuar con padres y adultos que utilicen el mismo modo de comunicacion; 8) la capacidad
del personal que estéa brindando servicios identificados en el IEP; y 9) oportunidades para la
instruccién directa en el modo de comunicacion del nifio; 10) todas las opciones de colocacion
educativa, y 11) como las actividades extracurriculares se realizaran para que sean accesibles
en cuando a la comunicacion.

RELEVO DE VIDEO O VIDEOTELEFONO: El Servicio de Relevo de Video (VRS) es una
tecnologia de comunicacién en la que los sordos y los consumidores con audicion se
encuentran en diferentes lugares y son conectados mediante un intérprete provisto mediante un
centro de relevo. Los usuarios de VRS deben tener equipos que les permitan enviar su imagen
al centro de relevo. Una vez conectados, la persona sorda que llama puede simplemente enviar
un mensaje mediante lenguaje de sefas al intérprete de lenguaje de sefias, quien lo traduce a
la persona a la que se llamé. Esa persona, a su vez, puede responder y el intérprete transmite
el mensaje en lenguaje de sefias a la persona sorda que inici6 la llamada.

RESPUESTAS AUDITIVAS EN ESTADO ESTACIONARIO (ASSR): Como ABR, ASSR mide
las respuestas del tronco encefalico a determinado estimulo auditivo. Este estudio no invasivo e
indoloro también se realiza mientras el nifio duerme. La tecnologia ASSR le permite al
audiologo determinar de otra manera la audicion de su hijo en diferentes frecuencias. El equipo
tiene limites superiores mas altos que el equipo de ABR, lo que permite al audiélogo diferenciar
con mayor precision entre la pérdida de audicién grave y la profunda en bebés.

RUIDO AMBIENTAL: Ruido de fondo, que compite con la sefial principal del habla.

SALIDA: Es la cantidad de amplificacién (volumen) que produce una audicion. Se mide en
decibeles.

SEE: Sefas exactas del inglés (SEE) es diferente al ASL. SEE sigue exactamente el inglés
hablado y se disefi6 para ser utilizado junto con el habla para ayudarle a su hijo a comprender y
utilizar el lenguaje.

SERVICIOS TELEFONICOS DE RELEVO: Servicio Telefénico de Relevo o Red de Relevo. Es
un servicio que utiliza un operador para “relevar” la conversacion entre un usuario de TDD/TTY
(que generalmente es una persona con una pérdida de audicién o un impedimento del habla) y
un individuo que escucha o habla utilizando un teléfono comun y sin adaptaciones.
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SINTAXIS: Define las clases de palabras del lenguaje, tales como sustantivos y verbos y las
reglas por las cuales se pueden combinar palabras y en qué orden.

SISTEMA DE CAMPO DE SONIDO: Es un dispositivo de asistencia auditiva que puede ser Util
en las aulas. El maestro utiliza un micréfono para trasmitir y amplificar el sonido mediante
parlantes ubicados estratégicamente.

SISTEMA FM: Es un dispositivo de asistencia auditiva que utiliza el hablante para amplificar su
voz y transmitirla directamente a los oidos de quien escucha mediante un receptor electrénico y
auriculares especiales o los propios audifonos de quien escucha. El dispositivo reduce la

interferencia del ruido de fondo y el problema de la distancia entre el hablante y quien escucha.

SORDERA PERILINGUAL: Pérdida de audicion que sucede mientras se aprende un primer
lenguaje.

SORDERA POSTLINGUAL: Pérdida de audicion que sucede luego de aprender un primer
lenguaje.

SORDERA PRELINGUAL: Pérdida de audicion que esta presente en el nacimiento o que
sucedi6 antes de aprender un primer lenguaje.

SORDERA Y CEGUERA: Una pérdida combinada de la vision y la audicion que afecta las
necesidades educativas.

SORDO: En términos médicos, esto significa una pérdida de audicion grave que evita que el
nifio escuche el lenguaje hablado. Socialmente, “Sordo” con la letra “S” mayudscula hace
referencia a la herencia cultural de la comunidad de individuos sordos, tales como la cultura
Sorda o la comunidad Sorda. En este contexto, se aplica a las personas que mayormente
utilizan la comunicacion visual.

TIMPANOGRAMA: Es un estudio de presion o "impedancia" que informa como estan
funcionando el canal auditivo, el timpano, la trompa de Eustaquio y los huesos del oido medio.
No es un estudio de audicion.

UMBRAL DE CONCIENCIA DEL HABLA (SAT): Es el nivel mas bajo en el que una persona
puede identificar el 50% de las palabras habladas que se le presentan y puede sefialar
imagenes o repetirlas correctamente.

UMBRAL DE RECEPCION DEL HABLA (SRT): Es el nivel méas bajo en el que una persona
puede identificar el 50% de las palabras simples habladas que se les presentan y repetirlas
correctamente.

VALORACION Y EVALUACION MULTIDISCIPLINARIA: Proveedores de atencion médica que
representen dos o0 mas disciplinas, es decir, un terapeuta del habla y un audiélogo, evaltan el
desarrollo del nifio. Esto determina si hay retrasos o condiciones que indicarian la necesidad de
servicios especiales.
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COMO MANTENERSE
ORGANIZADO

Esta seccion es un lugar donde puede conservar todo lo que
usted necesita para asistir a las citas de su hijo y un lugar para
almacenar toda la informacién que pudiera obtener en cada visita.

En esta seccidn encontrara lo siguiente:

Hoja de trabajo de nUmeros importantes

Hoja de trabajo del horario de citas

Datos para preparar a su hijo para las citas

Paginas de notas

Informacion acerca de la pérdida de audicion; una guia para familias y una lista de control
de una familia — creado por NCHAM

Comuniquese con su hijo — folleto creado por NCHAM

Preguntas que quizas quiera hacer — folletos creados por CDC

Espacio para guardar tarjetas de presentacion (para tarjetas profesionales)
Protectores plasticos de hojas (para documentos importantes)
Separadores con bolsillos (para folletos y demas informacién que obtenga)
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en un solo lugar.

Informacion sobre sequros:

Compaiiia de seguros:

Numeros importantes

N.° de grupo/poliza:

N.° de teléfono:

Otra informacién sobre seguros:

Compafiia de seguros:

N.° de grupo/pdliza:

N.° de teléfono:

Proveedores médicos del nifo

Tomese su tiempo para completar la siguiente informacion. La necesitara de
vez en cuando y lo beneficiara tenerla organizada y que sea facil de encontrar,

Titulo Nombre Domicilio

Teléfono

Correo
electrénico / pagina
web

Médico de
atencion primaria

Audiologo

Otorrinolaring6logo

Genetista

Oftalmologo

Otro

Otro

Otro
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Contactos de intervencion temprana del nifio

Titulo Nombre Domicilio Teléfono Correo electrénico
Organizaciones de apoyo familiar
el Nombre del . i -
Organizacion Teléfono Pagina Web Correo electrénico
contacto
Recursos locales y estatales
L, Nombre del . - -
Organizacion Teléfono Pagina Web Correo electrénico
9 contacto 9
Contactos de escuela publica
. Nombre del p -
Instituto Cargo Teléfono Correo electrénico
contacto
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Contactos adicionales

Nombre del

Organizacion
9 contacto

Teléfono

Correo electrénico Comentarios

Informacion de amplificacion del nifio (si la familia lo decide)

Tipo de amplificacion

Oido Oido
derecho izquierdo

Marca y modelo:

NUmeros de serie:

Fecha de compra o colocacion:

Fecha de vencimiento de la garantia:

Material y estilo del molde del oido:

Fecha en que se coloco el molde del oido:

Accesorios:

Accesorios:

Accesorios:

Contactos de amplificacion

Tipo de contacto Ng&tﬁ;itgel Teléfono Correo electronico
Reparacion
Programacion
Seguro
Otro
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Registro de citas

Utilice este registro de citas para hacer un seguimiento de las citas de su hijo
y cualquier instruccién de seguimiento que el proveedor haya dado. Este
registro también puede ser util cuando se soliciten copias de la historia
clinica para usted o para otro proveedor.

0
Fecha/hora Nombre del N', de Razon de la cita Instrucciones
proveedor teléfono




Fecha/hora

Nombre del
proveedor

N.°de
teléfono

Razon de la cita

Instrucciones
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Como prepararse para las citas de su hijo

A continuacion, encontrara algunos datos Utiles para prepararse para la citas de su hijo. Esta
guia también incluye los folletos Preguntas que quizas quiera hacer, creado por el Centro de
Control de Enfermedades (CDC). También estan disponibles en el sitio web del CDC:
http://www.cdc.gov/ncbddd/hearingloss/freematerials.html.

ANTES DE SU VISITA
e Elabore una lista de las dudas o las cosas que le preocupan.

o Escriba toda pregunta que tenga (grande o pequefia).

0 Los folletos Preguntas que quizas quiera hacer también tienen muy buenas
ideas.

e Vaya acompafiado de un amigo o un miembro de la familia. Quizés le pueda ayudar a
recordar preguntas o tomar notas.

o Lleve esta guia consigo. Puede tomar notas en él, hacer un seguimiento de sus citas y
organizar la informacion que le da el médico en la visita.

DURANTE SU VISITA
o Haga las preguntas que preparé o permita que el médico lea su lista y las responda.

o Pidale a un amigo o a un miembro de la familia que tome notas durante la cita, para que
pueda revisar la informacion después.

0 También puede considerar pedir que se grabe la conversacion, especialmente si
se siente nervioso o con miedo.

o Pidale al doctor que explique toda palabra que no comprenda o que no haya escuchado
antes.

e Repita lo que escucho, simplemente debe asegurarse de comprender todo correctamente.
e Averigle a quién puede llamar si tiene alguna pregunta cuando llegue a casa.

e Preguntele al médico cuales son los recursos recomendados, tales como organizaciones
locales, libros, videos o sitios web que podrian ser de ayuda para usted o su familia.

LUEGO DE SU VISITA
e Repase sus notas y hable con otras personas que hayan ido a la cita con usted,
simplemente para asegurarse de haber comprendido lo que se dijo.

e Sitiene alguna pregunta, comuniguese con su médico.
e Repase los recursos que le recomendd su médico.
e Pida una cita para una segunda opinion, si fuera necesario.
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