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documento, utilizamos el término sordos o con problemas auditivos,
o DHH (por sus siglas en inglés), como un término que incluye
a todo el espectro de personas para representar diversos niveles
de audicidn. El término pérdida auditiva se mantiene para transmitir
con claridad la informacidn audiolégica. Este enfoque se alinea con
las pautas del Comité Conjunto sobre Audicidn Infantil (JCIH, 2019).
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Bienvenidos a Holanda

Con frecuencia me piden que describa la experiencia de criar a un pequefio
con una discapacidad, para tratar de ayudar a las personas que no han
compartido esa experiencia Unica a entenderla e imaginar cémo se sentiria.
Es algo asi..

Cuando uno va a tener un bebé, es como planear unas fabulosas vacaciones
en ltalia, por ejemplo. Compra un montdn de guias y hace planes

maravillosos. El Coliseo. El David de Miguel Angel.

Las géndolas de Venecia. Puede aprender algunas frases utiles en italiano.
Todo es muy emocionante.

Tras meses de ansiosa expectacidn, por fin llega el dia. Hace las maletas

y se va. Varias horas después, el avidn aterriza. La azafata entra y dice:

"Les damos la bienvenida a Holanda". "éjéHolanda?!?", dice usted. "éA qué
se refiere con Holanda? jQueria ir a Italia! Se supone que debo estar en
Italia. Toda mi vida he sofiado con ir a Italia". Pero ha habido un cambio en

el plan de vuelo. Han aterrizado en Holanda y alli debe quedarse.

Lo importante es que no le llevaron a un lugar horrible, asqueroso, sucio,
lleno de pestilencia, hambruna y enfermedad. Es solo un lugar diferente.
Asi que debe salir y comprar nuevas guias. Y debe aprender un idioma
completamente nuevo. Conocerd a un grupo totalmente nuevo de personas
gue nunca habria conocido. Solo es un lugar diferente. Es mas lento que
Italia, menos llamativo también. Pero cuando lleva un tiempo alli y recupera
el aliento, mira a su alrededor y empieza a darse cuenta de que Holanda
tiene molinos de viento... y también tulipanes. Holanda incluso tiene

a Rembrandt.

Pero todas las personas que conoce estan ocupadas yendo y viniendo de
Italia, y todos presumen lo bien que lo pasaron alli. Y durante el resto de
su vida, dird: "Si, ahi es adonde tenia que ir. Eso es lo que habia planeado".
Y ese dolor nunca, nunca, nunca desaparecerd, porque la pérdida de ese
suefo es una pérdida muy, muy importante.

Pero si se pasa la vida lamentando el hecho de no haber llegado a Italia,
puede que nunca sea libre de disfrutar de las cosas tan especiales
y encantadoras de Holanda.

©1987 por Emily Perl Kingsley. Todos los derechos reservados.






Seccion 1

Amar a su bebé

Las familias marcan la diferencia.

Todos los padres y tutores quieren lo mejor para sus pequefios. No hay una
manera "correcta" de criar a un pequefio sordo o con dificultades auditivas
(DHH, por sus siglas en inglés), sino muchas maneras. Los valores, los
recursos, las opiniones y las experiencias familiares varian de una familia

a otra. Lo que funciona para una familia puede no funcionar para otra,

y esta bien que sea asi. Usted conoce mejor a su pequefio y, al final, decide
qué es lo mejor para su familia. La participacién de los padres, tutores y la
familia tiene un fuerte impacto positivo en el desarrollo del lenguaje de

su pequefio sordo o con dificultades auditivas (DHH). Una familia amorosa
tiene un valor incalculable cuando se trata del desarrollo social, emocional
y fisico de un pequefio, y si tiene pérdida auditiva, esto no cambia.

Lo mas importante que debe recordar es amar a su bebé. Su pequefio es
Unico y maravilloso tal como es, y usted esta totalmente preparado para ser
el padre o el tutor que necesita. Siga hablando con su bebé. Conozca a otros
padres y tutores de pequefios sordos o con problemas auditivos. Conozca
sus opciones y las diferentes modalidades de lenguaje. Pida recursos en su
area que puedan ayudar a su familia en este proceso con la pérdida auditiva.
Pero sepa que no estd solo. Ame a su bebé y sepa que va a estar bien.

—Janelle Bess, madre de un pequefio sordo en el DC
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Seccion 2

Informacion de contacto

PROFESIONALES

Desde ahora y hasta que su bebé cumpla 3 afios, trabajara con diferentes
profesionales que le ayudaran. Use este espacio para guardar un registro
de todos los que forman parte de su equipo. Si necesita ayuda en cualquier
area, comuniquese con el médico de su bebé, con el coordinador de
servicios de intervencién temprana o con el programa DC EHDI para
obtener mas recomendaciones.

Pediatra o médico del bebé
Nombre:

Informacion de contacto:

Direccion del consultorio:

Otorrinolaringdlogo (médico especialista en oido, nariz y garganta, ENT)
Nombre:

Informacion de contacto:

Direccion del consultorio:

Coordinador de servicios de intervencion temprana (Strong Start)
Nombre:

Informacion de contacto:

Proveedor de servicios principal de intervencion temprana
(Strong Start)

Nombre:

Informacion de contacto:
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Audidlogo pediatrico
Nombre:

Informacion de contacto:

Direccién del consultorio:

Nombre del proveedor:

Funcion:

Informacion de contacto:

Nombre del proveedor:
Funcioén:

Informacion de contacto:

Nombre del proveedor:
Funcién:

Informacion de contacto:

PROGRAMA DE DETECCION = O .
E INTERVENCION TEMPRANAS PARA ;.:))) - P.:tlctiopan%
LA AUDICION DEL DC (DC EHDI) - merventen

El objetivo del Programa DC EHDI es garantizar la identificacion de los pequerios
sordos o con dificultades auditivas (DHH, por sus siglas en inglés) mediante
examenes de audicidn en recién nacidos, bebés y en la primera infancia

y que reciban el diagnéstico y la intervencidn adecuados para optimizar

el desarrollo lingtistico, de alfabetizacion, cognitivo, social y emocional.

Si tiene alguna pregunta y no sabe con quién comunicarse, pongase en
contacto con DC EHDI en dcehdi@dc.gov o al 1-800 MOM BABY
(1-800-666-2229).


mailto:dcehdi@dc.gov
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APOYOS ADICIONALES

Puede contactar a otras personas que sean recursos valiosos para su
familia. Esto puede incluir profesionales en el tema o adultos sordos,
padres y tutores de otros pequefios sordos o con dificultades auditivas
(DHH, por sus siglas en inglés), docentes especializados, miembros

de la comunidad y mas. Anote su informacion de contacto aqui.

Nombre:

Funcion:

Informacion de contacto:

Nombre:

Funcidn:

Informacion de contacto:

Nombre:

Funcion:

Informacion de contacto:

Nombre:

Funcidn:

Informacion de contacto:




Nombre:

Funcidn:

Informacion de contacto:

Notas:




Seccion 3

Criar a un pequeno sordo

Descubrir que su pequeiio tiene sordera o problemas auditivos (DHH, por
sus siglas en inglés) puede resultar abrumador y aterrador. Es posible que
se sorprenda o incluso sienta alivio al comprender por qué su pequefio no
responde a su voz. Es importante superar esos sentimientos. Su pequefio

esta aprendiendo de usted quién es y cdmo entender el mundo.

Criar a un pequefio sordo puede conllevar desafios adicionales, como
aprender una nueva lengua, acudir a mas citas médicas y de terapia,
usar aparatos auditivos o implantes cocleares, participar en citas de
intervencién temprana, entre otras cosas. Es importante que haga
preguntas hasta que sienta que comprende lo suficiente como para
tomar decisiones informadas para su pequefio y su familia. Hay muchas
maneras de criar a un pequefio sordo, y solo usted puede decidir qué

es lo mejor para su familia. Usted es la mejor persona para defender

y apoyar a su pequefio. Aprenda lo que necesita y ayudele a conseguirlo.

op.os ouanbad
un e Jeu)d

Estos son algunos puntos clave que debe recordar:

¢ Elacceso lingliistico es muy importante. El lenguaje
ayuda al cerebro de su bebé a crecer y aprender. Consulte

la Seccidn 6: Lenguaje y comunicacién para obtener
mas informacién y conocer los préximos pasos.

e Contacte al Programa de Intervenciéon Temprana Strong Start
para ayudar a su pequefio a desarrollar habilidades linglisticas

apropiadas para su edad. Consulte la Seccién 5: Servicios
de Intervencion Temprana para obtener mas informacion.

e Podria ser util conocer a otros padres, tutores y cuidadores
de pequefios sordos o con problemas auditivos. Pueden
ofrecer apoyo y compartir sus experiencias. Su audidlogo,
su proveedor de intervencion temprana o la Seccion 9: Recursos
pueden ayudarle a conectarse con otras familias.

e Conocer a adultos sordos o con problemas auditivos también
puede ser Util para comprender cdmo son sus vidas. Su
audidlogo, su proveedor de intervencién temprana o la
Seccion 9: Recursos pueden ayudarle a encontrar maneras
de reunirse con adultos sordos y profesionales en el tema.

9




¢ Es posible que sus amistades y familiares tengan preguntas
sobre la audicién de su pequefio. Esta bien si no tiene todas las
respuestas ahora mismo, puede compartir con ellos lo que sabe
del audidlogo y del equipo de intervencién temprana o mostrarles
esta guia de recursos. Si se siente cdmodo, también puede invitarles
a las citas. Pidales que sean pacientes a medida que aprende
mas sobre las necesidades auditivas y lingliisticas de su bebé.

¢ Recuerde que no tiene que tomar decisiones que sean para
siempre. Las necesidades de su pequefio pueden cambiar,
asi que sea flexible y modifique las cosas seglin sea necesario.
Preste atencion a lo que funciona mejor para su pequefio.




Seccion 4

Como escuchamos

La pérdida auditiva puede ocurrir si alguna parte del oido o del sistema
auditivo no funciona como corresponde. Se identific que su bebé tiene
sordera o problemas auditivos. Su audidlogo puede explicarle qué tipo
y cuanta pérdida auditiva tiene su bebé.

PARTES DEL OIDO

e Oido externo: esta es la parte que vemos a los lados de Ia
cabeza (llamada pabellén auricular) y el conducto auditivo.

e Oido medio: esto incluye el timpano y tres huesos diminutos
(osiculos) que ayudan a enviar los sonidos del timpano al oido interno.

soweyonoso
owo)

® Oido interno: estd formado por la cdclea (el 6rgano auditivo en
forma de espiral), los canales semicirculares (para el equilibrio)
y los nervios que envian mensajes de sonido al cerebro.

e Sistema auditivo: asi es como el sonido pasa del oido
externo al cerebro, lo que nos ayuda a oir.

_Timpano Oido interno

Lobulo |

Oido medio

_

Oido externo

"




TIPOS DE PERDIDA AUDITIVA

e Pérdida auditiva neurosensorial: ocurre cuando el oido interno
no envia el sonido correctamente. Por lo general, es permanente,
no suele mejorar con el tiempo y puede deberse a factores
genéticos, infecciones u otros problemas de salud.

¢ Pérdida auditiva conductiva: ocurre cuando el sonido tiene
problemas para viajar por el oido externo o medio. A veces,
se puede solucionar con tratamiento médico. Puede deberse
a infecciones del oido, a la cera del oido que bloquea el
conducto auditivo, a sindromes u otros problemas del oido.

e Pérdida auditiva mixta: ocurre cuando una persona tiene pérdida
auditiva neurosensorial y conductiva en el mismo oido.

¢ Trastorno en el espectro de la neuropatia auditiva (ASND):
es un tipo de pérdida auditiva en la que el nervio auditivo
o el cerebro no procesan los sonidos con normalidad.

Dependiendo de la pérdida auditiva de su bebé, es posible que haya
dispositivos tecnoldgicos que pueden ayudarle a oir mejor. Consulte

la Seccién 7: Oportunidades tecnoldgicas para obtener mas informacion.

PARA QUE COMPLETE UN AUDIOLOGO:
La audicidn de su pequefio (a) el (fecha).
Oido derecho: Tipo: Grado:
Oido izquierdo: Tipo: Grado:
12




°« o s

Nivel de audicion en decibelios (dB)

GRADO DE PERDIDA AUDITIVA

La pérdida auditiva se puede describir desde normal hasta profunda.
Es posible que su bebé escuche lo mismo en ambos oidos o de manera
diferente en cada oido. La pérdida auditiva en un oido se denomina
unilateral y la pérdida auditiva en ambos oidos se denomina bilateral.
Un audiograma es un grafico que muestra cudn bien su bebé escucha
diferentes tonos (sonidos altos y graves).
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Es importante que su pequefio tenga acceso al lenguaje sin
importar su nivel de audicién. El lenguaje ocurre en el cerebro

y se accede a él principalmente a través de la audicién o la
vision (consulte la Seccién 6: Lenguaje y comunicacion).
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EXAMENES DE AUDICION

El audiélogo de su bebé le sugerird qué pruebas debe hacerle y con
qué frecuencia. Estas pruebas ayudan a averiguar qué escucha su bebé
y como podria responder a los aparatos auditivos o a otros dispositivos.

e Respuesta auditiva del tronco encefalico (ABR): este examen
comprueba como el nervio auditivo y el cerebro procesan
el sonido, sin ser invasivo.

e Emisiones otoacusticas (OAE): esta prueba examina el oido
interno colocando un tapdén auditivo en el oido del bebé
y midiendo cdmo reacciona el oido a los sonidos.

e Audiometria de refuerzo visual (VRA): esta prueba reproduce los
sonidos a través de altavoces o auriculares para ver el sonido mas
bajo que puede oir su bebé. Los juguetes o pantallas iluminados
alientan al bebé a voltearse hacia el sonido cuando lo escucha.

Por lo general, esta prueba se hace cuando el bebé puede mantener
la cabeza levantada y sentarse solo, cuando tiene de 6 a 12 meses.

Recuerde que la audicidon puede cambiar en cualquier momento.
Si le preocupala audicidn de su pequefio, pida que le vuelvan
a hacer pruebas lo antes posible.

14




Seccion 5

Servicios de Intervencion Temprana

"Criar a un pequefio sordo o con problemas auditivos puede ser abrumador
al principio. La intervencion temprana es un sistema de apoyo que

puede ensefiarle cémo comunicarse y cuidar a su bebé. Si le preocupa

el futuro de su pequerio, la intervencion temprana le brinda un buen
comienzo al ayudarle a conocer sus fortalezas y necesidades".

—Padre de un pequeiio sordo en el DC

¢QUE ES INTERVENCION TEMPRANA (EI. POR SUS
SIGLAS EN INGLES)?

Intervencidon Temprana es un programa gratuito para familias con bebés y nifios
pequefios (desde el nacimiento hasta los tres afios) que pueden tener retrasos
en el desarrollo, incluidos retrasos en el lenguaje. En el DC, el programa de
Intervencion Temprana se llama Strong Start. Los servicios de Strong Start se
ofrecen en lugares donde su pequefio suele pasar tiempo, como lacasaola
guarderia. Trabajara con un proveedor de servicios principal que le ayudara

con las estrategias para apoyar el desarrollo de su pequeiio. El proveedor tendra
capacitacion en diferentes areas, como fisioterapia, terapia del habla o servicios
de audicidn, pero todos son expertos en trabajar con nifios muy pequeios.

COMO OBTENER UNA REMISION PARA STRONG START

Si usted u otra persona, como un médico, nota que un menor no se esta
desarrollando segun lo esperado, debe ponerse en contacto con Strong
Start.Puede llamarlos al (202) 727-3665 o hacer una remision en linea

en eip.osse.dc.gov.

.COMO CALIFICA MENOR PARA LOS SERVICIOS?
Su pequefio puede calificar para Strong Start de dos maneras:
¢ sitiene una afeccidn conocida, como la pérdida auditiva;

e si presenta un atraso en al menos un drea del desarrollo,
como las habilidades sociales, la comunicacion, el
pensamiento, el movimiento o el cuidado personal.

15
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http://eip.osse.dc.gov/

¢QUE SUCEDE DESPUES DE QUE LE REMITEN
A STRONG START?

Strong Start debe seguir ciertos pasos y fechas limite. En un plazo
de 45 dias a partir de su remisién, ocurrira lo siguiente:

¢ Un coordinador de servicios se pondra en contacto
con usted y programara una evaluacion inicial.

¢ Se reunira con el coordinador para evaluar la situacién de su pequefio
y las necesidades de la familia.

e Ustedy el equipo de intervencién temprana crearan un plan

llamado Plan de Servicio Familiar Personalizado (IFSP) con metas
y proveedores elegidos.

Después de crear el IFSP, los servicios deberian comenzar en un plazo

de 30 dias. Pidale a su coordinador de servicios que busque un proveedor
gue tenga experiencia trabajando con pequefios sordos o con dificultades
auditivas (DHH, por sus siglas en inglés). Su familia es elegible para

la intervencion temprana hasta que su pequeiio cumpla 3 afios.

16




Seccion 6

Lenguaje y comunicacion

Su bebé aprende sobre el mundo a través de los sentidos: la
vista, el olfato, el tacto, el gusto y el oido. Hablar e interactuar
con su bebé es muy importante para el desarrollo del lenguaje.
El lenguaje ayuda al cerebro de su bebé a crecer y aprender.

No hay una sola manera de comunicarse con todos los bebés. Los pequefrios
sordos o con dificultades auditivas (DHH, por sus siglas en inglés) pueden
usar diferentes lenguajes, herramientas de comunicacion y tecnologias.

Es muy importante darle un acceso regular y completo a cualquier lenguaje
que utilice, ya sea de sefias, hablado o una combinacidon de ambos.

COMO SU BEBE PUEDE ADQUIRIR EL LENGUAJE

Hay muchas maneras en las que su bebé puede desarrollar las
habilidades lingtisticas. Con la ayuda de profesionales de confianza,

encontrard lo que funciona mejor para su bebé (consulte Recursos
para conocer organizaciones que pueden ayudar). La clave es ayudarle
a que empiece a comunicarse lo antes posible. Muchas personas
pueden ayudarle a decidir qué es lo mejor, como un patélogo del
habla y el lenguaje que tenga experiencia con pequefios sordos

o con dificultades auditivas (DHH) o cualquier profesional en el tema.
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ACCESO AL LENGUAJE

El cerebro de su bebé necesita tener acceso al lenguaje para adquirirlo.
Es posible que deba usar aparatos auditivos o implantes cocleares para
escuchar la lengua hablada o la lengua de su familia. También puede usar un

lenguaje visual para comunicarse, como la lengua de seiias estadounidense

(ASL). Su bebé debe tener muchas interacciones con el lenguaje, ya sea a
través del oido, la vista 0 ambos, y puede aprender mas de un lenguaje.

17




PREGUNTAS PARA PENSAR:

e (Como puedo ayudar a mi bebé a comunicarse con todos
los integrantes de mi familia sobre diferentes temas?

e ¢Qué lenguajes puede usar mi bebé?
e (Mibebé tendra buenos modelos lingliisticos de los que aprender?
e (Qué recursos necesito para apoyar la comunicacién de mi bebé?

e ¢Con quién puedo ponerme en contacto para obtener ayuda?

DEFINICIONES:

e Lengua/lenguaje: sistema utilizado por un grupo de personas
para comunicarse. Puede ser inglés, espafiol, lengua de senas
estadounidense u otras lenguas.

Comunicacidn: cualquier forma de compartir o enviar
informacion. Esto puede incluir el lenguaje corporal,
las expresiones faciales, los gestos, las sefias, la lectura,
la escritura y mas.

18
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GUIA PARA EL DESARROLLO DEL HABLA Y EL LENGUAJE

En general, el desarrollo ocurre en un orden determinado, pero hay
variaciones en la edad y el orden exactos en que los bebés pueden mostrar
diferentes habilidades. A continuacidn se presentan las expectativas
generales sobre cudndo los bebés comenzaran a hacer ciertas cosas
relacionadas con el lenguaje y la comunicacién. El desarrollo del lenguaje
es similar en los bebés que usan lenguajes visuales (como la lengua de
sefias estadounidense) y lenguas habladas (como el inglés o el espafiol).
Los bebés con sordera profunda sin tecnologia auditiva aun pueden vocalizar
y balbucear en una etapa temprana de su desarrollo. Si le preocupa que su
bebé no haga nada por el momento, péngase en contacto con su médico

o con el proveedor de servicios principal de intervencién temprana.

*indica habilidades especificas para bebés con dispositivos de

acceso auditivo (aparatos auditivos, implantes cocleares)

Desde el nacimiento hasta los 3 meses

¢ Se calla o sonrie cuando usted habla
¢ Hace sonidos de manera reciproca

¢ Emite sonidos diferentes segln esté contento o molesto
¢ Arrulla, hace sonidos como 000000, aahh y mmmmmmm

® Presta atencién a los sonidos*

Desde los 4 hasta los 6 meses

e Sonrie o serie

e Responde a las expresiones faciales

¢ Mira objetos de interés y los sigue con la mirada
¢ Vocaliza durante el juego o con objetos en la boca

e Empieza a balbucear con las manos o la voz. Puede usar balbuceos
para llamar su atencién

e Hace pedorretas

e \ocaliza diferentes sonidos vocalicos: a veces combinados con una
consonante, COMoO uuuuuummmmm, aaaaaaagooo o daaaaaaaaaaa™

e Reacciona ante juguetes que emiten sonidos, como los que tienen
cascabeles o musica*®

19



Desde los 7 hasta los 9 meses

Mira cuando le llama por su nombre

Se detiene un momento cuando dice o sefia "no"
Busca a sus seres queridos cuando estd molesto
Levanta los brazos para que lo sostengan

Reconoce los nombres de algunas personas
y objetos como palabras habladas o sefias

Empuja los objetos no deseados

Balbucea largas secuencias de sonidos como
mamamama, dadadada o babababa*

20



Desde los 10 hasta los 12 meses
¢ Alos 10 meses, alcanza objetos
¢ Senala, agita y muestra o da objetos

e Imita e inicia gestos para participar en juegos e interacciones
sociales, como tirar besos o jugar al peek-a-boo

* Le gusta bailar

e Responde a palabras y sefas sencillas como "adids"
y "mira a mama"

¢ Dice o sefia una o dos palabras, como mama, papa, hola y adiés

¢ Intenta copiar los sonidos que usted hace*

Desde los 12 hasta los 18 meses
¢ Sigue instrucciones sencillas como "dame la pelota" y "ven aqui"
¢ Sefiala para pedir algo, comentar u obtener informacion

e Mueve la cabeza para decir "no" y asiente

n.m

con la cabeza para decir "si

¢ Entiende y usa palabras
para objetos, acciones

Y personas comunes ‘!
| cerebro no
. 'de't“ﬁﬁ;aluna 0 mas discrimina entre las
artes del cuerpo
’ P lenguas habladas y
* Usa gestos cuando esta las lenguas de sefias...

emocionado, como aplaudir
o chocar los cinco

ilas personas si!"

—Dra. Laura Ann Petitto
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Desde los 19 hasta los 24 meses

e Usay entiende al menos 50 palabras para referirse a alimentos,
juguetes, animales y partes del cuerpo. Es posible que su habla
no sea clara

¢ Junta dos o mas palabras como "mas agua" o "ir afuera"

¢ Usa palabras para pedir ayuda

ASHA (2024). Hitos de la comunicacion: Desde el nacimiento hasta 1 afio.
Obtenido el 30 de mayo de 2024 de
asha.org/public/developmental-milestones/communication-milestones-birth-to-1-year/

HandSpeak (2024). Hitos del desarrollo del lenguaje con lengua de sefias desde el nacimiento
hasta los 5 afios. Obtenido el 21 de agosto de 2024 de handspeak.com/learn/416/

22


https://www.asha.org/public/developmental-milestones/communication-milestones-birth-to-1-year/
https://www.handspeak.com/learn/416/

Seccion 7

Oportunidades tecnoldgicas

La tecnologia auditiva puede ayudar a su pequefio a oir mejor. Dado que
la pérdida auditiva de cada pequefio es diferente, es importante encontrar
la adecuada para su pequefio. Un audiélogo que trabaje con nifios
pequefios puede recomendarle los mejores dispositivos de audicion para
su pequefio. También es posible que obtenga cobertura de su seguro para
estos dispositivos. Consulte a su audiélogo acerca de las opciones posibles

de financiacidn. Para obtener mas ayuda, consulte la Seccion 9: Recursos
para conocer lugares en el DC que se especializan en audiologia pediatrica.

APARATOS AUDITIVOS

Los aparatos auditivos hacen que los sonidos se escuchen mas fuerte.
Pueden utilizarlos personas de todas las edades, incluso bebés. Si su
bebé usa aparatos auditivos, es posible que escuche la lengua hablada

y otros sonidos con mas claridad. Hay diferentes tipos de aparatos, pero
los modelos que se colocan detras de la oreja suelen ser los mejores para
los nifios pequenos porque se adaptan bien a los oidos en crecimiento.
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IMPLANTES COCLEARES

Un implante coclear (Cl) es un dispositivo que se implanta quirurgicamente
para pequenos con pérdida auditiva entre grave y profunda que no se
benefician de los aparatos auditivos. Tiene una parte interna que ayuda

al oido interno y una parte externa ubicada detrds del oido que envia el
sonido desde el micréfono externo al componente interno a través de un
iman. Los pequefios pueden recibir implantes cocleares a los 9 meses o,

a veces, antes, seglin una evaluacion realizada por un equipo especializado.

RECEPTOR

TRANSMISOR

TRANSMISOR

PROCESADOR
DEVOZ

MICROFONO

MICRGFONO

PROCESADOR
DEVOZ

DISPOSITIVOS AUDITIVOS DE CONDUCCION OSEA

Los dispositivos auditivos de conduccion ésea (BCHD) se usan en
pequefios con pérdida auditiva conductiva. Estos dispositivos envian
vibraciones por los huesos del craneo hasta el oido interno. Para los
pequefios pequeios, se pueden usar en una diadema o con un adaptador
adhesivo detrds de la oreja. A medida que su pequefiio crezca, es posible
gue pueda usar un dispositivo de conduccién dsea implantado.

Las necesidades de cada pequefio
son Unicas. Su audidlogo le ayudara
a elegir el mejor dispositivo y a llevar
un registro del progreso de su
pequefio. Recuerde que la tecnologia

auditiva afecta a cada pequefio

de manera diferente, por lo que

es importante que trabaje con su
audidlogo y otros profesionales para
encontrar la mejor opcidn para

su pequefio y su familia.
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Seccion 8

Pequenos sordos con
discapacidades adicionales

Cerca del 40% de los pequefios sordos o con dificultades auditivas

(DHH, por sus siglas en inglés) también tienen otras discapacidades,

como un sindrome, una discapacidad intelectual o problemas de visién,

y se les puede llamar "sordos con discapacidad". La pérdida auditiva
puede estar relacionada con muchas otras afecciones, pero solo el
médico de su bebé puede ayudarle a entender las razones que la originan.
Si su bebé tiene otra discapacidad, el médico debe explicarle como

afecta a su desarrollo general y qué apoyo podria necesitar su familia.

Puede ser util trabajar con otros expertos que tengan conocimientos
especiales para apoyar el crecimiento de su bebé. El médico, el coordinador
de servicios de intervencion temprana y el proveedor de servicios

principal de su bebé pueden ayudar a garantizar que su familia reciba

el apoyo adecuado. También es posible que haya grupos de apoyo para
padres, tutores y cuidadores, segln las necesidades de su bebé.

Si le preocupa su desarrollo, hable con el médico y el equipo de intervencién
temprana sobre cualquier prueba o evaluacion que pueda brindar mas
informacion.

sapepidedessip A
SopJos s9q9g

25




CITOMEGALOVIRUS (CMV)

El CMV es un virus comun que, por lo general, no dana a las
personas sanas. Sin embargo, si un bebé contrae el CMV antes de
nacer (denominado CMV congénito), puede provocar problemas

de salud graves mas adelante. Esto puede incluir pérdida de la
audicién o la visién y dificultades de aprendizaje. El CMV es la causa
mas comun de pérdida auditiva en bebés que no son sordos por
motivos genéticos. Los bebés con CMV congénito pueden nacer
sordos o con problemas auditivos, o pueden empezar a perder la
audicion a medida que crecen. Los cambios en la audiciéon pueden
dificultar que aprendan a hablar y a comunicarse con los demas.

Obtenga mds informacidn sobre el CMV en:



https://www.cdc.gov/cytomegalovirus/congenital-infection/hearing-loss.html

Seccion 9

Recursos

RECURSOS LOCALES

e indica un recurso de padres o tutores de pequefios sordos o con
dificultades auditivas (DHH, por sus siglas en inglés)

indica un recurso de adultos sordos o con dificultades auditivas (DHH)

A indica un recurso de profesionales con experiencia trabajando
con pequerios sordos o con dificultades auditivas (DHH)

Deteccion e Intervencion Tempranas para la Audicion (EHDI)
del DC en DC Health A

El objetivo del Programa DC EHDI es garantizar la identificacion de los pequefios
sordos o con dificultades auditivas, DHH (por sus siglas en inglés) mediante
examenes de audicidn en recién nacidos, bebés y en la primera infancia y que
reciban el diagndstico vy la intervencion adecuados para optimizar el desarrollo
lingliistico, de alfabetizacién, cognitivo, social y emocional.

TELEFONO: 1-800-666-2229 (1-800 MOM BABY)

CORREO ELECTRONICO: dcehdi@dc.gov
SITIO WEB: dchealth.dc.gov/service/newborn-screening

Programa de Intervencién Temprana Strong Start del DC A

Strong Start brinda servicios y apoyos para familias y pequefios sordos

o con dificultades auditivas o problemas auditivos, retrasos del desarrollo

o discapacidades desde el nacimiento hasta los 3 afios. Los servicios de
intervencion temprana se brindan en el entorno natural del pequefio, como su
hogar, una instalacion de desarrollo infantil o un entorno comunitario, como la
biblioteca. Si tiene preguntas o inquietudes sobre el desarrollo de un pequeiio
menor de 3 aflos, comuniquese con Strong Start para enviar una remision.

TELEFONO: (202) 727-3665
SITIO WEB: eip.osse.dc.gov

Advocates for Justice and Education A

Advocates for Justice and Education busca empoderar a las familias, los
jévenes y la comunidad para que sean defensores efectivos a fin de garantizar
gue los pequefios y los jovenes, en especial aquellos que tienen necesidades
especiales, tengan acceso a servicios educativos y de salud adecuados a través

de la asistencia, la capacitacién y la promocién individuales.

TELEFONO: (888) 237-8060
SITIO WEB: aje-dc.org

S0SINJ9Yy
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Centro de Audicién y Habla de Children’s National Hospital A

Los audidlogos de Children's National Hospital estan capacitados para
evaluar la audicién desde el nacimiento hasta la adultez temprana.

Usamos medidas objetivas y subjetivas para evaluar la condicidn auditiva.
Utilizamos diferentes técnicas, segin la edad y la comprensidn del pequefio.
Ofrecemos adaptacidn y verificacion de aparatos auditivos, pruebas de
candidatos para implantes cocleares y seguimiento de la programacién

de implantes cocleares en una variedad de centros de atencién
especializada en toda el drea metropolitana de Washington, DC.

TELEFONO: (202) 476-5600
SITIO WEB: childrensnational.org/get-care/departments/hearing-and-speech

Gallaudet Allied Health Services |3 A

Gallaudet Allied Health Services brinda servicios de audiologia, hablay
lenguaje y psicologia a personas del drea metropolitana de Washington, DC.

e El Centro de Audicién y Habla brinda servicios de audicion, equilibrio
y habla y lenguaje mediante una atencion centrada en el beneficiario
y basada en evidencia para personas de todas las edades. Nuestros
médicos se unen a nuestros estudiantes de posgrado de Doctorado
en Audiologia (AuD) y Patologia del Habla y el Lenguaje (SLP) para
brindar précticas y cuidados clinicos enriquecidos. Para satisfacer
las necesidades de comunicacion de todos nuestros beneficiarios,
nuestros médicos brindan servicios en inglés hablado, lengua de sefias
estadounidense (ASL) y espafiol.

¢ Gallaudet Psychology Clinic ofrece servicios integrales de evaluacién
neuropsicoldgica y psicoldgica, consulta y psicoterapia para pequefios
sordos o con dificultades auditivas con una variedad de problemas
médicos, neuroldgicos, del desarrollo, de atencién, de aprendizaje,
emocionales y del comportamiento. Los médicos brindan servicios
ambulatorios de evaluacidn y psicoterapia a los integrantes de la
comunidad de personas sordas y con problemas auditivos en el area
del DC/Maryland/Virginia (DMV) y mas alla. Atendemos a personas
de edades comprendidas entre la infancia y la adultez temprana.
Nos enfocamos principalmente en personas sordas y con problemas
auditivos, asi como en personas que forman parte de familias
o comunidades sordas y con problemas auditivos, incluidos los
pequefios oyentes de adultos sordos (CODA).

TELEFONO: (202) 651-5328 (voz/TTY); (202) 250-2199 (videollamada)

CORREO ELECTRONICO: GUHSC@gallaudet.edu

SITIO WEB: gallaudet.edu/hearing-speech-center
gallaudet.edu/psychology-clinic
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Kendall Demonstration Elementary School @ ¥ A

Kendall Demonstration Elementary School (KDES) esta ubicada en el
campus de Gallaudet University en Washington, DC y ofrece una variedad
de programas para pequefios sordos o con dificultades auditivas, DHH
(por sus siglas en inglés) y sus familias.

El Programa para Familias e Hijos (PIP) de KDES es un programa gratuito para
bebés y pequefios sordos o con dificultades auditivas (DHH) menores de tres
afios y sus familias. El PIP utiliza un enfoque bilinglie que hace hincapié en
la adquisicion del lenguaje tanto en lengua de sefias estadounidense (ASL)
como en inglés. Mientras estén inscritas en el PIP, las familias desarrollaran
sus habilidades de ASL para crear un hogar acogedor y con acceso linguistico
para su pequefio sordos o con dificultades auditivas (DHH).
El PIP ofrece lo siguiente:
e Un grupo de juego en el centro dos veces por semana (los bebés
y nifios pequenos deben estar acompafiados por un padre, tutor
o cuidador)

e Grupos de juego y eventos comunitarios
e Visitas en el hogar
¢ Talleres familiares y clases de ASL

¢ Asociacion/colaboracién con el equipo del IFSP y los proveedores
de servicios del pequefio

El Programa de Educacién de la Primera infancia (ECE) de KDES también
ofrece clases de preescolar y pre-kindergarten para pequefos sordos o con
dificultades auditivas (DHH) de 2 afios (hasta el 30 de septiembre) o mas.
TELEFONO: (202) 250-2761

CORREO ELECTRONICO: KDESadmissions@gallaudet.edu
SITIOWEB:kdes.gallaudet.edu/academics/early-childhood-education-program

Maryland/DC Hands & Voices y DC Guide By Your Side e n A
"Lo que funciona para su pequefio es lo que lo hace la eleccién correcta". ™

Una organizacién impulsada por padres y tutores que brinda apoyo imparcial,
recursos y eventos familiares para familias con pequefios sordos o con
dificultades auditivas en Maryland y Washington (DC), sin prejuicios

en torno a los modos o la metodologia de comunicacion.

DC Guide By Your Side (DC GBYS) ofrece informacién imparcial, apoyo
y recursos individuales, y guias capacitados para padres/tutores o guias
para adultos sordos que pueden hablar y reunirse con usted.
TELEFONO: (240) 780-2280

CORREO ELECTRONICO: MDDCHandsandVoices@gmail.com

SITIO WEB: mddchandsandvoices.org
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Oficina de la Alcaldia para Personas Sordas,

Sordociegas y con Problemas Auditivos u A

La misién de la MODDHH es abordar las preocupaciones de los habitantes
del DC que son sordos, sordociegos, sordos con discapacidades, con
problemas auditivos y con sordera tardia a través de politicas, la promocion,
la participacion comunitaria y el intercambio de informacion.

TELEFONO: (202) 727-5969
CORREO ELECTRONICO: moddhh@dc.gov
SITIO WEB: communityaffairs.dc.gov/moddhh

National Therapy Center A

National Therapy Center (NTC) es un consultorio de terapia pedidtrica que
se especializa en trabajar con pequefios con una variedad de trastornos del
habla, el lenguaje, la alimentacion, la motricidad y la cognicidn. El equipo
de NTC estad formado por profesionales con experiencia en las areas

de terapia del habla y el lenguaje, terapia ocupacional y Analisis de
Comportamiento Aplicado (ABA). NTC también cuenta con especialistas

en esas areas, incluidos los SLP, que saben lengua de sefias y trabajan
tanto en inglés hablado como en ASL.

TELEFONO: (202) 470-4185
CORREO ELECTRONICO: contact@nationaltherapycenter.com
SITIO WEB: nationaltherapycenter.com

Potomac River Clinic A

Potomac River Clinic (PRC) es una organizacion sin fines de lucro disefiada
para apoyar a las familias de pequefios con pérdida auditiva en el drea
metropolitana de Washington, DC. La intervencidon comienza con el
diagndstico (incluidas las pruebas ABR), el suministro de aparatos auditivos
y la remisién para ver si es candidato para un implante coclear, si procede,
la terapia auditivo-verbal y del habla y el lenguaje y los servicios
audiolégicos continuos, incluida la programacion de aparatos

auditivos e implantes cocleares.

TELEFONO: (202) 333-1403
CORREO ELECTRONICO: info@potomacriverclinic.org
SITIO WEB: potomacriverclinic.org
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Programa para Familias y Pequefiios de The River
School y Potomac River Clinic @ A

Un recurso gratuito para las familias de pequefios diagnosticados con
pérdida auditiva, desde el nacimiento hasta los tres afios. Los padres y
tutores, junto con sus bebés y pequefios pequefos, se relnen cada semana
durante una hora. Alli, aprenden sobre los problemas relacionados con

la pérdida auditiva y comparten experiencias con otras familias que se
encuentran en situaciones similares, mientras los pequefios participan en
actividades divertidas que estimulan el lenguaje. Las sesiones se llevan a
cabo desde septiembre hasta principios de junio.

TELEFONO: (202) 337-3554
CORREO ELECTRONICO: parentinfant@riverschool.net

RECURSOS NACIONALES

"Just in Time", recurso para familias de pequenos
sordos o con problemas auditivos

Una herramienta para ayudar a las familias de pequefios sordos o con
dificultades auditivas (DHH, por sus siglas en inglés) a conectarse con apoyos
de familia a familia. Este recurso contiene recursos esenciales de familias

y profesionales para abordar las necesidades relacionadas con la audicion.

SITIO WEB: infanthearing.org/just-in-time/index.html

"Off to a Great Start!" de Hands & Voices

Un recurso virtual para toda la familia del Centro de Liderazgo Familiar

para el Lenguaje y el Aprendizaje (FL3) de Hands & Voices. Esta es una
pagina web interactiva para que las familias exploren los recursos para
apoyar el proceso de intervencion temprana. Esta disefiada para familias

de pequeios sordos o con dificultades auditivas e incluye una guia divertida
con actividades de apoyo familiar.

SITIO WEB: handsandvoices.org/great-start

Asociacion Alexander Graham Bell para personas
sordas y con problemas auditivos

Una organizacidn nacional que brinda apoyo, informacién y recursos para
guiar a las personas sordas o con problemas auditivos con el fin de que
aprendan a escuchar y hablar.

TELEFONO: (202) 337-5220
CORREO ELECTRONICO: info@agbell.org
SITIO WEB: agbell.org/Families

31


mailto:parentinfant@riverschool.net
https://www.infanthearing.org/just-in-time/index.html
https://www.handsandvoices.org/great-start/
mailto:info@agbell.org
https://www.agbell.org/Families

Sociedad Estadounidense para Niilos Sordos

La Sociedad Estadounidense para Pequefios Sordos (ASDC) se compromete
a empoderar a todas las familias de pequefios y jovenes sordos* y con
problemas auditivos al adoptar el acceso total al lenguaje y la comunicacién
en entornos inclusivos a través de tutorias, promocion, recursos y redes

de colaboracion.

TELEFONO: (800) 942-2732
CORREO ELECTRONICO: info@deafchildren.org
SITIO WEB: deafchildren.org

EHDI-PALS

Un directorio nacional en la web y con capacidad de buisqueda que conecta
a las familias, los profesionales de atencion médica y las organizaciones

de salud publica estatales con experiencia en audiologia pediatrica para
pequefios desde el nacimiento hasta los cinco afios.

SITIO WEB: ehdi-pals.org

Hands & Voices

Una organizacién de colaboracidn profesional dirigida por padres

y tutores que se dedica a atender a las familias con pequefios sordos
o con dificultades auditivas sin prejuicios en torno a los modos

o la metodologia de comunicacién.

TELEFONO: (303) 492-6283

SITIO WEB: handsandvoices.org

Hearing First

Hearing First apoya a las familias y a los profesionales para ayudar

a los pequefios con pérdida auditiva a acceder al sonido, a beneficiarse

de la tecnologia y a acceder a las oportunidades de aprendizaje temprano.
TELEFONO: (800) 522-4582

SITIO WEB: HearingFirst.org

John Tracy Clinic

John Tracy Clinic brinda servicios centrados en las familias a niflos pequefios
con pérdida auditiva, en todo el mundo y sin cargo, y ofrece esperanza,
orientacion y aliento a las familias.

TELEFONO: (213) 748-5481
SITIO WEB: jtc.org
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Laurent Clerc National Deaf Education Center

Es un centro educativo nacional que desarrolla y difunde planes de estudio
innovadores, técnicas de ensefianza y productos para pequefios sordos

o con dificultades auditivas en todo Estados Unidos. Clerc Center, ubicado
en el campus de Gallaudet en Washington (DC), brinda informacién,
capacitacion y asistencia técnica a padres, tutores y profesionales para
satisfacer las necesidades de los estudiantes sordos y con problemas
auditivos desde el nacimiento hasta los 21 afios.

TELEFONO: (202) 651-5051
CORREO ELECTRONICO: clerc.center@gallaudet.edu
SITIO WEB: clerccenter.gallaudet.edu/ndec/families

Asociacion Nacional de Sordos

La NAD, una organizacién nacional de derechos civiles organizada por
personas sordas y con problemas auditivos, destinada a esta comunidad,
aboga por los derechos de las personas sordas a lo largo de su vida, incluida
la intervencién temprana, la educacién, el empleo, la atencién médica,

la tecnologia, las telecomunicaciones, el liderazgo juvenil y mas.

TELEFONO: (301) 328-1443
SITIO WEB: nad.org/resources/early-intervention-for-infants-
and-toddlers/information-for-parents/

National Center on Deafblindness

National Center on Deafblindness trabaja con proyectos estatales para
personas con sordoceguera y otros colaboradores para mejorar los
resultados educativos y la calidad de vida de los pequefios con esta
condicion y sus familias.

TELEFONO: (516) 366-0047

CORREO ELECTRONICO: support@nationaldb.org
SITIO WEB: nationaldb.org

National Cued Speech Association

National Cued Speech Association promueve la comunicacion efectiva,

el desarrollo del lenguaje y la alfabetizacién mediante el uso de la palabra
complementada.

TELEFONO: (800) 459-3529

CORREO ELECTRONICO: info@cuedspeech.org

SITIO WEB: cuedspeech.org

33


mailto:clerc.center@gallaudet.edu
https://clerccenter.gallaudet.edu/ndec/families/
https://www.nad.org/resources/early-intervention-for-infants-and-toddlers/information-for-parents/
https://www.nad.org/resources/early-intervention-for-infants-and-toddlers/information-for-parents/
mailto:support@nationaldb.org
https://www.nationaldb.org/
mailto:info@cuedspeech.org
http://www.cuedspeech.org/




Seccion 10

Glosario

Aparato auditivo: dispositivo electrénico que se utiliza para
amplificar el sonido.

Audidlogo pediatrico: profesional de atencidn médica especializado
gue evalua, diagnostica y gestiona las necesidades auditivas
y de equilibrio de los nifios pequenios.

Audidlogo: profesional de atencién médica especializado que evalla,
diagnostica y gestiona las necesidades auditivas y de equilibrio.

Citomegalovirus congénito (cCMV): el CMV congénito es una infeccion
comun inofensiva para la mayoria de las personas, pero que puede
causar defectos congénitos si se contrae antes de que nazca el bebé.

Coordinador de servicios de intervencion temprana: una persona
de contacto principal para las familias con pequefios que reciben servicios
de intervencién temprana; un coordinador de servicios proporciona

la comunicacion y la gestion de casos esenciales durante el proceso de El.

Dispositivo auditivo de conduccion ésea (BCHD): un dispositivo auditivo
que utiliza vibraciones a través de los huesos del crdneo de una persona para
enviar sonidos al oido interno cuando tiene una pérdida auditiva conductiva.

Especialista en oidos, nariz y garganta (ENT): médico que se especializa en el
diagnéstico y tratamiento de enfermedades que afectan la salud de los oidos,
la nariz y la garganta, también conocido como otorrinolaringélogo. Algunos

otorrinolaringélogos se especializan en brindar atencidn a nifos pequefios.

Hogar de atencion médica: el hogar de atenciéon médica crea
asociaciones y coordina la atencidn entre los médicos, las familias
y los recursos comunitarios para las familias con pequeiios sordos
o con dificultades auditivas (DHH, por sus siglas en inglés).

Implante coclear (Cl): dispositivo que se implanta quirdrgicamente
para brindar la percepcién del sonido a una persona con
niveles auditivos entre moderados y profundos.

Intervencion Temprana (El): programa de apoyo educativo y familiar para
bebés y nifios pequefios (desde el nacimiento hasta los 3 afios) con
retrasos del desarrollo o discapacidades, o en riesgo de padecerlos.

35

o

olieso

\



Lengua de sefias estadounidense (ASL): un lenguaje visual completo
y natural que utilizan principalmente las comunidades sordas que
utilizan sefias en los Estados Unidos y gran parte de Canada.

Palabra complementada: un método de comunicacién que combina sefiales
sencillas con las manos con los movimientos naturales de la boca durante

el habla para hacer que todos los sonidos de un idioma hablado sean
visualmente accesibles. Se puede complementar cualquier lengua hablada.

Patdlogo del habla y el lenguaje (SLP): un SLP, también conocido como
terapeuta del habla, es un profesional que evalla y trata los trastornos de

la comunicacion y la deglucién en personas de todas las edades. Desarrollan
e implementan planes de tratamiento, controlan el progreso y modifican

los planes segln sea necesario. También pueden ensefiar a la familia del
paciente las estrategias para superar las dificultades del habla, el lenguaje

y la alimentacidn. Los SLP pueden especializarse en ciertas areas, como la
articulacién, la tartamudez, la voz o la sordera y los problemas auditivos.

Pediatra: médico que se especializa en la salud de los pequefios
desde la infancia hasta la adultez temprana (0 a 18 afios), con

un conocimiento profundo del crecimiento, el desarrollo y el
comportamiento de los pequefios. Su pediatra debe actuar como
un recurso para su familia que le ayude a conectarse con otros
servicios de apoyo, incluidas las remisiones a otros proveedores.

Plan de Servicio Familiar Personalizado (IFSP): un plan individualizado
creado para un pequefio inscrito en un programa de Intervencién
Temprana y su familia. El IFSP incluye los resultados del desarrollo,

las estrategias y los servicios necesarios para alcanzar esos resultados.

Problemas auditivos: término para describir a las personas con niveles
auditivos entre leves y graves y que, en la mayoria de los casos, pueden
utilizar tecnologias como aparatos auditivos o implantes cocleares.

Proveedor de servicios principal de intervencion temprana: un profesional de
intervencidn temprana con conocimientos especificos en un area del desarrollo

y de necesidad de su pequefio. Su proveedor de servicios principal trabajara
con usted, le brindard apoyo y estrategias para fomentar el desarrollo.

Pérdida auditiva bilateral: pérdida auditiva que afecta a ambos oidos.

Pérdida auditiva conductiva: pérdida de la sensibilidad al sonido, debido
a una anomalia u obstruccién del oido externo o del oido medio.
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Pérdida auditiva mixta: combinacidn de la pérdida auditiva neurosensorial
y la conductiva en el mismo oido.

Pérdida auditiva neurosensorial: un tipo de pérdida auditiva en la que

el oido interno no transmite el sonido con normalidad. Este tipo de pérdida
auditiva suele ser permanente y no se resuelve con el tiempo. Puede
deberse a factores genéticos, infecciones o complicaciones médicas.

Pérdida auditiva unilateral (UHL): pérdida auditiva de cualquier nivel
que afecta a un oido.

Sordera unilateral (SSD): niveles auditivos entre graves y profundos
en un oido y audicién tipica o casi tipica en el otro oido.

Sordo: término que se utiliza para describir a una persona con
niveles auditivos entre graves y profundos. Cuando se escribe
con la primera letra en mayuscula, puede referirse a una persona
que forma parte de la cultura o comunidad sorda, que a menudo
elige comunicarse con lengua de sefas estadounidense (ASL).

Terapia auditivo-verbal (AVT): un programa de intervencién
especializada que ensefia a los pequefios sordos o con dificultades
auditivas a escuchar y hablar con el uso de la tecnologia auditiva.

Trastorno en el espectro de la neuropatia auditiva (ASD): trastorno
auditivo en el que el sonido entra en el oido interno con normalidad,
pero la transmision de senales del oido interno al cerebro se ve
alterada. Si bien las personas con neuropatia auditiva pueden escuchar
sonidos, tienen dificultades para entender el habla con claridad.
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