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Introduccion

-

En Puerto Rico, hay mas de una decena de municipios cuya poblacién con
incapacidad excede el 40 por ciento (CPSP-UPR, 2014). De la totalidad de
personas con alguna incapacidad 153,329 son personas con incapacidad

auditiva. Contrario a otras poblaciones vulnerables existentes, los sordos

no tienen el sentido basico auditivo para comprender una alerta a través

de un sistema de comunicaciones. Segun Camucet Ortiz (2007), el sentido

de la audicion brinda al ser humano relacion de distancia, comunicacion

y sociabilidad. Este sentido permite estar informado de la realidad. Es el

sentido de sobrevivencia, de alerta y comunicacién en una sociedad que,

mayormente, se comunica a través del lenguaje oral.

Para Fuentes (2004), la lengua que define

al sujeto sordo como miembro de una
comunidad lingiiistica es la lengua de sefias.
Esta proporciona identidad, se utiliza para
representar el mundo que les rodea y para
las comunicaciones. Segin plantea es la
lengua de identidad, lengua para representar
el mundo y para la comunicacién. Ademds,
Fuentes (2004) anade que el aprendizaje

del espafiol escrito para los nifios sordos
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implica el aprendizaje de una segunda
lengua. No obstante, en los procesos de
ensefianza y aprendizaje la interaccién de
factores como: la familia y el personal de

la escuela, resultan ser agentes socializantes
responsables de la transmisién de la
informacion relacionada con la preparacién
en temas de salud publica. Sin embargo,
Jackson y Turnbull (2004) sefialan que es
la madre quien, principalmente, carga la
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responsabilidad de la comunicacién con

su hijo sordo. Los nifios sordos de padres
sordos u oyentes que conocen lenguaje de
sefias demuestran patrones de comunicacién
temprana y un desarrollo del lenguaje

que sigue un ritmo similar a lo observado
en ninos oyentes (Ahlgren, 1994).

Hay que tener en cuenta que la
poblacién sorda es una de las més
vulnerables ante una emergencia como un
tsunami, terremoto, huracdn, inundaciones
o epidemias. Por lo tanto, es necesario que
se desarrolle una planificacién familiar
con instrucciones particulares para que
los nifios o adolescentes entiendan qué
acciones pueden ejecutar. Segin el US
Department of Homeland Security (2013),
esta planificacién debe incluir, acuerdos
con posibles lugares de encuentro familiar,
formas de comunicarse, e informacién
contacto de personal de apoyo como
vecinos o familiares cercanos que puedan
comprender a la persona con discapacidades
auditivas. Para esta planificacién se deben
identificar lugares como hospitales, centros
de salud o refugios y conocer si cuentan



con personal que domine el lenguaje
de senas u otro lenguaje que ayude a
brindar servicios a esta poblacién.

Ferndndez-Viader y Pertusa (2013)
plantean que el contexto lingiiistico familiar
es medular en el proceso educativo. De
igual modo sugieren que el lenguaje de
signos como mediacién semidtica del
sordo favorece el acceso al conocimiento
y al lenguaje. Lissi, Raglianti, Grau y
Salinas (2003) establecen que el lenguaje
de senas se podria considerar como un
componente bdsico en el desarrollo integral,
en la relacién social y en la comunicacién.
Por lo tanto, el lenguaje es medular
para llevar el mensaje de preparacién y
proteccién en temas de salud puablica para
la poblacién sorda considerada vulnerable.

Engelman, Ivey, Tseng, Dahrouge,
Brune y Neuhauser (2013) afirman que
la poblacién sorda, ademds de carecer
de servicios enfrenta otros problemas de
desigualdades en salud, debido a barreras
en la comunicacién y bajos indices de
alfabetizacién. Asimismo, presentan alto
riesgo de padecer obesidad, depresion y
violencia interpersonal. Establecen los
autores que las organizaciones que brindan
servicios a la poblacién con discapacidad
auditiva estdn carentes de adiestramientos
de preparacién para emergencias, servicios
de desalojo en una fase de respuesta al
desastre y de asistencia para la recuperacién.
Por lo tanto, recae en la familia la
responsabilidad de preparar a sus hijos
(Engelman, et al. 2013). Sin embargo,
no existe mucha evidencia en la literatura
cientifica sobre educacién o adiestramientos
relacionados con la preparacién ante
emergencias para la poblacién sorda.

Ante este hecho, es importante explorar
el conocimiento que tienen las madres sobre
la preparacién necesaria ante emergencias
en salud publica. Igualmente, conocer
qué lenguaje utilizan para transmitir la
informacidn necesaria y pertinente para
que sus hijos y ellas puedan protegerse y
minimizar el impacto de una emergencia.

El documento Andlisis de Amenazas,
Vulnerabilidad y Riesgos de los Sistemas de
Salud Publica, Servicios Médicos y Salud
Mental en Puerto Rico (2014) describe que
en Puerto Rico las mujeres jefas de familia
y las personas con discapacidad auditiva
estdn contempladas como poblaciones
vulnerables ante emergencias en salud
publica. Las primeras suman 311,397 de

los habitantes en la isla, mientras que la
poblacién con discapacidad auditiva ronda
los 154 mil individuos. Especificamente,
este estudio hace una aproximacion al
conocimiento que tienen estas madres
sobre: huracanes, epidemias, inundaciones,
terremotos, tsunamis y evalda si las madres
participantes han contemplado un plan de
emergencia para su familia. El Andlisis de
Amenazas establece que éstas son situaciones
que pueden poner en riesgo los sistemas
de salud publica del pafs e impactar,

sobre todo, a las poblaciones vulnerables.
Sefiala el estudio que las personas con
discapacidades se ven afectadas debido

a que las medidas de desalojo, respuesta
—incluidos los refugios y la distribucién

de alimentos— asi como la recuperacién
les resultan inaccesibles (CPSP, 2014).

Marco tedrico-conceptual
Vygotsky (1978) plantea la importancia de
tomar en cuenta la influencia sociocultural
en la educacién de los nifios y cémo

ésta incide en el desarrollo cognitivo.
Vygotsky comenzé a trabajar su perspectiva
cognoscitiva con nifios ciegos, sordos y con
retraso mental. Planteaba una interaccién
entre el individuo y su entorno social y
destacaba la interaccion social del nifio con
los adultos en su aprendizaje. Enfatizaba
que los adultos deben dirigir y organizar

el aprendizaje de los nifios y que los
adultos deben ayudar en forma directa y
organizar el aprendizaje del nifio antes de
que éste pueda manejarlo o internalizarlo.
Segiin Vygotsky, los nifios construyen

su conocimiento poco a poco y basan el
conocimiento en el contexto social del
individuo. Esto implica que el adulto juega
un papel medular en el aprendizaje del
nifio sordo en un espacio estructurado.

Diseno metodolégico y
Resultados

Sefalan Prieto Rodriguez y March
Cerd4 (2002) que, en los tltimos

afios, la investigacién cualitativa

se ha introducido con fuerza en la
investigacion biomédica y de servicios
de salud. Establecen que éstas eran 4reas
bastante escépticas a la investigacion
cualitativa que busca la comprension

de los fenémenos a profundidad. Segin
describen, la investigacién cualitativa
trata de identificar la naturaleza profunda
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de las realidades, sus sistemas de
relaciones y su estructura dindmica.

Este trabajo se abord$ desde la
perspectiva cualitativa ya que se interpreta,
comprende y describen los conocimientos
que tienen las madres de ninos sordos
sobre emergencias en salud puablica y c6mo
usan el bilingliismo para transmitir ese
conocimiento a sus hijos. Se enmarca en
un enfoque fenomenolégico que analiza
descriptivamente las vivencias intencionales
de algunos seres humanos (Husserl, 2006).
El andlisis fenomenoldgico se enfoca en
las vivencias percibidas interiormente
y su tarea consiste en sacar a la luz y
describir las percepciones interiores.

En este trabajo, la unidad de estudio
fueron siete madres de nifios sordos. Estos
nifios estudian en un colegio en el drea
metropolitana de Puerto Rico en donde
se ofrece un servicio especializado basado
en el curriculo del Departamento de
Educacién pero, adaptado a las necesidades
del nifio sordo. Las madres participaron
voluntariamente y fueron seleccionadas por
su disponibilidad de participar en el estudio.

Para la recoleccién de datos se utilizé
la entrevista individual estructurada y
como instrumento se utilizé una guia de
preguntas. Esta técnica permite recoger datos
a través de las expresiones de las personas
y sus descripciones detalladas (Taylor y
Bogdan, 1986). A cada contestacién se
le asigné un cédigo. Luego se agrupé la
informacién y se analiz6. Ademds, se realizé
un cuestionario para conocer la informacién
demogrifica de las participantes.

Uno de los propésitos del estudio fue
identificar los conocimientos que tienen
las madres de los nifos sordos sobre
emergencias en salud publica. Ademds,
auscultar si transmiten este conocimiento
a sus hijos y qué lenguaje utilizan para
transmitirlo. Se buscé conocer si estas
madres tienen un plan de emergencia
familiar. De ser asi, si lo han compartido
con sus hijos. Igualmente, se indagé sobre
las fuentes primarias de informacién para
conocer temas sobre emergencias en salud
publica y qué tipo de materiales educativos
son los mds efectivos para comprender
esta informacién y transmitirla a sus
hijos. También, se pretendié explorar las
experiencias que estas madres han tenido al
acceder a servicios de salud o, de ser el caso,
su experiencia en refugios. Se esperaba saber
su visién sobre qué profesionales que laboran
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en emergencias en salud publica deben
capacitarse en lenguaje de sefias. También,
si bajo su criterio es necesario capacitar

a traductores voluntarios que las ayuden

a preparar a sus hijos ante emergencias

en salud publica o que les asistan en
traduccidn en caso de ser necesario.

Resultados

Perfil de las mujeres participantes
y bilingliismo

Segin la informacién recopilada, el 100%
de las mujeres participantes del estudio

son bilingiies: dominando el lenguaje

oral en espafiol y el lenguaje de senas.
Igualmente, el 100% de sus hijos, que estd
entre las edades de 11 a 20 afios, también
domina el lenguaje de sefas, pero no son
bilingiies. Sin embargo, las participantes
utilizan otras formas de comunicacién con
sus hijos para transmitir efectivamente

la informacién. El 71% de las madres
entrevistadas también utiliza el lenguaje
corporal. Ademds de estas alternativas,
algunas madres entrevistadas recurren a la
lectura de labios y las imdgenes para aclarar
informacién a sus hijos cuando es necesario.

En términos de la informacién demogréfica

el 28% de las mujeres entrevistadas estdn
casadas, mientras que el 72% reporté ser

jefas de familia. Casi dos terceras partes de

las madres participantes reportaron que no
residen cerca de la escuela a la que asisten sus
hijos. Incluso, una de las madres participantes
vive en el drea metropolitana de San Juan de
lunes a viernes para llevar a su hijo a la escuela
y se mueve durante los fines de semana a su
residencia en el drea sur de Puerto Rico. El
28% de las participantes indic6 que reside
fuera del 4rea metropolitana. La mayorfa de
estas mujeres sefialan que se encargan solas

de sus hijos ya que sus familiares o los padres
de sus hijos no conocen el lenguaje de senas.

Conocimiento sobre temas de
emergencias en salud publica
El 100% de las mujeres entrevistadas
tiene informacién sobre lo que son los
huracanes, y saben qué hacer y cémo
prepararse. E1 57% de las participantes
asegura que tienen informacién general
sobre los terremotos, las inundaciones y
las epidemias. Sobre epidemias plantean
que conocen bastante sobre el virus del
dengue y el virus de la influenza y saben
que, recientemente, en Puerto Rico ha
habido epidemia de ambos virus. Una de
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las entrevistadas expresé que queria tener
mas informacién sobre las epidemias

para cuando ocurra poder responder
correctamente a su hijo. El 57% de las

entrevistadas tiene informacién general sobre

tsunamis, pero no sabe qué hacer si ocurre
una emergencia. Sin embargo, aseguran
que han escuchado informacién sobre este
tema en los medios de comunicacién.

Preparacion ante emergencias

en salud publica

El 71% de las mujeres entrevistadas conoce
lo que es un plan familiar de emergencias.
Por su parte, el 42% tiene su plan familiar,
pero sélo el 14% de las madres participantes
lo ha compartido con su hijo. El 28% de las

entrevistadas le ha dicho a su hijo dénde hay
una persona que domine el lenguaje de sefias

que puede ayudarlo en caso de emergencia.
Por otro lado, una de ellas, como parte del
plan familiar, tiene preparada la mochila
de emergencias. La mayoria sefiala que sus
hijos tienen enfermedades respiratorias,
como asma y alergias. Sin embargo, no
han pensado que las mochilas de sus hijos
sordos deben estar preparadas también
con medicamentos para las condiciones
respiratorias. El hijo de una de las madres
entrevistadas tiene perlesia cerebral.
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Algunas madres entrevistadas sefialan
que cuando su hijo no estd con ellas, estd
en la escuela o al cuidado de un familiar.
Por tal razén, no han tenido la necesidad
de compartir la informacién sobre su plan
familiar para emergencias. Reconocen, sin
embargo, que, si ocurre una emergencia
y su hijo estd al cuidado de un familiar,
la comunicacién seria complicada ya que
sus familiares no conocen el lenguaje de
sefias. Tampoco le han compartido el
plan a sus familiares. Aunque la mayoria
no le ha hablado a su hijo del plan
familiar, el 71% afirma que ha tenido
conversaciones con ellos sobre epidemias.

El 100% de las participantes conoce
dénde quedan los hospitales o centros
de salud mds cercanos a los que podrian
llevar a su hijo en caso de una emergencia
en salud publica. Por su parte, el 57%
sabe donde estdn los refugios a los que le
corresponderia ir. El 71% sabe dénde pedir
ayuda en caso de una emergencia, mientras
que el 85% senala que sus vecinos saben que
tienen un hijo con incapacidad auditiva.
El 42% de las mujeres entrevistadas tiene a
mano la lista de teléfonos contactos si ocurre
alguna de las emergencias mencionadas.

El 42% de las madres entrevistadas
dijo que la incapacidad auditiva de



su hijo no les afecta para comunicarle
informacién sobre emergencias en salud
publica. Esto implica que la mayoria de
las madres entrevistadas entiende que la
incapacidad auditiva de su hijo si le afecta
para transmitirle esta informacién. Como
consecuencia, estas madres necesitan de
una persona que domine mejor que ellas
el lenguaje de sefias para que les ayude

a llevar la informacién correctamente.

El lenguaje de senas en el
profesional de la salud y personal
de apoyo durante emergencias

El 100% de las madres participantes estd de
acuerdo con que los médicos, las enfermeras
y el personal de apoyo a la salud mental
como sicologos, trabajadores sociales y
capellanes conozcan el lenguaje de sefias para
suplir sus necesidades en una emergencia
en salud publica. Las experiencias que

han tenido en la comunicacién con los
profesionales de la salud han sido muy
pobres ya que no pueden comunicarse
directamente con sus hijos. Una de las
encuestadas indicd que, en principio, su
hijo tuvo un mal diagndstico antes de
conocer que tenfa incapacidad auditiva,
precisamente, porque los médicos no
podian comunicarse con el nifio. Por otro
lado, el 85% entiende que los paramédicos
y el personal voluntario también debe
dominar el lenguaje de senas para trabajar
con sus hijos durante una emergencia.

Fuente principal de informacion
Segin las entrevistadas, la fuente para
conocer informacién sobre emergencias

en salud publica son los medios de
comunicacién tradicionales, principalmente,
la televisién. Igualmente, leen todos los
materiales educativos que se les suministran
a sus hijos en la escuela y acceden a las redes
sociales. Todas las madres enfatizaron la
importancia que tiene la escuela al educar
tanto a ellas como a los nifios en temas de
actualidad. Sin embargo, el 71% de las
madres entrevistadas plantea que no necesita
mds informacién para preparar mejor a su
familia sobre estos temas porque ya tienen
suficiente informacién que les permite
prepararse. El 100% reconoce la importancia
de ellas educarse para educar a sus hijos. El
57% conoce que existe una ley que protege
a personas con impedimento auditivo,

pero no estd muy claro en su contenido.

Conclusiones e Implicaciones
La mayoria de las madres entrevistadas
resulté ser jefas de familia. Por lo

tanto, constituyen, junto a sus hijos
sordos, una poblacién vulnerable ante
emergencias en salud publica. Esto
impone mayor urgencia en desarrollar
planes familiares de emergencia.

La poblacién estudiada de madres de
nifios sordos demuestra ser bilingiie, lo
que, segtin describe Jodar (2012), implica
dominar el lenguaje oral y el lenguaje
de senas. Sin embargo, no se perciben
como expertas en este dltimo lenguaje.

Por lo tanto, aunque demuestran interés

en hablar con sus hijos sobre temas de
preparacion en salud publica, prefieren

que una persona con mds experiencia en el
lenguaje de senas les provea la informacién
sobre estos temas a sus hijos. La escuela

ha sido un ente medular en el aprendizaje
del lenguaje de sefias para estas madres.

Ya que les proveen gratuitamente las

clases de lenguaje de sefias a ellas y a los
padres de los ninos. Estas madres agotan
todos los recursos para tratar de tener una
comunicacién asertiva con sus hijos. Incluso,
se muestran receptivas para hablar del tema
de emergencias en salud publica y de su plan
familiar a sus hijos a través de imdgenes.

Segin surge de la informacién obtenida,
las madres tienen amplio conocimiento
sobre el tema de los huracanes por la
experiencia que se ha tenido en Puerto
Rico. Igualmente ocurre con el tema
de las epidemias por las situaciones con
el dengue y la influenza en la Isla. Sin
embargo, aunque conocen del tema
no, necesariamente, siguen las medidas
preventivas con sus hijos aunque
reconocen que se podrian complicar con
otras enfermedades que éstos padecen.

La mayoria de las madres encuestadas no
se encuentra cerca del lugar en donde sus
hijos pasan el mayor tiempo. Algunas estdn
a més de una hora de la escuela. Por otro
lado, la mayorfa son jefas de familia. Por lo
tanto, al igual que sus hijos constituyen una
poblacién vulnerable ante emergencias en
salud publica, segtn define el Andlisis de
Amenazas, Vulnerabilidad y Riesgos de los
Sistemas de Salud Publica, Servicios Médicos
y Salud Mental en Puerto Rico (2014).
Segiin describen, es dificil para sus familiares
comunicarse con sus hijos. El padre del nifio
tampoco domina el lenguaje de senas y la
mayorfa de éstos no tiene relaciones con sus
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hijos. Este panorama abre una oportunidad
para que las madres establezcan el plan en
todos sus componentes, incluyendo el tener
listo los medicamentos que sus hijos podrian
necesitar durante una emergencia y que se
discuta este plan con sus hijos y familiares.
Aunque los vecinos pueden ser de apoyo en
momentos emergencias y saben que cerca
vive un nifio con incapacidad auditiva, las
madres prefieren no contar con ellos en una
emergencia ni hablarles sobre sus hijos.
Segtin se interpreta de la informacién
obtenida, las madres entrevistadas descansan
en la escuela no solo para que sus hijos
tengan el conocimiento sobre temas de
emergencias en salud publica, si no para
ellas también informarse. Igualmente,
segin se desprende de sus conversaciones,
las madres descansan en que durante una
emergencia en salud publica sus hijos estarin
en la escuela y el personal de la escuela
sabrd cémo proceder ya que, segin ellas
describen: “Allf se hacen simulacros”. Por
lo tanto, la escuela podria ser un vehiculo
para trabajar un curriculo de emergencia
en salud publica con la poblacién de
nifios con incapacidad auditiva y, a su
vez, con las madres. Seglin expresaron las
madres que participaron en el estudio,
ellas leen todos los materiales de sus
hijos. Por lo tanto, es una oportunidad
para desarrollar materiales educativos
adaptados a los niveles de alfabetizacién
de estas poblaciones vulnerables.

En cuanto al conocimiento de los
profesionales de la salud y personal de apoyo
de lenguaje de sefias que pueda ayudar
en una emergencia, las madres plantean
que médicos, enfermeras, trabajadores
sociales y personal de apoyo en la salud
mental, asi como paramédicos y voluntarios
deben aprender el lenguaje. Segtin Dagron
(2013) cuando los médicos preguntan a
los sordos si comprenden, éstos responden
que si, aunque un 95% de los pacientes
no entiende ni se siente respetado como
personas. Las madres entrevistadas sefialan
que en una emergencia en salud publica
son ellas quienes tendrian que mediar
entre el médico y su hijo. Establece Lusich
(2013) que la persona que acompana al
paciente sordo es quien proporciona sus
datos. Por lo tanto, el paciente queda
sin comunicar su necesidad ni su sentir.
Seria recomendable que profesionales de
la salud que trabajen con emergencias en
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salud publica o personal de apoyo tengan
conocimiento en el lenguaje de sefias.
Finalmente, la mayorfa de las madres
entrevistadas desconoce el alcance de la Ley
Nuamero 136 de 1996: “Ley para Personas
con Impedimentos Auditivo”. La Ley, segtin
reza, se enmendd para crear un programa
de certificacién de empleados publicos en el
lenguaje de sefias. Hace mandatorio que las
agencias publicas seleccionen dos personas
para completar dicho programa. Indica
la Ley que: “La presencia de intérpretes
certificados o asistencia tecnolégica para
comunicarse por medio del lenguaje de senas,
les brindar4 a los funcionarios publicos,
las herramientas necesarias bdsicas para la
comunicacién con personas con problemas
de sordera, enriqueciendo sus posibilidades
de comunicacién” (1996). Durante una
emergencia en salud publica la primera
respuesta comienza en el nivel mds bdsico
del gobierno; los municipios. Las madres de
los nifios sordos deben conocer el alcance
de la Ley y constatar la disponibilidad de
estos servicios para minimizar el impacto
que una emergencia en salud publica puede
provocar en estas poblaciones vulnerables.
Se desprende que estas mujeres llevan
cierta informacién a sus hijos relacionada con
temas de preparacién en salud publica, como
por ejemplo las epidemias. Sin embargo, la
falta de mds exposicion a informacién sobre
las amenazas planteadas en este estudio,
no les permite sentirse apoderadas para
explicarlos a sus hijos en el lenguaje de
sefias. Por lo tanto, prefieren descansar en la
escuela para que asuma este rol educador.
Por otra parte, se les impone un obstdculo
mayor al ser jefas de familia, que su circulo
cercano no pueda comunicarse efectivamente
con sus hijos y tener que lidiar con otros
hijos y el resto de sus responsabilidades.
Adn asi, el bilingiiismo de estas madres
hace una diferencia en la preparacién en
temas de salud publica con respecto a
otras madres que no dominan el lenguaje
de sefias. Pocas madres en Puerto Rico
tienen la oportunidad de tener hijos
sordos en una institucién que les ofrezca
la alternativa de educarse en este segundo
lenguaje. Esta oportunidad provee un
espacio para continuar educdndolas
sobre temas puntuales que les ayuden a
mitigar el impacto que una emergencia
en salud publica pueda tener sobre ellas
y sus hijos, ambos categorizados como
poblaciones vulnerables ante emergencias.
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