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E.A.R.S = RECURSOS Y EVENTOS A NIVEL  ESTATAL   

Marzo 2018  

Volumen 10, el  número 3 

Puntos especiales de Interés: 

•  Diversió n para la familia...pa gina 3 

• Nóche para mama s...pa gina 4 

• Carrera de Superhe róes...pa ginas 6/7 

• Recursós en espan ól... pa gina 9 

• Eventós familiares... pa gina 16 

• Campamentó de veranó GRATUITO ... 
pa gina 18 

• Guí a a su ladó... pa gina 19 

• Expósició n de ópciónes... pa gina 22 

Illinois Guide By Your Side (GBYS) 

Carrie Balian, Cóórdinadóra del Prógrama 

Num de tel: (866) 655-4588  

córreó electró nicó: ilhvgbys@gmail.cóm  

Web: www.ilhandsandvóices.órg/GBYS  

Illinois Hands & Voices (H&V) 

Chairpersón Cóntacte:  

Andrea Marwah 

Num de tel:(877) 350-4556 

córreó electró nicó: 

ilhandsandvóices@gmail.cóm   

Web: 

www.ilhandsandvóices.órg   

En las nóticias 

Se le solicitó a Manos Y Voces de Illinois y Guía A Su Lado que tuvieran una 

entrevista con NCTV17 Spotlight (Naperville Community Television) para 

hablar sobre lo que hacen nuestras organizaciones. Si usted es un profesional 

y necesita una manera simple de explicar nuestra organización a las familias, 

puede mostrarles el video. 

El video se puede encontrar en nuestro sitio web, página de Facebook y 

también a través de este enlace aquí: 

https://ilhandsandvoices.wordpress.com/2018/02/08/il-hands-voices-feature-

on-nctv17-spotlight/  

 

Cytó-meg-a-ló- ¿que ?  

Cyto-meg-a-lo- ¿qué?  

Escuché eso mucho. Dije lo mismo la primera 

vez que el doctor le dijo a mi familia que nues-

tro hijo había nacido con CMV congénito. Cuan-

do supe que era prevenible y podría haber sido 

tratado si hubiera sido descubierto durante 

miembarazo, me sorprendió. No podía creerlo, 

había leído todas las revistas de embarazo, 

tomaba prenatales, no comía carne de deli, 

corté la cafeína, asistí a todas mis citas e in-

cluso tomé notas. ¿Cómo es que nadie me dijo 

que mi hijo podría ser severamente discapacitado por un virus? Nunca había 

oído hablar de CMV. Hasta que fue demasiado tarde.  Uno de cada doscientos 

bebés nacen con CMV congénito cada año. Sin embargo, el noventa y uno por 

ciento de las mujeres nunca han oído hablar de CMV. ¿Qué es el citomegalovi-

rus? .. 

(Continua en la pagina 8) 

https://ilhandsandvoices.wordpress.com/2018/02/08/il-hands-voices-feature-on-nctv17-spotlight/
https://ilhandsandvoices.wordpress.com/2018/02/08/il-hands-voices-feature-on-nctv17-spotlight/
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¡En un día con nieve en febrero, varias familias 

con niños con pérdida de audición se encontraron 

en la Integrity School of Dance en Elgin para di-

vertirse! La clase fue dirigida por Courtney Garcia, 

una de nuestras 

madres de GBYS, 

quien donó su 

tiempo y experi-

encia. Los niños 

aprendieron un 

simple baile core-

ografiada y 

utilizaron ac-

cesorios como 

agitadores, 

cintas, y aros 

de hula para incorporar sus movimientos crea-

tivos. Después de que los niños se cansaron de la 

música y el baile, disfrutaron de agua y bocadillos. 

Todos los participantes también llenaron una bolsa 

de sorpresas con algunos instrumentos musicales 

para llevar a casa. Nuestros eventos FEO son la 

oportunidad perfecta para conocer y conversar con 

otras familias que tienen niños con pérdida audi-

tiva. ¡Asegúrese de seguirnos en Facebook para 

que pueda ver los próximos eventos! 

Tenemós ritmó 

Mom's Night Inn Central se llevó a cabo en el Wyndham City Center en Springfield el fin de semana del 3 de 

abril. Todas las mamás / cuidadoras que asistieron tenían una relación con-

struida con la crianza de sus niños que son sordos o tienen problemas de 

audición. Este siempre es y fue un buen momento para que todas nos 

conectemos, riamos, lloremos y nos unamos. Las mamás comparten sus 

propias luchas, éxitos y mutuamente se brindan un gran apoyo y recursos. 

El sábado fue llenó de juegos, dulces, información y seguidos de una 

agradable cena. El orador principal del sábado por la tarde fue Karla Giese. 

Karla es una mujer sorda muy exitosa que estuvo dispuesta a com-

partir su historia con nosotras.  Karla conoce muchos métodos de 

comunicación y es una inspiración. El sábado por la noche las 

mamás fueron mimadas con masajes y manicuras. Durante este 

tiempo, las participantes también decoraron y llenaron jarras con 

dulces para seguir con nuestro tema de “Dulces Devociones". El do-

mingo por la mañana todas se reunieron para desayunar, luego se 

juntaron y pasaron más tiempo socializando e intercambiando re-

cursos e información seguidos por el círculo de cierre de Manos & 

Voces. Todas disfrutaron al compartir de viejas amistades y hacer 

nuevas y por supuesto fue un momento especial para mamás. 

Mama s creandó cónexiónes y recuerdós  
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"CMV es un miembro de la familia del virus del her-

pes. Entrar en contacto con el virus CMV es una 

ocurrencia común y generalmente es inofensivo para 

la población en general. Una infección por CMV causa 

síntomas parecidos a los del resfriado, como dolor de 

garganta, fiebre, fatiga e inflamación de las glándu-

las ". El virus CMV es más peligroso si tiene una in-

fección por CMV por primera vez durante el embara-

zo. El CMV puede causar una enfermedad grave en 

bebés que se infectaron con CMV antes del naci-

miento (lo que se conoce como infección congénita 

por CMV). CMV se propaga por contacto. Es más 

común en niños menores de cinco años, cuando los 

niños comparten juguetes, se llevan cosas a la boca, 

van al baño y no se lavan las manos, etc. Una vez 

que haya tenido CMV, permanecerá en su cuerpo 

para siempre. El contacto con orine o la saliva de los 

niños pequeños lo expone a un alto riesgo de ex-

posición al CMV. Las madres embarazadas, los tra-

bajadores de guarderías, las enfermeras etc. que 

están embarazadas o que planean quedar embara-

(Continua de la pagina 1) 

(Continua en la pagina 11) 

Para mas informacion,                  

comunicarse con: Lydia 

(773.728.9523)  
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En Voces & Manos de Illinois, nos esforzamos por apoyar a los padres y familias de niños sordos y con difi-

cultades auditivas. Una de las muchas maneras en que apoyamos a estas familias es educarlos en diferentes 

temas relacionados con la pérdida auditiva. Después del diagnóstico inicial y a través de los años, los padres 

tendrán que tomar decisiones informadas cuando se trata de las opciones de audición de su hijo, audífonos, 

modos de comunicación, escolarización, etc. Los padres son inicialmente abrumados con el diagnóstico, y esto 

es cuando necesitamos apoyarlos más. En los próximos días, semanas, meses y años, harán las elecciones 

más importantes que ayudarán a su hijo a alcanzar su máximo potencial en su futuro. Para tomar estas deci-

siones importantes los padres deben estar bien informados, y este es nuestro objetivo principal. Queremos 

ayudarlos a ser expertos en la discapacidad de su hijo. De esta manera, cuando asistan a citas clínicas se en-

tenderán la terminología, qué significan los resultados de las pruebas y cuáles son las recomendaciones. 

Pueden hacer preguntas para despejar sus dudas y ayudarles a sentirse seguros con las decisiones que están a 

punto de tomar. Queremos empoderar a los padres con información y conocimiento imparcial, para que 

puedan decidir qué es lo mejor para su hijo y su familia. Pero, ¿cómo podemos ofrecer este apoyo a familias 

hispanas que pueden experimentar las barreras del idioma? Aquí en IL Manos & Voces no hay barreras. Apoya-

mos a familias hispanas de la misma manera que apoyamos a nuestras familias de habla Inglés. Les propor-

cionamos materiales educativos, respondemos preguntas y los conectamos con otros padres, profesionales y 

centros de todo el estado. Hacemos todo esto en forma escrita y hablada en español. Tenemos un Comité de 

Español dedicado a apoyar a estas familias. Tenemos guías de padres entrenados en español a través de nues-

tro programa de Guía a su Lado (un apoyo gratuito para las familias) y profesionales en la Junta que son na-

tivos de habla hispana.  

En los últimos años, hemos hecho más que nunca para nuestras familias hispanas. Hemos conectado con 

diferentes profesionales de habla hispana en todo el país, que han compartido amablemente sus conocimientos 

(Continua en la pagina 11) 

Recursós para Familias Hispanas y Sus hijós  

Para mas informacion,      

comunicarse con: Lydia 

(773.728.9523)  
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Illinois EARS  

Su niño tiene algo que gustaría compartir? Una 

nueva aventura o un logro? Ellos pueden ser 

parte de nuestro próximo boletín! Historias 

pueden ser sometidos a ilhvgbys@gmail.com. 

con nuestras familias. A su vez, hemos creado una 

videoteca de conferencias cortas y mini-seminarios 

en español. Estamos muy entusiasmados de com-

partir con nuestras familias hispanas una lista de 

temas que pueden aprender más sobre: 

● Diagnostico de la pérdida auditiva 

● Pruebas de audición pediátrica 

● Aparatos auditivos 

● Implantes cocleares 

● Efectos psicológicos 

● Terapia verbal auditiva 

● Desarrollo auditivo del cerebro 

PO Box 9366, Naperville IL 60567 

Voces & Manos de IL es una organización sin fin de 

lucros 501c3 Tax ID# 06-1724201 Ilhandsandvoic-

es.org 630-697-3544 (v/txt) mail-

to:ilhandsandvoices@gmail.com 

Hemos grabado cada una de estas conferencias y 

gracias a los comienzos de Illinois Sounds los vide-

os y las presentaciones son subidas a un canal de 

YouTube. Los padres pueden entonces ver estos 

cursos en YouTube mientras se desplazan a sus 

trabajos, tomar un descanso en el trabajo, o 

después de que todos en la familia se han ido a la 

cama. Lo más importante es que los cursos son 

proporcionados por los profesionales de habla his-

pana en español con fluidez, por lo que superamos 

la barrera del idioma, creando así una conexión y 

respuesta más profundas de las familias. Espera-

mos que los padres puedan confiar en nuestras 

conferencias para aprender acerca de la pérdida 

auditiva, audiología, el desarrollo del habla y el len-

guaje, los modos de comunicación, etc. Los padres 

tienen el futuro de su hijo en sus manos, agregan-

(Continua de la pagina  9) 

(Continua en la pagina 17) 

zadas deben practicar precauciones de higiene estándar. Siempre debe lavarse 

las manos después de cambiar pañales, entrar en contacto con los juguetes de 

los niños, alimentarse o limpiarse la boca o la nariz. Mi hijo, Axel, nació con CMV 

congénito. Durante mi embarazo, me enfermé. Llamé a mi médico y luego me 

receto un jarabe para la tos y me dijo que me vería en mi próxima cita. En ese 

momento, me había sentido mejor. Poco después, me dijeron que Axel tenía una 

condición cardíaca que requeriría cirugía de corazón abierto al nacer. Luego dejó 

de crecer y estuvo significativamente menos activo. A las 37 semanas, me indu-

jeron. Axel fue llevado rápidamente para comenzar los pasos necesarios para 

prepararse para una cirugía de corazón. Pasaron unas horas y el doctor vino a mi 

habitación para decirme que los análisis de sangre de Axel habían regresado, lo que indicaba que tenía algún 

(Continua de la pagina 8) 

(Continua en la pagina 12) 

Para mas informacion, comunicarse 

con: Lydia (773.728.9523)  
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tipo de infección, pero no estaban seguros de qué 

era exactamente. No querían abrir su corazón y 

exponer su corazón a la infección. Al día siguiente 

descubrieron que Axel nació con infección congé-

nita por CMV. 

 

Cuando comenzaron a tratar el CMV, el corazón de 

Axel volvió al tamaño normal, ya no estaba hin-

chado. Su corazón estaba trabajando tan duro pa-

ra combatir la infección en el útero, que parecia 

que tenía coartación de la aorta. Aunque me alivió 

que mi bebé ya no necesitara cirugía cardíaca, 

después me dijeron que el CMV congénito no iba a 

ser el único diagnóstico con el que teníamos que 

lidiar. El diagnóstico que vendría en consecuencia 

debido al CMV fue significativo. Me dijeron que mi 

hijo se retrasaría severamente en el desarrollo y 

recibiría otro diagnóstico; incluyendo, pérdida au-

ditiva neurosensorial profunda bilateral, hipoplasia 

del nervio óptico, parálisis cerebral cuadripléjica 

espástica, hiperekplexia, polimicrogiria, calcifica-

ciones en el cerebro y malformación del cerebro, 

entre algunos otros diagnósticos. No hay cantidad 

de preparación que pueda haber durante un em-

barazo para prepararse para el momento en que 

los doctores confirmen una discapacidad que tiene 

su recién nacido. Estaba devastada, pero también 

enojada. Me enojé cuando supe que todas estas 

cosas se podían prevenir, pero nadie me lo dijo. 

Estaba aún más enojado cuando supe que había 

un tratamiento disponible para el CMV si lo descu-

(Continua en la pagina 11) 

 

bres que tienes durante el embarazo. A partir de ese momento, nuestra familia se dedicó a ser parte del mo-

vimiento para preventir el CMV. El año pasado, llevamos a cabo una 

recaudación de fondos de en nuestra ciudad. Pudimos donar $ 5,300 a 

la Fundación Nacional CMV. También comencé un blog en Facebook 

llamado "Axel's Journey With CMV". Más tarde me convertí en miembro 

de la junta directiva de Manos Y Voces de Illinois. El CMV es la causa 

principal de pérdida de audición no genética. Manos y Voces me ha 

dado la oportunidad de compartir educación sobre CMV en toda la co-

munidad sorda y con problemas de audición. 

 

La historia no termina aquí, nunca dejaremos de luchar por la edu-

cación y prevención de CMV. Para obtener más información, recursos u 

oportunidades para ayudar, puede visitar www.nationalCMV.org.  
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do este conocimiento es una herramienta poderosa 

para ayudarles a dar forma al potencial de su hijo pa-

ra ser lo mejor que pueden ser. 

Por favor ayúdanos a difundir la palabra y compartien-

do nuestros datos de contacto con las familias his-

panas. Estaremos encantados de conectar con ellos a 

través de nuestros guías padres, invitarlos a nuestros 

eventos familiares, y compartir con ellos nueva infor-

mación sobre diferentes temas, así como nuestros 

últimos videos/conferencias. 

Los enlaces para nuestros videos pueden ser encon-

trados en el sitio web:  https://

ilhandsandvoices.wordpress.com/espanol/.  

(Continua de la pagina 11) 

Para mas informacion, comunicarse con:                 

Lydia (773.728.9523)  
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Para mas informacion, comunicarse con:                

Lydia (773.728.9523)  
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Página 20 
Manténgase al día y hagase "fan" de Illinois Guide By 

Your Side  y Illinois Manos y Voces / En Español  

 

Guarde las Fecha 

• Cónferencia de Familia….Abril 7 (pg 

8) 

• Nóche de Mamas en el Nórte de 

IL...Abril 14 (page 4-5) 

• Feria de Opciónes….Abril 17 (pg 22) 

• Campamentó Familiar...Abril 20-

22 (pg 17) 

• SuperHEARó 5K...Abril 29 (pg 6 

• Institutó de Padres...Junió 10-15 (pg 

19) 

• Picnic Familiar...Julió 14 (pg 21) 

¡ Saltandó a la Diversió n!  

Los niños saltando por el aire, persiguiendo unos a otros y corriendo entre bocados de pizza. Eso fue lo que se 

perdieron si su familia no asistió al evento de diversión familiar en FunFlatables en el centro comercial York-

town el 27 de enero de 2018. La casa de brincolines abrió sus puertas a 20 niños con problemas auditivos y a 

sus padres para una tarde llena de diversión de saltar, correr y comer mientras los padres conversaban. Fue 

una gran oportunidad para conocer gente nueva, renovar viejas 

amistades y hablar mien- tras los niños jugaban.  

  

Nos alegramos de ver al- gunas caras viejas y dar la bienven-

ida a algunas caras nuevas para unirse a la familia de manos y 

voces de Illinois. La tarde de FunFlatables fue un evento sólo 

para miembros y fue bien recibido como un beneficio y gracias 

a nuestros miembros cuyas membresías ayudan a mantener 

estos eventos factibles. Si te 

perdiste este evento, por 

favor de revisar de nuevo 

los eventos a lo largo del 

año. Los eventos se com-

parten típicamente a 

través de nuestra base de 

datos de correo electróni-

co, Facebook y publicado 

en nuestro sitio Web. Gra-

cias a todas las familias 

que asistieron y los esper-

amos para la próxima!  
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Illinois EARS  

Voce & Manos de Illinois, Guia A Su Lado no appoya ni respalda ninguna organizacion, communicacion o amplificacion eleccion especifica. La 

informacion contenida en este boletin es compartir solo con las familias y professionales de recursos y eventos disponibles para ambos.  

Guia A Su Lado es el resultado de un esfuerzo de colaboracion entre los siguientes: IL Hands & Voices 

y IL Early Hearing Detection & Intervention (EHDI).  


