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PERSPECTIVA DE LOS PADRES SOBRE EL IMPLANTE COCLEAR

Resumen

De acuerdo con Zaidman-Zait (2007), luego de un diagnostico de pérdida auditiva, los
padres deben pasar por un proceso de adaptacion y cambios asociados al desafio de criar un nifio
sordo. La autora nos explica que los padres, entes de gran importancia en el desarrollo de los
nifios, tienen que sobrellevar un proceso de habilitacion o rehabilitacion que requiere mucha
demanda y participacién de su parte. Una de las primeras decisiones que éstos deben tomar es si
optan o no por un implante coclear. El implante coclear es un dispositivo que provee
estimulacion eléctrica directamente al nervio auditivo en el oido interno (ASHA, 2013b). El
mismo ayuda a individuos con pérdida auditiva bilateral de severa a profunda que no se
benefician de un audifono. El proposito de esta investigacion cualitativa, de tipo
fenomenologica, fue conocer la perspectiva y experiencias de los padres de nifios con implante
coclear en Puerto Rico, mediante entrevistas semi-estructuradas utilizando una guia de
preguntas. Es importante que los Patdlogos del Habla-Lenguaje conozcan sobre el tema para
poder habilitar o rehabilitar las destrezas de comunicacion, en contacto directo con la familia
(ASHA, 2004b).

Del analisis de los datos, se identificaron cuatro temas en comun entre los que se
encuentran: altas expectativas familiares; buena relacion con los profesionales; falta de
orientacion, conocimiento y servicios; y disponibilidad de contacto con otros padres que pasaron
por la experiencia. Basado en los resultados obtenidos, se llego a la conclusién de que los padres
poseen altas expectativas por lo que es esencial brindarles una orientacidén adecuada y completa
por parte de los especialistas. Ademas, en Puerto Rico, existen escasos recursos de apoyo para
esta poblacion y poco conocimiento por parte de los profesionales. Sin embargo, segun los

padres, el proceso se puede atravesar con orientacion, paciencia y compromiso.
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Capitulo |
Introduccién

La audicion, segun la Asociacion Americana de Habla-Lenguaje y Audicién (2013a), ASHA,
por sus siglas en inglés, es un proceso complejo a través del cual recogemos los sonidos y les
damos significado. Hepper y Shahidullah (1994) nos dicen que, aunque el oido humano esta
totalmente desarrollado al nacer, respondemos a los sonidos, incluso, desde el vientre materno.
El continuo funcionamiento de la audicion permite la interaccion del individuo con su ambiente
lo que ayuda al mismo a obtener diferentes destrezas para la adquisicion del lenguaje, el
procesamiento de los sonidos y para comprender el mundo que nos rodea. Cuando dicho sentido
se ve afectado trae consigo varios efectos en la vida de la persona o el nifio en desarrollo, asi
como en su familia, decisiones, finanzas e incluso, el lugar de residencia (Fitzpatrick, Angus,

Durieux-Smith, Graham & Coyle, 2008).

ASHA (2011) define la pérdida auditiva por su tipo, grado y configuracion. Ademas, nos
establece que el tipo de pérdida varia dependiendo que parte del oido esta afectada; éste se
divide en conductiva, sensorineural y mixta. Nos explica que la pérdida conductiva es aquella
que afecta el paso del sonido desde el oido externo al oido medio y puede ser corregida
medicamente o con cirugia. La pérdida sensorineural es la causada por dafio en el oido interno o
en el nervio vestibulococlear, también conocido como el nervio auditivo (ASHA, 2011). En la
misma, existe un dafio en las células ciliadas de la cAclea, situada en el oido interno, por lo que el
sonido no puede llegar al nervio. Esta es irreversible y es la mas comun. Por otro lado, la
pérdida mixta es una combinacion de las antes discutidas. Los grados de pérdida se refieren a la
severidad de la misma. ASHA (2011) nos dice que existen varios sistemas de clasificacion pero

uno de los mas conocidos es el que representa la pérdida utilizando decibeles (dB HL). En este
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tipo de clasificacion, la audicion normal va de -10 a 15 dB, la pérdida sutil va de 16 a 25, leve de
26-40, moderada 41-55 dB, moderadamente severa de 56-70, la severade 71a90 dB vy la
pérdida profunda va de 90 en adelante. En cuanto a la configuracion, ASHA (2011) se refiere al
grado y patrén de pérdida a través de las frecuencias (tonos) representado en el audiograma; el
cual es una gréfica que constituye los resultados de la prueba de tonos puros, la cual determina el

tono méas bajo que una persona puede escuchar en frecuencias especificas.

Niparko (2010) establece que los nifios comienzan a parear sonidos y el significado entre
los 6 meses y el afio pero, si éstos no pueden escuchar los mismos, sus oportunidades de
aprender y expresar sus pensamientos comienzan a disminuir. Ademas, expone que la pérdida
auditiva no solo afecta la adquisicion del habla y el lenguaje, sino que influye en las primeras
interacciones, especialmente si sus padres son oyentes. Segun Huttunen & Vélimaa (2010),
aproximadamente el 96 % de los padres que tienen un hijo con algin impedimento auditivo son
oyentes. Dependiendo del grado y tipo de pérdida, se determina si el uso de audifonos es una
solucidn para el paciente. Sin embargo, de no ser posible se determinarian que otros métodos o
asistivos serian beneficiosos. Entre éstos estéa el implante coclear; el cual favoreceria a un
paciente con una pérdida auditiva sensorineural y con un grado de severa a profunda en ambos

oidos (Alexander Graham Bell Association for the Deaf and Hard of Hearing, n.d).

Segun la asociacion Alexander Graham Bell (n.d), el implante coclear surgi6 para la
década de los 70’s. ASHA (2013Db) estable que éste es un pequefio aparato electronico el cual
consiste de unos componentes internos que son implantados quirirgicamente, en adicién a un
procesador de habla que se utiliza de forma externa. Este Gltimo, el cual incluye un micréfono,
estd programado para extraer la intensidad y frecuencia de la sefial acUstica. La informacion

pasa a la parte interna que la convierte en un estimulo eléctrico que va directamente al nervio
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auditivo en el oido interno. Weinberg (2005) nos dice que, en la mayoria de los casos, los padres
optan por este asistivo para brindarles mas oportunidades a sus hijos y que éstos tengan la
posibilidad de desarrollar mejores destrezas comunicativas e interaccionales. El implante coclear
es una alternativa pero debemos recordar que el mismo no currara o restaurara la audicién a nivel
normal (Cochlear Implants | Hearing Loss Association of America, n.d.). En ocasiones, el factor
influyente y que motiva a los padres a tomar la decision de colocar un implante coclear, responde
a la falta de destrezas de comunicacion de sus hijos o el deseo de que estos tengan una
comunicacion “normal” (Kluwin & Stewart, 2000). Pero al considerar este tipo de dispositivo,
tienen que tomar en cuenta y conocer, los posibles efectos de la implantacion coclear a temprana
edad y el impacto que este tendra en el desarrollo del habla y el lenguaje de su hijo. Los padres
tienen que considerar que, mientras mas temprano su hijo reciba intervencién, mejores
beneficios, en cuanto a habla y lenguaje, tendra (Yoshinaga-Itano, Sedey, Coulter &

Mehl, 1998). Por otro lado, las expectativas establecidas por los padres al momento de la
decision son de tal importancia que pueden influir en el hecho de que se tome al nifio en cuenta

como candidato para el implante (Nikolopoulos, Lloyd, Archbold & O'Donoghue, 2001).

La decision de optar por un implante coclear, durante muchos afios, ha sido un tema de
mucha controversia. Finn, James, Zwislocki, Young & Merzenich (1998) nos comentan que esto
se debe a que la comunidad sorda no esta de acuerdo en el uso del mismo. Ademas, consideran
que los padres no deberian ser los que decidan realizar la implantacion coclear, si no que los
nifos, en su momento, determinen si desean el mismo. Los miembros de la comunidad de
sordos, que consideran su cultura como Unica, no suponen la sordera como un problema que
deberia ser curado (Weinberg, 2005) y por lo tanto, no estan de acuerdo con el uso de este

dispositivo.
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Por otra parte, Johnston et al. (2008), dicen que la vida de los padres cambia
drasticamente cuando se tienen que enfrentar con el diagnéstico de pérdida auditiva de su hijo,
muchos de ellos se asombran al recibir la noticia. Desde ese momento, el ambiente familiar se
ve influenciado por la tension, preocupacion y la dificil decision de cual sera la opcidn adecuada
para su hijo (Zaidman-Zait, 2007). Los padres, entes de gran importancia en el desarrollo de los
nifios, pasan por el proceso, muchas veces, sin el conocimiento necesario para afrontar la
situacion (Christiansen & Leigh, 2004). Esto conlleva a que la experiencia sea una sumamente
dificil y, en ocasiones, por falta de informacion, el dispositivo no cumple con sus expectativas.
Nikolopoulos et al. (2001) dice que esto se debe a que, de primera instancia, tenian una vision

errénea del mismo.

Cada individuo es diferente y unico, por lo que es imposible predecir como el paciente,
ya sea adulto o nifio, e incluso los padres, van a reaccionar al diagnéstico de pérdida auditiva y al
proceso (DeBonis & Donohue, 2008). Como el paciente va a reaccionar a un implante coclear
va a depender de muchos factores. Investigar como es este proceso y experiencia es de suma
importancia ya que pueden influir de forma positiva o negativa en la oportunidad que tiene el
nifio de recuperar o habilitar ciertas destrezas. Asimismo, los padres tienen un papel importante
en el progreso de sus hijos, por lo tanto, es significativo estudiar cdmo éstos ven el mismo y
cdémo se sienten al respecto ya que, en ocasiones, éstos se establecen unas expectativas poco
realistas lo que los lleva a pasar un proceso dificil hasta el punto de poder experimentar enojo

(Nikolopoulos et al., 2001).

Muchas investigaciones se han enfocado en estudiar los resultado que tiene el implante
coclear en habla y lenguaje, interacciones sociales y si cumple con las expectativas esperadas

sobre la adquisicion de las destrezas en deficiencia. Sin embargo, hay poca literatura que nos
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describa cuan facil o dificil es el proceso para los padres de estos nifios. Zaidman-Zait (2007)
realizé una descripcion de caracteristicas y atributos que ayudan a los padres de nifios con
implante coclear durante el proceso. ElI mismo presenta pensamientos, sentimientos y
caracteristicas de comportamiento observable que les facilité la tarea. Estudios enfocados en
recopilar informacion que pueda ayudar a los padres durante el proceso son de suma
importancia. Por lo tanto, la escasa literatura, la falta de orientacién y guia, y la necesidad de
obtener informacion para generar posibles estrategias que faciliten la experiencia de los padres
con el implante coclear es lo que llevo a investigar dicho tema.

Problema

Segun Zaidman-Zait (2007), estudios anteriores sobre implante coclear se enfocaron en
investigar los resultados y si el implante coclear cumple las expectativas de los padres y no en las
necesidades que éstos presentan y cuan dificil es el proceso. Ademas, expone que pasadas
investigaciones establecen que los padres manifiestan necesidad de informacion durante el
proceso por lo que investigar dichas necesidades es sumamente necesario para poder satisfacer
las mismas. Se debe recopilar toda la informacion posible sobre éste problema para poder
generar o compartir estrategias, utilizadas por los padres, que provean como resultado que la
experiencia del implante coclear sea una mas facil. Weisel, Most & Michael (2006) nos dicen
que los profesionales que interacttian con la poblacién de problemas auditivos deben estar
informados sobre dicho proceso para ayudar a los padres a establecer metas mas realistas que los

Ileven a atravesar el mismo de forma mas simple.
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Proposito

El proposito de esta investigacion fue conocer la perspectiva y experiencias de los padres

de nifios con implante coclear por medio de entrevistas semi-estructuradas.

Objetivo

El objetivo fue conocer las experiencias de los padres de nifios con implante coclear.

Justificacion

La investigacion propuesta buscd, mediante el uso de entrevistas, describir y recoger
informacion sobre la experiencia vivida por los padres de nifios con implante coclear para
conocer y comprender cuan facil o dificil es el proceso. Los padres poseen un papel significativo
en el desarrollo de los nifios por lo que es de suma importancia estudiar y tratar de comprender
codmo estos ven el proceso y cOmo se sienten al respecto. Los mismos pasan por mucha ansiedad
y miedo debido a la cirugia que conlleva el implante y, luego, tienen que sobrellevar un proceso

de rehabilitacion que requiere mucha demanda y participacion de su parte (Zaidman-Zait, 2007).

Es un tema de mucha importancia para el area de Patologia del Habla-Lenguaje ya que es
éste especialista el encargado de habilitar o rehabilitar las destrezas de comunicacion y es el que
estd, ademas del audidlogo, en contacto directo con el menor y sus padres (ASHA, 2004b). Es
necesario que este profesional conozca lo que es el desarrollo comunicativo y como éste se ve
afectado por una pérdida auditiva para poder servir como facilitador y brindarle las herramientas
necesarias a los encargados para, en conjunto, lograr el progreso adecuado de las destrezas de
comunicacion y una buena calidad de vida para el menor y su familia (ASHA, 2004b). Por otro

lado, con los resultados se aportd conocimiento sobre el tema ya que no existe una extensa
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literatura sobre el mismo. Liny Niparko (2006) indican que las investigaciones existentes
sugieren que se investigue mas a fondo el tema y que se generen instrumentos para medir el
mismo. Incluso, contribuyd a posteriores comparaciones de la perspectiva de los padres
provenientes de la cultura puertorriquefia con otros paises ya que uno de los factores que
influyen en la decision de la familia es la base cultural (Steinberg, Bain, Li, Delgado & Ruperto,
2003). De acuerdo con el National Institutes of Health [NIH] (2011), la U.S. Food and Drug
Administration [FDA], indica que para diciembre de 2010, alrededor 219,000 personas habian
sido implantas mundialmente. Aproximadamente, 42,600 adultos y 28,400 nifios han recibido

dicho asistivo en Estados Unidos.

Marco Tedrico

Para recolectar dicha informacion se llevo a cabo una investigacion de tipo cualitativa en
la que se utilizaron preguntas abiertas y profundas sobre las experiencias, opiniones, percepcion,
sentimientos y conocimiento de los padres sobre el proceso del implante coclear. Se realizo de
forma descriptiva y se uso, en ocasiones, citacién literal lo cual ayuda a la interpretacion
adecuada de la informacion recopilada mediante entrevistas (Patton, 2002). Segun Patton (2002)
el tipo de investigacion adecuada es la cualitativa ya que ésta facilita el estudio de temas a
profundidad y de forma maés detallada. Nos permite enfocarnos en el campo de trabajo sin

limitarnos por categorias predeterminadas.

Por otro lado, el estudio fue de tipo fenomenologico; Patton (2002) nos dice que, a través
del mismo, se aborda como las personas dan sentido a sus experiencias y como transforman éstas
en conocimiento. Se describié como los individuos perciben y se sienten sobre la experiencia y

el proceso del implante coclear. Araujo y Camargo (2002) nos establecen que, segun Husserl
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(2000), a través de lo fenomenoldgico se busca describir el problema en lugar de tratar de
explicar el mismo y cual fue el significado de éste para el individuo. También nos explican que
debemos tener en cuenta que todo conocimiento tiene sus origenes en las experiencias de cada
individuo. Ademas, de acuerdo a sus investigaciones, podemos decir que este método nos ayudd
a describir la experiencia y situacion que viven o vivieron los padres dia a dia mientras
atraviesan o atravesaron el proceso de implantacion coclear y tratamiento de sus hijos. Para
lograr esto de forma correcta, se dejaron a un lado los pensamientos y juicios que se tenian a
cerca del fendmeno para no influenciar la forma de analizar la experiencia de los participantes

como lo plantearon los autores antes expuestos.

Por otro lado, para generar una teoria fundamentada, Patton (2002) nos dice que vamos a
depender del método utilizado en la investigacion el cual nos debe llevar dentro y cerca del
mundo real para que asi los hallazgos y resultados sean fundamentados empiricamente. Patton
(2002) nos plantea como primer paso del anlisis fenomenoldgico la época o epoche. Esta
palabra griega se refiere a que, como investigadores, debemos separarnos del juicio, de la manera
en que percibimos las cosas dia a dia y veamos las cosas desde un punto de vista diferente, con
un sentido muy abierto. Esto nos ayuda a ser objetivos y parciales sin imponer prejuicio o

significados por adelantado.

El autor nos establece como segundo paso, la reduccion fenomenologica. La misma
tiene como proposito descomponer el mundo y las presunciones para asi identificar la data pura e
incontaminada y analizar y definir sus elementos y estructuras esenciales. Una vez hecho esto,
cada aspecto es tratado con un mismo valor, lo que se llama que la data esta horizontalizada.
Patton (2002) nos dice que, segun Moustakas y Douglass, quienes describieron este

procedimiento llamado el modelo fenomenoldgico trascendental, el ultimo paso necesita una
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integracion del compuesto textual y descripcién estructural, proveyendo una sintesis de los

significados y esencias de la experiencia.
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Definiciones

A
Audicion
Proceso complejo a través del cual recogemos los sonidos y les damos significado
(ASHA, 2011).
Audifono
Dispositivo electronico usualmente utilizado por una persona para
amplificar el sonido antes de que llegue al 6rgano receptor de la audicion
(Bray, & Nilsson, 2005).
Audiograma
Gréfica que presenta los resultados de la prueba de tonos puros. Muestra el grado,
tipo y configuracion de la pérdida de audicion. (ASHA, 2013b).
Audiologo
Segun ASHA (2004c), es el profesional envuelto en précticas autbnomas para
promover la salud auditiva, la competencia comunicologica, y la calidad de vida
de personas de todas las edades a través de la prevencidn, identificacion,
evaluacion, y rehabilitacion de la audicién, funcion auditiva, balance, y otros
sistemas relacionados.
C

Configuracion de la Pérdida Auditiva
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Se refiere al grado y patron de pérdida auditiva a través de las frecuencias (tonos)

presentados en el audiograma (ASHA, 2011).

D
Decibeles (dB)
Los decibeles son comUnmente usados para medir los niveles de presion del
sonido, como la intensidad y el volumen (ASHA, 2013b).
E
Experiencia
Evento o acontecimiento vivido por una persona. Conocimiento de la vida
adquirido por las circunstancias o situaciones vividas (Real Academia
Espafiola, 2001).
G
Grados de pérdida Auditiva
Se refiere a la severidad de la pérdida auditiva. Los nUmeros se representan en
decibeles (ASHA, 2011)
H

Habilitar

Ayudar a una persona a adquirir una destreza que no tiene desarrollada

(Hasselkus, 2012)
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Habla

Segun ASHA (2013e), es la forma verbal de la comunicacién

Implante Coclear

Es un pequefio aparato electrénico que consiste de unos componentes internos que
son implantados quirdrgicamente, en adicion a un procesador de habla que se
utiliza de forma externa. Este ultimo, el cual incluye un micréfono, esta
programado para extraer la intensidad y frecuencia de la sefial acustica. La
informacion pasa a la parte interna que la convierte en un estimulo eléctrico que

va directamente al nervio auditivo en el oido interno (ASHA, 2011).

Lenguaje

Es un sistema, de simbolos convencionales, dindmico y complejo que se

utiliza de varias formas para pensamiento y comunicacion (ASHA, 1982).

El término nifio comprende el rango de edad desde el nacimiento hasta la

pubertad (Shapiro, 2004).
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Pato6logos del Habla-Lenguaje

Es la persona que previene, evalla, diagnostica, orienta y participa en

programas de habilitacion o rehabilitacion de personas con problemas de
articulacién, voz, fluidez, formulacion o comprension del lenguaje, tanto
hablado como escrito, ademas ejerce funciones de supervision (LexJuris

de Puerto Rico, 1997).

Pérdida Auditiva

ASHA (2011) define la pérdida auditiva por su tipo, grado y configuracion.

Pérdida Auditiva Conductiva

Puede corregirse y se presenta, puede ser de forma temporera, como resultado de
un blogueo del canal auditivo o una desarticulacion de la cadena oscicular del
oido medio (Alexander Graham Bell Association for the Deaf and Hard of

Hearing, n.d)

Pérdida Auditiva Mixta

Es una combinacion de una pérdida auditiva conductiva y sensorineural (ASHA,

2011).

Pérdida Auditiva sensorineural

ASHA (2011) se refiere a la pérdida sensorineural a la causada por dafio en el
oido interno o en el nervio vestibulococlear, también conocido como el nervio

auditivo. Existe un dafo en las células ciliadas de la céclea, situada en el oido
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interno, por lo que el sonido no puede llegar al nervio. Esta es irreversible y es la

mas comun.
Preescolar

Un nifio preescolar es aquel que se encuentra entre las edades de 3 a 5 afios

(Centro para el Control y Prevencion de enfermedades, 2013).
Prueba de tonos Puros

Prueba de audicion de conduccion aérea que determina el nivel mas bajo en que

una persona puede escuchar en frecuencias especificas (ASHA, 2013b).

Rehabilitar

Recuperar destrezas o funcionamientos perdidos (Hasselkus, 2012).

Tipo de pérdida auditiva

Nos referimos a que parte del oido esté afectada (ASHA, 2013b)
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Capitulo 11

Revision de Literatura

Introduccion

Es transcendental discutir que es la audicion, su importancia y lo necesaria que es en la
vida del ser humano, ya que, segun la Asociacién Americana de Habla-Lenguaje y Audicion
(ASHA, 2013b), esta es critica para el desarrollo del habla, el lenguaje, la comunicacién y el
aprendizaje. Ademas, esta asociacion nos explica que la audicién es un proceso complicado
través del cual recogemos los sonidos y les otorgamos un significado. Cuando dicho sentido se
encuentra afectado y un nifio es diagnosticado con pérdida auditiva, la familia pasa por una etapa

de estrés y cambios emocionales provocados por dicha noticia (Zaidman-Zait, 2007).

Zaidman-Zait (2007) nos explica que, luego del diagndstico, los padres deben pasar por
un proceso de adaptacion y cambios asociados al desafio de criar un nifio sordo. Entre los
posibles cambios necesarios, mencionados por la autora, estan el modificar las estrategias de
comunicacion, educarse para tomar decisiones médicas y de educacién, conocer las opciones
tecnoldgicas de apoyo para el nifio y hasta realizar cambios econémicos para afrontar y cubrir las
necesidad de su hijo. Ademas indica que una de las primeras decisiones que la familia debe
tomar es si optan 0 no por un implante coclear, como apoyo sensorial para la pérdida auditiva de
su hijo. El estudio de Zaidman-Zait sustenta la importancia de aplicar modelos de intervencion
temprana y reconoce la necesidad de estas familias de tener recursos, apoyo social, informacion

y servicios que los ayuden durante este proceso.



PERSPECTIVA DE LOS PADRES SOBRE EL IMPLANTE COCLEAR 16

Proposito

Esta investigacion tiene como propdsito conocer, mediante entrevistas semi-

estructuradas, las experiencias de los padres de nifios con implante coclear.

Desarrollo de la Audicién

A pesar de que el oido parece una estructura simple, es parte de un sistema complejo el cual
permite, a una persona con audicion normal, escuchar desde un trueno, los pajaros cantando
hasta el extenso grupo de instrumentos en una orquesta e, incluso, detectar el susurro de un nifio
(Mayo Foundation for Medical Education and Research [MFMER] (2011). De acuerdo con
ASHA (2013b), la estructura del oido humano se divide en tres partes que conducen al cerebro;
estas son el oido externo, el oido medio y el interno. El oido externo est4 compuesto por la pina
0 auricula, parte del oido que vemos a cada lado de nuestra cabeza, y el canal auditivo externo.
Segun ASHA, el oido medio, que comienza con la membrana timpanica que se encuentra al final
del canal auditivo, contiene tres pequefios huesecillos que se conectan con la membrana
timpanica en un extremo y con el oido interno en el otro. Por otra parte, el oido interno contiene
la coclea y los canales semicirculares; éstos son los érganos sensoriales de la audicion y el

balance respectivamente.

ASHA (2013b) nos explica que cuando el sonido viaja a través del canal auditivo choca
con la membrana timpéanica y hace que ésta vibre, lo que ocasiona el movimiento en los
huesecillos del oido medio. Al éstos estar conectados en el otro extremo con el oido interno,
empujan una membrana de la coclea llamada la ventana oval. Esta fuerza mueve los fluidos
estimulando ciertas células ciliadas dependiendo del tono, ya que las mismas responden,

individualmente, a frecuencias especificas. Las sefiales enviadas por las céelulas ciliadas
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estimuladas se convierten en impulsos nerviosos que son enviados, a través del nervio auditivo, a

la corteza auditiva del cerebro para ser interpretados como sonido (ASHA, 2013c).

Desde, aproximadamente, la década de los ’70 se ha investigado, en el &mbito de la
psicologia evolutiva, lo que es la audicion y como ésta se desarrolla
(Munar, Rosello, Mas, Morente & Quetgles, 2002). Gracias a diversos estudios, se ha podido
establecer que la habilidad de responder a estimulos auditivos, comienza en el periodo prenatal
(Hepper & Shahidullah, 1994). Munar et al. (2002) menciona que hay evidencias empiricas
para creer que en el vientre materno se escuchan ruidos internos, procedentes de la madre, y

externos, como por ejemplo el habla.

Munar et al. (2002) mencionan algunos cambios anatomicos significativos del sistema
auditivo presentes en el feto, como por ejemplo, que la céclea alcanza su tamafio adulto
alrededor de los 5 meses de gestacion. Sin embargo, Hepper & Shahidullah (1994) comentan
que la coclea comienza su desarrollo aproximadamente de 10 a 12 semanas y se estima que la
funcién mecanica, excepto la parte mas basal, madura alrededor de las 30-35 semanas de
gestacion. También nos dice que es en este periodo de gestacion en que se produce la inervacion
de las células ciliadas externas. Segun las investigaciones de Munar et al. (2002), alrededor del
octavo mes es que se alcanza la maduracion del oido interno. Hepper & Shahidullah (1994)
indican que en el desarrollo de la audicion fetal, se encontrd respuesta ante estimulos tan
temprano como a las 19 semanas de gestacion. Munar et al. (2002) concluyen que al nacer la
capacidad auditiva es funcional pero su competencia es limitada. Estos autores nos explican que,
aunque los cambios mas significativos ocurren durante el periodo de gestacién y la estructura del
oido esta completamente desarrollada al nacer (ASHA, 2013b), el desarrollo auditivo ain

continta luego del nacimiento.
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Por otro lado, Munar et al. (2002), proveen un dato significativo para el buen desarrollo
del sistema auditivo, y es la importancia que tiene el ambiente acustico en que crece el nifio, ya
que influye en la organizacion de la corteza auditiva. Asimismo, mencionan como la experiencia

auditiva es importante para el desarrollo de un sistema auditivo bien constituido.

Pérdida Auditiva

La pérdida auditiva es la inhabilidad total o parcial de escuchar los sonidos, ya sea en un
oido o en ambos (National Institutes of Health [NIH], 2012a). Es un problema comun que puede
ser causado por la edad, una enfermedad, ruido o herencia (NIH, 2012b). Conforme al NIH
(2012a), entre algunos de los sintomas de la perdida auditiva se encuentran, dificultad en
escuchar algunos sonidos muy altos, dificultad para seguir una conversacién cuando dos 0 mas
personas hablan o en situaciones de ruido, e incluso algunas personas pueden tener la sensacion

de presion en el oido.

ASHA (2011) establece que el tipo de pérdida varia dependiendo que parte del oido est&
afectada; y éste se divide en conductiva, sensorineural y mixta. Segun la Alexander Graham Bell
Association for the Deaf and Hard of Hearing (n.d.), la pérdida conductiva es aquella que se
presenta, de forma temporera, como resultado de un blogueo del canal auditivo o una
desarticulacion de la cadena oscicular del oido medio. ASHA (2011) define la pérdida
sensorineural como la pérdida causada por dafio en el oido interno o en el nervio
vestibulococlear, también conocido como el nervio auditivo. En la misma, existe un dafio en las
celulas ciliadas de la coclea, situada en el oido interno, por lo que el sonido no puede llegar al

nervio. Ademas indica, que este tipo de pérdida auditiva es irreversible y es la mas comdn. Por
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otro lado, la pérdida mixta es una combinacion de las antes discutidas por lo que puede haber

dafio en el oido externo o medio y en el interno.

De acuerdo con ASHA (2011), una vez establecido el tipo de pérdida auditiva se debe
determinar el grado de ésta, el cual se refiere a la severidad. Esta se da en decibeles (dB) que es
el sistema de clasificacion comunmente utilizado. Segun ASHA (2011), este sistema de
clasificacion describe desde la audicién normal, que esté entre los -10 a 15 dB, hasta la pérdida
auditiva profunda que sobrepasa los 91 dB. Por otro lado, cabe recalcar que la pérdida auditiva
puede presentarse de diversas formas, como por ejemplo, puede ser bilateral, que significa que
estd presente en ambos oidos, o unilateral, referente a un solo lado (ASHA, 2013b). Ademas,
nos dice que puede ser simétrica refiriéndose al mismo grado y configuracion en ambos oidos, o
de lo contrario, asimétrica. De igual forma, la pérdida auditiva puede ser progresiva, la cual
empeora con el tiempo, o repentina que ocurre rapidamente y necesita atencion médica inmediata
para determinar su causa y brindar tratamiento. Por ultimo, ASHA expone que la pérdida puede
ser estable, que no varia, o fluctuante que significa que cambia con el tiempo, algunas veces esta

mejor, en otras empeora.

La pérdida auditiva afecta la calidad de vida de los individuos y sus familiares; en adultos
puede causar ansiedad, depresion y hasta la sensacion de que las personas a tu alrededor estan
enojadas (MFMER, 2011). De acuerdo con Chanin (2012), la pérdida auditiva es el tercer
problema de salud mas comun en los Estados Unidos. Segun ASHA (2013c), en el 2004, 31.5
millones de Americanos presentaron pérdida auditiva. Se estima que, anualmente, se presentan
de 5 a 20 casos de pérdida auditiva sensorineural repentina por cada 100,000 habitantes (ASHA,
2013b). Ademaés nos indica que alrededor de 738,000 personas en Estados Unidos tienen pérdida

auditiva de severa a profunda y, de éstos, el 8% son menores de 18 afios. Aproximadamente
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391,000 nifios en edad escolar en Estados Unidos presentan pérdida auditiva unilateral, siendo
éstos afroamericanos, cubanoamericanos, mexicoamericanos, puertorriquefios y blancos no
hispanos (ASHA, 2013b). Asimismo, resalta que la sordera temprana y profunda se exhibe en 4
a 11 casos por cada 100,000 nifios y se atribuye a causas genéticas en aproximadamente 50% de

los casos.

Pérdida Auditiva en Nifos

Para un nifio, el habla y la habilidad de escuchar son esencial para adquirir herramientas
de comunicacion, juego, aprendizaje y destrezas sociales (Pablo Alto Medical Foundation,
2013). La pérdida auditiva es el tercer problema de salud publica mas comun luego de la artritis
y las enfermedades del corazon (Hearing Loss Association of America, 2013). De acuerdo con
la Pablo Alto Medical Foundation (2013), 2 de cada 100 nifios bajo las edades de 18 afios, son
afectados por pérdida auditiva en una variedad de grados. Se estima que 30 de cada 1,000
estudiantes en las escuelas tienen problemas de audicion. Segin ASHA (2013b), bajo el
Individuals with Disabilities Education Act (IDEA, por sus siglas en inglés) parte B, en el afio
escolar 2001-01 se le brindaron servicios en las escuelas publicas a 5, 775,722 nifios, de 6-21
afios, con discapacidades entre los 50 estados, DC y Puerto Rico. De éstos, 70,767 recibieron
servicios por audicién. Ademas, establece que es dificil tener un nimero concreto de los nifios
en edad preescolar con problemas de audicion ya que la data sobre discapacidades de nifios
desde su nacimiento hasta los 5 afios no es reportada por el Departamento de Educacion. Sin
embargo, muchos estudios hablan sobre una variacién en la prevalencia de recién nacidos con
pérdida auditiva congénita en los Estados Unidos (ASHA, 2013b). En general, se estima que 1 a

6 de cada 1,000 recién nacidos tienen pérdida auditiva congénita; de éstos, la mayoria presenta el
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problema al nacer y se pueden identificar; sin embargo, en muchos casos se descubre luego en la

infancia.

Segun la Pablo Alto Medical Foundation (2013) existen dos categorias primarias de
pérdida auditiva en nifios, la congénita, que esta presente al nacer, y la adquirida que ocurre
luego del nacimiento. Ademas afiade que muchos hospitales realizan pruebas auditivas a los
bebes poco después del parto para asegurar que, si presenta algun problema auditivo, reciba la
intervencion temprana correspondiente. Segun el Departamento de Salud (n.d.), en Puerto Rico,
la Ley #311 del 2003 procura extender las oportunidades de los nifios con pérdida auditiva a
través de la identificacién, diagnoéstico e intervencion temprana antes de los 6 meses de edad.
Este Departamento nos explica que el Programa de Cernimiento Auditivo Neonatal Universal
(PCANU) es el encargado de establecer las pruebas de intervencion temprana, las condiciones y
el protocolo bajo el que se llevaran a cabo las pruebas de cernimiento auditivo, como las de
Potenciales Evocados Auditivos Automaticos (ABR) y las Emisiones OtoacUsticas Automaticas
(OAE). Estas pruebas deben ser realizadas antes de que el bebé salga del hospital y en caso de
que sean fuera de las instituciones hospitalarias, deben llevarse a cabo antes del mes de edad
(Departamento de Salud, n. d.). Por tal razon, ASHA (2013d), recomienda que todos los nifios
deber ser cernidos/examinados no mas tardar de 1 mes de nacidos; las evaluaciones médicas y
auditivas formales deben ser completadas antes de los 3 meses de edad. También nos dice que a
los infantes que son identificados con pérdida auditiva, si los padres estan de acuerdo y es
apropiado, se les proveen audifonos en el plazo de un mes del diagnéstico. Asimismo, nos
establece que los servicios de intervencion temprana no deben comenzar mas tarde de los 6

meses de edad.
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La Academia de Audiologia Americana (1997) dice que todos los nifios en edad
preescolar deben ser examinados, al menos, una vez al afio o cuando los padres o cuidadores,
sospechen de una pérdida auditiva. También, establece que se debe descartar un problema de
audicion siempre que el nifio este siendo considerado para servicios de educacion especial

aunque no se sospeche de un problema.

Existen varias pruebas para evaluar la pérdida auditiva; cual se utiliza va a depender
mayormente de la edad del paciente y otros factores (ASHA, 2013b). EI método preferido para
examinar a los nifios en edad preescolar y escolar es la prueba de tonos puros realizada con un
audiémetro y administrada individualmente (American Academy of Audiology, 1997). Segun
ASHA (2013b), la misma se realiza utilizando unos audifonos para obtener informacién de cada
oido o, en el caso de los nifios que no quieren utilizar los audifonos, la prueba se lleva a cabo a
través de unos altavoces en la cabina de sonidos. Otras pruebas utilizadas para examinar la
audicion de los nifios son las pruebas a través de juego. Las mas comunes son la Audiometria
por Refuerzo Visual y la Audiometria de Juego Condicionada, VRA y CPA, por sus siglas en
inglés, respectivamente (ASHA, 2013b). La VRA se utiliza para examinar a nifios de entre 6
meses y 2 afos de edad; en la misma el nifio es entrenado a mirar a la fuente de sonido, si lo hace
correctamente se le refuerza a través de un estimulo visual. Segun ASHA (2013b), la CPA se
usa para examinar a nifios de entre 2 a 5 afios de edad. El nifio es entrenado para ejecutar una
accion o actividad cuando escuche el sonido, como por ejemplo, poner un cubo en una caja o

anillos en un cono.

Pablo Alto Medical Foundation (2013) nos menciona que con frecuencia, la pérdida
auditiva en nifios es temporera ya que es debido a cerumen o infecciones del oido medio. De

acuerdo con esta Fundacion, cuando la pérdida es temporera se puede restaurar con tratamiento
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médico o cirugia menor. En el caso de la pérdida sensorineural, la cual es permanente, en
ocasiones, el nifio aun tiene audicion residual y, tan temprano como a los 3 meses de edad, se les
puede proveer audifonos. Como se menciond anteriormente, la pérdida auditiva permanente

puede ser congénita, de aparicion tardia, progresiva o adquirida (ASHA, 2013d).

Por otra parte, es importante conocer los signos que pueden llevar a identificar uno de
éstos tipos de pérdida auditiva en nifios. Segin ASHA (2013d), los infantes con audicion normal
desarrollan las destrezas auditivas y de comunicacion a una edad predicha por una secuencia
presente en las escalas de desarrollo, un retraso en éstas puede ser un signo de pérdida auditiva.
Segun el Centers for Disease Control and Prevention (CDC, 2013), algunos de los signos de
pérdida auditiva, en infantes, a los cuales los padres o cuidadores deben estar alertas son: no se
altera ante sonidos altos, no voltea la cabeza a la fuente de sonido después de los 6 meses de
edad y no dice palabras aisladas como “dada” o “mama” al afo de edad. Entre los signos en
nifios preescolares y escolares estan, el retraso en el habla, o ésta no es clara, no sigue
instrucciones y pregunta muchas veces “que”. Debido a esto, lo pueden confundir por un nifio

que no presta atencidn o esta ignorando lo que pasa a su alrededor.

Causas de la Pérdida de Audicion

De acuerdo con la Hearing Loss Association of America (2013), la pérdida auditiva tiene
muchas causas y algunas de éstas pueden ser tratadas con medicamentos o cirugia. En el caso de
los adultos, los problemas auditivos pueden ser heredados, adquiridos por una enfermedad, por el
uso de medicamentos ototoxicos, los cuales hacen dafio al oido, exposicién a ruido, tumores,
lesiones en la cabeza o por envejecimiento (ASHA, 2013b). Los doctores creen que la exposicién

a ruido y la herencia son los factores principales que contribuyen a la pérdida auditiva con el
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tiempo (MFMER, 2011). De acuerdo con ASHA (2013b), la pérdida auditiva inducida por ruido

es de tipo permanente ya que dafa las células ciliadas del oido interno.

Por otra parte, como se mencion0 anteriormente, la pérdida auditiva en nifios tiene dos
categorias principales, la congénita o la adquirida; ambas pueden ser conductiva o sensorineural
(Pablo Alto Medical Foundation, 2013). Segun ASHA (2013b), el término pérdida auditiva
congénita se refiere a que la condicion esta presente al momento del nacimiento y ésta puede ser
por herencia o por otros factores prenatales o al nacer. También sefiala que los factores
genéticos causan mas del 50% de los casos de pérdida auditiva congénita. Esta asociacion nos
dice que los problemas auditivos causados por factores genéticos pueden ser por un gen
autosdmico dominante, un solo padre posee el gen y hay 50% de probabilidad de heredar la
pérdida auditiva, autosdmico recesivo, ambos padres, tipicamente con audicién normal, tiene el
gen y hay 25% de probabilidad, o el factor ligado al cromosoma X, en el que la madre es la que
posee el gen y se lo pasa a los varones (ASHA, 2013b). Entre otros causas de la pérdida auditiva
congénita se encuentran las infecciones durante el embarazo, medicamentos ototoxicos usados
durante el periodo de gestacion, desérdenes del sistema nervioso o el cerebro, sindromes como el
de Usher, Down o Waardenburg, historial familiar de pérdida auditiva, y complicaciones en el
embarazo como, infecciones al momento del nacimiento, el bebé necesite cuidado intensivo
neonatal, bajo peso al nacer, apariencia inusual de la cabeza, cara u oidos, entre otros (Pablo Alto
Medical Foundation, 2013). De acuerdo con ASHA (2013d), el 20% de los bebés que tienen

pérdida auditiva genética tiene un sindrome.

Por otro lado, ASHA (2013b) define a la pérdida auditiva adquirida como la que aparece
luego del nacimiento, en cualquier momento de la vida, posiblemente causada por una

enfermedad, condicion o una lesion. Sefiala, ademas, los posibles factores que pueden causar
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éste tipo de pérdida auditiva en nifios: infecciones del oido, meningitis, sarampién, encefalitis,

varicela, paperas, influencia, lesiones en la cabeza y exposicion a ruido.

Implicaciones de la Pérdida Auditiva en el Desarrollo de los Nifios

Los nifios que poseen dificultad en escuchar debido a la pérdida auditiva o a un problema
de procesamiento auditivo, contindan siendo una poblacién poco identificada y desatendida
(ASHA, 2013a). Pablo Alto Medical Foundation (2013) expone que los nifios aprenden a
comunicarse utilizando la audicion, ya que imitan los sonidos que escuchan a su alrededor. De
acuerdo con ASHA (2013a), mientras mas temprano ocurra la pérdida auditiva, mayor impacto
tendra en el desarrollo del nifio. Por lo tanto, en cuanto al habla y lenguaje, el periodo mas
critico para el desarrollo del mismo es desde el nacimiento hasta los cuatro afios (Pablo Alto
Medical Foundation, 2013). Esta Fundacion nos explica que si la pérdida auditiva en los nifios
pasa desapercibida y no se trata, éstos se van a perder mucho sobre el habla y lenguaje lo que
puede resultar en dificultades académicas, comunicativas y sociales. Una identificacion e
intervencion temprana del problema auditivo puede minimizar el efecto que éste tendra en el

desarrollo del nifio (ASHA, 2013d).

Para entender cuan grande es el impacto de la pérdida auditiva en los nifios debemos
conocer como es el desarrollo de la audicion de un nifio oyente. Los nifios, por naturaleza, tienen
el deseo de comunicarse, exploran lo que hay a su alrededor mostrando interés y quieren
compartir sus sentimiento con las personas que los rodean; por tal razon, comienzan a utilizar la
lengua que escuchan (Szagun, Sondag, Stumper & Franik, 2006). Szagun et al. (2006), exponen
que los bebés aprenden primero las melodias, ritmos de acentuacion y los sonidos de la lengua ya

que estan especialmente atentos a ellos. Asimismo, aprenden a través de imitacion y formacion
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de reglas. Ademas, los autores nos dicen que, al final del primer afio de vida, los nifios aprenden
las posibles combinaciones de sonidos ya que pueden reconocer los patrones regulares de la
estructura de las palabras. Esto es debido a que aprenden escuchando las conversaciones de los
adultos; este aprendizaje se da de forma inconsciente y natural. Los autores nos explican que los
nifios comienzan a decir sus primeras palabras alrededor del primer afio de vida las cuales
utilizan de forma aislada; méas adelante, a los 18 meses aproximadamente, pueden formar
combinaciones de dos palabras. También, aprenden las reglas del plural, los verbos y articulos y
las estructuras para formar oraciones mas largas. De acuerdo con Szagun et al. (2006), a los 4
afios los nifios ya han adquirido la gramética basica de su lengua. Nos dice que los adultos
aportan a esto al conversar con los nifios y mostrarles el modelo correcto de las oraciones. Sin
embargo, hace constar que todos los nifios son diferentes y no todos aprenden a la misma edad ni

velocidad.

Niparko (2010) plantea que los nifios comienzan a parear sonidos con su significado
alrededor de los 6 meses y el afio de edad pero, si éstos no pueden escuchar los mismos, sus
oportunidades de aprender y expresar sus pensamientos comienzan a disminuir. Ademas,
expone que la pérdida auditiva no solo afecta la adquisicion del habla y el lenguaje sino que
influye en las primeras interacciones, especialmente si sus padres son oyentes. De acuerdo con
ASHA (2013a), hay cuatro formas principales en que la pérdida auditiva afecta el desarrollo de
los nifios. Estas son, como menciond Niparko (2010), retraso en el desarrollo receptivo y
expresivo de las destrezas de comunicacién (habla y lenguaje) y problemas académicos debido a
las dificultades de aprendizaje resultantes del déficit en lenguaje. Ademas, los problemas de
comunicacion causan dificultades en el area social y pobre concepto de si mismo y, por ultimo,

puede tener un impacto en las decisiones vocacionales o académicas (ASHA, 2013a).
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Dentro de las destrezas de habla y lenguaje, los nifios con pérdida auditiva tienen ciertas
caracteristicas en su desarrollo. Como por ejemplo, su vocabulario se desarrolla més lento,
teniendo una diferencia con sus pares oyentes. Esta diferencia aumenta con la edad y no llegan al
nivel de sus pares sin la intervencién adecuada (ASHA, 2013a). Ademas, aprenden de manera
mas facil palabras concretas, como gato y brincar, que palabras abstractas, como antes, después y
celos; de igual forma, presentan dificultad con los articulos, preposiciones y conjunciones, asi

como con palabras con multiples significados (ASHA, 2013a).

En cuanto a la estructura de las oraciones, ASHA (2013a) expone que las oraciones de los
nifios con pérdida auditiva son mas simples y cortas en comparacion con las de sus pares ya que
tienen dificultad escribiendo y comprendiendo oraciones complejas como las que tienen
clausulas relativas. Los nifios con problemas auditivos van a tener mayor dificultad en
gramatica, adquirir vocabulario, el orden de las palabras, expresiones idiomaticas y otros
elementos de la comunicacion verbal (ASHA, 2013b). ASHA (2013a) nos explica que estos
nifios tienen dificultad escuchando sonidos sordos, como la /k/, /t/, /s/, Ich/ y /f/, y no los
incluyen en su habla por lo que muchas veces es dificil entenderlos. De igual forma, nos dice
que no pueden monitorear su voz mientras hablan debido a que no se escuchan, por lo que
pueden hablar muy alto, bajo o en un tono muy agudo. Como resultado de todas estas
dificultades, los nifios con pérdida auditiva presentan problemas académicos, especialmente en
las areas de lectura y conceptos matematicos (ASHA, 2013a). Sin la debida intervencion, los
nifios con pérdida auditiva de leve a moderada, en promedio, alcanzan de uno a cuatro grados
menos que sus pares oyentes. Los que presentan una pérdida de severa a profunda, logran

destrezas no mas altas que las de un nifio de tercer o cuarto grado (ASHA, 2013a). Lo que el
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nifio lograra va a depender del compromiso de los padres, la calidad, cantidad y tiempo de apoyo

de los servicios que recibe (ASHA, 2013a).

Otra area que se ve afectada por la pérdida auditiva es la social. ASHA (2013a) expone
que los nifios con una pérdida de severa a profunda, a menudo, reportan sentirse aislados,
infelices y sin amigos en la escuela, en particular cuando es bien limitado relacionarse con otros
pares con pérdida auditiva. Sin embargo, también nos dice que estos problemas en el area social
son mas frecuentes en los nifios con una pérdida de leve a moderada. Segin ASHA (2013d),
mientras mas temprano se diagnostique la pérdida auditiva y se comience la intervencion, el nifio
tendra mejores resultados en el desarrollo del habla y el lenguaje. De acuerdo con
investigaciones recientes, incluso, puede tener la oportunidad de estar a la par con sus pares

oyentes ya sea en comunicacion verbal o en lenguaje de sefias (ASHA, 2013a).

Equipos Asistivos para la Pérdida Auditiva

Aproximadamente, 35 millones de adultos y nifios en Estados Unidos tienen pérdida
auditiva (ASHA, 2013b). De acuerdo con DeBonis & Donohue (2008), una vez el individuo sea
diagnosticado, se debe establecer como la pérdida auditiva afecta la vida del paciente. Ademas
identifican que el impacto que la condicion tendrd, va a depender de una variedad de factores
como, las demandas auditivas personales, la vocacion, el ambiente familiar, personalidad y el
tipo y grado de pérdida auditiva. En el caso de un nifio con pérdida auditiva, los servicios van a
depender de las necesidades individuales del mismo y basados en la edad, la edad que comenzo
la pérdida auditiva, la edad en que se descubrio, el tipo y el grado de la misma (ASHA, 2013b).
Estos servicios se comienzan a proveer inmediatamente luego del diagnoéstico, entre estos estan,

habilitacion o rehabilitacion audioldgica, seleccion, ajuste y evaluacidn tecnoldgica, si se opta
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por amplificacion como enfoque de intervencidn, y un programa de intervencion temprana

centrado en la familia y con un equipo interdisciplinario (ASHA, 2013d).

Antes de comenzar a definir los tipos de asistivos para los nifios con pérdida auditiva,
debemos establecer los que es un dispositivo de asistencia tecnoldgica. ElI mismo es cualquier
equipo, producto, ya sea adquirido comercialmente, modificado o creado, que se utiliza para
incrementar o mantener las habilidades funcionales de los individuos con discapacidades. El
servicio de asistencia tecnologica se refiere a cualquier servicio que asiste directamente a un
individuo con discapacidad en la seleccion, adquisicion o uso del dispositivo de asistencia
tecnoldgica. Dentro de este tipo de asistencia se encuentran los audifonos, los asistivos
tecnoldgicos de audicién, HAT, por sus siglas en inglés, el implante coclear, entre otros

(DeBonis & Donohue, 2008).

Se estima que mas del 5-10% de la pérdida auditiva en nifios puede ser tratada con
medicamentos o cirugia; de no ser posible, se realizan pruebas para establecer si un audifono es
beneficioso (ASHA, 2013b). Alrededor de 12.5 millones de personas con pérdida auditiva
poseen audifonos pero solo el 11.1 millones los utilizan (ASHA, 2013c). La satisfaccion con el
uso de los nuevos asistivos auditivos es de 77%, ubicandolos en los primeros 3 productos y
servicios de Estados Unidos. Dentro de la categoria de audifonos, hay varios estilos, como por
ejemplo, los que van en el canal auditivo, los que estan completamente en el canal, en el oido, y
detras del oido, BTE, por sus siglas en inglés (ASHA, 2013b). Segin ASHA (2013b), este
Gltimo es el mas usado en nifios por razones de seguridad y de crecimiento. Tanto los audifonos
como los HAT pueden ser usados por infantes desde las 4 semanas (ASHA, 2013b). Los
candidatos para audifonos son todos los nifios con cualquier tipo de pérdida auditiva que le

impida tener acceso al habla, los que tienen una pérdida bilateral permanente, los de pérdida
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auditiva unilateral y pérdida cronica debido a otitis media (infeccion del oido medio) (ASHA,

2013d).

Los HAT son otro tipo se asistivos, los cuales ayudan a funcionar mejor en las
situaciones de comunicacion diaria y pueden ser utilizados con o sin el uso de audifonos o
implante coclear. Los mismos aumentan las capacidades de aprendizaje y auditivas del nifio
(ASHA, 2013b). Entre estos estan el Sistema Infrarojo, que se utiliza mayormente para
amplificar el volumen del televisor y se puede usar en los cines, y el Sistema FM, que es el mas
utilizado por los nifios. El sistema FM (frecuencia-modulada) consiste de un transmisor y un
pequefio recibidor, ambos inalambricos (ASHA, 2013d). EIl transmisor envia una sefial de radio
de baja potencia que llega al recibidor el cual puede estar conectado al audifono, al implante
coclear o a un recibidor FM al nivel del oido. Este sistema sirve para amplificar el sonido en
situaciones donde el ambiente o el ruido no permiten escuchar bien, como por ejemplo, el salon
de clases, restaurantes, centros de convenciones, museos, entre otros (ASHA, 2013b). Segun
ASHA (2013b), el sistema FM, utilizado en el saldn de clases, ayuda al nifio a escuchar la voz de
la maestra a una intensidad apropiada, a concentrase en la misma y a disminuir el ruido de fondo.
Ademas, entre otros asistivos tecnolégicos de audicion (HAT), estan los amplificadores para el
teléfono, timbres alto volumen y computadoras. Asimismo, ASHA describe la existencia de
otros dispositivos que utilizan la luz o la vibracion para ayudar a las personas con pérdida
auditiva como por ejemplo, alarmas de incendio, un despertador, asistivos que avisan cuando el

bebé esta llorando, timbres y teléfonos.
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Implante Coclear

El implante coclear es un dispositivo que provee estimulacion eléctrica directamente al
nervio auditivo en el oido interno (ASHA, 2013b). De acuerdo con NIH (2011), es un
dispositivo eléctrico pequefio y complejo que puede ayudar a dar la sensacion de sonidos a una
persona sorda profunda o con problemas de audicion severos. Este asistivo comenzé a surgir
para la década de los “70’s (Alexander Graham Bell Association for the Deaf and Hard of
Hearing, n.d.). Sin embargo, segun ASHA (2004a), la idea de la estimulacion eléctrica nacid
para el 1800. Aunque hubo previas investigaciones, el implante coclear fue iniciado por
Michelson & W. House, siendo este ultimo quien lo introdujo como un dispositivo para las
personas con pérdida auditiva (Moller, 2001). Segin ASHA (2004a), el primer implante coclear
de un solo canal fue introducido en 1972. La asociacion también nos dice que, entre 1972y
1980, se implantaron sobre 1,000 personas incluyendo cientos de nifios. Este dispositivo ha sido
aprobado desde mediados de 1980 para tratar personas con pérdida auditiva sensorineural
profunda bilateral (ASHA, 2004a). A partir de 1984, surgieron los implantes cocleares de
multiples canales y para el 1900, las investigaciones confirmaron que éstos brindaban mayor
beneficio para los adultos sordos postlinguales (ASHA, 2004a). Mundialmente, alrededor de

219,000 personas habian recibido un implante coclear para el afio 2010 (NIH, 2011).

El implante coclear ayuda a nifios y adultos con pérdida auditiva bilateral de severa a
profunda que no se benefician de un audifono. Este tipo de pérdida es sensorineural, como se
menciond anteriormente, esto significa que existe dafio en las células ciliadas de la coclea en el
oido interno (ASHA, 2013b). De acuerdo con el NIH (2011), el implante coclear tiene dos
partes principales que trabajan en conjunto para permitir la percepcion de sonido; éstas son la

parte externa, que se coloca detrés del oido, y la interna, que se implanta a través de cirugia.
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Entre el conjunto de partes externas se encuentran el micréfono, el cual parece un audifono de
atrés del oido (BTE), el procesador de habla y el transmisor. Entre las partes internas, que son
implantadas, estan el recibidor y los electrodos (ASHA, 2013b). ASHA (2013b) explica que el
micréfono recoge el sonido y lo envia al procesador de habla, el cual puede estar ubicado junto
con el micro6fono o aparte, en una caja pequefia que el nifio lleva en la espalda o pecho. El
procesador de habla es una computadora que analiza y digitaliza las sefiales del sonido y las
envia al transmisor que se lleva puesto en la cabeza atrés del oido. Este tltimo, envia las sefiales
codificadas al recibidor implantado en la cabeza, debajo de la piel. Los dispositivos que se hacen
actualmente, tienen un iman que sostiene la parte externa pegada a la interna (U.S. Food and
Drug Administration [FDA], 2010). El recibidor recoge las sefiales eléctricas codificadas,
enviadas por el transmisor, y las envia a la serie de electrodos que han sido insertados,
quirargicamente, en la coclea (ASHA, 2013b). Estos electrodos estimulan las fibras del nervio
auditivo y, por consiguiente, la persona percibe la sensacion de sonido. El implante, en parte,
simula la audicion natural donde el sonido crea una corriente eléctrica que estimula el nervio,

pero el resultado no es el mismo que la audicion normal (FDA, 2010).

Por otra parte, un implante coclear es muy diferente de un audifono, ya que este Gltimo
amplifica el sonido para que pueda ser detectado por el oido; en cambio el implante, omite las
parte afectadas y estimula directamente el nervio auditivo (NIH, 2011). Cabe recalcar que el
implante coclear no restaura la audicién ni cura la pérdida auditiva, solo permite la percepcion de
la sensacion de sonidos (ASHA, 2013b). Los beneficios que se obtienen del mismo van a
depender de varios factores como, la edad del paciente cuando recibié el implante, si su pérdida
auditiva fue antes o después de adquirir lenguaje, y la motivacién del paciente o su familia

(ASHA, 2013b). Ademas, la FDA (2010), nos menciona otros elementos importantes como la
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cantidad de tiempo que la persona lleva con pérdida auditiva, la edad en que comenzo la pérdida,
cuénto tiempo usan el implante, cuén rapido aprende, las destrezas cognitivas y cuan
comunicativo es el individuo. Expone, ademas, que a menudo los adultos se benefician
rapidamente del implante coclear y contintan incrementando sus destrezas por cerca de 3 meses
luego de programado el asistivo; posteriormente la rapidez de mejora disminuye. En contraste,
los nifios aumentan sus destrezas mas lentamente y requiere mucho entrenamiento para aprender
a utilizar el asistivo. Las personas reportan que, gracias al implante, pueden percibir una gran
variedad de sonidos como por ejemplo, pasos, la puerta al golpear, ladridos de los perros, el
teléfono, entre otros (FDA, 2010). Asimismo, la FDA nos dice que muchos de los pacientes
pueden entender el habla sin utilizar la lectura labial, de no ser asi, el asistivo los ayuda en la
lectura de labios. También reportan que muchos pueden hacer llamadas telefdnicas, ver
television mas facilmente y hasta disfrutar de la musica. De igual forma, Huttunen & Vélimaa
(2010), afiaden que el implante coclear aumenta las destrezas auditivas, ayuda y permite usar un
modo oral de comunicacion y adquirir en niveles Gtiles el lenguaje hablado. Ademas, segun los
autores, permite a los nifios integrarse al sistema de ensefianza primaria, mejores destrezas
académicos, versatilidad social, amplia las opciones para una futura educacion y empleo, y

aumenta la independencia social y una mejor calidad de vida en la adultez.

Segin ASHA (2004a), actualmente hay 3 sistemas de implante coclear de multiples
canales aprobados por las FDA en Estados Unidos. Estos son el Sistema de Implante Coclear
Nucleus de la Cochlear Corporation, el asistivo Clarion de la Advanced Bionics Corporation, y el
asistivo Med-El de la Medical Electronics Corporation. El realizar un implante coclear puede ser
muy costos y no en todos los casos es cubierto por el plan médico (NIH, 2011). En general, las

investigaciones han demostrado que el implante coclear brinda mayores beneficios a los nifios en
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comparacién con su costo (National Institutes of Health [NIH], 2013). De acuerdo con la NIH
(2013), dicho asistivo tiene un costo de alrededor de $60,000, en cambio, el costo de ayudas,
servicios, educacion especial y adaptacion de un nifio sordo antes de los 3 afios es de mas de 1

millon de délares.

Candidatos a Implante Coclear

Segun Zwolan (2011), los criterios para la candidatura de implante coclear estan
cambiando constantemente. Dichos criterios han evolucionado con el pasar del tiempo a medida
que se han hecho avances sobre la tecnologia del mismo, y subsecuentes mejoras sobre los
resultados de desempefio (ASHA, 2013d). Inicialmente, sélo los adultos con pérdida auditiva
profunda, postlingual, 6sea luego de adquirir el lenguaje, eran candidatos para recibir el
implante; los nifios con pérdida congénita no estaban dentro de los criterios. Posteriormente,
cuando la FDA aprobo que se realizaran los implantes en nifios, su criterio solo incluia a nifios
mayores de 2 afios (ASHA, 2004a). Sin embargo, hoy dia la FDA permite que los nifios con
sordera prelingual, antes de adquirir lenguaje, puedan recibir un implante coclear tan temprano

como a los 12 meses (ASHA, 2004a).

Aunque el rango varia, la cantidad de personas que son candidatos potenciales para un
implante coclear va de 250,000 a 1 millon (ASHA, 2013c). NIH (2011), nos dice que, segun la
FDA, para diciembre de 2010, 219,000 personas han recibido un implante coclear mundialmente.
En Estados Unidos, 42,600 adultos y 28,400 nifios han recibido dicho asistivo. Entre los
criterios que se utilizan para considerar si el individuo es un candidato potencial para implante
coclear estan, tener pérdida auditiva sensorineural, bilateral de severa a profunda, neuropatia

auditiva, tener 1 afio o0 mas (excepciones dependen de la etiologia), y no obtener beneficios de un
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audifono. Ademas, el paciente no debe presentar contraindicadores médicos, como por ejemplo,
patologia crénica del oido medio, lesiones en el nervio VIII (nervio auditivo), patologias de las
vias auditivas centrales, entre otros (ASHA, 2013d). Otro criterio importante es el compromiso
familiar con las citas luego del implante, el proceso de rehabilitacion, y que tengan expectativas
realistas sobre el uso y los beneficios del implante coclear. Ademas, la candidatura para un
implante coclear requiere de una evaluacion médica, audioldgica, y psicosocial/ habilitadora a

través de un equipo de profesionales (ASHA, 2013d).

Zwolan (2011) establece que hay factores que, aunque no excluyen al paciente de la
candidatura, pueden afectar los resultados y beneficios que se obtengan. Entre estos factores
estan anormalidades del oido interno, sordera prolongada antes de recibir el implante,

discapacidades adicionales y falta de rehabilitacion apropiada.

Equipo Multidisciplinario y Proceso

De acuerdo con Zwolan (2011), la decision de un implante coclear incluye un equipo de
profesionales que trabajan en conjunto con el paciente y su familia para evaluar las necesidades
personales, médicas, auditivas, de habla-lenguaje, y educativas del paciente. Una vez los padres
toman la decision de optar por este asistivo para sus hijos, y si el nifio cumple con los criterios
establecidos, se realizan una serie de evaluaciones como por ejemplo, evaluacién audioldgica,
incluyendo audifonos, evaluacion médica, vestibular, estudios radiologicos, evaluacion
psicosocial y psicologica, de habla y lenguaje y se discuten las expectativas familiares (ASHA,
2013d). De cumplir con todos los requisitos, se realiza la cirugia la cual tiene una duracién de 3
a 5 horas (Zwolan, 2011). La misma puede ser ambulatoria o requerir una noche en el hospital

(ASHA, 2013b). Como toda cirugia, la misma presenta riesgos. De acuerdo con la FDA (2010),
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la cirugia de implante coclear puede presentar varios riegos o efectos relacionados a la anestesia
y el procedimiento. Los efectos relacionados con la anestesia varian por individuo y aumenta el
riesgo si el paciente padece ciertas condiciones médicas. Entre los riesgos atafiidos al
procedimiento quirdrgico se encuentran dafio al nervio facial que pasa a través del oido medio, y
meningitis. Esta Ultima, la cual es rara pero seria, es mas propensa a ser sufrida por individuos
que presentan malformacion del oido interno. Otras complicaciones que pueden surgir son:
filtracion del fluido cerebro espinal o de la perilinfa en la coclea debido al procedimiento,
infecciones en la piel, coagulos de sangre o fluido en el area de la cirugia, y el individuo puede
manifestar ataques de mareos o vértigo (FDA, 2010). Asimismo, el paciente puede presentar
“Tinnitus”, que es un ruido en el oido, puede exhibir entumecimiento alrededor de la oreja 0
algin granuloma reparativo. La FDA expone que pueden exhibirse otros problemas asociados
con el uso del implante coclear como lo es la posibilidad de perder su audicion residual. Sin
embargo, a medida que contintan los avances en la medicina los riesgos pueden ir disminuyendo

con el pasar del tiempo.

ASHA (2013b) explica que, una vez realizada la cirugia, aproximadamente 4 a 6 semanas
después, se ajustan las partes externas y se programa y activa el implante. Es necesario esperar
dichas semanas para permitir que la cirugia sane (FDA, 2010). Durante la programacion y
ajuste, los electrodos son estimulados para determinar el nivel en que los sonidos se escuchan
altos pero cdmodos (Zwolan, 2011). Posteriormente, los familiares y profesionales que van a
estar trabajando con el nifio van a recibir orientacion y consejeria sobre la rutina para la solucion
de problemas con el dispositivo y las expectativas realistas sobre el rendimiento del menor

(ASHA, 2013d). De acuerdo con ASHA (2013d), el nifio debe asistir, muy a menudo, a su
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audidlogo durante el primer afio para verificar el equipo, refinar los pardmetros de programacion

y evaluaciones.

Otra parte importante de este proceso es la rehabilitacion o habilitacion de las destrezas
auditivas del nifio. La rehabilitacion se refiere al proceso para recuperar las destrezas y
funcionamientos que se han perdido debido a una condicion y/o accidente (Hasselkus, 2012).

Por el contraste, habilitacion son los servicios provistos a una persona para ayudarla a aprender,
mantener y aumentar las destrezas y habilidades funcionales que no se han desarrollado de forma
normal. ASHA (2013b) expone que, tanto nifios como adultos, reciben dichos servicios por
parte de Audidlogos, Patdlogos del Habla-Lenguaje, maestros y consejeros para aprender a

escuchar, aumentar habla, usar labio lectura y manejar la comunicacion.

Experiencias de Padres de Nifios con Pérdida Auditiva

Es de conocimiento general la importancia que tiene el bienestar familiar en la vida y
desarrollo de un nifio (Jackson, Wegner & Turnbull, 2010). Debido a esto, los clinicos se
preocupan por apoyar las fortalezas y necesidades de las familias. De acuerdo con la
investigacion realizada por Steinberg, Bain, Li, Delgado & Ruperto (2003), cuando se
diagnostica a un nifio con alguna condicion, ya sea fisica o mental, el ambiente familiar se ve
sumamente afectado. Cuando dicho diagndstico es de pérdida auditiva, Steinberg et al. describe
el periodo de identificacion de ésta como uno caracterizado por culpa, estrés, sin esperanza pero
sobre todo con mucha confusion. Sin embargo, establece que este periodo es critico ya que son
los padres los que deben comenzar a tomar una serie de decisiones con respecto al diagndstico y

tratamiento de su hijo.
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Se han encontrado que la pérdida auditiva no solo afecta la calidad de vida del nifio sino
también la de sus padres (Huttunen & Vélimaa, 2010). De acuerdo con Jackson et al. (2010), el
concepto de calidad de vida comprime el grado en que las necesidades familiares son satisfechas,
cuanto disfrutan el tiempo que pasan juntos y hasta qué punto pueden estos hacer las cosas que
les gustan. EI potencial impacto que tiene la pérdida auditiva en el sistema familiar se podria
explicar, dada la delicadeza del balance entre las demandas que se le hacen a la familia y los
recursos que estos tienen para trabajar con el estrés. Ademas expone que la resistencia familiar al
estrés y su habilidad para adaptarse a las demandas asociadas con la pérdida auditiva del nifio,
pueden estar influenciadas por la capacidad de su sistema familiar incluyendo sus recursos
interpersonales, sociales y econémicos. Segun la investigacion realizada por Fitzpatrick et al.
(2008), los padres describen la condicion como un fendmeno que no solo cambia sus vidas, sino

que afecta las decisiones familiares como la profesion, las finanzas y hasta el lugar de residencia.

Zaidman-Zait (2007) establece que, hoy dia, una de las primeras decisiones de
rehabilitacion que los padres deben tomar es si eligen o no un implante coclear para sus hijos.
La literatura sugiere que la decision de optar por dicho asistivo esta relacionada con el deseo de
los padres de que sus hijos se comuniquen de forma verbal (Johnston et al. 2008). De acuerdo
con Huttunen & Valimaa (2010) entre las preocupaciones de los padres concernientes a dicha
opcion se encuentran, hacer frente a la decision, los efectos a largo plazo que tendré el implante,
lo confiable de la tecnologia, la seguridad de la operacion, el desarrollo del habla y lenguaje, el
ambiente apropiado de educacion, la futura preparacion académica y la integracion social.
Ademas, estos tienen que lidiar con la presion de que mientras mas temprano su hijo reciba
intervencion, mejores beneficios, en cuanto a habla y lenguaje, tendra (Yoshinaga-Itano et al.,

1998). Una vez tomada la decision y el nifio es aprobado para recibir el implante, los padres
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deben enfrentarse con la considerable ansiedad y miedo antes y durante la operacion (Zaidman-

Zait, 2007).

Una vez realizado el implante los padres comienzan a plantearse preguntas como:
¢Cuando y como va a hablar mi hijo?, ;/Va a hablar como los nifios oyentes?, ;Qué tan rapido va
a desarrollar la lengua y como puedo ayudarlo?, ¢Es ideal utilizar lenguaje de sefias o es mejor
eliminarlo? y ¢Qué pasa si desarrolla la lengua mas lento de lo esperado? (Szagun et al., 2006).
Las expectativas que se tienen sobre el implante coclear son muy altas ya que se asume que los
nifios van a adquirir su lenguaje e incluso, que lo van a dominar igual que los nifios de audicion
normal (Szagun et al., 2006). Huttunen & Vélimaa, 2010 indican que la satisfaccion que los
padres sientan con el implante va a depender de las expectativas previas que éstos tenian.
Exponen ademas, que aungque muchas veces las expectativas no son realistas, se ha encontrado
que, luego, los padres cambian éstas de acuerdo al desarrollo de sus hijos. Entre los factores que
causan estrés reportados por los padres de nifios con implante coclear estan, ajustarse a las
necesidades y comportamientos del nifio implantado, las demandas de tiempo y esfuerzo, el
estrés matrimonial causado por la crianza de los nifios y dificultades obteniendo cuidado formal
para los hijos (Zaidman-Zait, 2007). Asimismo, reportaron la necesidad de realizar cambios en
los patrones de empleo, los costos, esfuerzo y estrés asociados con el programa de intervencion
del nifio y las dificultades obteniendo los servicios de apoyo. Los padres tienen mucha presion
durante este proceso porque tienen que estar involucrados directamente en la intervencién ya
que, segun investigaciones, las familias que estan activamente envueltas en los procesos de

evaluacion y tratamiento obtienen mejores resultados (ASHA, 2013c).

Weisel, Most & Michael (2006) exponen que otro elemento que aumenta el estrés de los

padres es saber que ellos son los responsables directos de las relaciones entre el nifio y los
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profesionales, y, los miembros de la familia tienen que estar, constantemente, adaptandose a los
cambio draméticos en el comportamiento del nifio y en sus habilidades comunicoldgicas lo que
pone sobre los hombre de la familia la responsabilidad del éxito del implante. Zaidman-Zait
(2007) comenta que, previas investigaciones informan, que los padres de nifios con implante
coclear experimentan mas angustia psicoldgica que los padres de nifios con audicion normal o
audifonos. Debido a esto, se cree que las razones para que el estrés de los padres no disminuya,
incluso luego de la operacion, son las expectativas no alcanzadas, la necesidad de estar
involucrados directamente en el tratamiento y las restricciones con las que se encuentran los
padres para realizar sus propias actividades. La personalidad de los padres, los estados de animo,
la depresion y ansiedad, son factores que contribuyen al nivel de estrés que éstos van a

experimentar durante el proceso (Weisel et al., 2006).

De acuerdo con Zaidman-Zait (2007), los padres expresan la gran necesidad de recibir
una amplia informacion pertinente a los cuidados médicos, a la educacion, tecnologia,
comunicacion, entre otros, asi como apoyo emocional e intervenciones psicosociales. Por otro
lado, Fitzpatrick et al (2008) comenta que segun los padres, el contacto con otras familias en su
misma situacion deberia ser parte del programa de servicios ya que se sienten apoyados y pueden
intercambiar opiniones y referencias sobre servicios para sus hijos. Ademas, al ser los entes
encargados de tan importante decision para la vida de sus hijos, consideran que hablar con
familias cuyos hijos ya fueron implantados los ayudaria a conocer més sobre la experiencia
(Zaidman-Zait, 2007). Asimismo, el que los nifios compartan con pares con su misma condicion
les es beneficioso (Fitzpatrick et al (2008). De igual forma reportaron que recibir, de parte de
los profesionales, guias de comunicacion, actividades, destrezas de interaccion y orientacion

sobre el proceso de aprendizaje de sus hijos son de mucha utilidad (Zaidman-Zait, 2007).
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Por otra parte, la reaccion y experiencia que tendran los padres al lidiar con un implante
coclear se va a ver influenciada por el trasfondo cultural de la familia (Steinberg et al., 2003).
Elementos culturales como el lenguaje, la estructura familiar, los roles por género, las creencias
sobre la salud y sanacidn, y la cultura en general juegan un papel importante en la toma de
decisiones sobre la rehabilitacion y tratamiento de las discapacidades. Segun Steinberg et al.
(2003), las familias hispanas expresaron dificultad con la estigmatizacion de su comunidad y
falta de entendimiento sobre la pérdida auditiva de sus hijos y en general y, mayormente,
reportaron problemas comunicandose con sus hijos. Se concluye que el proceso de decision es
complicado ya que esta influenciado por las creencias, valores, emociones y expectativas, donde
los padres hispanos raramente participan en el desarrollo y actividades establecidas en el plan

educativo individual de sus hijos.
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Capitulo 111
Metodologia
Introduccion

La Asociacion Americana de Habla-Lenguaje y Audicién (2013b), ASHA por sus
siglas en inglés, define la audicion como un proceso complicado a través del cual le otorgamos
significado a los sonidos que recogemos a nuestro alrededor. Asimismo, nos explica que la
misma es critica para el desarrollo del habla, lenguaje, el aprendizaje y comunicacion. La
pérdida del sentido de audicion no solo afecta el desarrollo del nifio, sino que influye en la vida
familiar y las decisiones (Fitzpatrick, Angus, Durieux-Smith, Graham & Coyle, 2008).

De acuerdo con Zaidman-Zait (2007), cuando un nifio es diagnosticado con pérdida
auditiva, su familia pasa por un proceso de adaptacion, cambios emocionales, estrés, toma de
decisiones medicas, educativas y sobre estrategias de comunicacion, asi como realizar ajustes
financieros para afrontar la crianza de un nifio sordo. Huttunen & Vélimaa (2010), nos dicen que
alrededor el 96 % de los padres que tienen un hijo con algun impedimento auditivo son oyentes,
lo que puede ocasionar que el proceso se aun més dificil. Zaidman-Zait (2007), expone que la
decision sobre si seleccionan el implante coclear como asistivo para su hijo es una de las
primeras que la familia debe enfrentar. La investigacion de Zaidman-Zait muestra cuan
importante es proveer intervencion temprana y determinar las necesidades de recursos de estas
familias, el apoyo social, informativo y de servicios que requieren durante el proceso de implante
coclear
Proposito de la Investigacion

El objetivo de esta investigacion fue conocer las experiencias de los padres de nifios

con implante coclear en Puerto Rico. Esta informacidn se obtuvo a través de entrevistas semi-
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estructuradas.
Objetivo

El objetivo de esta investigacion fue determinar y estudiar las experiencias de los padres
de nifios con implante coclear en Puerto Rico con un enfoque cualitativo a través de entrevistas

semi-estructuradas.

Justificacion

Esta investigacion tuvo como intencidn describir y recoger informacion, mediante el uso
de entrevistas, sobre la experiencia de los padres de nifios con implante coclear para asi conocer
y entender lo complicado o sencillo del proceso. Es importante estudiar e intentar comprender
dicho proceso, como éstos lo ven y como se sienten al respecto ya que los padres son entes que
desempefian un papel significativo en el desarrollo de los nifios. Segun Zaidman-Zait (2007), los
padres pasan por una etapa de mucha ansiedad y miedo ocasionado por la cirugia a la que tienen
que someter a sus hijos para recibir el implante y, posteriormente, tienen que sobrellevar el

proceso de rehabilitacion el cual demanda mucha participacion de éstos.

ASHA (2004b) nos indica que éste tema es de suma importancia para el area de Patologia
del Habla-Lenguaje debido a que éste profesional es uno de los encargados directos, ademas del
audiologo, de habilitar o rehabilitar las destrezas de comunicacion y audicion y estar en
constante contacto con los padres y el menor. Ademas nos explica que es necesario que este
especialista tenga conocimiento de ésta area para poder servir como facilitador y brindarles las
herramientas necesarias a los encargados para, en conjunto, alcanzar un adecuado progreso de las
destrezas de comunicacion y que asi el menor y su familia tenga una mejor calidad de vida. Por

otra parte, con los resultados que se obtendran se aportara conocimiento sobre el tema ya que
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existe una literatura limitada sobre el mismo. Mundialmente, segun el National Institutes of
Health [NIH] (2011), la FDA establece que para diciembre de 2010, alrededor 219,000 personas
habian sido implantas. De éstas, en Estados Unidos, alrededor de 42,600 adultos y 28,400 nifios

han recibido dicho asistivo.
Escenario de la investigacion

Las entrevistas semi-estructuradas se llevaron a cabo en el hogar de los participantes.
Este se determin6 como lugar de la investigacion tomando en cuenta la comodidad de los

participantes, su disponibilidad en cuanto a dia y horario y transportacion.

Se le proveyo al participante un ambiente de comodidad y privacidad para que las
entrevistas fluyeran de forma relajada. La entrevista se realizé en un espacio donde sélo estaban
presentes el entrevistado y la investigadora. La misma se llevo a cabo de forma clara y despacio

para la comodidad del entrevistado.
Acceso a los participantes

Para el acceso a los participantes que se consideraron como buena fuente de informacion
sobre el tema, se contactaron, en un principio, directamente para invitarlos a participar de la
investigacion. Luego, se utilizé el snowball effect, lo que significa que se continud identificando
participantes mediante otras personas que los recomendaron y refirieron a los mismos (Patton,

2002).
Criterios de inclusion

Para participar en la investigacion se requirio que:
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1. Los participantes fueran padres, oyentes, de nifios con pérdida auditiva pre-lingual que

utilizan implante coclear.

2. Fueran de nacionalidad puertorriquefa.

3. Los nifios tenian que haber recibido dicho asistivo en o antes de la edad preescolar que
comprende de 3 a 5 afios.

Criterios de exclusién

Los criterios de exclusion para este estudio fueron:

1. Los padres de nifios con audicion normal.
2. Padres de nifios con alguna condicion concomitante a la pérdida auditiva, ya sea
cognitiva o motora severa, como por ejemplo problemas de ambulacion.

Procedimiento para llevar a cabo la Investigacion y Consentimiento Informado

Se contacto a un padre y se le pregunto informacion acerca de otros posibles
participantes. La investigadora contacté a la persona referida por el participante y corrobor6 que
cumplia con los criterios de inclusion y exclusion. El reclutamiento de participantes continud en
forma de cadena, mediante snowball effect. Cuando se identificaron los participantes, se les
orientd sobre el objetivo, propdsito, justificacion, riesgos, beneficios y procedimiento del
estudio. Una vez aceptaron, se coording, de forma individual, fecha, hora y lugar para el

encuentro entre el investigador y el participante.

Una vez en el lugar establecido para la entrevista, se le entregd el consentimiento
informado el cual contenia, de forma detallada, la informacion de estudio. Este documento

incluia una descripcidn de la investigacion, los objetivos, propositos, justificacion,
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procedimiento, riesgos y beneficios de la misma. En éste también se desgloso la informacion
sobre confidencialidad, donde se explicé que se utilizarian seudonimos, se grabarian las
entrevistas, como se manejarian los datos obtenidos, para que se utilizarian y quién, como, y por
cuanto tiempo serian protegidos los datos. Se explicd, ademas, el nimero total de participantes y
sobre su derecho a rehusarse a dar informacion especifica y abandonar el estudio en cualquier
momento sin penalidad alguna. Se le proveyo al participante un periodo de tiempo para aclarar
dudas con el entrevistador. Este proceso informativo se llevd de forma clara 'y con un
vocabulario sencillo. El participante leyo cuidadosamente el documento antes de firmar el
mismo previo a la entrevista. Al firmarlo, el participante aseguro estar de acuerdo, que

comprendi6 la informacion provista, y aceptd, de forma voluntaria, participar de la investigacion.

Una vez se establecid y explicé toda la informacion necesaria, se comenzé con la
entrevista. La misma se llevé a cabo en el hogar de los participantes. Se conocio la experiencia
de los padres de nifios con implante coclear utilizando entrevistas semi- estructuradas. Las

entrevistas fueron audio-grabadas, transcritas y se analizaron los datos colectados.

Meétodo de recoleccién de datos

La recoleccion de datos fue por medio de entrevistas semi-estructuradas donde se utilizo
una guia de preguntas (Apendice A). Mediante cita previa, se decidio el dia, lugar y hora de
convocacion de los participantes seleccionados de acuerdo a los criterios establecidos. Se utilizd
la toma de notas detallada durante y después de la entrevista. Ademas, se uso grabacion de audio
durante el encuentro. La entrevista tuvo un tiempo de duracidn aproximado de 15 a 25 minutos.
Durante el proceso de entrevista, los participantes no mostraron indicios de que su estado

emocional o sicoldgico se afectara, por lo que no hubo que referir a servicios sicologicos.
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Andlisis de datos

En cuanto al analisis de la data, la misma se observo de forma atenta mientras ésta
emergio durante la investigacion. Los datos se obtuvieron de la toma de notas detallada y de la
transliteracién de las grabaciones de audio. Esto fue realizado por el investigador principal.
Posteriormente, la transliteracion fue enviada a los participantes para su revision y se
triangularon los datos para corroborar la informacidén mediante la revision de literatura y las
respuestas de los participantes. Ademas, se identificaron los temas en comun que se recopilaron
como resultado de las entrevistas. Segun Patton (2002), el reto del analisis de la data cualitativa
esta en hacer sentido de toda la data recopilada. Debemos reducir la misma separando los datos
y observaciones significativas e influyentes; lo cual es un poco dificil ya que no hay reglas ni

formulas para determinar esto.

La data se esparcio para ser evaluada y se organizd en grupos significativo. Luego se
categoriz6 como relevante o repetitiva, y se elimind la que no era necesaria. Se identificaron
temas invariantes y se realiz6 una variacion imaginativa en la que se observaron cada uno de

éstos desde diferentes puntos de vista (Patton, 2002)

Por otro lado, durante la discusion de los datos, se presentaron los temas expuestos por
los participantes de forma anénima con uso de seudonimos para evitar que éstos puedan ser
identificados. Ademas, se discutio desde la perspectiva de cada caso para identificar las
similitudes y diferencias entre los mismos. Solamente la investigadora principal y su mentora, la

Dra. Lillian Pintado, tuvieron acceso a los datos recopilados para proposito de su analisis.
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Dispositivos de confidencialidad

Se protegio la privacidad e identidad de los participantes mediante el uso de seudénimos.
Los datos recolectados se mantendran protegidos, en una caja fuerte en casa de la investigadora,
por un periodo de 5 afios durante los cuales ésta sera la Unica persona que tendra acceso a los

mismos. Pasado dicho tiempo, los datos se trituraran y seran descartados.

El consentimiento informado se guardo en un sobre diferente al de los datos recopilados
para evitar la posible identificacidn de los participantes. Asimismo, los datos relacionados a la
transliteracion de las entrevistas se guardaran, por 5 afios, en una memoria del almacenaje
electronico, por ejemplo un usb memory, exclusivo para el estudio. Luego de dicho periodo, se
eliminaran los mismos.

Establecer Veracidad

Se transliteraron los datos que se obtuvieron de la grabacion de audio. Estos se enviaron
a los participantes los cuales tuvieron la oportunidad de revisar y aprobar o denegar las
respuestas ofrecidas. Se les otorgd una semana para revisar el documento y devolverlo a la
investigadora. En el caso de los participantes que no devolvieron el mismo en el periodo
establecido, se tomo la transliteracion original y se dio por hecho que el participante no deseaba
efectuar cambios.

Riesgos Potenciales a los Participantes

Esta investigacion tenia riesgos menores. Entre los riesgos para los participantes se

encontraban:

1. aburrimiento

2. estrés por la entrevista
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3. cambios emocionales al contestar las preguntas sobre el proceso por el que pasaron o
estan pasando con sus hijos

4. incomodidad

5. ansiedad durante el periodo de preguntas y

6. cansancio

Beneficios Potenciales para los Participantes

Entre los beneficios que los participantes obtuvieron estan:

1. Compartir su experiencia y desahogar lo dificil del proceso de criar a un nifio con implante
coclear.

2. Laoportunidad de explicar el proceso desde su punto de vista.

3. Expresar sentimientos relacionado al tema.

4. Ser escuchados de forma individual.

5. Contribuyeron a generar conocimiento que puede ayudar a otros padres que estan pasando
por la misma situacion.

Beneficios a la sociedad

Entre los beneficios que esta investigacion aporto a la sociedad se encuentra:

1. Conocimiento sobre la experiencia de los padres de nifios con implante coclear.
2. Ayuda para crear sensibilidad a las particularidades y experiencias de éstos.
3. Contribuyo para conocer los factores precipitantes de estrés familiar.

4. Conocer los servicios y ayudas que requieren dichas familias para facilitarles el proceso.
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5. Proveyo informacion de importancia para los profesionales que trabajan con la poblacién
de nifios con implante coclear y para los que estan envueltos en el proceso brindando
servicios a estas familias.

Uno de estos especialistas es el Patdlogo del Habla-lenguaje, el cual, segin ASHA
(2004), es el responsable del proceso de rehabilitacion o habilitacion de las destrezas
comunicologicas del nifio. Es importante que dicho profesional conozca sobre el tema para que
pueda lidiar correctamente con éstas familias y pueda brindarles las herramientas necesarias

para sobrellevar el proceso con éxito (ASHA, 2004).
Importancia del Estudio

La importancia de esta investigacion es la necesidad que existe de entender el proceso y
la experiencia de los padres de nifios con implante coclear ya que estos son pilares importantes
para un buen desarrollo y progreso en la rehabilitacion de sus hijos. La investigacion realizada
por Zaidman-Zait (2007) nos dice que este proceso esta caracterizado por ansiedad, miedo y una
gran demanda de participacion de los padres durante el mismo, ya que el compromiso familiar es

uno de los criterios para la candidatura para el implante.

Por otro lado, segun ASHA (2004b), este tema es importante para el area de Patologia del
Habla-Lenguaje ya que este especialista esta en contacto directo con los padres y el menor y esta
encargado del proceso de rehabilitacion de las destrezas de comunicacion. También nos indica
que es necesario que los Patologos del Habla-Lenguaje tengan conocimiento para servir como
facilitadores, brindar las herramientas necesarias a la familia para ayudarlos a tener una mejor

calidad de vida y proveerlo un tratamiento adecuado al menor. De igual forma, al existir
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literatura limitada sobre dicho tema, los resultados que se obtengan aportaran conocimiento.

Datos del Investigador

Patricia Pérez Rodriguez, es estudiante de Patologia de Habla y Lenguaje en la
Universidad del Turabo desde el 2012. Nacio el 17 de octubre de 1989 en Arecibo, Puerto Rico.
Actualmente es vecina del pueblo de Camuy y cuenta con 24 afios de edad. En el afio 2012,

obtuvo un Bachillerato en Terapia de Habla-Lenguaje.

La autora escogio este tema por su interés en el area de la audicion el cual desarrollo en
sus afios de Bachillerato. Durante los mismo, tuvo la oportunidad de trabajar con la poblacién de
implante coclear mientras realizaba su practica clinica lo que aumento dicho interés. Ademas,
ésta presta cierta importancia al tema debido a que ha observado directamente el proceso de los
padres de nifios con implante coclear ya que en su familia hay una persona perteneciente a dicha

poblacion.
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Capitulo IV
Descripcion de los Participantes

Para realizar este estudio se entrevistaron 5 participantes. Estos eran padres,
puertorriquefios, de nifios con implante coclear. Los mismos fueron reclutados mediante el
método de snowball effect; lo que significa que se continud identificando participantes mediante
otras personas que los recomendaron y refirieron (Patton, 2002). Se les realiz6 una serie de
preguntas a través de una entrevista semi-estructurada. Para proteger la confidencialidad de los
sujetos se utilizaran seudonimos al presentar los resultados obtenidos. En este capitulo se ofrece

una breve descripcion de los entrevistados.
Lilly

En la actualidad, Lilly es ama de casa ya que, al recibir el diagndstico de pérdida auditiva
de su hijo y tener los recursos econdmicos necesarios, dejé su trabajo para dedicarse a tiempo
completo al nifio. Comentd que su hijo, de 5 afios, ha desarrollado las destrezas necesarias para
su edad gracias a su dedicacion y compromiso. En un futuro, espera que su hijo pueda aprender

lenguaje de sefias para que pueda comunicarse con otras personas sordas.
German

Su hija mayor, de 6 afios de edad, de su primer matrimonio, es quien posee el implante
coclear. Se siente orgulloso de que, actualmente, su hija es una nifia independiente la cual esta
interesada en desarrollar sus destrezas de comunicacion gracias al apoyo de su maestra en la

escuela a la que asiste.
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Sol

Esta participante se desempefia como Terapista del Habla-Lenguaje. Actualmente, su
nifio tiene 3 afios de edad y, ademas de la pérdida auditiva, posee un problema sensorial. Esta,
quien recibe la ayuda de su madre que es la que cuida al nifio durante sus horas de trabajo,

recalca que el apoyo familiar y la orientacion son factores muy importantes.
Amy

Amy actualmente se desempefia como estilista a domicilio y ama de casa. Coment6 que
su vida universitaria se vio afectada debido al diagnéstico de pérdida auditiva de su hija, a la cual

tuvo a los 21 afos de edad aun siendo estudiante.
Ana

Ana es ama de casa, madre de 2 nifios; una nifia de 10 afios, quien posee el implante
coclear, y un nifio de, aproximadamente, 1 afio y medio de edad. Recalcd, orgullosamente, que
su hija es una nifia inteligente, independiente, que pertenece al cuadro de honor de su escuela y
posee una de las puntuaciones mas altas de las Pruebas Puertorriquefias. Ademas, aprovecha su
experiencia para orientar a otros padres, a quienes se encuentra en diferentes lugares y se acercan

a hablar con ella al ver a su hija.
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Capitulo V

Resultados

El proposito de esta investigacion era conocer la perspectiva y experiencias de los padres
de nifios con implante coclear. En este capitulo se presentan los datos obtenidos y se exponen
los resultados sobre el punto de vista y experiencia de estos padres. La data fue transliterada,
editada y analizada. Luego, se determinaron elementos y temas en comun entre las respuestas

de los participantes.

Los temas en comun son presentados, respaldados y ampliados mediante la citacion de
las respuestas de los individuos entrevistados. Se observaron aspectos en los cuales los sujetos

coincidieron y que eran relevantes para el tema bajo estudio.

Entre los temas principales en que los participantes coincidieron se encuentran los

siguientes:

1. Altas expectativas relacionadas al equipo y rapida adaptacion familiar.
2. Buena relacion con los profesionales.
3. Falta de orientacion, conocimiento y servicios.
4. Disponibilidad de contacto con padres que pasaron por el proceso y recomendaciones a
los que estan por afrontar el mismo.
Los temas antes mencionados seran presentados de forma individual, citando las
respuestas de los participantes. Cada tema se desprende del analisis de datos obtenidos durante

las entrevistas y presenta el punto de vista de los participantes.
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Altas expectativas relacionadas al equipo y rapida adaptacion familiar

Todos los padres entrevistados coincidieron en que, desde el comienzo, sus expectativas
eran altas. Estaban claros del objetivo a lograr a través del asistivo. Una de sus metas
principales era que el nifio se adaptara y asimilara el implante coclear de forma rapida para que, a
través de las terapias, lograra comenzar a vocalizar lo més pronto posible. En general, los cinco
padres tenian como objetivo mejorar la capacidad auditiva de sus hijos para que éstos empezaran
a hablar. Cabe recalcar que tres, de los cinco participantes, concordaron en que el proceso fue un
poco largo y dificil.

Por otra parte, las respuestas de los padres respecto a la adaptacion sobre la situacion y el
ambiente familiar resultaron concordantes. Todos los participantes respondieron que se
adaptaron rapidamente como familia para asi poder trabajar para el bien del nifio. Buscaron
alternativas, se orientaron, y eligieron las opciones que mejor se acoplaran a las necesidades de

sus hijos, para que estos pudieran desarrollar sus destrezas en limitacion.

German

Yo esperaba que fuera mas llevadero, que ella lo aceptara mas. Que le gustara tenerlo.

En cuanto al ambiente familiar el participante dijo:

Por lo menos no, porque nosotros hemos buscado que los servicios nos queden

cerca, las terapias y eso.

En adicion, German comentd que, al principio, el proceso de adaptacién de la nifia fue
“horrible” debido a que no queria utilizar el asistivo. El padre explicd que habia que aguantarla
para ponerle el equipo. Describié el proceso como uno fuerte. German aclara que la situacion
del implante coclear no afect6 el ambiente familiar. Menciono que juntos buscaron que las

ayudas necesarias les quedaran cerca. Explico que los Unicos cambios que tuvieron que realizar
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fueron econdmicos para costear la terapia del habla que recibe la nifia, 1 vez a la semana, en el

area metropolitana de la isla; en adicion a las que toma cerca de su pueblo y en la escuela que

son costeadas por el plan y el Departamento de Educacion.

Ana

Lilly

En cuanto a las expectativas para con el asistivo Ana contesto:

Esperaba en aquel momento, y espero, que ella mejorara su calidad auditiva; que
pudiera ser como ta y como yo, que se pudiera desarrollar completamente, que pudiera
ser independiente; que no dependiera de nosotros para todo. Esas eran mas bien mis
expectativas. Y lograr el habla que es lo mas importante, obviamente, en ella.

Sobre el ambiente familiar, la participante comento:

En el caso de la nena ha sido un cambio muy positivo; si nos hemos tenido que adaptar
porgue esto es un proceso. Fuimos, poco a poco estimulando audiolégicamente para que
ella supiera responder por su nombre y todo eso. En familia nos hemos tenido que
acoplar al tono de voz, a que ella tiene que ir modificando su tono de voz, poco a poco se

le va programando el equipo para que ella se vaya auto-escuchando.

Sobre las expectativas Lilly dijo:

En todo momento era que, en cuanto lo operaran, ibamos a empezar terapias bien rapido
para que el lograra ponerse al nivel como cualquier nifio de su edad; nunca
consideramos una escuela especial, nunca consideramos lenguaje de sefias, nada.
Porque ya yo habia visto los resultados y sabia que no era necesario.

Referente al ambiente familiar comentd lo siguiente:



PERSPECTIVA DE LOS PADRES SOBRE EL IMPLANTE COCLEAR 57

Sol

No, de ninguna manera. Todo el mundo se acopl6 rapido e incluso su hermanito también
cooperaba. No es algo que sea dificil de usar. No tuvimos que hacer cambios para

adaptarnos.

Ay! ¢ Qué yo no esperaba de ese implante? Pues las expectativas eran bien altas. Yo
pensaba que al principio, cuando por primera vez lo prendieran, el iba a reaccionar a un
sonido y no fue asi. El no reaccioné absolutamente a nada. Esperaba que el proceso de
adaptacion, de que €l se lo dejara, fuera més rapido. Esperabamos que vocalizara mas
rapido.

En relacion al ambiente familiar Sol aclaré:

No, para nada. En cuestion de adaptacion, si, hubo que adaptarnos; hubo que hacerlo
parte del diario de él; él no lo queria ciertos dias.

La madre menciono que los Unicos cambios que tuvieron que realizar fueron debido al

problema sensorial del nifio. Esta explicé que practicamente tienen un pequefio centro de terapia

en el area de la sala de la casa.

Amy

Pues yo esperaba que reaccionara rapido y lo tolerara bastante rapido. Yo lo que
esperaba era que aceptara el implante un poquito mas rapido de lo que estuvo.

En relacion al ambiente familiar:

En la forma que lo ha afectado es positivo, toda la familia se ha unido mas en cuento a
la condicion de la nena. Hemos cogido clases de sefias y hemos buscando alternativas

como Patdlogos y Audidlogos que la estén evaluando constantemente.
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Amy también comento que, para lograr su objetivo de la comunicacion, empez0 a usar
lenguaje de sefias con su hija. Ademas, explico que, actualmente, luego de un proceso largo de
maés de 1 afo, su hija se comunica en oraciones completa y sus destrezas comunicoldgicas han
mejorado grandemente.

En general, los participantes coincidieron en que sus expectativas para con el implante
coclear eran unas bien altas. Su meta principal al implantar a sus hijos era que estos lograran
adquirir las destrezas necesarias para comunicarse. En adicion, expresaron su experiencia en
cuanto al proceso de adaptacion del nifio con el equipo, el cual no transcurrié como ellos lo
esperaban. De igual forma, concordaron en que el implante coclear no afectd su ambiente
familiar, de hecho, en algunos casos, unio la familia. Coincidieron en que no tuvieron que
realizar cambios mayores, mas alla de adaptarse en cuanto a los servicios que reciben los nifios y

ser parte del desarrollo de las destrezas de éstos.

Buena relacion con los profesionales

Los participantes indicaron haber tenido una buena relacion con los profesionales como
el Pat6logo del Habla-lenguaje y el Audiélogo. La mayoria recalcé que tuvo una mejor relacion
con el Pat6logo del Habla que era quien trabajaba mas directamente con los nifios. Una de las
participantes no menciono haber obtenido servicios de parte de algin Audiélogo, sino de parte
de un Otdlogo, quién opero al nifio. Ademas, uno de los padres explicd que, directamente, él no
tuvo relacién con la Pat6loga del Habla, sino que fue la madre de la nifia.
Lilly

Pues muy buena. Yo quise escoger una Patéloga en especifico porque sabia que habia

trabajado ya con otros nifios que habian tenido éxito con el implante. Y, realmente, era

una relacion de colaboracion porque yo le decia a ella lo que yo estaba trabajando en mi
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casay ella lo incorporaba a la terapia; asi que realmente era una trabajo, el primer afio

mas que todo, fue algo entre las dos.

Con el Audio6logo también fue una relacion buena.

Lilly menciond que un aspecto sumamente importante para el progreso de los nifios es
que los padres trabajen en conjunto con los profesionales envueltos y que éstos creen su plan de
trabajo para el hogar.

German

Pues el Audiélogo nos orient6 que todo lo que estaba pasando, en cuestion de la nifia,

eranormal. Que iba a rechazar el equipo, que le iba a molestar el escuchar. Cuando yo

la llevaba a ajustarle el equipo, que ella le hacia los ajustes cada 2 semanas 0 cada mes
para ir acostumbrandola, cada vez que le hacia el ajuste la nena rompia a llorar porque
era una sensacion nueva, mas alto o le molestaba. Nos orient6 que eso era normal pero
que se iba a ir acostumbrando.

El padre explico que, quien tuvo el contacto con la Patologa fue la madre de la nifia.

En el Patologo del Habla, ahi yo no fui mucho, iba la mama con ella. Lo que la

orientaba era sobre eso mismo, que iba a ser un proceso lento porque ella lleva yendo

alla como 2 afios, a San Juan, y ella fue la mas que le ensefio al principio para arrancar.

En adicién menciond que otro profesional que los ha ayudado muchisimo durante el
proceso es la maestra del salén de comunicacién en la escuela a la que asiste la nifia.

Amy

Por la Patologa, excelente. El Audiologo, el primero, ella estuvo muy pendiente a

nosotros, inclusive el teléfono personal nos dio. Ya la segunda es un poquito mas

retiradita.
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Ana

Sol

Muy bien, excelente. En el caso del grupo del médico que la operd, fue un proceso de
recuperacion largo. Ellos estuvieron conmigo ese primer afios, después de operada en
todo momento; la nena recibia terapias del habla con el médico y con la Patdloga del
Habla, recibia monitoreo auditivo todo el tiempo, diria que una vez al mes. Estuvieron
completamente pendientes y en apoyo a mamay a papay a la familia, al circulo
familiar, para que entonces pudiéramos trabajar en acorde, ellos alla y nosotros aca en

la casa.

Excelente, tengo que decir que fue muy buena. Ok, fue excelente por parte de la
Patéloga. Por parte del Otélogo, fiue muy poca la cooperacion; el “bonding” fue poco.
Es como que, esto es lo que va a pasar, te voy a operar tal dia, te lo aprobaron, ya, se
acabo. Esta cuestion de sentarte, orientarte, “mira pueden pasar estas cosas”. NO €S
hasta que uno empieza a leer, a buscar, que uno se da cuenta de otras cosas.

La madre explica que, aunque ella posee ciertos conocimientos debido a su profesion,

faltd orientacion, tacto y empatia por parte del Otélogo. En adicidén, mencioné que, a pesar de

que su relacion con la Patéloga del Habla-Lenguaje fue buena, ésta no le da, ni quiere considerar,

otras opciones, como el lenguaje de sefias, por si el nifio no logra comunicarse.

En conclusion, los participantes coincidieron en que tuvieron una buena relacion con el

Patélogo del Habla-Lenguaje y el Audidlogo. Estos los ayudaron durante el proceso, los

orientaron adecuadamente, y trabajaron en conjunto para el mejoramiento del nifio.
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Falta de orientacion, conocimiento y servicios
Al cuestionarles sobre los factores y/o servicios que no obtuvieron durante el proceso, los
padres coincidieron en la mencion de algunos de éstos. Mencionaron la falta de orientacion
hacia los padres, desconocimiento por parte de muchos profesionales, tanto Patlogos del Habla-
Lenguaje como maestros, y falta de servicios y ayudas.
Sol
Orientacion, informacion. Mas facilidades a nifios sordos, no hay muchas. Pero méas
que todo, orientacion a los papés.
Lilly
Bueno pues yo creo que definitivamente, en Puerto Rico no hay, yo entiendo, que no hay
nadie certificado en terapia audio-verbal. Me parece que no. A lo mejor puede haber
personas que conozcan Y que la implementen pero no hay nadie certificado.
Y hay mucho desconocimiento en Puerto Rico de como debe ser la terapia. O sea, que yo
creo que eso definitivamente ayudaria. Y mas conocimiento entre los Patologos también,
es bien diferente la terapia y no es que no lo quieran trabajar, es que no lo saben hacer,
porque Yo visité muchos.

La entrevistada también menciond las ayudas econdmicas y la disponibilidad de los servicios:

Bueno, me imagino, que hay muchas personas que no logran operarse, empezando

por ahi, porque a lo mejor no cuentan con los recursos econémicos y entonces, igual, a
lo mejor las terapias con una persona especializada. Tampoco tienen, a lo mejor, los
recursos para lograr eso. O la orientacion para llegar donde ellos. Es eso, los recursos
para que los nifios que estén implantados, después no le haga falta la terapia. Que esos

recursos estén disponibles.
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Amy

Ana

El apoyo, como tal, econémico, porque sé que a algunos el apoyo econémico fue total, el
mio fue parcial. Osea, que nosotros nos tuvimos que poner a buscar el resto del dinero.

Yo sé que quizés habia otros servicios y no nos orientaron adecuadamente.

En el momento en que la operamos habian muchas personas con poco conocimiento de
lo que era el implante coclear. El implante coclear practicamente es un boom ahora,

verdad, gracias a la tecnologia.

Ademas, Ana menciond la falta de ayudas y servicios:

El gobierno como tal no da las ayudas, ni los beneficios. Esto es una cosa que uno tiene
que buscar el dinero, aprobarlo. En ese sentido si, no hubo esa ayuda, como tal,
econdémica. Si, después que la operan, pasa un tiempo y todo lo que implique gastos en
el implante, obviamente, lo tenemos que costear nosotros. Obviamente el gobierno no
ayuda, no hay plan médico. Ahora mismo en Puerto Rico no hay ningun tipo de plan
meédico que lo cubra y ni siquiera cubra los seguros. Por ejemplo, nosotros, anual,
pagamos un seguro para su equipo, y eso no existe. Y eso yo creo que seria la
deficiencia mas bien de estos equipos asistivos que, pues, ahi no tenemos la cubierta y el

“backup ” de algun plan médico que nos pueda asistir.

German

Hace falta ayudas econdmicas, que esté mas accesible, que sean mas inmediatas las
ayudas porque aqui haya que buscar papeles y esperar a que ellos los aprueben y se dan
mucho puesto para que la nifia reciba los tratamientos porque nosotros perdimos como 1

afno y pico en cuestion del papeleo para que le hicieran la operacion.
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Germén también sefialo la falta de conocimiento por parte de los profesionales.

Aqui hacen falta un montén de cosas. Aqui hace falta que los maestros de las escuelas

publicas tengan algun tipo de conocimiento de cémo dirigirse a esos nifios, en cuestion

de sefias, con dibujos, ir mas poco a poco.
En adicion, menciond la disponibilidad y calidad de servicios:

El Gnico problema que tuvimos en cuestion del papeleo fue cuando habia que buscar

unos papeles en San Juan para someter el expediente para las ayudas econémicas que

nos daba el gobierno, algo catastrofico. Sometimos los papeles, fuimos alla y estuvimos
esperando a que nos contestaran y nunca nos contestaron porque hubo un cambio de
gobierno en ese momento. Cuando volvimos a ir, habian botado los papeles, el
expediente no aparecia que por eso era que se habian tardado tanto en cuestion de
aprobar el dinero para eso y entonces fue que lo sometimos y rapidito lo aprobaron.

El padre indica que su hija ha mostrado progreso gracias, también, a la ayuda de su
maestra de comunicacion en la escuela a la que asiste. Sefialo que, de no tener esa escuela cerca,
hubieran tenido que moverse o0 mudarse y hacer otros cambios para buscar el bienestar de la
nifia. Menciond que, en algunos de los tutoriales de implante coclear que les proveyeron, se
muestra que en las escuelas de Estados Unidos utilizan el Sistema FM para dar la clase y
beneficiar al menor que utiliza el asistivo. Sin embargo, explico, ese sistema no lo tienen las
escuelas del pais.

Los padres entrevistados dejaron claro que, en Puerto Rico, actualmente, hay deficiencia
a la hora de proveer apoyo y ayuda a estos casos. Recalcaron la falta de ayudas econdémicas,

tanto para la operacion como para el equipo y su mantenimiento. Ademaés, mencionaron el poco
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conocimiento por parte de profesionales y la orientacion para llegar a solicitar las pocas ayudas
disponibles.
Disponibilidad de contacto con padres que pasaron por el proceso y recomendaciones a los
gue estan por afrontar el mismo

La mayoria de los sujetos entrevistados tuvo contacto con otros padres de nifios con
implante coclear. Sin embargo, uno de éstos mencion6 que no fue de mucha ayuda el
comunicarse con otras personas que estaban en la misma situacion. Otra de las madres, solo tuvo
contacto con adultos con el asistivo. Sin embargo, al realizarles la pregunta sobre qué le diria a
otro padre que esta comenzando a pasar por el proceso de implantar a su hijo, los padres de nifios
con implante coclear entrevistados sefialaron que, a pesar de que el proceso fue uno largo y
dificil, con algunos obstaculos como la falta de servicios, no es imposible. Se requiere
orientacion y compromiso por parte de los padres, pero que es una opcion viable para buscar
mejores oportunidades para éstos nifios.
Ana

Al preguntarle sobre si tuvo algun contacto con otros padres dijo:

No, adultos si. Me hubiese gustado, en aquel entonces, y te lo digo sinceramente, que

hubiese habido la gran cantidad de personas que me he encontrado ahora. No tuve ese

apoyo que les doy ahora a papas que, por ejemplo, me encuentro en esta situacion que ya

yo pasé. Yayo estoy a ley, ya la nena tiene 10 afios, y estamos ya casi al otro lado.

Ana menciond que le hubiera gustado tener ayuda y apoyo de otros padres que la
orientaran o le dejaran saber a qué se enfrentaba, cuales eran las expectativas.

En relacién a sus recomendaciones para los padres que estan comenzando a pasar por el

proceso dijo:
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Lilly

Que es la mejor decision que puede tomar, definitivamente. Pero hay que armarse de
paciencia; esto es mucha paciencia y luchar por los derechos de los hijos. Pues luchar de
alguna manera con el gobierno, el sistema, para que te aprueben, obviamente, porque
estamos hablando de que el equipo es costoso. Y que, sin duda, yo digo que la vida de mi
hija cambio; dio un giro de 360° desde que esa nifia estd implantada. Yo creo que ha
sido la mejor decision; aparte de, pues, la operacion que, como toda operacion, tiene sus
riesgos. Obviamente, en el caso mio, ella era bebé. Pero que lo volveria a hacer sin
lugar a dudas. Ver los beneficios ahora, definitivamente, lo volveria a hacer. Que lo

hicieran, sin duda alguna. Seria la mejor opcion.

En relacion a si tuvo contacto con otros padres, la participante explicé:

Si, pues eso para mi fue clave. Principalmente con una mama que, cuando
diagnosticaron al nene, su pediatra, el pediatra de mi hijo, me puso en contacto con esta
mama que ya el nene era mas grande, como 6 afios mas grande que mi hijo. Y ella
también habia hecho el mismo trabajo, ella, practicamente, se fue a certificar en terapia
audio-verbal en Estados Unidos y ella, practicamente, era la Patéloga de su hijo.

Sobre su recomendacion a otros padres Lilly comento:

Obviamente, que cada nifio tiene sus limitaciones. El implante no es milagros tampoco.
Como cualquier otro nifio puede tener Déficit de Atencidn, puede tener otro tipo de
problemas. Pero si es posible, y bien posible, o sea, de que su nifio se desarrolle en
habla y lenguaje como cualquier otro nifio de su edad. Que no hay que tener ningun
miedo. Mucho desconocimiento, pero que no hay que tener ningan miedo. Que funciona

pero que si, el padre sepa, que la mayor parte del trabajo le toca a él. Que no es algo
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milagroso que se lo pone y ya el nifio esta perfecto. Que conlleva esfuerzo y dedicacion,
por lo menos, los primeros afios.

En adicion, Lilly menciono6 que la madre con quien tuvo contacto la ayudd, le proveyd

materiales y hasta le ensefi0 la estructura de trabajo que utilizaba en su casa. Recalco que,

durante los primeros meses, esa persona fue su guia, fue quien la llevé por el proceso.

Amy
Al cuestionarle sobre si tuvo contacto con otros padres Amy dijo:
Al principio, si. Esa fue la que nos ayudd practicamente, a tomar la decision de poderla
implantar.
En relacién a su recomendacion a los padres que estan comenzando a pasar por el
proceso, contesto:
Que todo tiene su riesgo, tanto positivo como negativo, pero que tenemos que buscar el
mejoramiento de cada nifio por ejemplo si fuese en ese caso. Le podria decir que
podrian contar hasta con mi apoyo porque sé que es una experiencia bastante fuerte.
German

En relacion al contacto con otros padres, German comento:

Tuvimos, aqui en el mismo pueblo, vivia una muchacha. Nos explic6 mas o menos el
procedimiento que ella hizo pero no nos ayudé mucho porque nos hablaban como que
estaban desilusionados con la cuestion de las ayudas que habia aqui, el movimiento para
tanto papel que habia que buscar, tanta cosa.

Sobre sus recomendaciones a los padres dijo:

Aqui es un proceso largo en este pais, si se va fuera a los Estado Unidos pues puede ser

un poco mas rapido. La adaptacion del nifio es algo, en verdad, es bien fuerte. Irse
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Sol

acostumbrando, tienes que aprender a cdmo manejar el nifio, entenderlo, hablar con él,
hablar como expresarte que él te entienda, cdmo tu entenderlo a él. Es un proceso fuerte

pero que se puede hacer.

Sobre su experiencia con otros padres la entrevistada dijo:

Si, cuando vas a las terapias conoces estos papas y te empiezas a comunicar con ellos y,
si, te ayuda porque te van diciendo: “mira, esto proceso es mas lento que el otro”. O vas
viendo el ejemplo de que hay otros nifios que avanzan mucho mas rapido que el de uno.
Pues, entonces, uno empieza a buscar el por qué. O te van diciendo: “mamad tranquila,
mira si no se adapta, relax”. ES mucho apoyo.

Su recomendacion a otros padres fue la siguiente:

Que busque informacion, que se oriente bien acerca del tipo de implante que va a
escoger para el nifio, la marca. Son bien importantes los foros de padres que tienen
nifios implantados; ayudan muchisimo. Que tengan el apoyo de la familia. Y que
busquen los pros y los contras que existen al nifio implantarse. No es lo mismo un nene
gue nace sordo a un nifio que no nace sordo, no funciona igual el implante.

En general, la mayoria de los participantes tuvo contacto y comunicacion con otros

padres que habian pasado por el proceso de implantar a sus hijos. Estos los ayudaron a tomar la

decision, los guiaron y los orientaron. Sin embargo, uno de los padres se encontrd con que ese

contacto no fue de mucha ayuda ya que reflejaba desilusion y otro no tuvo la oportunidad de

conversar con padres, sino con adultos, los cuales tienen una experiencia diferente. En adicion,

los padres entrevistados coincidieron al concluir que, aunque es un proceso fuerte y dificil, con

riesgos, falta de conocimiento, de servicios y ayudas, éste se puede atravesar con compromiso de
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su parte. Es necesario tener paciencia, orientarse y estar envueltos en el proceso para poder
sacarle el mayor provecho al implante coclear en beneficio de mejorar las destrezas en limitacion

de sus hijos.
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Capitulo VI

Aseveraciones

El presente estudio describe la perspectiva y experiencias de padres puertorriquefios de
nifios con implante coclear. Era de suma importante investigar el punto de vista de los padres en
referencia a las expectativas y adaptacion familiar, la relacion con los profesionales envueltos, la
orientacion, conocimiento y servicios, y su contacto con otros padres, al igual que sus
recomendaciones para éstos. Tomando esto en cuenta, se presentaran las aseveraciones que
surgen del anélisis de la informacidn provista por los participantes durante las entrevistas. Se
elaborara una serie de interpretaciones de acuerdo a los hallazgos que surgen de la revision de
literatura para validar y apoyar este trabajo de investigacion.

Aseveracion # 1

Los padres que optan por un implante coclear para sus hijos, poseen altas
expectativas para con el asistivo, teniendo como meta principal que sus hijos desarrollen
habla. Esto resulta en union familiar para trabajar con el menor.

De acuerdo con el analisis, los padres indicaron las altas expectativas relacionadas al
asistivo y rapida adaptacion familiar para trabajar la situacion. Los participantes concordaron en
que, al comienzo, poseian altas expectativas para con el implante coclear, siendo el objetivo
principal que sus hijos desarrollaran habla. En adicion, concluyeron en que el ambiente familiar
no se vio afectado negativamente. Por el contrario, unio la familia para trabajar en conjunto por
el bien del menor. Estos elementos estan sustentados por varias investigaciones como la
realizada por Zaidman-Zait (2007) y Weisel et al. (2006). En estas se encontrd que los padres

tienden a tener expectativas relativamente altas con respecto a los resultados del implante de su
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hijo. Asimismo, Nikolopoulos et al. (2001) establece que los padres poseen altas expectativas en
el &rea de la comunicacion y el lenguaje hablado. Johnston et al. (2008) nos dice que cuando los
padres consideran el implante coclear para sus hijos, estan interesados en los resultados médicos,
educacionales, sociales y de habla y lenguaje.

Por otro lado, con respecto a la adaptacion familiar, Zaidman-Zait (2007) explica que,
luego de la respuesta inicial, los padres pasan por un proceso de adaptacion el cual incluye el
envolvimiento en decisiones médicas y educacionales, trabajar con los profesionales, aprender
sobre el equipo, y hasta modificar sus estrategias de comunicacion para el bien del menor. La
habilidad que tienen las familias para funcionar efectivamente depende de sus recursos y la
habilidad de cambiar su estructura y sus las relaciones de las funciones de los miembros de
acuerdo a las presiones sociales y del desarrollos (Weisel et al., 2006). Segun este autor, el nivel
de estrés que la familia experimente va a depender de la cantidad de apoyo que se ofrezcan entre

Ve

Sl.

Aseveracion #2

La relacion con los profesionales, como el Pat6logo del Habla-Lenguaje v el
Audidlogo, es una influyente durante el proceso del implante coclear.

Tres de los padres entrevistados concluyeron que desarrollaron una buena relacién con el
Pat6logo del Habla y el Audidlogo. Explicaron que éstos los ayudaron y orientaron durante el
proceso. De acuerdo con el estudio de Zaidman-Zait (2007), los padres reportaron que recibir
guia y retroalimentacion, los ayudd a aumentar su sentido de auto-eficacia, confianza y
autoestima en sus roles como padres y los ayudd a participar de la rehabilitacion de sus hijos.
Johnston et al. (2008) menciona que el contacto con audi6logos, terapistas audio-verbales y

cirujanos fue percibido como importante durante el proceso de la toma de decisiones. Nos dice
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que el equipo multi-disciplinario provee un mecanismo de apoyo importante para los padres de

nifios con pérdida auditiva.

Aseveracion #3

Los padres experimentan una fuerte necesidad de apoyo e informacion, la cual no se
ve satisfecha por los escasos servicios, conocimiento y ayudas para esta poblacion que
existen, actualmente, en Puerto Rico.

Los participantes concordaron fue la falta de orientacidn, conocimiento y servicios. Estos
explicaron que, en Puerto Rico, hay mucha necesidad de orientacion, falta de conocimiento por
parte de los profesionales y escasos servicios de ayudas para estas familias. Johnston et al.
(2008) expone en su estudio que la mayoria de los padres estaban satisfechos con la informacién
recibida. Sin embargo, 8 familias explicaron que les hubiera gustado tener mas informacion
sobre la cirugia y el proceso de rehabilitacion. De acuerdo con Zaidman-Zait (2007), los padres
demostraron una fuerte necesidad de informacion referente al area médica, educacional, técnica,
y comunicativa, asi como apoyo emocional e intervenciones psicosociales. Una encuesta
realizada, expuso que los padres en Estados Unidos que eligieron el implante coclear para sus
hijos sintieron la falta de informacién cuando estaban tomando la decision (Johnston et al.,

2008).

Aseveracion #4

El proceso de realizarle un implante coclear a un nifio es uno que se atraviesa con
orientacion, paciencia, y compromiso por parte de los padres; pero el tener contacto con
otras familias que hayan pasado por el mismo es un factor clave para facilitarles la

experiencia.
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Los participantes entrevistados, excepto uno, coincidieron en que el tener contacto con
otros padres fue un factor clave para tomar la decision de implantar al menor. Esto mismo fue
expuesto por Johnston et al. (2008), al encontrar que la informacion sobre las decisiones de otras
familias fue un elemento clave para elegir el implante coclear. Al igual que en este estudio,
Zaidman-Zait (2007) y Johnston et al. (2008) explicaron que los padres mencionan que el
contacto con otras familias que ya habian pasado por el proceso fue clave para tomar la decision.
Los padres reportan que los otros padres proveen el tipo de apoyo que mejor va acorde con sus
necesidades emocionales y practicas. En adicion, estos padres ofrecen informacion libre de
influencias (organizacionales y politicas) en comparacion con los profesionales (Zaidman-Zait,
2007). De igual forma la autora nos dice que, segun los padres, el tener este tipo de contacto los
ayuda a bajar los niveles de estrés, les permite compartir informacion, conocimiento y recursos y
trabajar en colaboracion. Johnston et al. (2008) exponen que, a los padres que reportaron no
haber tenido contacto con familias que ya pasaron por el proceso, les hubiera gustado tener dicha
oportunidad.

Recomendaciones Finales

Los datos obtenidos, el andlisis y la revision de literatura nos llevan a recomendar lo
siguiente:

e Se debe crear un programa de apoyo a padres de nifios candidatos a implante coclear el
cual los oriente sobre los beneficios y desventajas del asistivo, los ayude con la toma de
decisiones y los guie, paso a paso, por el proceso. El mismo debe abarcar informacion
sobre el proceso, los servicios de habilitacion o rehabilitacion requeridos y los servicios y

ayudas disponibles en Puerto Rico.
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Es necesaria la creacion de programas de soporte emocional para estas familias para
ayudarlas con el proceso; ya sea dirigido a trabajar con los niveles de ansiedad o estrés
experimentados o para tener el contacto con otros padres bajo la misma situacion.
Existe la necesidad de crear un programa que aporte fondos o apoye econémicamente a
estas familias debido al alto costo del asistivo, su mantenimiento y el proceso de
habilitacion o rehabilitacion.

Es de suma importancia proveer orientacion y adiestramiento a todos los maestros del
pais para que puedan trabajar y ayudar con el desarrollo académico de estos nifios. Son
pocos los maestros del pais que tienen algun tipo de conocimiento sobre implante coclear
y como trabajar con dicha poblacion.

Se debe brindar educaciones continuas a Patélogos del Habla-Lenguaje sobre como
trabajar con esta poblacidn, que estrategias son eficientes y que variedad de estilos de

tratamiento son eficaces.
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1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Apéndice A: Guia de Preguntas

Describame sus sentimientos y pensamientos, y los de su familia, al momento de recibir
el diagndstico de pérdida auditiva.

Hableme sobre sus sentimientos, pensamientos, estado de animo familiar, y su reaccién
cuando recibio la noticia de la opcién del implante coclear.

¢Sintio6 usted que fue debidamente orientado durante el transcurso del proceso? ;Qué
profesionales lo guiaron durante el mismo?

Describame como fue el proceso de la cirugia del implante coclear.

¢ Cuales fueron sus expectativas iniciales con el asistivo?

¢Cree usted que el implante coclear ha afectado su ambiente familiar? Si es asi, ¢De qué
forma? ;Qué cambios, si alguno, tuvieron usted y su familia que hacer para adaptarse
durante el proceso del Implante Coclear?

Describa como fue la relacion, orientacion y apoyo por parte de los profesionales como el
Pat6logo del Habla-Lenguaje y el Audidlogo.

¢ Tuvo usted comunicacién con otros padres de nifios con implante coclear? De ser asi,
¢En que lo ayudd?

¢Puede hablarme sobre lo factores, que en su opinion, contribuyeron a facilitarle el

proceso del implante coclear?

10) ¢ Cuales cree usted que han sido los factores, servicios y ayudas que no recibieron que

hubieran facilitado su experiencia?

11) Complete la siguiente oracion: Si tuviera la oportunidad de hablar con un padre que este

comenzando a pasar por el proceso de implantar a su hijo le diria:



