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“Hablamos porqué oimos y
hablamos como oimos, pero no oimos

con el oido sino con el cerebro”

(Hardy y Bordley, 1951).






RESUMEN

El objetivo de esta investigacion es disefiar y validar una guia orientativa:
“Conocer el Implante Coclear: guia para la familia, usuarios y profesionales”.

Tras la revision teorica, que incluye una seleccion, descripcion y analisis de los
materiales de apoyo existentes, se detecta la necesidad de contar con un
documento que aporte de forma exhaustiva informacion y formacién a todas las
personas implicadas a lo largo del proceso de un Implante Coclear, atendiendo,
desde una perspectiva holistica, a todos los aspectos relacionados con el

mismo.

La validacién de la guia se ha realizado a través de la técnica Delphi, contando
con un grupo de expertos representativos de diferentes disciplinas, que han ido
aportando informacién y sugerencias para dotarla de estructura y contenidos.

El resultado es una guia amplia y completa que pretende servir de referencia a
las personas candidatas o usuarias de un Implante Coclear, a familias y a todos

los profesionales implicados en el proceso.
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ABSTRACT

The objective of this research is to design and validate an orientation guide:

"Know the Cochlear Implant: a guide for the family, users and professionals".

After the theoretical review, which includes a selection, description and analysis
of the existing support materials, the need to have a document that provides
comprehensive information and training to all the people involved throughout
the process of an Implant is detected Coclear, attending, from a holistic

perspective, to all aspects related to it.

The validation of the guide has been carried out through the Delphi technique,
with a group of experts representing different disciplines, who have been
providing information and suggestions to provide it with the structure and

contents.

The result is a complete and complete guide that aims to serve as a reference
for candidates or users of a Cochlear Implant, a family and all professionals
involved in the process.
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Introduccion

INTRODUCCION

La principal motivacion que ha orientado a centrar esta tesis en la
elaboracion de la Guia: “Conocer el Implante Coclear: guia para la familia,
usuarios y profesionales” es cercania a este tema, tanto en el aspecto personal
como profesional. Se trata una guia de buenas practicas para informar y
profundizar en conocimientos sobre el Implante Coclear (en adelante IC).
Nuestro contacto con profesionales expertos y la comunidad de personas con
discapacidad auditiva, (en adelante DA), implantados cocleares, y sus familias,
y con la Asociacién de Familias de Personas Sordas de Burgos es constante y
se concreta en diferentes formas de colaboracién y apoyo.

La dedicacion profesional al mundo educativo, concretamente al ambito de la
discapacidad, también ha incrementado el interés por la realizacion de esta
investigaciébn. Son muchos los alumnos/as con DA que sufren grandes
dificultades para ir superando las etapas del actual sistema educativo, al no
poder acceder a la educacion y a toda la informacién que les rodea, de una

manera normalizada.

La presente investigacion ha sido enfocada desde un punto de vista practico,
con el objetivo de generar un recurso de apoyo que recoja todos aquellos
aspectos que se consideran relevantes para favorecer el conocimiento y la
mejora de los apoyos que recibe el candidato con IC, el usuario implantado, la

familia y los profesionales de atencién directa.

Esta investigacion esta organizada en dos partes, la primera parte consta de
tres capitulos, en la que se expone el marco tedrico-conceptual del ambito de
estudio, y una segunda parte en la que se desarrolla el proceso de
construccion y validaciéon de una guia para el IC, marco en el que describimos
el objeto de estudio, el método y resultados. Concluimos con un apartado en el
gue desarrollamos la discusion, las conclusiones, y las propuestas de nuevas

vias de investigacion

A partir del andlisis de la situacion actual de la DA realizada en el capitulo 1, se
presenta una aproximacion a los IC abordando su definicion, evolucion
histdrica, detallando el proceso de acceso a los mismos y sus beneficios en el

capitulo 2.



Introduccion

En el capitulo 3 se describen quiénes son los candidatos para acceder a un IC
y qué criterios deben cumplir. Seguidamente se analiza el impacto del I.C. en
torno a las personas que rodean al usuario implantado, con el objetivo de
analizar, descubrir y reflexionar sobre las repercusiones del IC en el ambito

familiar y en el contexto escolar.

En la segunda parte del trabajo, se desarrolla el método utilizado para validar la
Guia de Buenas Practicas para el IC, describiéndose, en el capitulo 4, el marco
tedrico en el que se sustenta la base cientifica que respalda la validacion de la

guia a través de esta técnica cualitativa.

El analisis de la situacion, a partir de la revision de la literatura cientifica sobre
el tema, se ha desarrollado a partir de una busqueda de referentes en distintas
bases de datos cientificas, especializadas en los principales campos
relacionados con el tema: psicologia, educacion y medicina, realizandose una
revision de la produccion cientifica de relevancia. El trabajo incluye la revisién
bibliografica de revistas cientificas incluidas en las principales bases de datos

cientificas de los ultimos diez afios.

En la revision realizada se han encontrado numerosas guias de apoyo
relacionadas con la DA, en las que se incluyen contenidos del IC, pero no se
han hallado documentos que, desde una perspectiva integral, aborden todo el
proceso y ambitos sociales relacionados con los IC. A partir de la situaciéon
analizada sobre las necesidades de las personas con IC, abordado en el
capitulo 3, se evidencia la necesidad de contar con una informacion precisa y
completa sobre el mundo de los IC, considerandose importante elaborar una
guia adecuada y adaptada a las necesidades de los usuarios, padres, madres y
demas profesionales implicados, que les ayude a tomar una decision libre de

dudas y les oriente y proporcione informacion durante todo el proceso.
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Justificacién

CAPITULO IV.- JUSTIFICACION

En la actualidad el nimero de Implantados Cocleares crece rapidamente,
segun la federacion de asociaciones de implantados de Espafia, AICE (2018),
en nuestro pais hay mas de 15.000 personas implantadas. Este crecimiento
vertiginoso conlleva también una mayor demanda de informacion por parte de
los candidatos, sobre todo de los familiares que tienen un niflo/a pequefio con
sordera. Para la mayoria de las familias es un tema relativamente nuevo y en
muchos casos se sienten perdidos y requieren informacion y formacion sobre el

mismo.

El IC supone un proceso complejo con varias fases, e implica a diferentes
profesionales. Es necesario coordinar actuaciones y ofrecer una informacion
que abarque la preparacion, la fase de intervencidn y la intervencion y
seguimiento, y que suponga un apoyo para la propia persona implantada y su

familia.

En este sentido, las familias, los propios candidatos y los profesionales
implicados, estan ante una situacion que no es facil de abordar, decidir si el IC
es la opcién mas idénea para el tratamiento de la hipoacusia neurosensorial de
la persona interesada. Ante esta situacion se recurre a la busqueda de
informacion y a buscar apoyo externo para poder tomar una decision con mas

seguridad.

A menudo los interesados sufren déficit de conocimiento, dificultades en
contextualizar beneficios y riesgos, miedo, que son algunos de los sintomas
que dificultan de este proceso. Las experiencias provenientes de una buena
seleccién de informacién, como seria una guia de buenas practicas, fortalecen
la toma de decisiones para el implante. Decidirse o no por el implante
constituye en un proceso complejo, en el caso de los familiares necesitan
evaluar las ganancias y pérdidas, experimentar sentimientos de
responsabilidad y de culpa, ademas de superar la aversion a riesgos. En este

sentido todos los interventores necesitan una cautelosa preparacion y
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Capitulo IV

conocimiento para participar sin miedos esta intervencion (Vieria, Bevilacqua,

Ferreira'y Dupas, 2014).

Por todo ello es necesario proporcionar a los candidatos, familiares y
profesionales una informacion exhaustiva apoyada en la ciencia y en la

experiencia, que responda realmente a sus demandas y necesidades.

Actualmente, aunque existen materiales o guias de apoyo de diversa indole, no
se ha encontrado ninguna planteada desde un enfoque global y desde una
perspectiva practica, que tenga en cuenta las necesidades de todas las
personas implicadas en el proceso de un IC, los propios candidatos, y
especialmente los padres, madres y demas familiares que tienen un nifio/a
pequefio/a sordo/a, pues tenemos que tener en cuenta que son los padres y
madres los que tienen que tomar una decision. Si bien es cierto que existen
algunas guias que se suelen difundir desde los diferentes fabricantes de IC
hasta los expertos en medicina, sin embargo, consideramos que no son
adecuadas por ofrecer informacién compleja y dificil de entender. La guia debe
aportar a los profesionales que tengan a su cargo personas implantadas, una
informacion completa para que conozcan el perfil de la persona que atiende y

poder ofrecerles una intervencion lo més practica posible.

Es importante que las decisiones que tomen los familiares de un nifio pequefio
sean tomadas considerando al nifio en su totalidad, en el contexto de la unidad
familiar y respetando su eleccion individual, y sobre todo que estén
debidamente informados despejando todas sus dudas e inquietudes.

En definitiva, una guia enfocada al maximo conocimiento de la técnica del IC
para todos los destinatarios es un recurso inexistente pero necesario, y
altamente demandado por la mayoria de los candidatos, familiares,
profesionales, por las diferentes instituciones educativas, centros de salud,
asociaciones, etc., es una herramienta de apoyo que contribuira a proporcionar
un mayor bienestar emocional y seguridad a los candidatos, a los padres y

madres de hijos que quieran una solucidbn para restaurar la sordera.
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Disefio y desarrollo metodoldgico de la investigacidn

CAPITULO V.- DISENO Y DESARROLLO METODOLOGICO DE
LA INVESTIGACION

5.1.- CONTEXTO DE INVESTIGACION

Como afirma Bishop (2000), uno de los principios que tiene que orientar toda
investigacion cientifica es situar el trabajo en el contexto especifico en el que

se desarrolla.

“La investigacion deberia reconocer y documentar los
contextos culturales, sociales e institucionales en lo que se
desarrolla, dado que la educacidén siempre estd situada en un
contexto Unico, por lo que se deberia actuar cautelosamente ante
las generalizaciones, especialmente en lo que se refiere a la
implementacion de modelos educativos derivados de
investigaciones desarrolladas en contextos distintos.” (Gorgori6 y
Bishop, 2000: 204).

El marco tedrico de esta investigacion surge desde la Facultad de Educacion
de Universidad de Burgos, ubicada en una ciudad que muestra un gran
compromiso de responsabilidad con la comunidad de personas con DA. La
implicacién se evidencia a través de un gran namero de iniciativas relacionadas
con el &mbito de la sordera: programas de atencion, actividades de formacion y

sensibilizacion, etc.

La investigacion, tal como queda reflejado en el apartado relacionado con la
técnica de investigacion, se extiende a nivel nacional, con la colaboracion de
diferentes instituciones de diversa indole y relacionadas con el mundo de la

hipoacusia y el IC.

Por otra parte, destacar que la mayoria de los apoyos recibidos en el &mbito de
la sordera, se obtienen de profesionales y entidades de Castilla y Leon, por lo

que esta investigacion se plantea como un aporte personal, a modo de
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Capitulo V

agradecimiento, que permita mejorar y avanzar hacia una intervenciéon con la

maxima calidad.

Las familias y los nifios con hipoacusia neurosensorial forman uno de los ejes
principales en el desarrollo de esta investigacion, no solo por ser uno de los
principales protagonistas de la Guia, sino porque pueden apoyar en gran
medida al éxito del proceso de un IC.

Las familias, el grupo de expertos, junto a las personas cercanas, amigos Yy
profesionales de atencién directa, los que mas pueden aportar a este trabajo
con Su experiencia y con su previa preparacion. Y en esta fase incluyo mi
experiencia como implantado y a mi propia familia, ya que por sus vivencias
con personas sordas han aportado una gran riqueza de informacion a mi

investigacion.

Por otro lado, Burgos cuenta con la Asociacion de sordos (Aransbur), es un
espacio abierto a cualquier persona que desee relacionarse con ese colectivo,
y que ha apoyado la realizacién de este trabajo, aportando informacion y
experiencias muy valiosas. La recogida de informacién se ha basado en las
propias experiencias de las familias y en las charlas informativas que
desarrollan regularmente, lo que ha supuesto un punto de vista que ha

enriquecido esta investigacion.

Y por dltimo estan las instituciones educativas oficiales, en este caso la
Facultad de Educaciéon de Burgos, donde existen profesionales implicados y
cercanos a esta discapacidad que también han apoyado durante el proceso de
validacion de la Guia.
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5.2.- OBJETIVOS

El objetivo general que se plantea con esta investigacion es elaborar una guia
de apoyo de buenas practicas que ofrezca la informacion necesaria para el
apoyo que requieren los candidatos/as o usuarios/as, las familias y los

profesionales implicados en la atencion de estos, a lo largo de todo el proceso.

Los objetivos especificos son:

~J Describir la situacién actual y el proceso de la técnica del Implante
Coclear.

~7 |dentificar las necesidades de apoyo, informacién y formacién de todos

los agentes implicados en el proceso del Implante Coclear.

~’ Disefiar una guia de apoyo, refrendada por una comunidad de expertos
de ambito nacional, que responda a las necesidades percibidas por los

usuarios, familiares y profesionales con respecto a la técnica del IC.

~7 Validar los contenidos de la guia.
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Capitulo V

5.3.- DESARROLLO METODOLOGICO

Se describen a continuacion las fases de esta investigacion, que nos han

permitido concluir con la elaboracion de la Guia definitiva:

5.3.1.- Revision bibliografica de la situacion actual

El desarrollo de esta investigacion ha partido de la consulta y revision de la

literatura relacionada con los IC obtenida de diferentes fuentes de informacion:

~’ Biblioteca de la Asociacién de Familias de Personas Sordas de Burgos,

~’ Biblioteca de la Facultad de Humanidades y Educacién, y biblioteca
central de la Universidad de Burgos.

) Busqueda en Bases de datos (Consejo Superior de Investigaciones
Cientificas, Pubmed y Scopus), utilizando el criterio de busqueda de
investigaciones de los ultimos siete afios, en lengua inglesa y
castellana y utilizando, entre otros, los términos clave: DA, hipoacusia,

implantes cocleares, familia y sordera.

~’ Referencias de los cinco dltimos afios, preferiblemente en lenguas
inglesas y publicadas en revistas que figuran en el Journal Citation

Reports.
~' Recursos electrénicos.

~7 Revistas cientificas especializadas en Implantes Cocleares.

5.3.2.- Consulta a profesionales expertos en la rehabilitacion de IC.

A partir de la consulta de las fuentes anteriormente mencionadas, y con el
objetivo de contrastar y ampliar la informacion obtenida, se han realizado
consultas informales a profesionales de asociaciones de sordos relacionados
con la rehabilitacion de IC, federacion de implantados cocleares, expertos en

audiofonologia, centros implantadores, expertos universitarios en DA, todos
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ellos han aportado su experiencia en la seleccidbn de informacion para
completar los contenidos tanto del primer borrador de la guia de indicadores,

como a lo largo del proceso de investigacion.

5.3.3.- Revision de recursos y guias sobre el IC

Con el fin de centrar el enfoque y contenidos de la guia, se ha realizado una

revision de los recursos de apoyo existentes en la actualidad.

A partir del analisis de guias encontradas en diferentes formatos, llama la
atencién que no existan guias especificas sobre el IC que abarquen todo el
proceso, solo los fabricantes tienen en su web materiales enfocados para un
mayor aprovechamiento de sus productos en los diferentes ambitos de

intervencion.

La mayoria de las guias analizadas estdn mas enfocadas a la DA y a las
diferentes soluciones para la habilitacién auditiva, en las que la técnica IC es un

tratamiento mas y se desarrolla de forma escueta.

En el andlisis de cada uno de los documentos encontrados se han tenido en
cuenta varios factores para considerarla completa y util para los lectores:

~’ Cercania lectora: forma de redactar, lenguaje, ilustraciones, etc.

~’ Destinatarios: familia, candidatos, usuarios y profesionales de

intervencion.

~' Técnica del IC: definicién, indicaciones, contraindicaciones, beneficios,

historia, fabricantes, programa de IC, equipo multidisciplinar, etc.

) Discapacidad auditiva: hipoacusia bilateral, momentos de aparicion,
clasificacion de pérdidas, etc.

~’ Profesionales de intervencion: de cirugia, programacion,

re/habilitacion, técnicas de intervencion, ambito educativo y laboral, etc.

~) Recursos complementarios: productos de apoyo, asociaciones,

centros implantadores, etc.

r\r?Apartados de formacion: mantenimiento, rendimiento del IC,

precauciones, informacion para profundizar conocimientos, etc.
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Como puede observarse, existen numerosas guias de diferentes tipos, segun el
tipo de destinatario (padres, usuarios, profesionales, etc.), varias de las guias
analizadas se centran en la DA dando unas pinceladas al IC como una opcion
mas para tratar la sordera. Se han tenido que descartar bastantes guias por
hablar solo de la DA y casi nada del IC. También es cierto que hay variedad de
guias sobre el IC, pero lo enfocan desde parcelas especificas, para padres,
candidatos, para profesores, profesionales de intervencion, etc. Los fabricantes
son los que publican guias bastante competitivas, desde su larga trayectoria y
experiencia estan bastante bien, pero enfocadas mas a sus productos y eso

condiciona a los lectores.

En conclusién, no se han encontrado guias completas que abarquen, no solo la
parte médica y rehabilitadora, sino las diferentes perspectivas sociales puesto

que la intervencion se extiende hacia el entorno del individuo.

5.3.4.- Validacién de la guia a través de la técnica Delphi.

Segun Cuesta (2013), la técnica Delphi es un medio efectivo para construir
consenso en un grupo, no hace falta que los integrantes se retnan fisicamente.
Fue desarrollada a comienzos de los afios 50 del pasado siglo por Dalkey y
Helmer (1963). Ruiz (2003), aclara que es una técnica de consenso que se
encuadra dentro de la metodologia cualitativa. Siguiendo a este mismo autor
Ruiz (1999) enfatiza que es una técnica de investigacion sociolégica que
pertenece al tipo de entrevista de grupo en profundidad. Estas entrevistas,
siguiendo a Del Rincon y cols. (1995) y Listone y Turoff (1975), nos facilitan
recoger informacion y aspectos subjetivos de las personas: creencias, valores,
opiniones 0 conocimientos que de otra forma seria dificil de obtener.
Igualmente, suponen encuentros de comunicacion grupal, segun Gordon y
Pease (2006) y Scott (2001), entre el investigador y los informantes, dirigidos
hacia la compresion de las perspectivas que tienen los informantes acerca del

tema objeto de investigacion.
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Revisian Bibliogréficz
q Identificacian del objeto de investigacion — guiz informativa 2
diferentes destinatarios.

Definicion del problema:
Falta de informacién
adecuada

Definician de los expertos.

ﬁ Reclutzmiznto de los expartas.

Estzblecimiento del procedimiento 2 seguir.

Zeleccion de expartos
Definicion del
procedimiento

Definician objeto investigacion. Guiz de buenas practicas enfocada 2

ETAPA 1

* Propuasta de ﬁ unos determinzdos destinstarios
investigacion Respusstz individuzl

ETAPA 2 Estructura de |a guia Rezlizacian de |2 estructurz principal de lzinvestizzcian.

* Envio 1 ﬁ Respussta individuzl — apartaciones, modificaciones, correccionss,

etc.

ETAPA 3 Propuasta de Revisidn y anilisis de los expertos

* contenidos ﬁ Respuests individuzl: revisidn, spartaciones, nuevas propusastss,

Envio 2 madificaciones, correcciones, etc.

ETAPA 4 Contenidos Revisian y anilizsis an profundidad de los contenidos par losexpertos.

ﬂ Respuzstz individuzl: revisian, sportaciones, correcciones,

madificaciones, correcciones, etc.

desarrollados
Enwio 3

Figura 33. Adaptacion propia de las etapas basicas en la implementacion de la técnica Delphi
Fuente: Beattie, Hek, Ross y Galvin (2004) y Garavalia y Gredler (2004)

5.3.5.- Seleccion del panel de expertos

La participacion de expertos normalmente se ha especializado en distintos
aspectos de un mismo campo, asegura el andlisis en profundidad de las
distintas perspectivas, focalizando la atencion a partir de diferentes

planteamientos (Gonzélez, 2007 y Muchielli, 2001).

Respecto al niumero de expertos, no existe una féormula de determinar el
namero idéneo de expertos para participar en la encuesta Delphi, varios
estudios realizados por investigadores de la Rand Corporation Dalkey, Brown y
Cochran (1970), apuntan la necesidad de un grupo minimo de siete expertos
teniendo en cuenta que el error disminuye considerablemente por cada experto
afiadido hasta llegar a los siete expertos. Por otro lado, no es recomendable

recurrir a paneles de mas de 20-30 expertos, pues la mejora en la prevision es
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muy pequefia y normalmente el incremento en coste y trabajo de investigacion

no compensa la mejora.

Segun Morse (1998) los criterios generales para determinar un “buen
informante” son: que tenga conocimientos y la experiencia necesaria para
poder aportar o responder cuestiones referidas al tema de la investigacion o

capacidad para reflexionar o que tengan disponibilidad para participar.

Se establecieron los siguientes criterios para seleccionar el Grupo de Expertos

y asegurar la maxima representatividad de este:
~’ Especializacion en distintos campos relacionados con los IC.
) Experiencia en la rehabilitacion.
o Experiencia en investigacion.

~’ Diferente formacién de base.

La funcién del panel de expertos es la de hacer la revisién en cada uno de los

envios con el objetivo de:

~7 Verificar gue la estructura del primer envio sea coherente y que
represente los distintos ambitos de informacién y formacion para

cada uno de los destinatarios de la guia.

«’ Ofrecer o sugerir propuestas de contenidos que sean Utiles y

cercanos a los lectores de la guia.

Revisar cada uno de los contenidos, en el segundo envio, detectando
errores si los hubiera, y garantizando que sean adecuados para cada
uno de los destinatarios.

§

«’ Testificar la objetividad de las evidencias, con posibilidad de sugerir

cambios en las mismas para conseguir que tanto los apartados como
los contenidos se correspondan con la realidad y la situacion actual

de la técnica del IC.

~’ Priorizar los contenidos segun el nivel de importancia o Aportar
cuantas sugerencias y propuestas consideren necesarias para

mejorar la calidad y representatividad de la Guia.
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Una vez delimitados los criterios de seleccion de los expertos y las funciones
de los mismos, se establece una reunion de trabajo con los directores del
proyecto de investigacion con el fin de trabajar en la preseleccion de expertos.
Se hace una primera busqueda de expertos de impacto y con amplia
experiencia, captando varios expertos conocidos por el doctorando y por los
tutores. Se aprovecha también el contacto con profesores especialistas en DA
de la Universidad Burgos que hayan acudido a congresos nacionales e
internacionales que pudieran hacer de intermediarios para la captacion de
profesionales reconocidos en los diferentes campos de trabajo que rodea al IC.
Por ultimo, se contacta a través de la web con las instituciones mas relevantes
que trabajan con personas sordas usuarias de IC. El resultado final de la

preseleccion asciende a 17 expertos.

Mediante correo electronico y llamadas telefénicas se establece un primer
contacto con cada uno de los expertos que conforman el panel, en el cual
solicitamos su colaboracién para que actuaran como jueces expertos en el
desarrollo de la guia a través de aportaciones y correcciones oportunas, a fin
de configurar el documento definitivo. Debemos destacar que, tras ese primer
contacto, todos los expertos, excepto dos que se auto descartaron, se
mostraron interesados en participar en la elaboracion de la guia y a ayudar a

resolver cuantas dudas vayan surgiendo en la elaboracion de la misa.

El grupo final de expertos queda configurado por 15 profesionales que

obedecen a los siguientes perfiles:

1. Foniatra experto en programacion de IC — Centro implantador
Salamanca

2. Otorrino cirujano en IC — Salamanca

3. Presidente de la Federacion de IC de Espafia — Barcelona

4. Usuaria con IC, auxiliar de biblioteca — Soria

5. Profesora universitaria experta en DA e IC - Salamanca

6. Directora Equipo Especifico de DA - Madrid

7. Experta en DA, LSE y familias — Confederacion Estatal de personas

Sordas (CNSE) - Madrid
8. Madre de nifio con IC (IC bilateral 2 afios) — Tenerife.
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9. Madre de nifia con IC — Tenerife.

10.Psicologa y logopeda en re/habilitacién de usuarios/s con IC — Burgos

11.Profesora universitaria experta en DA - Burgos

12.Experta en DA, Confederacion de familias de personas sordas (FIAPAS)
Madrid — Valladolid.

13.Usuario de IC y miembro directivo de la Federacion de Implantados
Cocleares de Cantabria — Santander.

14.Doctora universitaria experta en familias e IC — Tenerife

15.Doctora experta en discapacidad y productos de apoyo de la

comunicacion — Salamanca.

En la primera toma de contacto, se les explico detalladamente el proceso que
se va a seguir para ir construyendo la guia en base al desarrollo de esta por
parte del doctorando y los directores de tesis y a las aportaciones que irdn
haciendo en cada uno de los envios. El medio de contacto que se va a utilizar

es el correo electrénico, el nimero de envios de la guia seran un total de tres:
1° envio — estructura de la guia
2° envio — propuesta de contenidos
3° envio — guia definitiva con los contenidos desarrollados

Durante este periodo de tiempo de reclutamiento, varios expertos quisieron
tener mas informacion del proyecto, se mandd algun certificado desde la
universidad de Burgos para conseguir la participacién de miembros que forman

parte de alguna Federacion de personas sordas.

A partir de la revision tedrica y de las aportaciones obtenidas a través de
contactos con expertos de diferentes disciplinas, sin olvidar mi propia
experiencia como usuario implantado, se realizdé un primer borrador de la Guia
(Ver anexo 1), que sirvié para iniciar el proceso de validacion de la misma.

Durante el desarrollo de la guia los expertos se han comprometido de forma
satisfactoria con sus aportaciones en el desarrollo y en la forma de la guia.

Ha existido un feedback constante entre el doctorando y los expertos, no solo

se han limitado a responder con revisiones a los tres envios de la guia, a
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mayores han aportado de forma espontanea experiencia e informacion valiosa
para complementar la guia. El medio para estas aportaciones adicionales ha
sido el correo electronico y llamadas telefonicas. Aportaciones que se traducen
en actualizaciones de diferentes puntos de la guia, envio de articulos
cientificos, matizacion de términos cientificos, etc.

La primera version dela Guia, que puede consultarse en el CD anexo a la
Tesis, sirvio de referencia para comenzar la validacion, desarrollada a través

de diferentes envios o consultas al grupo de expertos.

5.3.6.- Desarrollo de los envios

Primer envio:

En este primer envio se adjunta la estructura o indice que establece el primer
acercamiento a la guia teniendo en cuenta a la poblacion a la que se va a
dirigir. El objetivo de este primer envio es tener una base sélida y exhaustiva en
que todos los participantes podamos guiarnos en el desarrollo de los

contenidos.

GUIA DE BUENAS PRACTICAS PARA EL IMPLANTE COCLEAR

JOSE IGNACIO TEMINO GARCIA

ESTRUCTURA DE LA GUIA
PROLOGO
SECCION 1 EL IMPLANTE COCLEAR
Introduccién
1.1. ¢Qué es un implante coclear?

1.2. ¢Cbémo funciona un implante coclear?
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SECCION 5: CONSEJOS UTILES PARA EL IMPLANTE COCLEAR
5.1 Cuidado del oido y la audicién
5.2. Cuidado y mantenimiento del IC

5.3 Ayudas técnicas para sacar mejor rendimiento al IC.

SECCION 6: PARA TU INTERES
Seguros para el IC

Centros implantadores

Lecturas recomendadas

Recursos especificos y econémicos.

Glosario de términos

«' Fecha de inicio: 30/06/2017

~ Fecha recepcion del dltimo envio: 05/09/2017
Aportaciones mas relevantes recibidas:
Experta n°: 5:

) Aportacion relevante que afecta a un cambio sobre el titulo de la
guia: “Guia de buenas practicas sobre el IC”, esta experta que las
guias van dirigidas a alguien que lo modifique.

oo Aportaciones a la estructura de la guia
Seccion 3: para los padres y madres (¢ por qué no familias?).

~ 3.6.1. Algunos inconvenientes (yo revisaria el término y lo cambiaria
por dificultades u o consideraciones a tener en cuenta a tener en
cuenta).

~ 4.2 Estrategias para los profesores y profesionales del ambito
educativo (por qué no incluirlo también para las familias ¢0 un
apartado donde hables de estrategias en general? O bien introducir

un apartado que se llame estrategias de comunicacion para ambos.

~ 5.3 Ayudas técnicas para sacar mejor rendimiento al IC. ¢Por qué no

productos de apoyo? la norma ISO 9999:2007 / Clasificacion de PA
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para la comunicacion y acceso a la informacion de personas con DA
(tomado de la norma ISO 9999).

~’ Resalta gue faltaria un apartado (métodos de comunicacion o
solamente  comunicacion) donde puedas incluir  sistemas
aumentativos de comunicacion que los nifios y adultos con implante

necesitan.

Experta n° 15:

~' 5.3 Ayudas técnicas para sacar mejor rendimiento al IC:
“‘No usaria el termino ayudas técnicas o si lo usas pondria ayudas
técnicas/productos de apoyo/tecnologias de apoyo para que sea amplio,

ya la norma ISO 9999:2007 emplea productos de apoyo”.

Experta n° 10:

~7 3.2, ¢Audifonos o Implante Coclear?
Quitar audifonos, ya que se centra en los IC, ademas ya esta explicado

en puntos anteriores, por lo que este punto puede sobrar.

~7 3.5, ¢Implantacion en un oido o en los dos oidos? Implantacion unilateral

o bilateral (aunque sean padres es mejor utilizar un vocabulario técnico).

Experto n® 1:

~ El punto 1.3. Sugiere cambiarlo: ,Como es la audicion cuando se coloca

un IC? Oir en ambiente ruidoso o con voces en competencia.

) Propuesta punto nuevo 1.5. Beneficios y resultados del IC.

Complicaciones, potenciarlo con estudios.

) Propuesta punto nuevo 1.6. Consecuencias de la deficiencia auditiva no

tratada en el nifio y en el adulto.

+ Nuevo punto para afadir 2.9. La rehabilitacion en el nifio y el adulto.
Audicion, lenguaje y comunicacion.

~7 4.1. ¢, Cémo interactuar con las personas con Implante Coclear?

~7 Incluir la técnica “Speech clear”
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Experta n® 12:

w21, ¢ Quién es un candidato a un implante coclear?
~ 2.2, ¢,Cuando no es recomendable un implante coclear?

v’ 2.3 ¢ Cuanta pérdida auditiva se recomienda para acceder a un Implante

Coclear?

~’ Estos tres apartados anteriores se podrian dejar en uno, ya que, por
ejemplo, en el apartado 2.3.: grado de pérdida auditiva es uno de los

requisitos para ser candidato.

Se responde individualmente a cada experto, agradeciendo su tiempo y trabajo
de revisién. En esta misma respuesta se aprovecha para explicarles como se

han tenido en cuenta sus aportaciones, respetando el criterio de convergencia.

A continuacion, se expone de un ejemplo de respuesta a un experto

agradeciendo sus aportaciones y como se han tenido en cuenta las mismas:
Estimada experta n° 5:
Gracias por tus aportaciones del esquema de la guia.

Con respecto al titulo de la guia ha habido consenso para hacer un cambio y
dirigirse mas especificamente a los destinatarios de la misma: “Conocer el
Implante Coclear, guia para familias, usuarios y profesionales”, se hara

hincapié a las familias en general., no solo a padres y madres.

También tendremos en cuenta que en los contenidos se intentara buscar un
equilibrio para cubrir las necesidades de cada destinatario, por eso esta
dividido por secciones y se tendra en cuenta la tipologia de usuarios con IC,

tanto en nifios y adultos.

Asi mismo se hablara del IC desde la parte técnica y la parte mas psicosocial,
abarcando todo el proceso que lleva desde la preseleccion de usuarios hasta la
parte final de la rehabilitacion, incluidos los apoyos desde otros ambitos, como

el educativo o laboral.
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Se tendran en cuenta tus aportaciones de estrategias de comunicacién, tanto

para docentes como para el resto de profesionales de intervencion.

Por consenso se reformulara el apartado de ayudas técnicas por "productos de

apoyo", siguiendo la normativa 1ISO 9999:2007

En el siguiente correo se enviara el indice definitivo con las principales ideas

que van a dar forma a los contenidos de cada apartado.
Muchas gracias
Un saludo

En cuanto a los apartados mas consensuados en la estructura de la guia
definitiva (ver figura 34). También se les expone cuales han sido las

aportaciones que mas consenso han tenido:

~7 Seccién 1: dentro del apartado 1.3. Se incluye un subapartado “Oir en

ambiente ruidoso o con voces en competencia”.

~7 Seccion 2: se incluye un nuevo apartado “2.6. El implante coclear en

personas con multideficiencias”.

~7 Seccion 3: “3.1. Toma de decisiones de las familias” y “3.7. Modalidades

de comunicacion”
~7 Seccién 4: “4.4. Coordinacion entre profesionales y familia”

~’ Seccion 6: “6.5. Preguntas y respuestas mas frecuentes”

Por otro lado, varios expertos han dado indicaciones para que la guia quede
equilibrada, evitando terminologias inadecuadas en cuanto a la DA,
sensibilizacion en el sexismo del lenguaje, tener cuidado con los contenidos
gue pueden haber quedado obsoletos, etc., en definitiva, cuantos aspectos se
consideren necesarios y que pueden determinar que la guia tenga un impacto

positivo 0 negativo en los lectores.

Tras analizar las aportaciones del grupo de expertos e incorporar aquellas que
obtenian un mayor nivel de consenso, se elabor6 el esquema definitivo de la

guia que contempla los siguientes apartados:
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Aspectos que destacar de las aportaciones del primer envio:

Varios expertos han manifestado la preocupacion de dar un equilibrio a
la guia con los destinatarios de la guia, es bastante complejo ofrecer
informacion con un lenguaje cercano y a la vez con rigor cientifico para que la

lectura sea amena y Util para todos.

El envio finaliza con un mensaje individual a cada experto, acerca de como han
sido tenidas en cuenta sus aportaciones, y uno grupal informando sobre las

modificaciones realizadas y el esquema de la guia consensuada.

5.3.7.- Segundo envio

En este segundo envio se les adjunta una propuesta de contenidos para cubrir
cada uno de los apartados que contiene la guia base. El objetivo de este envio
es que los expertos revisen y ofrezcan propuestas contenidos que creen que
pueden ser interesantes para desarrollar de una forma practica y completa,
teniendo en cuenta que sean de utilidad para los lectores destinatarios.

~' Fecha de inicio: 22/10/2017
~' Fecha finalizacion: 08/01/2018

Aportaciones mas relevantes de ideas y propuestas de contenidos para el

desarrollo la guia:

Experta n° 7:

~7 2.5, ¢En qué consiste un programa de I1C?
Es importante explicar de forma detallada el proceso del implante (antes,
durante y después). Por ejemplo, no usar implante coclear justo después
de la operacion sino esperar mas 0 menos un mes para poder colocar el

implante, etc.

~! 2.6. ¢, Como es la audicién con un IC?
Antonio Villalba Pérez ha realizado una ponencia en el IX Seminario del
Programa SAAF de FIAPAS (15 de noviembre de 2002) especificando
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los progresos de forma explicita que caben esperar en alumnos sordos
implantados, que no presentan dificultades afadidas y responden
positivamente (a los tres meses, a los 6 meses, a los 18 meses, etc. ....
De activacion del implante). A mi me ha ayudado mucho como madre de

dos nifios sordos con dos implantes.

2.7. Beneficios y resultados del IC

Considero necesario especificar las dificultades para oir a pesar de
conseguir buenos resultados con implantes cocleares (por ejemplo,
dificultad de seguir una conversacion cuando haya ruido de fondo,
cuando mucha gente hable a la vez, cuando alguien hable detras de la

persona sorda o con DA, etc.)

Proceso de toma de decision de un IC: Es fundamental explicar la
importancia de mirar al nifio de forma global (no solo en el aspecto
auditivo sino también en el aspecto social, el emocional, el educativo,
etc....) ya que los implantes cocleares por si solos no permiten a nifios y
personas sordas o con DA poder desenvolverse en la sociedad con las
mismas condiciones que cualquier persona sin discapacidad (me refiero

a personas oyentes/normoyentes).

Factores que afectan al funcionamiento de un IC

Riesgos de los IC (obsolescencia de los componentes externos,
infecciones como seroma, necesidad de vacuna contra la gripe, rotura
de algunos electrodos de un IC, salida de los electrodos de la coclea a

causa del crecimiento, resonancia magneética.
IC bilaterales: explicar ventajas e inconvenientes.

3.3. Expectativas de los padres y madres de nifios con IC

Destacar la importancia de la actitud de gran disponibilidad y constancia
de las familias y de las personas sordas. Reconocer la necesidad no
solo de la rehabilitacion logopédica sino también del apoyo en todos los
ambitos de vida de las personas sordas (laboral, social, educativo, etc.)

por parte de todos.

) Propone punto nuevo: 3.8. Estrategias para la familia (aporta una serie

de bibliografia).
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~ 4.2 Estrategias para los profesores y profesionales del ambito educativo

Pautas para profesorado y otras pautas para sensibilizar a compaferos

y compafieras.

~) SECCION 6: Seguros para el IC: No sé si fuese interesante incluir

informacion sobre las prestaciones y ayudas que pueden solicitar

familias y personas sordas o con DA.

Experta n°: 5:

Aportaciones generales de la guia:

“Desde mi punto de vista en estas guias debe existir un equilibrio biopsicosocial

en sus contenidos y muy importante saber a quienes va dirigido. Entiendo que

esta guia va dirigida a familias y a profesionales. Esto complica las cosas, pues

su lenguaje en cuanto a forma y contenido debe estar equilibrado y debe cubrir

las necesidades de ambos grupos (muy diferentes). En todo caso es esencial

que aparezca el término persona”

Experta n°12:

~7 3.5, ¢Implantacion unilateral o bilateral?

P

o’

P

o’

Te recomendamos tener en cuenta los estudios relativos al doble
implante, asi como investigaciones recientes sobre la implantacién en
algunos casos de sordera unilateral. Para este ultimo tema FIAPAS esta

elaborando un documento de Recomendaciones con la CODEPEH.

3.6. ¢ Donde podéis encontrar asesoramiento especializado?
Incluir el movimiento asociativo de familias de personas sordas como

referente en la orientacion a las familias y punto de encuentro.

3.7. Modalidades de comunicacion

En este punto, ademas de tener en cuenta que la familia es la que toma
la decision sobre la modalidad comunicativa de sus hijos/as, en cuanto
al lenguaje oral hay que tener en cuenta los medios de apoyo a la
comunicaciéon oral que pueden utilizarse y que actualmente se pueden
acceder también a dos lenguas orales. Te remito las publicaciones de
FIAPAS que ya comentamos como el Dossier de Medios de Apoyo a la

Comunicacioén Oral en el ambito educativo.
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Experta n° 10:

~’ Seccion 3:
Dar importancia a la estimulacion necesaria desde la deteccion de la
pérdida auditiva, bien sea desde el nacimiento o desde el momento de la
deteccién, hasta el momento de indicacion del implante.

~’ Seccion 4:
Se podria comenzar dando informacién sobre lo que es un IC, una vez
gue conocen lo que es, como funciona y como es la audiciéon con un IC,

ya les doy informacion sobre como interactuar con la persona.

Siguiendo la pauta del primer envié se responde individualmente a cada
experto, agradeciendo de antemano su esfuerzo. Se les explica como se han
tenido en cuenta sus aportaciones de la revision, en cuanto a propuestas de
contenidos adicionales se tendran en cuenta aquellas que hayan tenido mas
consenso 0 se puedan tener un considerable impacto para ofrecer una

informacion til y relevante en los destinatarios de la guia.

A continuacion, se detalla una respuesta del doctorando a un experto (n°l),
explicando los aspectos que se han tenido en cuenta para integrar en la guia:

Estimado Experto n°1:

Muchas gracias por tus aportaciones a las propuestas de contenidos del

segundo envio.

Respecto a su revision se tendra en cuenta tus siguientes aportaciones:

~ En el apartado 1.2 se tendra en cuenta reformular el término

“limitaciones del IC” para explicar algunas medidas de prevencion.

~) Enel apartado 1.3. se incluye tu propuesta de visualizar el video a través
de codigos QR la experiencia de una adolescente en las simulaciones
habituales de como funciona el IC. Implant Laboratory at the Department
of Speech and Hearing Science at Arizona State University.

~) En el apartado 1.4. se incluye tu propuesta de enriquecer los contenidos
con diversidad de resultados en sujetos con IC tanto en nifios como en

adultos. Afadir explicaciones con graficos
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~ El apartado 2.4 “El equipo multiprofesional” ya se habla en el apartado

de programa de IC, creo que seria “duplicar informacion”.

~) En el apartado 3.5. se incluye tu propuesta de hablar de la adaptacion

bimodal — bianural.

~’ Se hablara en el apartado 3.7. de las diferentes opciones comunicativas,
buscando un equilibrio entre las diferentes modalidades, tanto orales

como gestuales.

~ En el apartado 3.8. se tendré en cuenta el Centro de Atencion Temprana
y los programas de deteccion y Atencion DA infancia.

Muchas gracias por sus aportaciones.

Recibe un cordial saludo

Seguidamente se envia un correo colectivo donde se exponen a los expertos
los aspectos mas importantes y que mas consenso han tenido, que se van a

incluir en el tercer envio:

~’ Del apartado 2.6., se modifica el término plurideficiencias o
multideficiencias quedando de la siguiente manera: “2.6. El implante

coclear en personas con discapacidades asociadas”.
~’ Se elimina el apartado: “2.4. Equipo de especialistas que intervienen en
el programa de implante coclear”. Se habla de ellos en el apartado: “2.1.

¢ En qué consiste un programa de 1C?”.

~ Se incluye nuevo subapartado en el punto 4: “4.2. Ambito laboral”.

Tras analizar las aportaciones del grupo de expertos e incorporar aquellas que
obtenian un mayor nivel de consenso, se elabor6 el esquema definitivo de la
guia que contempla el indice con las principales ideas y propuestas de

contenidos finales:
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5.3.8.- Tercer envio

En esta tercera consulta se someten a juicio los contenidos completamente
desarrollados de la Guia

~’ Fecha de inicio: 09/01/2018
~7 Fecha ultima recepcion: 02/04/2018

Aportaciones y aspectos mas relevantes de la 32 revision:

Experta n°7:

o Aspectos generales:
En relacién con la obsolescencia de los componentes externos, los
implantes cocleares forman parte de la cartera de servicios comunes del
Sistema Nacional de salud, establecida en su Anexo VI, por el Real
Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la
cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el
procedimiento para su actualizacion. Se ha realizado una reunién del
Comité Técnico Asesor para la Prestacion Ortoprotésica del Consejo
Interterritorial del SNS (19 de noviembre de 2008) en la que se acordd
renovar los componentes externos: procesador externo cada 7 afios,

micréfono cada 4 afios y antena cada afio.

«" Principales fabricantes de implantes
Aporta nuevo fabricante de IC para el listado de marcas y sus ultimos
modelos de IC, se llama Nurotron:

http://nurotron.squarespace.com/home-1/

«" 3.1. Concienciacion y toma de decisiones de las familias
Aporta contenidos: No todas las personas sordas que no tengan restos
auditivos no poseen un desarrollo normal en distintas areas. Lo
importante es aprovechar al maximo las potencialidades de los nifios y

nifas sordas (capacidad comunicativa, desarrollo cognitivo, etc.).
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~’ 3.4. Modalidades de comunicacion

Cambiar definicion de LSE a otfra mas actual: “Las lenguas de signos
(lengua de signos espafiola y lengua de signos catalana en la
Comunidad Autbnoma de Catalufia) son lenguas naturales de caracter
visual, espacial, gestual y manual en cuya conformacion intervienen
factores histéricos, culturales, linglisticos y sociales (Ley 27/2007,
articulo 4).

Bilinglismo, diferente definicién: el bilinglismo se refiere al uso y/o
competencia linguistica en dos lenguas sintactica y gramaticalmente
diferentes: una viso-gestual, la Lengua de Signos, y una auditivo-vocal,
la lengua oral. (definicion extraida de la guia “educacion bilinglie de
nifios y nifias sordos”:

http://www.fundacioncnse.org/imagenes/Las%20portadas/pdf/guia educ

acion bilingue.pdf

~' 4.1. En el &mbito escolar

Estrategias y modalidades de comunicacién
Propone un incluir un ejemplo mas: “trabajar conjuntamente con otros
profesionales dentro del aula (pedagogia terapéutica, AL, intérprete de

lengua de signos, especialista de lengua de signos, etc.)
Experta n°4:

Esta experta aporta su testimonio sobre su experiencia en el primer encendido

del IC (ver apartado 1.2. anexo 2).
Experta n°10:

Esta experta ha hecho una revision en profundidad, a nivel gramatical, forma
de redactar en funcién de a quién va dirigido. Sustitucién de términos médicos

por otras mas adecuados.

w21, Programa de IC
Etapa seleccion de candidatos: propone eliminar los contenidos de las
diferentes pruebas que realiza cada especialista. Es un lenguaje muy

médico y técnico que dificulta la lectura de las familias.
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~7 2.5. EIIC en personas con discapacidades asociadas.
Propone quitar el contenido de programa especifico de Sordoceguera,

ya que se habla de sordera mas otras patologias, no solo sordociegos.

~’ 3.5, ¢ Dénde podéis encontrar asesoramiento especializado?
Alerta que los equipos especificos de atencién temprana no se disponen
en todas las ciudades.
En las asociaciones de sordos y sus familias, aflade un punto mas:
‘Derivar a otros profesionales que completen el proceso de
intervencion”.

~7 4.3.1. Técnicas de rehabilitacion: propone eliminar este punto por los

mismos motivos que en punto 2.1. anterior.
Experto n°3:

Aportaciones generales de la guia:

~7 Revision gramatical y retoques en la forma de redaccion y sugerencias

de cambios de algunos términos médicos.
~ La empresa Neurelec esta absorbida por Oticon y ya no existe como tal.

~’ En nifios sordos de nacimiento no se les rehabilita, se les habilita, pues
nunca habian estado habilitados antes.

~’ Funcionamiento de Implante Coclear

~ Entre los riesgos posibles del IC, aporta uno mas: Formacién de

gueloide que dificulte la comunicacion entre la parte externay la interna

~7 Seccion 6: puntualizaciones, aporta datos y cifras actualizadas de

organismos oficiales.
~ El nimero de implantados es de 15.500
~’ El coste de un procesador es de 6.000 a 10.000

~) El coste anual estimado de unlIC es de 1.000 € afio, no 2.000.
(Pilas 120€, seguro 200 €, cables 100 € reparaciones 580 €).

~’ 4.3. Ambito de la rehabilitacion:
~7 Técnica de rehabilitacion TAV, propone otra definicién:

~’ Método unisensorial: Terapia Auditiva Verbal (TAV)
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~) La TAV es una terapia autodiagndstica donde los padres trabajan en
conjunto y “aliados” con un terapeuta auditivo verbal, quien los guia en la
tarea de ayudar a sus hijos a aprender a hablar aprendiendo a escuchar.
Esta considerada como un enfoque holistico en el cual la interaccion
social es esencial para el desarrollo de la independencia cognitiva y

linguistica funcional.

Una vez recibidas las propuestas del segundo envio, se procede al analisis y
recopilacion de propuestas. Bajo el criterio de consenso y nivel de utilidad de

los lectores, se incorporan las propuestas definitivas al a guia.

Se responde individualmente a cada experto, agradeciendo de antemano su
esfuerzo. Se les explica como se han tenido en cuenta sus aportaciones de la
revisibn, en cuanto a propuestas novedosas de contenidos y apartados
adicionales, se tendran en cuenta aquellas que hayan tenido mas consenso o
se puedan tener un considerable impacto para ofrecer una informacién util y

relevante en los destinatarios de la guia.

A continuacion, se detalla una respuesta del doctorando a un experto (n°7),
explicando los aspectos que se han tenido en cuenta para integrar en la guia:

Estimada experta n® 7:

Muchas gracias por tus aportaciones en el desarrollo de contenidos completos

del 3° envio:

Se tendran en cuenta las siguientes aportaciones

~7 Desarrollar y explicar mejor las precauciones del IC (pruebas médicas,

arcos seguridad etc.)

~’ Se afiade el fabricante chino Nurotron y se elimina Neurelec que es

absorbida por Oticon.

«? Cuando el nervio esta dafiado, existen opciones como el implante

auditivo de tronco cerebral, directamente a la corteza auditiva.
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~ Se elimina el parrafo que comenta la disminucién de la participacion de
la familia durante el proceso de rehabilitacion, al "no existir estudios”,
solo opiniones.

+’ Se elimina el término aumentativo, y se deja: sistemas complementarios
en las modalidades de comunicacion.

~) Se cambian los textos en las definiciones de LSE y Bilingle a vuestras
aportaciones mas actualizadas y citadas.

~) En las estrategias educativas se incluye el trabajo conjunto, PT, AL,
interprete, especialista LSE, etc.

+’ Se incluye la aplicacion Alertcop y las de CNSE.

~J Se tendran en cuenta todas las aportaciones referidas a correcciones y
matizaciones de terminologia relacionada con la discapacidad auditivas
e IC.

En breve te mandaré la guia final con todas las aportaciones que mas

consenso han tenido
Recibe un cordial Saludo

Seguidamente se envia un correo colectivo donde se exponen a los expertos
los aspectos mas importantes y que mas consenso han tenido, que se han

incluido en la guia final:
Estimada experta n°4:
Te adjunto la guia final revisada a partir de las sugerencias recibidas en el

tercer envio.

La guia consta de 6 secciones y 139 paginas.
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En relacion con el documento definitivo te paso las aportaciones y sugerencias

gue mas consenso han tenido:

¥ . . .
~~ Se han incluido todas las aportaciones de los expertos en cuanto a
correcciones y formatos de texto, figuras y tablas.

~ Se cambia el orden en dos apartados: primero quiénes son candidatos
(2.1) y después estructura de un programa de IC (2.2.).

? L .. .
« Se ha sustituido la palabra condiciones por precauciones con el IC en
pruebas médicas, deportes, etc.

¥ . . . T , o
«~ Se han ampliado contenidos con aportaciones bibliogréaficas sobre las

precauciones del IC (pruebas médicas, arcos seguridad etc.)

~) Se ha aclarado en toda la guia dos conceptos diferentes: habilitacion

(bebes/nifios) y rehabilitacion (experiencia previa de sonidos).

¥ . . . . , .. .
«- Se corrige y se da uniformidad a terminologias similares, por ejemplo,
discapacidad auditiva para todos los términos relacionados con la
sordera, persona con IC, etc.

~ Respecto al tema de copyright de las imagenes de la guia, se ha pedido
a un dibujante que elabore todos los dibujos para explicar el IC, incluido

el dibujo de la portada.

~7 Se han citado todos los textos, imagenes, tablas y se ha incluido las
referencias bibliogréficas, segun normativa APA 6.

« Se junta en el mismo apartado indicaciones y contraindicaciones.

~) Se ha reformulado el apartado 2.5. “Consecuencias no llevar a cabo la

re/habilitacion”.
~) Se ha reformulado el titulo de la seccién 3: “Familia e implante coclear”.

« Se incluye el apoyo interfamiliar y movimiento de asociaciones de

personas sordas y sus familias.

¥ . . .
« Se incluyen estrategias para los profesionales para el apoyo a la

comunicacion.

¥ .. , . . e .
~ Se elimina el término aumentativo, y se deja: “sistemas complementarios

en las modalidades de comunicacion”.
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] .. . . ~
" Se elimina la empresa Neurelec absorbida por Oticon y se afiade el
nuevo fabricante chino (Nurotrom).

~' Se actualiza el niumero de implantados en la actualidad a 15.500
usuarios/as.

1] . . . .
%~ Se actualizan los contenidos referidos a los costes anuales estimado

para mantener un IC. y el coste de un procesador nuevo.

Muchas gracias por todo, por tus aportaciones, por estar siempre disponible
respondiendo a mis dudas.

Un saludo

En el CD anexo a la Tesis, pueden consultarse todos los correos
correspondientes a los tres envios.
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Resultados

CAPITULO VI. - RESULTADOS

La guia final consta de 130 péaginas distribuidos en 6 secciones claramente
definidas en funcién de la persona destinataria, la cual puede consultarse en el

anexo |.

El resultado de la guia es un documento de facil lectura, con apartados bien
diferenciados para facilitar que cada persona encuentre de forma sencilla
facilmente la informacién que necesita, con un enfoque muy practico, y con la
informacion que demandan cada una de las personas implicadas en el proceso
de IC.

~7 Seccion 1: El implante Coclear.

Es una seccion conceptual, un primer acercamiento para conocer la técnica del
IC. Los lectores pueden consultar informacién sobre la tecnologia del IC, qué
es, como funciona, de qué partes consta y a qué parte del oido dafado
sustituye. También hay un apartado de historia para conocer los primeros
ensayos hasta llegar a la sotisficada tecnologia de la actualidad. También se
detallan los principales fabricantes mundiales, asi los candidatos pueden ir
recopilando informacion y escoger el IC que mas se ajuste a sus necesidades.
Los lectores pueden consultar los beneficios de la técnica, las limitaciones,
también hay codigos Bidi para que puedan ver videos sobre la técnica del IC,
videos de personas implantadas que cuentan su experiencia, etc. En resumen,
es una seccion bastante completa para que el lector tenga un acercamiento
inicial y los candidatos/as vayan disminuyendo sus inquietudes, despejando
dudas e ir poco a poco adquiriendo conocimientos.

~’ Seccion 2: Programa de implante coclear.

Los destinatarios de la guia pueden consultar informacién mas técnica, con
contenidos de varias disciplinas. Principalmente se abordan las partes que
compone un programa de IC, desde quién puede ser un candidato, pasando
por las diferentes pruebas médicas, psicolégicas, audioldgicas, etc. Una serie
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de pruebas que van a determinar si la persona es un candidato o no para
acceder a un IC. Posteriormente se ofrece informacion sobre la fase quirdrgica,
fase de programacion del IC hasta llegar a la ultima parte del programa que es
la rehabilitacion auditiva.

Es una seccidon mas técnica donde los lectores pueden profundizar y ampliar
conocimientos mas cientificos e ir poco a poco asimilando la complejidad de

todo el proceso que conlleva la técnica del IC.

~’ Seccion 3: Familia ante el Implante Coclear.

Creemos que es una seccion acertada e imprescindible para la guia, pues
responde a una de las principales demandas de los familiares. Desde la
experiencia del doctorando, las familias y los futuros candidatos/as son los que
mas sufren la falta de informacion seleccionada, que sea clara, ordenada y
contrastada.

La familia es uno de los principales destinatarios de la guia, son los que van a
tener mas dudas e inquietudes, sobre todo cuanto tienen que decidir cuando
tienen un nifo/a pequefio que puede optar a un IC.

Es una seccién donde los candidatos y la propia familia se identifican por los
momentos que viven con ansiedad, con incertidumbre y con muchas dudas,
estd guia es buen aliado para ellos y les serviran para disminuir esas

sensaciones e ir estableciendo calma y tranquilidad.

~’ Seccion 4: Profesionales e Implante Coclear.

Es una seccién que puede consultar cualquier profesional de la intervencion,
profesionales que vayan a trabajar con la persona desde cualquier ambito
social.

Inicialmente se dan pautas a los profesionales para trabajar la orientacion y
ayudar a la familia a procesar la informacion que estan recibiendo. Conviene
recordar que tras el impacto emocional, las familias necesitan mas tiempo,

tendran dudas y muchas preguntas, por ello es muy importante canalizar la
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informacion de forma rigurosa y didactica para los padres y madres (Pastor,
2016).

Se hace especial mencion al &mbito educativo, los nifios/as sordos sufren en
silencio los obstaculos y las barreras de la informacién para poder llegar a una
educaciéon plenamente inclusiva.

Los profesionales de la educacion pueden consultar estrategias educativas
para poder ayudar al alumno/a con IC poder seguir con normalidad las clases,
poder realizar las actividades escolares en iguales condiciones que sus
comparieros/as y que se sienta plenamente incluido en la comunidad escolar.
También se ofrece informacion logopédica sobre algunas técnicas de
estimulacion auditiva para la rehabilitacion de la persona con IC.

Se pueden consultar también diferentes recursos para complementar el
lenguaje en todas sus dimensiones, diferentes productos de apoyo para sacar
el maximo rendimiento al IC y que la persona usuaria se pueda beneficiar y

superar todas barreras comunicativas y de acceso a la informacion.

~7 Seccién 5: Consejos tiles para usuarios de Implante Coclear.

Esta seccion seria la mas novedosa y practica, como resultado del andlisis de
las guias existentes sobre la tematica, detectamos que no habia informacién
especifica y técnica, por ejemplo, de cdédmo solventar problemas de
mantenimiento, cuidados y prevenciones para que el IC dure mucho tiempo y
se pueda sacar el maximo partido

Se ofrece informacion tanto a los padres como a los usuarios sobre medidas de
prevencion a tener en cuenta que pueden afectar al funcionamiento del IC, por
ejemplo, prevencion en los deportes, realizacion de pruebas médicas, pasar
por los sistemas de seguridad de los aeropuertos, tiendas, edificios publicos,
zonas con niveles elevados de electricidad etc. Una serie de medidas que
durante el analisis de guias se ha visto muy poco, en ocasiones mal explicadas

y omitiendo muchas medidas preventivas que son muy importantes.
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«' Seccion 6: Otros datos de interés.

En la linea de hacer una guia mas innovadora, se ha detectado durante la
revision de las guias sobre IC la necesidad de un apartado mas desenfadado,
donde los lectores se pueden aprovechar de numerosas ventajas y diversos

conocimientos que les pueden ayudar en el dia a dia.

Los usuarios y la familia pueden consultar informacion sobre seguros para
cubrir accidentes, robos, etc. en funcién de las compaiiias. En las entrevistas
que tuvimos con algunos usuarios y familias pudimos detectar que desconocian

que existian seguros especificos para el IC.

Asimismo, también pueden consultar pautas para la compra de teléfonos

moviles que se puedan ajustar a las caracteristicas del IC.

No menos importante, resulta Gtil poder contar con un listado detallado de

centros implantadores en Espafia, con la direccion y la pagina web de consulta.

Y, por ultimo, hemos considerado atil afladir un glosario de términos, para que
los lectores puedan consultar el significado de diferentes términos de indole
cientifica durante la lectura de la guia. También se incluye un apartado de
recursos bibliograficos, electrénicos, videos, paginas web de interés, etc. para
que los lectores puedan profundizando y ampliar sus conocimientos sobre la

técnica del IC.
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CAPITULO VIl.- CONCLUSIONES

La guia: “Conocer el Implante Coclear: Guia para la familia, usuarios y
profesionales”, consideramos que puede servir como referencia para garantizar
la informacion basica necesaria que demandan todos los integrantes en un

proceso de IC.

La metodologia de validacion utilizada, que implica la participacion de expertos
en el disefio final de la guia, ha permitido enriquecer en gran medida la

estructura y los contenidos iniciales.

Las distintas secciones se han coordinado y equilibrado, para adecuarlas a las
necesidades de cada tipo de lector, los contenidos de cada seccién estan
respaldadas con aportaciones de expertos de diferentes disciplinas,
profesionales que trabajan con el tema de la sordera y en los diferentes
aspectos que comprende el proceso de IC. A este respaldo se suma una
seleccion de investigaciones cientificas actualizadas que permite al lector tener
una cierta seguridad para sus intereses personales.

Con las teméticas abordadas se persigue trasmitir a todos los destinatarios una
informacion util y practica con la finalidad de que puedan despejar el mayor
ndamero de dudas posibles, intentando buscar un equilibrio entre las diferentes
necesidades lectoras de cada destinatario. No ha sido una tarea facil, uno de
los aspectos mas complicados para redactar la guia es buscar un equilibro de
necesidades informativas entre los diferentes destinatarios. Hay destinatarios
gue necesitan una cercania lectora, como son las familias, los propios usuarios
y los aspirantes a candidatos/as a un IC. Se considera fundamental que los
padres reciban la informacion y formacion necesaria acerca del IC, programa
de habilitacion/ rehabilitacion auditiva y de las posibles expectativas que
puedan tener de los resultados (Furmanski, 2003).

Por otro lado, todos los profesionales de intervencion necesitan ampliar y
profundizar contenidos para poder ofrecer una intervencion con la maxima

calidad posible.
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Como hemos comentado, la técnica Delphi nos ha permitido abordar la guia en
cuanto a estructura y contenido con el maximo consenso entre los 15 expertos
que han participado en la validacion de la misma. La seleccién de expertos ha
sido satisfactoria, es un panel equilibrado, con perfiles de diferentes disciplinas
y con conocimientos sobre la técnica del IC y la DA. Todos ellos han aportado

ideas, contenidos que han dado equilibrio a cada una de las secciones.

Con esta guia creemos que hemos cumplido los objetivos planteados al inicio
de la investigacion, una guia que recopila al maximo todas las necesidades de
informacion y formacion relacionadas con la tecnologia del IC. Creemos que en
comparacién con el resto de guias analizadas hemos conseguido un producto
dirigido igualmente dirigido a familias, profesionales y personas candidatas o

usuarias de un IC.
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