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Communication n° 140/141 — Atelier 15 : transmission au sein de la famille

PAPEL DE LA INMPLICACION FAMILIAR
EN EL DESARROLLO DEL NINO SORDO CON IMPLANTE COCLEAR. *

Le r6le de I'implication familiale dans le développement d’'un enfant@urd avec un
implant cochléaire.

Rafael Santana Hernandez

Universidad de Las Palmas de Gran Canaria (Islas Canarias, Espafia)
Ignacio Moreno-Torres

Universidad de Malaga (Espafia)

Resumen

Este estudio analiza el desarrollo de nifilos sordos implantados anies dies afos. Se
pretende: 1) describir el desarrollo prelingtistico y lingtistieoun grupo de nifios cuya
lengua materna es el espafol; y 2) valorar el impacto del enfammbar y la atencion

temprana sobre el desarrollo linglistico. Los nifios (12) son seguidos algsdede la

activacion del IC, hasta pasados los 18 meses siguientes.

Résumé
Cette étude analyse le développement d’enfants sourds ayant eu ant iogghléaire avant
'age de deux ans. Il s’agit de :
1) décrire le développement prélinguistique et linguistique d’'un groupdatis dont la
langue maternelle est I'espagnol.
2) Mettre en valeur le r6le de l'entourage familial et lanatation précoce sur le
développement du langage. Les enfants (12) sont suivis sur une période qui commence
avant I'activation de I'implant cochléaire jusqu’aux 18 mois qui suivent cet implant

Palabras clave implante coclear, percepcién, implicacién familiar, juego sinaboli
balbuceo.
Mots clés: implant cochléaire, perception, implication familiale, jeu symbolique, babill

1. INTRODUCCION

Hoy en dia nadie pone en duda los grandes avances que se han producido en los
ultimos afios en el campo de la sordera, principalmente en réfeacines ambitos concretos:
tecnoldgico(lmplante Coclear), 23anitario (screening universal neonatal (CODEPEH,1999,
2005; Rivera y Cobeta, 2001), 8jlucativo(estimulacion temprana (VV. AA.,2000). Estos
avances han supuesto una mejora notable de los nifios implantadospni@erproduccion
e inteligibilidad, y progresion linguistica. Sin embargo, a pdsaestos claros avances, el
desarrollo linguistico y cognitivo de este grupo de nifios dista deosgparable al de sus
pares oyentes.

! El presente estudio ha sido financiado por el &twyde Excelencia PESEJ03119 de la Junta de Andalucia.
Nuestro agradecimiento a los centros implantadded.as Palmas de Gran Canaria y Granada, y a sus
directores, los Dres. Ramos y Sainz respectivamsimiecuya ayuda este trabajo no podria haberdieada.
Igualmente queremos agradecer la amable colaboratgdlos padres de los nifios participantes y de las
logopedas Gema Blanco, Eliana Fredes, Maria deh@acCastillo y Olivia Suarez.



Para explicar estas diferencias nos encontramos con dos tiposbtEnas. Por un
lado, los resultados de estos nifios son muy variables (Pisoni ny,C2683). Algunos de
ellos siguen un desarrollo mas acelerado que los oyentes por toaguey 5 afios de uso de
IC, su desarrollo sera comparable al de los oyentes de la nedath cronoldgica. Sin
embargo, otros no parecen beneficiarse tanto del IC y podrian naarde distancia de
manera indefinida. Por otro lado, diversos estudios han encontradmddsreualitativas
entre el desarrollo de los nifios implantados. Por ejemplo, Nott, CowamwnB &
Wiggelsworth, 2009a, 2009b) estudiaron las primeras 50 y 100 palabras proghaciades
grupo de sordos y oyentes. Entre otros resultados, los investigatieezgaron que el grupo
control producia mas nombres comunes y menos onomatopeyas que el grupoldCGjue
respecta a la gramética, diversos estudios han mostrado que aunquendes ae los nifios
con IC son comparables aparentemente a los observados en oyentespdoss tienden a
cometer errores gramaticales que no aparecen en los segundoaofViones y Torres,
2008, para una revision).

1.1 Implicacion Familiar (IF)

Numerosos trabajos han analizado cuéles podrian ser las causagadabilidad de
los nifios sordos. En general hay acuerdo en considerar que los fatdsregaportantes son
la edad de implantacion (Geers, Moog, Biedenstein, Brenner gsH2p09), asi como la
experiencia auditiva previa al implante. Sin embargo, otros facpamesxen tener un peso
muy especifico. Uno de ellos es la implicacion familiar.

Spencer (2004) observo que los nifios que alcanzaron mejores niveles de leragua
aguellos cuyos padres se tomaban mas tiempo para optar por del@ag, este mismo autor
sugirio que tal comportamiento puede ser interpretado como una pruel@edéa
participacion de los padres influye en el desarrollo del lengeajeifios con Implante
Coclear.

Pocos estudios han abordado estas cuestiones a pesar de que es uneptuhm ac
generalmente entre los profesionales que la Implicacion ieared una variable clave en la
habilitacion del nifio. Por ejemplo, Herran (2005) sefiala la necesidadatdar a la familia
la importancia de asistir al tratamiento logopédico diariameanesus hijos, desde el mismo
momento en que se deciden a realizar la implantacion. Calvo (199%h aprectamente a
este problema: “Seria caer en la frivolidad pretender no dartiamzia al peso que la familia
tiene en el desarrollo de los nifios. En el caso de los nifios sordos, rcooadqgiier otro tipo
de necesidades educativas especiales, habra que acentuarléayeteceenta como parte de
todo el proceso rehabilitador y educativo”.

Otro autor que insiste en esta idea es, Luterman, quien apunta hogunepenente
mas importante para que un programa para nifilos sordos tenga éxigussqadres.
(Luterman , 2009)

En resumen, a pesar de la importancia potencial de la implicaaditiaf, pocos
estudios han analizado profundamente este problema, y ninguno con nifiosil@des fam
hispanohablantes. El presente estudio pretende explorar la incidelesia dariable sobre el
desarrollo linglistico y cognitivo de un grupo de nifios sordos implantades daios dos
anos de edad.

2. OBJETIVOS

El objetivo principal que se persigue con esta investigaciostedia el impacto de
la Implicaciéon Familiar sobre el desarrollo prelinglisticongiiistico de un grupo de nifios
sordos que utilizan Implante Coclear. Con este fin, se han recogidariadosconjunto de
datos sobre el desarrollo de la percepcion, produccién y cognicion.



Sujeto OOLP | O1LP | 02SE | O3LP | 04CA | O5HU | O7M | 08SE | 09M | 10LP | 11LP
A A

Sexo Nifio Nifia | Nifo Nifio Nifio Nifia Nifio Nifio Nifia Nifia | Nifa

N° Implantes 2 2 1 2 1 1 1 1 1 2 2

Mes al que se 14 17 17 13 13 20 15 20 19 13 13
implanté
3. METODO
3.1 Sujetos

Este estudio de caracter longitudinal (alin en proceso), se eatiolieon un grupo de
11 nifios sordos que utilizan Implante Coclear. Con cada uno de ellosalss run
seguimiento desde justo antes de la intervencion quirdrgica y dioar2é meses posteriores
a la activacion del IC. Todos los sujetos de la muestra, compartercotoliciones
fundamentales: 1) no tienen deficiencias asociadas, 2) recibidraplante alrededor de los
15 meses de edad (12-20).

Tabla 1. Datos demograficos de los sujetos

3.2 Implicacién Familiar
Para valorar lamplicacién Familiar de cada familia, se ha realizado una evaluacién
cualitativa a partir de:

» Entrevistas grabadas a los padres en video Pre-IC y a loss24 quee indagan sobre
su experiencia vivida, grado de ansiedad o estrés, busqueda de d¢idarma
preocupaciones, etc.

» Visitas cada mes y medio.

e Cuestionario para padres de Implicacion Familiar (Cuestionario akdldvi 2001,
adaptado) realizado Pre-IC, a los 3, 6, 9 y 12 meses donde se lasggire su
participacion en las sesiones de logopedia, la realizacion des tareaasa, la
importancia que atribuyen a distintos factores (por ejemplo, laciie Temprana, el
papel de la familia...), etc.

De cada familia, se valora su grado de ansiedad o estrédgciomada con sordera);
su conocimiento sobre la sordera; la dinamica familiar actuadtdraccion comunicativa con
el hijo sordo, la participacion en las sesiones de logopediaealiaacion de tareas en casa
con el nifio a parte.

De esa manera, los padres son categorizados en diferentes grupos:

Nivel 1: Implicacion muy baja No dedican tiempo a la estimulacion del nifio en
casa; no asisten a las sesiones de logopedia, ni ni saben lo ltame sEn ellas; no actdan
eficazmente cuando surge un problema con el IC, ni acuden a la®mesi médicas: la
ansiedad y el stress marcar negativamente la dinamicaagr@lcomunicacion padres/hijo-a
sordo/a es limitada a necesidades muy basicas; la familearece interesada en comunicar
mas alla.

Nivel 2: Implicacion baja: Dedican menos de 2 horas semanales a la estimulacion del
nifio en casa,; la familia suele faltar continuamente a kEerss de logopedia; la dinamica
general de la familia no es del todo buena, aunque no todo el tiempoeo@d por separado
uno de ellos mantiene buena dindmica con el nifio; las interacciomesicativas con el
nifo se mantienen a un nivel basico. La familia muestra poca hahiétacadaptarse a las
habilidades comunicativas del nifio.

Nivel 3: Implicacion media: Dedican 3/4 horas semanales a la realizacion actividades



de estimulacion en casa; la familia lleva al nifio a la®seside logopedia pero no entran
dentro siempre, etc., la dinAmica familiar es normal o alosw@no de los padres tiene una
actitud positiva. Algunos miembros selectos (por ejemplo, la maemn o llevan una
responsabilidad mayor con respecto a las necesidades comunidativa8o/a. La familia
esta dispuesta o inclinada al uso de estrategias de expansidstitiagipero necesitan apoyo
y consejo.

Nivel 4: Implicacion alta: Dedican 1 hora diaria a la estimulacion del nifio; los padres
estran casi siempre a las sesiones de logopedia; en gendirarhica familiar es positiva y
en cuanto a la interaccion comunicativa, se ajustan a la sordeeeyidades del hijo/a por
encima de la media, actuando como buenos modelos comunicativos y/aitogipara el
nifo/a.

Nivel 5: Implicacion muy alta: dedican mas de 2 horas diarias a la estimulacion del
nifio; hacen grandes esfuerzos por continuar en casa la estimiggcipédica. Por ejemplo,
disefian tareas por iniciativa propia; entran siempre a lasesgile logopedia y participan en
las misma de forma activa; la dindmica familiar es muytigpasentre todos los miembros de
la familia. Se ven unidos afrontando la sordera de forma colaborativauanto a la
interaccién comunicativa, la familia ha sido capaz de integrdistapacidad del nifio/a en la
dindmica familiar. Los miembros familiares actian como intettyes que utilizan
estrategias altamente efectivas con el nifio y muestran dugrteonstantes modelos
comunicativos y/o linguisticos.

3.3 Desarrollo Prelinguistico y linguistico:

Para evaluar el desarrollo prelinguistico y linglistico de o#il® se han recogido
muestras de habla espontanea interaccion con un adulto (madre, padre o logopeda) desde
antes de la colocacion del IC, hasta los 24 meses de edad audélizagndose las tomas de
datos cada mes y medio. Cada muestra, tiene una duracion aproggnadaninutos y fue
grabada en video para su posterior analisis.

Las sesiones fueron transcritas y codificadas segun la normAd Q¥acWhinney,
2000). Se codificé en todas ellas la produccién oral, vocalizaciones, gestosappalabras,
juego simbdlico del nifio, etc. Los recuentos totales del numero dbrgmlasdlo se
contabilizan palabras espontaneas, no repeticiones.

Ademas, por medio deuestionarios a los padrese obtuvieron datos a acerca de: 1)
Percepcion: (LittIEars-Medel); 2) Produccién y comprensiéon (MtémeA), 3) Juego
Simboalico (Jusim), que se recogieron cada 3 meses.

Dado que tanto los cuestionarios LittIEars-Medel como MacArthur oy
conocidos, explicaremos Unicamente en qué consiste el cuestionario Jusim.

El cuestionario Jusim permite medir el nivel de Juego Simbolgpddl nifio sobre
una escala de 1 a 5, que corresponde a cinco niveles de JS (McCuneajdrig@b el minimo
es 1 y el maximo es 5. Para cada nivel, se pregunta a los patias observado escenas
tipicas propias de ese nivel. En caso de que aparezcan dos escepasjdera que el nivel
ha sido alcanzado.

4. RESULTADOS

En este momento, el proyecto se encuentra todavia en la fas@alelé datos, pero
aun asi podemos ofrecer resultados completos del primer afio de implante de 9 nifios.

4.1 Implicacion Familiar:

La siguiente figura muestra los datos de la Implicacion kande cada familia en
tres momentos distintos: Pre-IC, a los 6 meses y a los 12 deualitieba Notese que el nivel
de implicacion de las familias va variando a lo largo de todo el primer afio.
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En la primera toma de datos (PRE-IC), los padres obtienen un rapgmtii@ciones
gue va de 3 a 5 (media a muy alta). Durante los 12 meses sguiarpuntuacion no se
mantiene estable en ninguna familia. En tres casos la puntuaciondabtenisubido al
maximo (sujeto®OLP, 05HU y 09MA). En los restantes casos, la puntuacion ha descendido
entre 1 y 3 puntos.

4.2 Produccion Léxica
4.2.1. Muestras de habla espontanea:

La siguiente grafica, recoge el nimero de palabras espontarerastes$ producidas
por cada nifio en los videos grabados a los 6, 9 y 12 meses.
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Existe una gran variabilidad en los datos, pero en general se amnectendencia
clara a la progresion en la produccion durante el primer afio de lis 22 meses de edad
auditiva, 3 sujetos sobresalen de la m¢o.P, 05HU, 09MA.

a) Relacion entre la IF y palabras emitidas por el nifio en el video:

La siguiente grafica muestra una comparativa de la puntuacionidibta los 12
meses de edad auditiva en dos variables: la IF y el nimero de palabras emiébaisieo:



100
100 100

40

02SE o3Lp 04CA 05HU OTMA 08SE 09MA

H IF (12 meses) Producién Léxica (12 meses)

Nétese que los tres sujetos cuya IF es maxima, son los qteneshimayor nimero de
palabras en en el vid¢oOLP, 05HU, 09MA).

4.2.2. MacArthur

La siguiente grafica muestra el nUmero de palabras que eadéendio en la toma de
datos 3y 12.
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Tal y como se observa, existe una progresion ascendente en todos los casos. Nejdeament

3 sujetos que obtienen una puntuacion mayor en la toma de datos 12 son: OOLP, O5HU y
09MA.

a) Relacion entre la IF y palabras que emiten los nifios enmles 12 (MacArthur):
Hagamos ahora una comparativa de la puntuacion obtenidas a los 12 meses
de edad auditiva de cada nifio en referencia a la IF y el nUmgralateas que emite cada
sujeto segun el MacArthur:
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Una vez mas los tres sujetos con IF maxima, son los que emiy@m manero de
palabras segun la prueba MacArti@OLP, 05HU, 09MA).

4.3. Comprension Léxica:
4.3.1. MacArthur

La siguiente grafica, muestra el numero de palabras que compaidad@fio a
los 3y 12 meses de edad auditiva.
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En todos los casos, hay una evolucion en la comprensién de los nifios, desde
los 3 a los 12 meses de IC, ahora bien, los resultados son mjegarlas tres nifios que
obtienen mejores puntuaciones son: 09MA, 08SE y 05HU, respectivamente.



4.4. Percepcion
La siguiente grafica muestra la progresion en percepcion defios ailos 3, 6 y 12
meses después de recibir el IC.
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Como podemos observar, ya a los 3 meses de recibir el IC, los nifeseahin gran
aprovechamiento del mismo, aumentando progresivamente hasta los 12 dozsks,
practicamente todos los sujetos del estudio, tocan techo.

4.5. Juego Simbalico:

La siguiente grafica recoge los resultados de la prueba.Jdsbes de la colocacion
del Implante Coclear, ya algunos nifilos obtienen unos resultados baaltstesa media es
3,44 y la desviacion estandar 1,22.

ooLP oiLP 02SE 03LP 04CA 05HU OTMA 08SE 09MA

< MEDIA B Juego Simbélico: (Pre-IC)

Esto indica que el desarrollo de las habilidades de simboliza@te tugar con
independencia de la carencia auditiva, al menos en los nifios que forman parte dedeste est



5. DISCUSION

El objetivo de este trabajo era estudiar el papel de la lagodic Familiar en el
desarrollo de un grupo de nifios sordos que utilizan Implante Coclear.elRa se han
obtenido datos acerca de las familias y su nivel de participacitnhabilitacion de su hijo y
se han recogido datos de percepcion, produccion, comprension Iéxica y juego simbolico

5.1 Resultados en IF:

Los datos sobrémplicacién Familiar indican por un lado, la gran variablidad que
presentan los padres durante el primer afio de IC. Son muy didastgsuntuaciones
obtenidas antes de la colocacion del IC que tras 12 meses déspeéprimer caso parecen
ser mas altas en su mayoria, quiza porque los padres se gt una actitud muy
diferente para enfrentarse al problema. Las familias eenkasvistas iniciales, hablan de que
se encuentran o han superado ya “la etapa de duelo”, muy desdatéteratura (Kubler-
R0ss,1969; Shapiro,1994, para revisiones). Por lo tanto, estdn en condicionesiidesas
nueva identidad —la de padres de un nifio sordo. Por otro lado, es interesacdenee
evoluciona esta actitud a lo largo del primer afilo. Observamos dosd&sdeontrapuestas:
algunos padres empiezan con una implicacion alta y tras 12 laesesentan; otros padres,
comienzan con una Implicacién alta pero disminuye tras 12 mesegausas de estas dos
tendencias merecerian un analisis mas profundo a parte.

5.2 Relacién de cada una de las variables estudiadas y la IF:
a) Produccion Iéxica tras 12 meses de IC (video y MacArthur):
En relacion con la IF observamos, que:
* En los tres nifios que tienen una produccion léxiagor, laIF es maxima a los
12 meses.

* Enlos nifios comna produccion Iéxica menor lalF es baja a los 12 meses
b) Comprension Iéxica (MacArthur):

Los datos sobreomprension léxicatambién indican una clara progresion de cada
nifo. Sin embargo, no observamos que haya una relacion directa corPtadifa deberse
este hecho, a la tendencia de ciertos padres a sobrevalorar a sus hijos.

c) Percepcion:

En Percepcion la progresion de los nifios es evidente. Ya a los 3 meses los nifios
obtienen puntuaciones altas en la prueba LittIEars y antesateatdos 12 meses de edad
auditiva, alcanzan las maximas puntuaciones. Esto parece indicalpsgdatos de IF y
Percepcion no estan relacionados.

d) Juego Simbodlico:

En cuanto alluego Simbdlico(que mide desarrollo cognitivo), los datos parecen
indicar que los nifios siguen una progresion independiente de la audicion, yategiee la
colocacion del IC, muchos de los sujetos, obtienen unas puntuacionedlaltasstante, las
diferencias presentadas en cada caso, exigen
un estudio independiente mas pormenorizado.

En resumen, los datos actuales indican que en las habilidades roas f@sicepcion,
JS) los progresos parecen ser independientes de la IF, migngasn habilidades mas
complejas (Iéxico), la IF parece tener un cierto impacto.

Los resultados obtenidos sugieren que durante el primer aflo de usoalalil@| de
implicacion familiar tiene un impacto claro sobre los primerosopadel desarrollo
linguistico, y especialmente en produccion. Es importante destacat galer del la IF que
parece predecir el desarrollo final no es el observado preA@ebbbservado tras 12 meses
de IC.



CONCLUSION

Este trabajo ha mostrado que los datos obtenidos de los padres sohpticacibn
Familiar, parecen relacionarse con los resultados que obtienefidgseni produccion léxica.
El hecho de que, en la mayoria de los casos, se produzca un descehggragio €e
Implicacion Familiar durante el primer afio de uso del implantgiese la necesidad de
reflexionar sobre los motivos por los que las familias no se iarpkn la habilitacion diaria
del nifio sordo con Implante Coclear.

Parece claro que los profesionales deben esforzarse porque lessfamimpliquen
en el proceso de habilitacion, para lo cual deben entrenarlastrategias para favorecer
entornos adecuados de aprendizaje del lenguaje a través derdadianes efectivas. Al
mismo tiempo deben intentar que las familias sean conscientamndeesidad de mantener
unos niveles altos de implicacion en la habilitacion de su hijo ggedimas alla del periodo
inicial de activacion y habituacion al IC. Por establecer una caing Es como si de una
carrera de fondo se tratara, donde no vale so6lo con arrancarapidyg de la salida, si se
quiere llegar a la meta en condiciones Optimas.
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