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RESUMEN: La hipoacusia infantil constituye un importante problema de salud, grave e irrevisable
con consecuencias que pueden afectar el desarrollo del nifio y la dinamica familiar. El objetivo de la
investigacion es analizar las vivencias y cotidianidad de los padres de nifios con implante coclear. El
abordaje metodologico es con un enfoque cualitativo, fenomenolodgico y descriptivo. Mismo que
permite develar a través de las entrevistas a profundidad y el método de comparacién constante, las
experiencias vividas tras el proceso de diagnostico y tratamiento de nifios con hipoacusia profunda
bilateral, al describir de viva voz desde la cotidianidad de los padres las vivencias tras el proceso de
adquisicion del implate coclear.
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ABSTRACT: Childhood hearing loss constitutes animportant, serious and irreparable health problem
with consequences that can affect the development of the child and family dynamics. The objective of
the research is to analyze the experiencesand daily life of parents of children with cochlear implants.
The methodological approach is with a qualitative, phenomenological and descriptive approach. This
allows us to reveal, through in-depth interviews and the constant comparison method, the experiences
lived after the process of diagnosis and treatment of children with bilateral profound hearing loss, by
describing out loud from the parents’ daily lives the experiences after the cochlear implant acquisition
process.
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INTRODUCCION.

La hipoacusia infantil constituye un importante problema sanitario dadas las graves e irreversibles
consecuencias que ésta puede tener sobre el desarrollo del nifio y su familia. Las implicaciones que
determinadas pérdidas auditivas acarrean son de una magnitud dificilmente imaginable,y es que la
sordera, deficiencia auditiva o hipoacusia, se asocia de forma directay primaria con las dificultades
para adquirir el lenguaje. EI déficit mas evidente, y especialmente dramatico, tiene lugar en la primera
infancia: una llamativadificultad paraadquirir de modo espontaneoy natural el lenguaje oral, dejando
a demasiadas personas en un penoso aislamiento comunicativo, pero ademas, esto tiene, a su vez, otra

derivada de consecuencias también devastadoras; genera otra alteracion linguistica especialmente
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limitante: compromete seriamente el aprendizaje y uso correcto del lenguaje escrito (Monsalve &

NUfez, 2006).

El funcionamiento continuo de la audicion permite que las personas interactien con su entorno, lo que
contribuye a la adquisicion de habilidades linglisticas, el procesamiento de los sonidos y la
comprension del mundo que nos rodea. Cuando la audicion se ve afectada, tiene diversos efectos en la
vida de la persona o del nifio en desarrollo, asi como en su familia, decisiones, finanzas, e incluso en
su lugar de residencia (Rodriguez, 2014).

Los nifios con discapacidad auditiva enfrentan dificultad para adquirir el lenguaje. El lenguaje es una
forma de conceptualizar el mundo, entenderlo y explicarlo; también, uno de los medios que nos
permiten adquirir conocimientos e informacion acerca de nuestras experiencias y de los demés. A un
nifo con pérdida auditiva que no logra desarrollar un lenguaje le serd muy dificil adquirir
conocimientos y comprender los eventos a su alrededor. Esta guia ofrece algunas alternativas, en cuanto
a actividades y materiales, para ensenar los conocimientos basicos al alumno con baja audicion
(Lobera, 2010).

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. Esta es irreversible y es la mas comun; por otro lado, la pérdida
mixtaes una combinaciénde las antes discutidas. Los nifios comienzan a parear sonidos y el significado
entre los 6 mesesy el afo, pero si éstos no pueden escuchar los mismos, sus oportunidades de aprender
y expresar sus pensamientos comienzan a disminuir; ademas, la pérdida auditiva no solo afecta la
adquisiciondel hablay el lenguaje, sino que influye en las primeras interacciones, especialmente si sus
padres son oyentes (Rodriguez, 2014).

En el caso del nifio, no le permite aprender correctamente su propia lengua, participar en las actividades
normales de su edad y seguir con aprovechamiento la ensefianza escolar general. De acuerdo con la

intensidad de ladisminucion de la percepcion auditiva, pueden ser leves cuando s6lo surgen problemas
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de audicion con voz baja y ambiente ruidoso; moderadas, cuando se aprecian dificultades con la voz

normal, con problemas en la adquisicion del lenguaje y en la produccion de sonidos; son severas si
solo se oyen gritos o se usa amplificacion, por lo que no se desarrolla lenguaje a menos que se reciba
ayuda. También pueden ser profundas, en la que la comprension es practicamente nula, incluso con la
amplificacion, no se llega a producir un desarrollo espontaneo del lenguaje (Alvarez, Vega, Castillo,
Santana, Bentancourt & Miranda, 2011).

De acuerdo con el Instituto Nacional de Rehabilitacion (INR, 2021), en México, aproximadamente 2.3
millones de personas padecen discapacidad auditiva, de las cuales mas de 50 por ciento son mayores
de 60 afios; poco mas de 34 por ciento tienen entre 30 y 59 afios, y cerca del 2 por ciento son nifias y
nifos.

El implate coclear es un componente electrénico externo biocompatible y duradero, ubicado detras del
oido, con la funcion de capturar, procesar y codificar la energia del sonido y transmitirlaaun receptor
por radiofrecuencia; ademéas de esto, tiene un dispositivo compuesto por un haz de electrodos
implantado quirdrgicamente en lacdclea, cuya funcién es estimular eléctricamente las fibras del nervio
coclear, realizando la funcion de las células auditivas faltantes o dafiadas (Almeida, Cunha, Santos,
Bom, Mendonca & Trettene, 2019).

El implate coclear esta constituido por: a) un componente externo situado atras de la oreja que capta,
procesa, codificala energia sonoray la envia al receptor-estimulador interno viaradio frecuencia, y b)
un componente interno implantado quirurgicamente debajo de la piel en el hueso mastoideo, que posee
un haz de electrodos inserido en la coclea para estimular las fibras del nervio auditivo, que propaga
impulsos neuronales parael area auditiva de la corteza cerebral (Vieira, Bevilacqua, Ferreira, & Dupas,
2014).

El objetivo de la investigacion es analizar las vivencias y cotidianidad de los padres de nifios con

implante coclear que acude al servicio de tamiz auditivo en un hospital de segundo nivel.



DESARROLLO.

El implante coclear es un dispositivo electrénico que proporciona sensacion de audicion y sustituye la
funcion de las células ciliadas dafiadas o ausentes del oido interno; proporciona un estimulo eléctrico
previamente procesado y distribuido de manera tonotdpica a las fibras nerviosas que emergen de la
coclea (Banda, Castillo & Roque, 2017).

La funcion del oido es transmitir los sonidos al cerebro, mediante impulsos nerviosos, pero ademas, es
junto con la vista, parte del sistema de alertay comunicacion del ser humano frente a situaciones que
suceden en su entorno, sin olvidar el vinculo importante que tiene con el lenguaje. De acuerdo con la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la sordera es la pérdida total de la capacidad de oir en uno
0 ambos oidos y se clasificaen funcion del momento en que ocurre: Congénita (desde el nacimiento),
obedece a factores hereditarios y no hereditarios y complicaciones durante el embarazo y el parto.
Adquirida (después del nacimiento), puede ser provocada por enfermedades virales, accidentes, edad
avanzada, uso de medicamentos muy fuertes o administrados por mucho tiempo, entre otros (OMS,
2020).

El presente trabajo de investigacion es un estudio de abordaje cualitativo, el cual consiste en la
descripcion detallada de situaciones, eventos, personas, interacciones y comportamientos que son
observables; incorpora lo que los participantes dicen sus experiencias, actitudes, creencias,
pensamientosy reflexiones, tal y como son sentidos y expresados por ellos,y no como el investigador
lo describe (Hernandez, Fernandez & Baptista, 2016).

A continuacion, se describen los hallazgos de vivencias y de cotidianidad de los padres con nifios con
implante coclear de acuerdo a las entrevistas a profundidad realizadas a 5 participantes, que tienen
diferentes ocupaciones laborales, 4 mujeresy 1 hombre que contaban con edad entre 30 y 40 afios, que

acuden al servicio de tamiz auditivo a seguimiento de programacion de implante coclear en una
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institucion publica de segundo nivel de atencion de la ciudad de Culiacén, Sinaloa, México, de los

cuéles emergieron 3 categorias de analisis.

Categoria 1. “Emociones vividas durante el proceso de diagnostico” .

La primera categoria tiene relacion con las emociones vividas a las que se enfrentaron al diagnostico
de hipoacusia, mismas que hacian énfasis que estan presente como el miedo, coraje, tristeza, culpa por
que los padres no se encuentran preparados para recibir la noticia que su hijo cuenta con discapacidad
auditiva.

“...Yo no alcanzaba a comprender lo que era la pérdida auditiva, no tenia nocion de todo lo que
implicaba, después de que empiezas a asimilar un poco sabes todo lo que llevay viene el miedo, mucho
miedo, porgue uno no esta preparado para recibir un diagndstico de discapacitada como es la pérdida
auditiva” (CARMEN, El).

“... Hasta la fecha, aun sigo sintiendo dos sensaciones, culpa y coraje; Culpa a nosotros por no haber
regresado a la institucion y continuar con el protocolo de la deteccion de sospecha de hipoacusia y
aceptando un diagnostico” (CARMEN El).

“... Fue muy fuerte la noticia, porque en la familia no hay personas o antecedentes de alguna
discapacidad de ese tipo, y para mi fue muy devastador, ya que estaba también embarazada cuando
supe lo del diagnéstico” (MAGUI, E2).

“... Senti miedo y mas temor, porque no sabiamos mucho sobre la enfermedad” (MAGUI, E2).
“...Hubo dudas, ;por qué a nosotros? mas que nada hubo incertidumbre de no saber qué hacer en ese
momento con el nifio, le diagnosticaron muy pronto su pérdida auditiva, entonces al principio se hace
un poco dificil el aceptarlo” (TONITA, E3).

“... Tristeza, impotencia, desesperacion de no saber por qué, porque realmente uno dice por qué a

nosotros, pero no nos enfrascamos mucho en ese duelo sino mas bien en qué hacemos” (TONITA, E3).
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“... Lo primero que paso por nuestras mentes fue el miedo, miedo de no saber qué hacer en el momento

que te dan el diagndstico y no saber que seria lo que vendria después de ¢1” (LIZETH, E4).

“... Es dificil comprendery asimilar lanoticia que nos dieron, pues uno no esta preparado paraasimilar
una noticia de ese tipo, ya que nosotros estdbamos seguros que nuestro hijo si escuchaba, y cuando te
explican el problema es una frustraciéon muy grande acompanada del temor de que iba a pasar”
(CARLOS, E5).

Se evidencia, de acuerdo al discurso de los padres con nifios con implante coclear, que vivieron
experiencias, que los llevo a hacer hoy en dia, mejores padres, capaces de tomar mejores decisiones y
continuar con la rehabilitacion del lenguaje de sus hijos para que el nifio tenga mayores oportunidades,
llegar a tener una vida con calidady calidez, pero sobre todo, los cambios significativos paradesarrollo
del habla de los nifios con implante coclear.

Las emociones son fundamentales en las relaciones socialesy en la toma de decisiones que requiere la
vida social; es decir, en el razonamiento. Las emociones positivas 0 negativas y los sentimientos que
de ellas se siguen, estan directamente implicados en nuestras experiencias sociales. Diferentes opciones
de acciony diferentes resultados futuros estan asociados a diferentes emociones/ sentimientos, que en
una situacion dada, posibilitan el proceso de toma de decisiones de manera automaticay apropiada

(Otero, 2006).

)

Categoria 2. “Oportunidades y debilidades de igualdad y desarrollo”.
La segunda categoria hace referencia a las fortalezas y las debilidades, considerando que las
oportunidades en la actualidad no son iguales para un nifio con una discapacidad auditiva; existe mucha
falta de oportunidad para adquirir un implate coclear y continuar con una rehabilitacion para el
seguimiento de los nifios que se puedan incluir en una escuela regular, donde los padres de viva voz
refieren la falta de oportunidades que tienen sus hijos, ya que las instituciones escolares no cuentan

con programa educativo adaptado para nifios con debilidades auditivas.
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“... Para que mi hijo recibiraun implante coclear busqué asesoriay valoracion audiol6gicaa través de

una fundacidn..., ya que a través de éstase obtuvo la oportunidad de que mi hijo recibiera un implante
coclear y pudiera desarrollarse como cualquier nifio” (CARMEN, E1).

“... Nosotros o miramos como una oportunidad de hacerle todo lo posible, porque ella escuchara y
pues ibamos a hacer lo que estuvieran en nuestras manos para que la nifia saliera adelante de esa
discapacidad, todo lo que estuviera en nuestras manos” (MAGUI, E2).

“... Cuando nos comentaron sobre lo del implante, lo miramos como una oportunidad para ella, como
se dice, era una gran oportunidad, asi lo miramos para que ella saliera adelante de su discapacidad;
nosotros desde el primer momento en que supimos que ella tenia hipoacusia, yo me dediqué a buscar
doctores, buscar los auxiliares, buscar la fundacion para su problema, y lo que hice yo fue moverme
rapido” (MAGUIL, E2).

“... Nosotros desconociamos totalmente de estos temas, me puse a investigar, me meti al internet, me
puse a ver qué opciones habia parael nifio, habia los auxiliares auditivos, pero solamente eso; entonces,
empecé a buscar cudl era la solucion para que el nifio no perdiera el audio y miré el implante coclear;
cuando llegamos al hospital y me hablan de la posibilidad que ahi se lo podian dar a mi hijo, entonces
se me abrid el mundo en ese momento de saber que mi nifio tenia una opcion de como escuchar”
(TONITA, E3).

“... El protocolo para el implante se nos hacia lento, porque queriamos todo rapido, que ya el nifio
fuera implantado en ese momento, pero no, nos dicen que el nifio duraria 6 meses con auxiliares, al
afio de traer auxiliar ya lo habian programado para la cirugia, pero nosotros no nos animamos, dijimos
el nifio ya habia tenido su avance con sus auxiliares” (TONITA, E3).

“... Cuando nos dieron la noticia de que nos apoyarian para la compra de los auxiliares, practicamente
ahi me dieron la noticiade que ellano escucha y me dediqué a ver opciones, me vendieron auxiliares

y fui con doctores, y pues, hay que hacer sacrificios (LIZETH, E4).
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“... Después de recibir el diagndstico, nos dedicamos a buscar cuéles eran las opciones que teniamos

y cuéles eran los lugares que nos podian apoyar con el problema que presentaba mi hijo; sin embargo,
no tuvimos mucho éxito en encontrar esto, al acudir al hospital nos informaron sobre lo que eran los
auxiliares auditivos y el protocolo para que se tenia que seguir para recibir el implante coclear”
(CARLOS, E5).

El contar con el programa de implante coclear es una fortaleza para cada una de las familias con hijos
diagnosticados con hipoacusia profunda bilateral; por otra parte, los padres lo miran como una
oportunidad para que los nifios se puedan desarrollar como cualquier otro nifio, otros padres lo miran
como una opcidn para que sus hijos escuchen.

Las fortalezas constituyen un principio fundamental de la condicion humana, y una actividad
congruente con ella representa un importante camino hacia la vida psicoldgica éptima; por otra parte,
la fortaleza proporciona la explicacién para la estabilidad de la vida bien vivida (Martinez, 2006); por
otra parte, podemos evidenciar, que los nifios con hipoacusia profunda bilateral sufren discriminacion
social en los siguientes discursos:

“... En México, no existen oportunidades de igualdad para los nifios con pérdidaauditiva, ni escuelas,
ni apoyo para ellos. Vivimos en un pais adaptado a oyentes” (CARMEN, E1).

“...Faltamayor orientacion para los papas de qué hacer en caso de que no existaun programa por parte
del gobierno que apoye cuando no se tienen los recursos econémicos; entonces, esta parte si es
fundamental, siento yo que muchas veces se sale de las manos de los papas, porque no tengan lo
econdémico para comprar un auxiliar o el mismo implate, pero si estaria bien que hubiera un programa
donde se pueda orientar de como conseguirlo esa parte” (CARMEN, E1).

““... Cuando yo supe la noticia, me movia mucho, fui al hospital, fui a muchas partesy creo que en el
hospital me recomendaron la fundacion donde comencé a llevar a mi hija para la terapia de lenguaje,

para que la ensefiaran de alguna manera a comunicarse, porque el hospital no cuenta con terapista de
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lenguaje y creo que seria de suma importancia que contara con ello, los nifios sordos no tienen las

mismas oportunidades de ingresar a una escuela como los demas nifios; por eso, es importante que
existan fundaciones o lugares que sean especializados en nifios con problemas de audicion” (MAGUI,
E2).

“... Me tuve que salir de trabajar, porque era muy desgastante ir hasta el lugar de sus terapias cada
ocho dias, entonces dije no puedo mas, me enfoque en los nifios y pues ahi si tuvimos un cambio tanto
en lo econdémico, y tanto para alla enfrascarse en lo que era mejor para el nifio, en llevarlo a terapia,
en buscar cual era la mejor opcidn para tener una terapeuta, porque donde yo vivo no hay terapeutas
de lenguaje” (TONITA, E3).

“... Desde mi experienciade tener que trasladarme a otro estado del pais, para conseguir el apoyo para
mi hijo, siento que faltan mas instituciones a nivel local y nacional que apoyen con este problema,
aunqgue es verdaderamente dificil el poder conformar una donde los padres de nifios que sufran esta
condicion y los mismos nifios reciban la ayuda y asesoria que necesitan, ya que los mismos padres
podemos ser el apoyo para otros que tengan este problema” (LIZETH, E4).

“... Cuando te dicen que tu hijo es sordo, bien sabemos que aqui en México no hay lo necesario para
un pleno desarrollo de una persona sorda, es muy dificil, no hay escuelas, no hay algo que digas ta que
los apoye a ellos, no lo hay (CARMEN, E1).

Definir la discriminacion desde el sentido comun, se refiere a la aparicion de un comportamiento
discriminante que estarelacionado con ciertascondiciones sociales y psicologicas: diferencias sociales,

el estatus de los individuos, la posicidn de poder (Prevert, 2012).

Categoria 3. “Vivencias que cambian vidas .
“... El dia que me diagnosticaron ami hijo con hipoacusia, ese dia me pasaron el contacto de un papa
y una mama que me ayudé bastante en este proceso, que me escuchaba en mis dias tristesy ella me

ayudo bastante mucho el vivir, el conocer de cerca lo que tu hijo puede lograr te ayuda y te motiva
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mucho, es de bastante ayuda el conocer a papas de nifios con implantey porque sabes que estan en tu

mismasintonia tenemos muchos sentimientos similares y sabemos lo que pasamos; entonces, si es muy
bueno vivir estas experiencias con ellos...” (CARMEN, E1).

“... El tener comunicacion con otros padres me motivo a seguir buscando, no desistir en el protocolo
del implante, porque miraba pues que otros nifios tenian sus avances. Ellos me decian que si, que si, y
que era lo mejor para el nifio que estuviera implantado para que pudiera avanzar, porque Si no
escuchaba con los auxiliares no iba, nunca iba a lograr un lenguaje...” (TONITA, E3).

“... Cualquier duda que a veces tenemos de algun accesorio del implante, nos apoyamos entre los
mismos padres de los otros nifios, que ya pasaron por este proceso, porgue en si no existe algin servicio
que nos pueda orientar las 24 horas” (MAGUI, E2).

“... El poder contar con un grupo, donde todos nos podamos ayudar, seriade mucha importancia donde
se puedan otorgar serviciosa los nifios que presentan esta pérdida auditivay a los padres; sin embargo,
no contamos con algo parecido, por eso cada padre trata de brindar la informacidn que otro necesita”
(LIZETH, E4).

El conocer o convivir con otros padres les ayuda a comprender la situacion, asimilan la magnitud del
problemay les ayuda a motivarse a continuar con el proceso de tratamientoy rehabilitacion. La sordera
suele requerir acompafiamiento psicoldgico, no solo por parte del sordo sino de quien lo rodea. El
abordaje de la sordera no debe restringirse, por 1o menos en lo que a la psicologia concierne, al
individuo sordo, sino a la familiaen su conjunto. La sordera de un nifio supone un impacto para el

entorno familiar (De la Torre, Marquez, & Rosete, 2009).

CONCLUSIONES.
Como conclusion es tenemos que:
1. Los padres reflejan las emociones subjetivas que viven durante el proceso de diagndstico de diferente

manera. Algunos padres pasan por las etapas como enojo, coraje, negacion, tristezay llanto, que hacen
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que se desconfié del diagndstico, y buscan otras instituciones o médicos particulares para que les dé un

diagnostico més favorable. En otros casos, pueden albergar falsas esperanzas que existaun tratamiento
0 técnica novedoso que cure milagrosamente la pérdida auditiva.

Es importante que a los padres se les brinde apoyo psicoldgico, para evitar que continte con ese tipo
de sentimientos que puede provocar la sobreproteccion, provocando un grave dafio a la personalidady
al desarrollo del nifio.

2. Contar con una institucion de segundo nivel que cuente con el programa federal, como es el tamiz
auditivo neonatal e intervencidéntemprana, para la deteccion de la sospecha de hipoacusiay se cuente
con el servicio de audiologia para el diagndstico, tratamiento y rehabilitacion, el cual sera de gran
fortaleza para los padres con nifios con hipoacusia profunda bilateral.

3. El contar con una escuela para padres donde se pueda brindar asesoria, resolver dudas, detectar
problemas psicoldgicos, y donde los padres puedan intercambiar experiencias de vida cotidiana,
sentirse acompariado durante el proceso de ayuda a comprender lamagnitud de la discapacidad y tomar
sus propias decisiones.

4. Es importante retomar, que todo el personal de salud desde el primer, segundo y tercer nivel de
atencion debe contar con el conocimiento de la guia de préactica clinica sobre la hipoacusia profunda
bilateral e implante coclear, para brindar informacion claray precisa para evitar la confusién en los

padres y asi evitar el abandono al tratamiento y/o rehabilitacion de sus hijos.
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