El proceso de toma de decisiones

Lasfamilias llegan & punto de considerar un
implante coclear en distintos momentos del
desarrollo de su hijo, y con niveles variados de
informacién relacionada con € implantey los
resultados esperados. Algunas familias han
investigado el tema con detenimiento y comprenden
el nivel de compromiso que se necesita para el
proceso y el rango de los beneficios que se pueden
obtener con un implante. Otros llegan a proceso de
toma de decisiones con informacion limitada y
expectativas poco claras con respecto alos
“milagros’ de esta tecnologia. Mientras los
profesionales orientan a las familias, y las familias
toman ladecisién acercade si e implante coclear es
0 no lo correcto, las siguientes consideraciones
deben ser tenidas en mente.

Expectativasrealistas

Es importante que las familias sean realistas con
respecto alos resultados que esperan del implante.
Mientras que latelevision siempre retrata a los
implantes cocleares como una “cura’ parala sordera,
aquellos que estan directamente vinculados en e
proceso educativo de un nifio implantado son més
conscientes de o individualizados que pueden ser
los resultados para cada nifio que recibe lacirugia.

Para |as familias que estédn considerando la opcién de
un implante para su hijo, es importante que
reconozcan gque aungue este provee una oportunidad
para que un nifio sordo desarrolle lalengua oral, no
€s una garantia. Mientas que un implante provee la
habilidad para “escuchar” sonidos, no asegura que el
nifio vaya a funcionar como un nifio “oyente”’. Los
nifios sordos se presentan con caracteristicas
variadas y de amplio rango en relacion con su edad,
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historia, progreso y desarrollo, que impactaran en e éxito con un implante. Aunque hay
un grado de beneficio para todos aquellos que reciben un implante, es importante que los
gue participan en el proceso de toma de decisiones sean realistas con respecto a rango de

posibles resultados para cada nifio.
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Nivel de compromiso

Las familias necesitan tener en claro €l tiempo y €l esfuerzo que se requieren en €l
proceso de obtener un implante coclear y comprender que la cirugia, la activacion inicial
del aparato, y los gjustes del mismo son solo el comienzo de un largo camino hacia €
descubrimiento de los todos beneficios que puede ofrecer. Antes de seguir adelante con €
proceso, las familias deben ser conscientes del tiempo necesario para llevar adelante
todos sus pasos antes, durante y después del implante. Los protocolos y |os compromisos
de tiempos varian para cada paciente. Las siguientes preguntas deberian ser discutidas
con €l hospital:

¢Que citas médicas y otras evaluaciones son necesarias antes de determinar la
candidatura?

¢Cudl eslapoalitica con respecto a uso piloto de audifonos antes del implante?
¢Cud es € protocolo paralas citas de ‘mapeo’ luego del implante?

¢Cudl es € protocolo para participar en un programa de entrenamiento del hablay
laaudicion antes y después del implante?

Un tema muy importante a considerar es la cantidad de tiempo y 1os costos adicionales
gue pueden estar involucrados en la facilitacion del desarrollo de las habilidades del
hablay la audicién luego de la cirugia. Muchos centros de implante requieren un
compromiso de participacion en las sesiones de entrenamiento que el hospital provee
luego del implante. Una expectativa tipica de estos centros puede ser que € nifio asistaa
terapias semanales durante al menos un afo luego de la operacion. Algunos centros
pueden no proveer estos servicios en € lugar o en susfiliales, pero trabajaran con €
programa escolar del nifio para organizar cualquier entrenamiento necesario.
Informalmente, las familias de usuarios de implantes cocleares reportan que son Utiles
las sesiones de rehabilitacion auditivay del habla a menos una vez por semana (ademas
del entrenamiento que se brinda en el centro de implante o en la escuela)

Sea cual fuere e entrenamiento obtenido, |as compariias de seguros son inconsistentes en
cuanto alos niveles de pago de distintos servicios que pueden estar alrededor de $75 a $
100 la hora. Aunque es importante obtener entrenamiento suficiente para ayudar a nifio a
obtener beneficio del implante, también es importante ser cuidadosos y no planear
demasiado entrenamiento sacrificando la participacién del nifio en actividades recreativas
(jcada familia necesitara deliberar sobre este temal).

Asimismo es importante que las familias comprendan su responsabilidad en la
facilitacion del desarrolloy €@ uso de lalengua oral en la casa. Mientras que las terapias
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gue brindan los profesional es son importantes para poner a nifio en camino, para
brindarle 1a oportunidad de “escuchar con éxito” en lacasa es necesario que los
miembros de la familia comprendanel proceso de entrenamiento del hablay la audicion.
Sin embargo, las familias tienen que tener cuidado de no transformarse en
“entrenadores’, es importante que sean facilitadores naturales del lenguaje para que las
habilidades recientemente adquiridas sean incorporadas en lavida diaria del nifio (ver
Entrenado al Oido para Oir)

Otro tema a considerar como compromiso son |os costos financieros adicionales en los
gue se puede incurrir ademés de la cirugia. Los costos de |as baterias y de las partes para
reemplazos pueden sumarse rapido, y no son cubiertos por € seguro. Tal como se discute
en: The Parent’s Guide to Cochlear Implants (“La guia para padres sobre el implante
coclear™), “el tiempo de duracion de las baterias depende del tipo de programa de
procesamiento del habla, e tiempo que selo usay € volumen que se colocaen €l
procesador. Algunos programas de procesamiento del lenguaje requieren mucha energia.
Para los procesadores que se llevan en € cuerpo, la vida promedio de la bateriaes de 10 a
12 horas S se estén usando recargables, y cas 24 horas S se estén usando alcalinas. Para
los que se usan detras del oido, €l tiempo de la bateria varia mucho entre los distintos
dispositivos y dentro de un mismo dispositivo. Es mejor discutir €l tema de la vida Util de
las baterias con €l equipo que realiza el implante”.

Ademés los componentes internos del equipo pueden necesitar ser reemplazados porque

Para més informacion en se han gastado o roto (por ejemplq: costo de Ios_gordones,

inglés sobre partesy partes que van en la cabeza/ micréfonos). También puede

accesorios, visite: ser necesaria la compra de otros dispositivos de ayuda para

mejorar la escucha con e implante coclear, tales como
Productos Advanced Bionics | mijcréfonos externos, conectores alatelevision o
multimediay sistemas de frecuencia modulada. Aunque
estos repuestos y dispositivos son pequerios, pueden ser
Costosos Y rara vez son cubiertos por el seguro.

Cochlear Corporation

Mirando al nifio sordo como una totalidad

El implante coclear es solo una parte de un nifio sordo. Es una herramienta que éste
puede usar para acceder al sonido. Los esfuerzos centrados en transformar al nifio en un
“comunicador de lengua oral” deben mantener una perspectiva con relacion alas
necesidades del nifio en todas las &reas del desarrollo. Mientras se toman decisiones
acerca del implante, se debe mantener en mente:

La cantidad de tiempo que se destina a entrenamiento auditivo y del habla debe
ser proporciona a las demés actividades en la vida del nifio.

Si € nifo posee dificultades evolutivas, de aprendizaje o socio/emocionaes
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aparte de la perdida auditiva, estos no seran resueltos con € implante.

Para |os nifios que estan recibiendo su implante por primera vez en la escuela
elemental, media 0 secundaria, es importante que se haga un balance entre la
necesidad del nifio de progresar en el desarrollo de lalengua ora y la necesidad
de progresar en las areas académicas en tiempos apropiados.

Incluyendo a los estudiantes mayor es

Es importante asegurarse que los estudiantes que tienen edad suficiente para participar
del proceso sean incluidos en la comprensién de todos los aspectos del mismo, asi como
tambi én los resultados esperados, teniendo en cuenta su edad y su experiencia previa con
laaudicion. Si el implante va atener algun beneficio, es importante que €l nifio mayor
este motivado a participar en todo €l proceso. Mantenga en mente |o siguiente con
relacion a la participacion de los estudiantes més grandes:

Es importante que los estudiantes tengan la oportunidad de compartir sus
sentimientos en un ambiente seguro.

Es importante gue se reconozca que hay mucha presion y fata de entendimiento
de los pares con relacion alos implantes. Los talleres para pares sobre el tema del
implante pueden ser de mucha ayuda.

Obteniendo informacion

Mientras se recoge informacion de distintas fuentes y perspectivas se debe mantener en
mente |o siguiente:

Un implante coclear no es para todos los nifios. Las familias pueden tomar la
decisién de no obtener un implante coclear debido a una variedad de razones
validas, que incluyen:

o0 lacreenciade que un implante no va a mejorar significativamente la
calidad de vida del nifio aun nivel que los conduzca a desear una
intervencion quirdrgica;

0 lacreenciade que laeleccidn de otralengua, comunicacion, y opciones
tecnol dgicas satisface mejor las necesidades lingisticas, cognitivas,
socialesy de éxito en lavida de su hijo;

o € reconocimiento de que & nifio ha pasado la edad en laque € uso de la
lengua oral es un resultado esperable del implante coclear; o

0 suscreencias religiosas.

Sea cuidadoso con los retratos gue se presentan en los medios de comunicacion
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sobre los implantes. Recuerde que las historias de éxito siempre son noticia.
Ademas |as historias que usted ve en television pueden ser acerca de nifios en €
comienzo del proceso. Si, es muy emocionante ver como un nifio “escucha’ por
primera vez, pero luego de eso hay que trabajar mucho para hacer que ese sonido
tenga sentido.

Hay gente en todos |os extremos -estan quienes apoyan totalmente y quienes estan
totalmente en contra. Cuando las familias recogen informacion, deben estar
preparadas para recibir comentarios positivosy negativos y para recibir opiniones
solicitadas y no solicitadas.

Los miembros de |a familia extensa pueden presionar a los padres a que consigan
un implante. Los miembros de su familia pueden escuchar comentarios del tipo:
“¢No quieres hacer todo lo posible por ayudar atu hijo?’. Las familias deben
estar preparadas para ayudar a otros a entender las complejidades de |os factores
involucrados en la toma de esta decision y que la decision de no implantar es una
decisién legitima.
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