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Eje tematico 2.
Prcticas innovadoras inclusivas en Educacion Infantil y Primaria

INFLUENCIA DE LA IMPLICACION FAMILIAR EN EL
DESARROLLO LINGUISTICO DE NINOS CON
IMPLANTE COCLEAR.

Blanco Montafiez, Gemal!, Moreno-Torres Sanchez, Ignacio?

1 CES Cardenal Spinola CEU
e-mail:gblanco@ceuandalucia.es, Espafia
2 Universidad de Malaga
e-mail: imoreno@uma.es, Espafia

Resumen. La educacién inclusiva otorga un papel destacado a la familia y a atender a
las diferencias individuales de cada nifio. El presente estudio pretende analizar las
dificultades que conlleva responder a estas dos exigencias de la educacién inclusiva en
el caso del nifio sordo con implante coclear. Se trata de una poblacién con enormes
diferencias individuales (algunos se igualan a los oyentes, y otros mantienen un retraso
indefinido). Tradicionalmente se consideraba que las diferencias entre niflos
implantados se debian fundamentalmente a la edad de implantacién y la existencia o
no de restos auditivos pre-implante (Geers et al., 2009). Sin embargo, un nimero
creciente de estudios han destacado que la variabilidad podtia deberse a las diferencias
entre familias (Moreno-Torres, Cid, Santana y Ramos, 2011; Ferniandez y Blanco,
2015), y muy especialmente a los padres. Conocer qué hace que algunas familias
logren que sus hijos se desarrollen de forma mds rapida parece clave para responder a
las exigencias de una educacion inclusiva.

El presente estudio, de corte cualitativo, pretende identificar los rasgos que
comparten las familias que favorecen el desarrollo lingliistico de nifios sordos con
implante coclear. Se realiza una valoracién lingtiistica y del entorno de un grupo de
nifios implantados antes de los 24 meses de edad. Al finalizar, se relacionan los rasgos
que definen la implicacién familiar con los resultados obtenidos en las pruebas de
lenguaje. Se discute ademas la relevancia de dichos factores desde un punto de vista de
la educacioén inclusiva.

Palabras clave: Implicacién familiar, implante coclear, inclusién educativa, desarrollo
lingtifstico.
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INTRODUCCION/MARCO TEORICO

La inclusion educativa apuesta por una educacién de calidad para todos y
trabaja por conseguir la plena participacion de los alumnos con necesidades educativas
especiales no conseguida con la integracién escolar. Son varias las investigaciones que
recogen la necesidad de involucrar a las familias como agentes de la comunidad
educativa para garantizar el éxito educativo de los niflos (Verdugo y Rodriguez-
Aguilella, 2011). En el caso de los nifios sordos, la variabilidad que existe en cuanto a
su desarrollo linglistico en el acceso a la etapa de la Educacién Primaria se hacen
evidentes (Blanco, 20106), dificultando la puesta en marcha de estrategias inclusivas en
el aula.

El implante coclear es un dispositivo que transforma el sonido en energia
eléctrica capaz de actuar sobre las aferencias del nervio coclear, desencadenando una
sensacion auditiva en el individuo. A pesar de que la audicién que se consigue con el
implante coclear no es igual a la audicién natural, los nifios sordos profundos obtienen
un beneficio claro de su uso. El IC tiene unos efectos casi inmediatos en cuanto a
percepcion se refiere. Los rapidos avances en percepcién hacen que sea posible
desarrollar la lengua oral en un corto espacio de tiempo (Pisoni y Clearly, 2003; Geers
et al, 2009). Sin embargo, los avances en el proceso de desarrollo lingiiistico son muy
variables, lo que ha llevado a los investigadores a analizar las causas que podrian
explicar dicha variabilidad.

Los primeros estudios que examinaron esta cuestién destacaron el impacto de
la edad a la que el nifio recibia el implante y la presencia o no de restos auditivos pre-
implante (Pisoni y Cleatly, 2003). Sin embargo, conforme la edad de implantacién se
ha ido acercando a los 24 o incluso los 12 meses, se ha puesto en evidencia que la
variabilidad sigue siendo muy alta (Le Normand y Moreno-Torres, 2014) y que es
preciso atender a otros factores. Entre otros, los diferentes estudios han analizado las
caracteristicas generales de la familia en relacién a aspectos como la implicacién
familiar (Fernandez y Blanco, 2015; Motreno-Torres, Madrid y Blanco, 20106), la
'maternal sensitivity' (Holt el al., 2012), el nivel educativo de los padres, la modalidad
de lenguaje oral que emplean con sus hijos o el uso de sistemas aumentativos de
comunicacién como La Palabra Complementada (LeNormand y Moreno- Torres,
2014). En general estos estudios coinciden en destacar el papel de la familia a la hora
de explicar la progresién de los nifios implantados. En particular, para el espafiol véase
el estudio de Blanco (2016).

Se ha propuesto que debido a que el implante produce un input de escasa
calidad, la cantidad y calidad de input recibida no es comparable a la que recibe el
oyente (Blamey et al, 2001), lo que haria que las medidas adoptadas por el entorno
para compensar estas limitaciones podrian ser determinantes (Moreno-Torres, Madrid
y Blanco, 2016).

Ahora bien, no esta claro cuales son los rasgos que hace que determinadas
familias tengan un impacto tan positivo. Esto se debe en parte a que no hay un solo
factor que defina a una familia, a lo que se suman las diferencias culturares. Esto
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ultimo hace que los estudios realizados en otros paises, en su mayoria paises
anglosajones, no sean necesariamente aplicables a nuestro pafs. Estudiar los factores
familiares parece fundamental desde la educacién inclusiva, pues las medidas de apoyo
escolar solo podrian implementarse pattiendo de un conocimiento preciso de las
necesidades reales de cada nifio.

OBJETIVOS

El objetivo principal de esta investigacién es identificar qué rasgos de las
familias puedan favorecer el desarrollo linglistico de nifios sordos implantados. Para
ello, se realiza una evaluacion lingtiistica a cada nifio, asf como entrevistas a los padres
en las que se abordan gran cantidad de aspectos, desde las vivencias personales en
relacién con la sordera hasta las medidas practicas adoptadas. En una segunda fase, se
identifican los rasgos que se asocian a las familias cuyos hijos progresan de forma
6ptima. Partimos del supuesto de que dichos rasgos seran fundamentales para
entender el impacto de la implicaciéon familiar, y serdn clave de cara a la inclusién
educativa.

DESARROLLO DE LA PRACTICA/EXPERIENCIA
Descripcion del estudio

Se trata de un estudio de corte cualitativo. Se ha llevado a cabo con doce
familias de Andalucia (Cadiz, Sevilla, Huelva y Milaga) con un hijo con sordera
profunda bilateral al que se colocé un implante coclear antes de los 24m y sin
discapacidades asociadas. Un total de 7 nifios y 5 nifias. Todos fueron diagnosticados,
salvo en dos casos, antes de los 3m. Antetiormente a este estudio, se realizé el
seguimiento desde la colocacién del implante hasta los 36m de edad auditiva. El
presente trabajo analiza los datos desde ese punto hasta los 48m.

Fases del estudio.

Se realizan visitas a las familias a los 36, 42 y 48 m en las cuales se lleva a cabo
una entrevista en profundidad con cada una de ellas. Las entrevistas son grabadas,
con autorizacién previa, con el fin de recoger los datos con mayor facilidad. La
entrevista sigue un guion de temas elaborados previamente. Para conocer el nivel
lingtifstico a los 48m de edad auditiva se realiza una evaluacién con dos pruebas de
lenguaje, una de lenguaje comprensivo, TCEG 2-4 (Mufioz, Fresneda, Mendoza-Lara
y Carballo, 2008) y una de produccién, PRO-24 (Moreno-Torres, Madrid y Moruno,
2013)). Por ultimo, relacionan los resultados obtenidos en las pruebas del lenguaje con
los rasgos que caracterizan la implicacién familiar de cada caso.
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EVIDENCIAS

En este apartado se detallan los resultados obtenidos en las pruebas de
lenguaje, asi como de las entrevistas a las familias. Los resultados en las pruebas de
lenguaje permiten observar grandes diferencias individuales. Para facilitar el analisis
distinguimos 3 grupos por el nivel de los nifios. El grupo 1 incluye a nifios con
puntuaciones de 0 en la prueba de produccion. El grupo 2 incluye a los nifios con un
nivel intermedio. Finalmente, el grupo 3 incluye a nifios con puntuaciones
comparables a oyentes.

I Grupo3
Grupo 2 ml e M

© w

Grupo 1

o m N o w oA v

ALseo1 ALECADY CARSEDS ELEHUDE  MARSEQ Jumnor ESMAID  MARMAIL | PAHUO3 nAHUL RAMADY MAMAGS

Oproduccién O Comprensién B Media

Figura 1: Puntuacién baremada (Minimo 0, Maximo 10) en las pruebas de comprensién (CEG2-4)
y produccion (PRO-2-4), y media entre ambas pruebas.

Como guia general, podemos considerar como rasgos determinantes de la
implicaciéon familiar aquellos que se observan en los padres del grupo 3. A
continuacién, pasamos a detallar cada uno de estos rasgos que resultan determinantes.

Aceptacion de la sordera. Resulta traumatico para las familias recibir un
diagnostico que nunca habian esperado y pueden reaccionar de forma diferente, desde
el duelo seguido de la aceptacion, hasta la negacion. Las familias del grupo 3 siguen un
proceso de duelo-aceptacién. Se trata de familias que aceptan tener un hijo con
discapacidad auditiva. Su etapa de duelo existe pero es de muy corta duracién porque
rapidamente buscan informacién y son conscientes de que el tiempo que pierdan se lo
restan a sus hijos. Sienten la necesidad de informarse, de conocer a otras familias y
empezar a trabajar con el nifio en la modalidad de intervencién elegida.

Conocimiento y expectativas realistas sobre el implante coclear. Un reto al que se
enfrentan las familias de los nifios implantados es el comprender que si bien el
implante va a facilitar el desarrollo, por si mismo no es suficiente para garantizarlo.
Tener un conocimiento realista sobre el implante puede tener un enorme impacto
sobre las decisiones que los padres tomen a lo largo del tiempo, por ejemplo a la hora
de crear condiciones apropiadas para compensar las limitaciones del implante ante el
ruido, o a la hora asistir a logopedia. Las familias participantes en este estudio tienden
a agruparse en torno a dos extremos: hay padres que consideran que el implante
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coclear normaliza la situacion que viven desde la llegada del diagnéstico de sus hijos y,
por otro lado, los hay que afirman que el implante es un dispositivo que les ayudara
pero son conscientes de que sus hijos seguiran teniendo una discapacidad auditiva.
Estos dltimos coinciden en general con los nifios que obtienen mejores resultados en
las pruebas de lenguaje.

Informacion sobre la sordera. En la medida en que se acepte que el implante
coclear no resuelve todos los problemas de la sordera, las familias se ven forzadas a
conocer en qué consiste la sordera. En nuestra muestra un 66,7% de las familias
entrevistadas afirma haber accedido a informacién sobre sordera y el implante coclear
por internet, encontrandose en la situacion de no haber sabido comprender la
informacién hallada; y un 50% de las familias entrevistadas acuden a asociaciones
donde reciben informacién, asesoramiento, orientacién y pueden expresar sus
sentimientos originados por el diagnéstico de sus hijos (Fernandez y Blanco, 2015).
Las familias de los nifios que se equiparan a sus pares oyentes se encuentran dentro de
este grupo.

Facilitar continuas y ricas experiencias para sus hijos. Este rasgo aparece en familias
que son conscientes de que crear cantidad de intercambios comunicativos entre el
nifio y el adulto, asi como cuidar de la calidad del contexto mas inmediato fomentaran
la construccion de sus primeros esquemas de interaccion social y contribuird de forma
significativa al desarrollo como persona (Moreno-Torres, Cid, Santana y Ramos,
2011). Tan sélo el 50% de las familias, incluyendo a todas las del grupo 3, del estudio
llegan a ser conscientes de que son modelos de imitacién para sus hijos y modelos
para el aprendizaje que llevan a cabo.

Programas de Atencion Temprana y logopedia. El hecho de que la familia tenga un
papel clave en el desarrollo del nifio sordo no supone que la asistencia a programas de
atencién temprana carezca de interés (Fernandez y Blanco, 2015). El logopeda puede
desempefiar un papel clave para facilitar la participacion activa en la habilitacién del
nifio, asi como en las pautas adecuadas para superar cada nuevo reto cognitivo o
lingiifstico. Los padres muestran mayor preocupacién por la evolucién de sus hijos al
inicio del proceso, ademds de no tener acceso, en algunos casos, a logopedia
especializada. Las familias del grupo 3, las cuales cuentan con logopedia especializada
y tienen una participacion activa en las sesiones.

Mecanismos para compensar las limitaciones de la modalidad oral. Durante algunos
afios los investigadores debatieron sobre la conveniencia o no de usar signos de apoyo
en la comunicacién con el nifio implantado (Santana y Moreno-Torres, 2012;
Fernandez y Blanco, 2015). En el presente estudio todas las familias optaron por la
comunicacién oral de forma predominante. Ahora bien, los padres difieren sobre las
medidas que toman para compensar las limitaciones de la comunicacién oral. Algunos
padres, incluidos los del grupo 3, priorizan la comprensién y comunicacién de los
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mensajes, utilizando e signos de apoyo de la lengua de signos cuando ha sido
necesatio. Este resultado indica que utilizar la lengua de sighos como apoyo resulta ser
un rasgo determinante para la implicacién familiar.

Tiempo que dedican a tareas con sus hijos. Diversos estudios han relacionado este
factor con la progresién de estos nifios (Fernandez y Blanco, 2015). Las tareas varfan
segun la etapa de adquisicién del lenguaje en la que se encuentre el nifio sordo
implantado, siendo el juego la herramienta fundamental para conseguir crear
situaciones de aprendizaje en la vida cotidiana del nifio al inicio del proceso y, las
tareas escolares en los aflos posteriores. Las familias que corresponden al grupo 3
dedican entre 3 y 5 horas a la semana a tareas escolares y juegos que fomentan la
comunicacion, frente a una hora a la semana que dedican las otras familias.

Comunicacion de padres con la escuela. La participacién familiar es un requisito
imprescindible en la escuela inclusiva, y aunque familia y escuela tienen roles
diferentes, se complementan dirigidos a un objetivo comun. En el caso de los nifios
sordos toma aun mids fuerza. El 50% de los padres de este estudio manifiestan tener
reuniones con los tutores de sus hijos con mas frecuencia que los demas nifios del
aula. Durante las tutorias treciben orientaciones acerca de coémo afrontar las
necesidades de sus hijos, pero estas orientaciones podrin variar segun el grado de
conocimiento y experiencia que el tutor tenga sobre la deficiencia auditiva y el
implante coclear, véase Blanco (2016). Las familias del grupo 3, no sélo asisten a las
tutorfas que se les propone sino que llevan a cabo las orientaciones que los
profesionales les proponen.

CONCLUSIONES

La educacién inclusiva defiende a cada persona como un ser unico e
irrepetible aceptando sus diferencias individuales. Entre sus principios fundamentales,
se afirma que todos los nifios pueden aprender recibiendo programas educativos
apropiados y que se adecuen a las necesidades de cada uno, ademds de contar con un
entorno favorable. La familia debe considerarse como un agente educativo
involucrado en el proceso educativo de sus hijos. Sabemos que los nifios sordos son
muy variables, y que esta variabilidad estd relacionada con las caracteristicas del
entorno, pero no sabemos qué caracterfsticas son las que se asocian de forma mas
clara con el desarrollo del nifio sordo. El entorno mas inmediato para el nifio es la
familia y la escuela, y la relacion entre ellos es la base de la educaciéon inclusiva, que
pretende ampliar el ambito de actuacion fuera del aula.

El presente estudio puede afirmar que existen rasgos del entorno que influyen
en el desarrollo del lenguaje de los nifios sordos implantados. Los nifios que se igualan
al grupo de oyentes tienen padres cuya implicacién familiar cuenta con caracteristicas
similares entre ellos. Nuestros datos nos permiten apuntar que estas caracteristicas del
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entorno son determinantes para los nifios sordos implantados. Se detallan a
continuacion:

1. La aceptacién de la sordera por parte de los padres cuando llega el
diagnostico, lo que puede permitir la puesta en marcha de una intervencion
temprana.

2. El conocimiento sobre el implante, que determina que las expectativas de los
padres sean realistas.

3. La informacion sobre la sordera, que nuevamente determinara las acciones
que lleven a cabo para apoyar a sus hijos.

La participaciéon de la familia en programas de atencién temprana y logopedia.

Entornos que favorezcan continuas y ricas experiencias para sus hijos.

4
5
6. El uso de mecanismos para compensar las limitaciones de la modalidad oral.
7. El tiempo que los padres dedican a tareas con sus hijos.

8

La comunicacién de los padres con la escuela.

Como se puede ver, no se trata de rasgos independientes entre si, sino que a
algunos estan encadenados por una relacién causa efecto. En términos generales,
parece claro que si los padres no reconocen la existencia del problema de partida
(rasgo 1), no se informaran sobre las consecuencias posibles de este (rasgos 2y 3,y en
cierta medida 4) ni podran tomar medidas de apoyo (rasgos 4 al 8). Ello puede explicar
en parte el hecho de que la propia reaccién inicial de los padres durante el periodo
inicial colocacién y adaptacién al implante a menudo sea un predictor del futuro
desarrollo lingiiistico (Spencer, 2004). Ahora bien, durante todo este periodo se
producen cambios, en parte gracias a la influencia de agentes del sistema sanitario-
educativo (como logopedas en este caso). Cabe preguntarse finalmente de qué forma
son relevantes estos resultados para la educacion inclusiva.

La educacién inclusiva apuesta por reconocer las diferencias individuales de
cada nifio con necesidades educativas especiales. Para lograr dicho objetivo es
imprescindible contar con una educacién que se complemente entre la familia y la
escuela. Los datos de nuestro estudio, como muchos otros, apuntan a que en el caso
del nifio implantado, serd si cabe mas importante hacer un tratamiento
individualizado, pues las dificultades dependeran en buena medida del tipo de familia,
y determinara lo que se exige del maestro. Por un lado, para familias que comparten
los rasgos que fomentan mayor grado de implicacién familiar, si se diera el caso de
que el maestro no contara con la formacién docente especializada o experiencia en la
intervencién con nifios sordos implantados, la familia podria llegar a compensar las
dificultades de la escuela. Si por lo contrario, se trata de una familia con escasos
conocimientos en sordera o expectativas que se alejan de la realidad, un maestro con
estrategias suficientes y conocimientos de sordera podria ejercer una influencia
positiva en familias cuyo conocimiento y expectativas del implante no fueran las
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adecuadas. En el complemento de los agentes educativos encontramos el equilibrio
que la escuela inclusiva requiere para favorecer el desarrollo integral de los nifios
sordos.

El presente trabajo ha sido posible gracias a la ayuda recibida del Ministerio
de Economia e Innovacién del Gobierno de Espafiol (FFI2015-68498-P).
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