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RESUMEN

La adaptacion de los implantes cocleares (IC) amerita una seleccion
cuidadosa de los posibles candidatos y del respeto pleno de su autonomia.
El propdsito se centré en promover la autonomia con respecto al uso de
los IC en personas sordas, sus padres y representantes legales, con base
al desarrollo de un programa educativo. El diserio surgio de un diagnoéstico
que se obtuvo en una investigacion cualitativa realizada en una escuela
de sordos. Como técnica para la recoleccion de datos se utilizaron
encuestas y conversaciones con padres de nifios sordos receptores de
IC y de nifios sordos candidatos a recibirlos. La evaluacion se elaboro a
partir del analisis de conversaciones, testimonios y producciones escritas
aportadas por los participantes. Los resultados muestran que los padres
no recibieron informacion oportuna y suficiente por el equipo médico.
Representa un aporte significativo e innovador para conformar un espacio
para la obtencion de informacién y para tomar decisiones responsables y
auténomas.
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ABSTRACT

The use of Cochlear Implants (Cl) requires a thorough selection of
possible candidates as well as the respect of their autonomy. The purpose
was focused on promoting autonomy regarding the use of Cochlear Implants
in deaf people, their parents and legal guardians, towards an educational
program about Cl. The design of the study was obtained from diagnosis
performed during a qualitative research in a deaf school. As techniques
for the collection of data, there were surveys and conversation exchange
with the parents of deaf children recipients of Cl, as well as deaf children
candidates to receive them. The assessment was elaborated using as
basis the analysis of conversations, testimonies and written productions
provided by the participants. The results show that most of the parents did
not receive appropriate and sufficient information from the medical team.
Represents a significant and innovative contribution to create a space
to obtain essential information for responsible and autonomous decision
making.

Key words: Deafness; cochlear Implants; bioethics; autonomy

INTRODUCCION

El uso de implantes cocleares requiere de un analisis fundamentado en
una perspectiva bioética, especialmente en paises en vias de desarrollo
como Venezuela, pues tal y como sefiala Valles (2003) este pais en
la actualidad carece de una politica de salud publica estructurada que
permita la ejecucion de acciones coordinadas a nivel interinstitucional
para asi garantizar una seleccién adecuada de los candidatos a recibir los
implantes y el respeto pleno de su autonomia.

Desde hace varias décadas las personas con sordera tienen la
oportunidad de utilizar implantes cocleares (en adelante IC), éstos son
auxiliares auditivos de una nueva generacion de biotecnologia que se
insertan en el oido interno, de esta forma se pueden estimular directamente
las células nerviosas auditivas contenidas en la c6clea, lo que en algunos
casos permite a la persona sorda oir lo suficiente para aprender la lengua
oral o reutilizar su audicion de manera eficiente para su comunicacion.
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El proceso de toma de decisiones acerca del uso de estos dispositivos
debe estar fundamentado en el acceso por parte de los posibles
candidatos a una informacion clara, objetiva y oportuna, que incluya
datos sobre los beneficios reales del uso de esta tecnologia y la opinién
del colectivo de sordos sobre el uso de la misma. De manera que se
permita el respeto de la autonomia de la persona receptora, asi como la
de sus padres y representantes, especialmente en el caso de receptores
menores de edad. Ademas es imprescindible que durante este proceso se
promueva la consideracion de la sordera como diferencia y se favorezca
lo propuesto en Ley para las personas con Discapacidad de la Republica
Bolivariana de Venezuela (2007), referido al uso seguro y equitativo de
las tecnologias por parte de todos, sin distingo de género o status social.

Esta tecnologia es costosa y amerita cirugia mayor, lo que hace que
la seleccion de un receptor esté regulada por protocolos de candidatura,
documentos que definen como paso primordial para la escogencia de
los posibles candidatos, la evaluacién integral y de acuerdo con Santos
Santos (2002), el analisis de numerosos factores: edad del receptor, el
tipo de sordera, el acceso a los servicios de habilitacidon o rehabilitaciéon
y la disposicion por parte del receptor y de su familia al adecuado
mantenimiento del equipo; ademas por supuesto, de considerar las
posibilidades econémicas para adquirirlo. La recepcion de un IC requiere
luego del procedimiento quirtrgico, una terapia auditiva para aprender (o
reaprender) a utilizar el sentido de la audicién. A este respecto es necesario
tener en cuenta lo afirmado por Stuchi y otros (2007), en referencia a
que no todas las personas sordas funcionan al mismo nivel con este
dispositivo, por lo que es dificil pronosticar el éxito que pueda alcanzarse.

La decision de recibir un IC implica consultas con diferentes
especialistas (médicos, psicologos, terapistas del lenguaje y maestros
especialistas) y reuniones con poblacion sorda receptora que pueda
mostrar tanto los posibles beneficios como los problemas en torno al uso
de esta tecnologia. En otras palabras, el proceso de toma de decision
involucra al equipo profesional y muy especialmente al posible receptor,
quien debe decidir desde su autonomia si desea o no ser implantado.
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Pero para hacerlo como ya se expuso antes, debe gozar previamente del
beneficio de acceder a una informacién clara, oportuna, ajustada a sus
posibilidades y que incluya suficientes datos sobre los riesgos y beneficios
del uso de un IC.

Seleccionar un candidato para recibir un IC es por lo tanto un
proceso complicado, en el cual todos los factores deben analizarse
cuidadosamente. Sin embargo, en el caso de nifios sordos, es la familia
quien toma la decision, en la mayoria de los casos sin preguntarle al nifio
0 nifia su opinién al respecto. Morales (2003) sefiala el conflicto ético que
puede existir cuando una familia opta por un IC para su hijo sordo desde
una representacion negativa de su sordera, poniendo en esta tecnologia
la esperanza de una cura milagrosa. Ante esta situacion, es necesario
sefialar que la seleccion de un IC debe realizarse bajo un profundo
analisis bioético, a la luz de los valores y principios morales, donde la
representacion social de la discapacidad auditiva pasa a ser un elemento
crucial a considerar.

Ademas es imprescindible explorar la informacion que los padres
poseen, sus expectativas con respecto al IC, algunas de las cuales
pueden estar relacionadas con el legitimo deseo de ver a su hijo integrado
en el mundo de los oyentes, pero lamentablemente, sus deseos también
pueden relacionarse con una valoracidn negativa de la sordera, factor
que determina la imposibilidad de procesar objetivamente los datos que
el equipo profesional aporte, pues en este caso posiblemente los padres
pondran en esta cirugia falsas esperanzas. Esto favorece que los nifios
sordos y sus padres se conviertan en una poblacion vulnerable, con un
alto riesgo para una toma de decisiones sustentada en datos subjetivos,
lo que segun Morales y Valles (2006) puede beneficiar su manipulacién
con fines econémicos

De acuerdo con la Fundacién Venezolana de Otologia en los ultimos
veinte afios se han realizado aproximadamente 700 implantes cocleares en
Venezuela. Este programa ha contado con el apoyo del estado a través de
los aportes de Petroleos de Venezuela (PDVSA), lo que ha permitido que
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algunas personas puedan acceder a este tipo de cirugia de forma gratuita.
No se tiene informacién sobre datos de alguna investigacion orientada
a establecer la efectividad o éxito del mismo. Sin embargo, de manera
reiterada en las diferentes escuelas de sordos del pais se ha conocido
que no todos los sujetos implantados reciben la necesaria atencion
fonoaudiolbgica, razén que permite concluir que las condiciones en las
cuales se desarrolla este tipo de programa no son las mas adecuadas.

Teniendo en cuenta estarealidad, surgieron las siguientes interrogantes:
¢, Cudl es el nivel de informacién sobre los IC que poseen los padres de
nifos sordos y los docentes de la Escuela Simén Bolivar, ubicada en el
estado Vargas de Venezuela?, ; Existe relacion entre el tipo de informacion
que poseen los padres y el ejercicio de su autonomia en torno a decidir el
uso de los IC por parte de sus hijos o representados?

Partiendo de todos los aspectos ya sefialados y teniendo como norte el
tratar de responder estas interrogantes, se planted una investigacién cuyo
objetivo general se centré en promover la autonomia con respecto al uso
de los IC en personas sordas, sus padres y representantes legales. Para
lograrlo se disefi¢ y desarrolld un programa educativo el cual favorecié
encuentros para el analisis de informacion relacionada con la sordera
y las caracteristicas de los IC, y para la reflexion sobre el derecho a la
autonomia de la persona sorda, de sus padres y de sus representantes
legales en torno a la decisién de recibir o no un IC.

Objetivos

Conocer la informacién que manejaban los padres y representantes de los
alumnos de la Escuela Simon Bolivar con relacion a los IC.

Diseflar un programa educativo sobre los IC dirigido a estos padres,
representantes y docentes.

Desarrollar el programa educativo sobre los IC durante el afio escolar
2010-2011.

Analizar la informacién suministrada por padres y representantes entorno
alos IC.
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Evaluar los resultados obtenidos mediante la implementaciéon de este
programa educativo.

La investigacién partid6 del respeto hacia las diferencias bajo una
perspectiva bioética que contempla el derecho a la informacién oportuna,
veraz y al consentimiento informado con relacion al uso de biotecnologia
de avanzada en personas sordas; el programa educativo pretende
propiciar en los espacios de la Unidad Educativa Especial Bolivariana
Simoén Bolivar, del estado Vargas, Venezuela, una apertura hacia la
comprension del concepto de sordera como diferencia, el desarrollo de
protocolos de candidatura de Implante Cocleares y la construccion de
sistemas de apoyo entre la escuela y la familia.

Bioética y sordera

Para Beauchamp y Walters (2003), la bioética es el estudio
interdisciplinario de las condiciones que exige una gestion responsable de
la vida humana en el marco de los rapidos progresos, de la complejidad del
saber y de las tecnologias biomédicas. Esta disciplina puede ser definida
como el cuerpo de orientaciones filosoficas y metodolégicas, junto con
el conjunto de valores y normas que guian las acciones y decisiones en
las investigaciones cientificas, sociales y humanisticas con el proposito
de contribuir a la formacién de la conciencia ética de las personas
involucradas en el proceso de investigacion con impacto sobre los seres
humanos, animales, plantas y demas seres vivos en salvaguarda de la
diversidad biolégica y cultural.

La bioética anglosajona define cuatro principios fundamentales:
autonomia, beneficencia, no-maleficencia y justicia. Estos principios
proveen un marco de referencia para el desarrollo de la investigacion,
para el disefio de politicas publicas de salud y para el analisis necesario
en la toma de decisiones en torno a la aplicacién de nuevos tratamientos
farmacolégicos o quirdrgicos y en el empleo de biotecnologia. Por su
parte, los bioeticistas europeos proponen como principios bioéticos la
dignidad, la autonomia, la integridad y la vulnerabilidad. Esta diferencia de
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principios genera una relacion diversa entre bioética y derechos humanos,
pues en el contexto europeo se insiste mas en una toma de decisiones
fundamentada en la dignidad, mientras que de acuerdo con Hottois (2009),
la bioética anglo-americana aboga mas por la autonomia.

Todos estos principios proveen un marco analitico que ayudan a
resolver problemas éticos que se originen en la investigacion en humanos
y a tomar decisiones en contextos como: la manipulacién genética de
embriones, las técnicas de fertilizacion asistida, la experimentacién con
embriones o con fetos, la seleccidbn de procedimientos o tratamientos
médicos (por ejemplo los transplantes de tejidos, los implantes cocleares,
el uso de células madres, la evaluacion de nuevos farmacos), y el disefio
de técnicas educativas o psicologicas dirigidas a la atencion de personas
con discapacidad.

De acuerdo con los objetivos del presente estudio, es importante
definir el concepto de autonomia y vincularlo al de discapacidad. Para
Siurana (2005), la autonomia es un concepto que admite grados, lo que
implica que en los contextos clinicos no debe interesar tanto su definicion
sino la nocién de accién autébnoma. Actuar de manera autbnoma implica
intencionalidad, comprension de la situacién y que la accion se concrete
sin coaccion, es decir, “sin influencias controladoras” (op. cit., p. 42). Desde
esta perspectiva, el respeto por la autonomia de un paciente obliga a todo
profesional de la salud a ofrecer informacién y a asegurarse de que ésta
puede ser comprendida. Este hecho debe ser especialmente considerado
en los casos cuando el paciente es una persona con discapacidad, como
el caso de una persona sorda.

Concepto de discapacidad: tres modelos, tres explicaciones

Para poder explicar mejor los dilemas que pueden emerger en los
contextos clinicos donde se desarrollan acciones dirigidas a personas
sordas en necesario definir el concepto de discapacidad. Este concepto
ha variado en los Ultimos veinte afios en funcién de nuevas normativas
legales, de diversas tendencias sociales y, sobre todo, por los efectos de
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la lucha del propio colectivo de personas con discapacidad, quienes han
obligado, en algunos paises, a una consideracion de la discapacidad mas
allad de lo médico o de lo psicolégico.

Estas acciones han hecho posible el desplazamiento desde un modelo
médico de la discapacidad, a otro fundamentalmente social, el cual
aboga entre otras cosas, por el derecho a la autonomia. Recientemente,
especificamente en la primera década del siglo actual, surgié otro modelo,
el cual ha ganado campo en Europa, y que propone la consideracion de
la discapacidad como una diferencia en el nivel de funcionamiento y por la
defensa de la dignidad de la persona que lo presenta.

Para comprender mejor lo expuesto, Kottow (2003) plantea que la
definicion de discapacidad puede hacerse desde tres perspectivas. La
primera es la social, la cual separa a la poblacion en dos grandes grupos:
los capaces y los incapaces, definiendo de esta forma quién se ajusta
0 no a los roles de participacion de una mayoria, como por ejemplo la
forma de movilizacién en una ciudad, el cédigo que se usa para establecer
comunicacion, etc. Con base en este planteamiento se puede concluir
que basta adecuar la arquitectura de una ciudad o proveer de un sistema
de intérpretes (por ejemplo, en lengua de sefas) para reducir o eliminar
ciertas discapacidades, por lo que las mismas podrian ser consideradas
como una construccion social.

En este modelo, cualquier forma de discapacidad se define segun el
efecto que tienen los procesos de enfermedad, lesiones u otras condiciones
que las estimulan, sobre las funciones o actividades humanas, y donde es
necesario asumir que todo evento discapacitante tendra un efecto sobre la
familia, la pareja, los comparieros o pares de la persona con discapacidad.
De esta manera, se debe destacar que no es la discapacidad lo que limita,
sino como ella se asume en el contexto de vida de la persona que la
presenta y como se accede a las ayudas, los apoyos, las estrategias
médicas y pedagogicas de atencion.
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La segunda perspectiva planteada por este autor es la médica, la
cual se interesa menos por la adecuaciéon social y laboral que por la
funcionalidad comparada con los parametros fisiologicos considerados
normales en la medida que estadisticamente son los mas constantes. La
atencion terapéutica se orienta a eliminar el trastorno o la enfermedad a
través de medidas de rehabilitacion. Al igual que en la propuesta anterior,
el concepto de discapacidad se definia como una desviacidén con respecto
a cierta normalidad. Esta vision es responsable de lo que Foucault (1999)
defini6 como Estrategias Politicas de Normalizacion, representadas por
el uso de la tecnologia para controlar o disciplinar. En la actualidad se
podria considerar que la utilizacion de biotecnologia para “normalizar” a la
persona con discapacidad, por ejemplo los IC, las técnicas de diagnéstico
prenatal, la cirugia estética para borrar las caracteristicas de ciertas
discapacidades, la esterilizacion o los examenes genéticos realizados
en determinadas circunstancias, tienen el riesgo de convertirse en
aplicaciones para controlar, borrar o disimular la discapacidad, en otras
palabras: responden a maneras de borrar la discapacidad en una visién
peligrosamente eugenésica (Foucault, op., cit.).

La tercera vision es la que proviene del propio afectado. Para Kottow
(2003) la tendencia del colectivo de personas con discapacidad ha sido
negar la discapacidad impuesta por circunstancias sociales y médicas
muy poco acogedoras. De alli que desde esta dptica, la discapacidad deja
de ser algo negativo y debe ser considerada una diferencia o nivel de
funcionamiento diverso, y puede asumirse como un elemento positivo,
como por ejemplo la consideracién socioantropologica de la sordera como
un elemento de marcacion cultural y lingiistica (Morales y Valles 2006); y
no como una desgracia o trastorno el cual es necesario eliminar a cualquier
precio. A este respecto cabe destacar que autores como Morales (2003)
y Pérez Hernandez (2008) han insistido en que la persona sorda posee
un nivel de funcionamiento auditivo y linguistico diverso, diferente, a partir
de esta afirmacién al evaluar a esta poblacién deben considerarse sus
potencialidades, sus intereses y sobre todo los elementos culturales que
definen en el caso de la poblacion sorda, el uso de una lengua particular,
como lo es la lengua de sefias.
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Esta vision marcé desde la Ultima década del siglo XX la forma de ver
y concebir la discapacidad y permitié en el caso de Venezuela elaborar
un nuevo marco legal, representado por la Constitucion de la Republica
Bolivariana de Venezuela (1999), la cual en su articulo 74 (derechos
sociales) establece que se “dictaran medidas necesarias para asegurar
a todo nifio, sin discriminaciéon alguna, proteccion integral desde su
concepcion hasta su completo desarrollo para que éste se realice en
condiciones materiales y morales favorables” y por la Ley para las Personas
con Discapacidad (2007) de la Republica Bolivariana de Venezuela, la cual
regula los medios y mecanismos que amparan al colectivo de personas
con discapacidad de manera plena y autébnoma.

De acuerdo con Morales y Valles (2006) toda persona sorda y potencial
receptorade un IC, debe recibir antes que nada suficiente informacion sobre
el proceso y acerca de sus riesgos y debe ser evaluada integralmente, de
manera de poder constatar que el uso de esta biotecnologia de avanzada
constituye un beneficio real para la persona y por lo tanto sera de provecho.
El protocolo para la seleccion de los posibles candidatos para recibir un IC,
garantiza un adecuado manejo de la informacion al paciente y a su familia,
pues este procedimiento define la evaluacion antes, durante y después.
La ausencia de un protocolo de candidatura o la falta de socializacion o
difusién del mismo, acarrea el irrespeto de la autonomia y de la dignidad
del posible receptor.

De alli la importancia de contar con protocolos para el uso del IC donde
se garantice el derecho al consentimiento informado de los usuarios o
de sus padres, visto éste como la conformidad o asentimiento por parte
de un individuo o sus representantes legales, en caso de ser menor de
edad, con relacion al uso de esta biotecnologia. Para que la aceptacion se
dé en condiciones justas es necesario recibir informacion, clara, precisa
y adecuada respecto de los posibles beneficios o perjuicios que ello
significa para la salud de la persona que recibe el IC. Esto también incluye
las medidas que se recomiendan necesarias para disminuir la exposicién
a sufrir dafios o lesiones por este tipo de intervenciones. El consentimiento
informado garantiza las condiciones de poder tomar una decision libre,
racional y voluntaria con respecto a la participacion en estos programas.
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Impacto del diagnéstico de la sordera: La familia oyente del nifo
sordo

De acuerdo con diversos autores (Suarez y Torres 1998; Mancilla
2008, Rubinowicz 2008) los padres oyentes de nifios sordos constituyen
una poblacién de dificil manejo en cuanto a las posibilidades de procesar
adecuadamente la informacion sobre las posibilidades de éxito o fracaso
en el uso de los IC. Esta situacién genera un riesgo agregado pues ellos
pudieran optar libremente a este recurso a pesar de la contraindicacion
dada por el equipo, lo que obliga a desarrollar programas educativos
dirigidos a padres de sordos como una alternativa para minimizar el riesgo
de actuar sin manejar suficiente informacion y en consecuencia, no valorar
adecuadamente la condicibn como sordos de sus hijos y por ende no
respetar la autonomia de ellos.

Rubinowicz (2008) expone que los padres oyentes que acaban de
recibir el diagndstico de sordera en el seno de su familia estan propensos
a que su funcionalidad y equilibrio se vean en riesgo, ya que la noticia
trae consigo elementos como: el impacto por lo inesperado, el dolor por
la autoimagen familiar y el cambio en las relaciones que son causas
mas que suficientes para que asalte la crisis. Esta situacion favorece la
busqueda de soluciones rapidas casi milagrosas, pero sobre todo, difieren
la posibilidad de aceptar la condicién de sordos de sus hijos. Este caracter
repentino altera el organismo, el nucleo del sistema y los sumerge en un
clima de confusion.

La situacion se complica debido a que la mayoria de los diagnosticos
se realizan de manera tardia, aproximadamente al afio y medio o dos
afios de haber nacido el nifio, en el caso de sorderas congénitas, lo que
implica un nuevo proceso de adaptacion. La escena familiar de dolor
y desesperacion es aun mas confusa y con menos posibilidades de
reconstruccion funcional si se desconocen las causas y los efectos de la
sordera, evento bastante frecuente en Venezuela pues como afirma Valles
(2003), el diagnéstico se hace frecuentemente asociado al hecho de que
el nifo no aprenda a hablar o presente trastornos en el desarrollo de su
lenguaje.
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Es posible deducir entonces, que la necesidad de conocer el origen de
la sordera equivale a una ventana que se abre para iniciar ese proceso
de adaptacion y aceptacion de la situacion en cuestion. Quizas es un
elemento que alivia a la familia, sobre todo si hablamos de eventos
inevitables o posteriores al nacimiento, en las que probablemente ningun
acontecimiento o acciéon hubieran podido cambiar el escenario. Cabe
destacar que los padres ademas del dolor del diagnéstico deben lidiar con
la necesidad de buscar una escuela especial, este acontecimiento genera
mayores dificultades pues esta alternativa los enfrenta a una realidad
cruda: en la mayoria de los casos deben aprender una lengua diferente
a la suya (la lengua de sefas) y en consecuencia deben procesar que su
hijo presenta un funcionamiento linglistico diverso.

La escuela de sordos juega un papel muy importante en esta etapa, es
en este contexto donde los padres pueden conocer a otras familias que
vivan sus mismas angustias y ademas, es la escuela la que debe apoyar
a los padres en el proceso de aceptacion de la condicién (permanente)
de su hijo. En esta perspectiva es el ambito mas idéneo para desarrollar
programas dirigidos a conocer sobre la sordera, sobre los programas
educativos y acerca de las alternativas médicas que existen para tratarla.
El tema de los IC es un aspecto necesario a abordar, por esto la escuela
se convierte en un puente que une lo clinico con lo docente y genera un
espacio para el aprendizaje de todos los miembros de la familia, para la
reflexion y para la busqueda de alternativas en conjunto y sin imposiciones.

METODO

Es importante destacar que antes de iniciar la presente investigacion,
diferentes maestros de la Escuela Especial Bolivariana Simén Bolivar,
pudieron detectar que algunos alumnos habian recibido un IC sin haber
pedido ninguna orientacion a los miembros del equipo docente. Esta
situacion preocupd al cuerpo directivo y en especial a una de las maestras
quien propicio una serie de acciones para indagar como se habia producido
la decision de recibir un IC. A lo largo de tres meses (entre enero y marzo
de 2011) realizé entrevistas informales con los padres y representantes.
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La informacioén recabada permitié determinar que aparentemente en estos
casos no se habia seguido un protocolo de candidatura estricto. Por esta
razon se buscd subsanar esta situacién problematica con base a una
investigacion.

Este estudio cualitativo se fundamenté en una investigacion accion
desarrollada en la escuela de la Escuela Especial Bolivariana Simon
Bolivar y se concibié como un proyecto factible. El mismo se desarrolld
en cuatro etapas: 1) diagnéstico, 2) disefio del programa educativo, 3)
ejecucion del programa y 4) evaluacion.

Durante la realizacion del diagnéstico se empled la encuesta como
instrumento para la recoleccién de datos, las cuales se disefiaron
partiendo de una validacion y juicio de expertos, en total fueron tres tipos
diferentes. La primera dirigida a los padres y representantes de todos los
estudiantes de la institucion educativa, la segunda dirigida a los padres
y representantes de nifios (as) con IC que estudian en la institucion, y
la tercera encuesta estuvo dirigida a los docentes de nifios con IC. Con
este diagnostico se determinaron las necesidades e intereses de esta
poblacién en torno a los IC y se establecieron los objetivos tanto generales
como especificos para el disefio y desarrollo del programa educativo.

Los datos recabados permitieron conocer que tanto padres como
representantes no conocian las caracteristicas de la sordera de sus hijos
o representados, ni sobre la dinamica de adaptacién de los IC o sobre los
protocolos de evaluacién integral para su adaptacién. Esta informacién
sustento el disefio de un programa educativo que apoyd el reconocimiento
de la diversidad en cuanto al funcionamiento auditivo y linguistico de la
persona sorda, y el respeto hacia las diferencias bajo una perspectiva
bioética que contemple el derecho a la informacién oportuna, veraz y
al consentimiento informado con relacién al uso de biotecnologia de
avanzada en personas sordas y pretendid propiciar en los espacios de
la escuela de sordos, una apertura hacia la comprension del concepto
de la sordera como diferencia, el conocimiento sobre los protocolos de
candidatura de IC y la construccién de sistemas de apoyo entre la escuela
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y la familia para promover la busqueda activa de informacion y el respeto
por la autonomia de las personas con DA y sus padres. En la fase de
ejecucion se realizaron las siguientes actividades:

e Taller: Aspectos médicos de la sordera Proyeccion de videos y
socializacion (12 Abril de 2011)

e Taller: Implantes Cocleares. Proyeccién de videos y socializacion.
(21 de junio 2011)

e Encuentro con 2 padres de nifos sordos implantados FUVENIDA.
(21 de junio 2011)

Posteriormente se desarroll la evaluacién a través del analisis de las
conversaciones, testimonios y producciones escritas elaboradas por la
poblacién involucrada en las diversas actividades realizadas durante la
tercera etapa.

Contexto de estudio y participantes

Los participantes del presente estudio fueron las madres y padres
oyentes de hijos sordos (de 4 a 15 afios), algunos representantes
legales y el colectivo de docentes de la escuela donde se desarroll6 la
investigacion. Los nifos, nifias y jovenes tienen un diagnéstico de sordera
neurosensorial profunda, sin ninguna otra discapacidad o sindrome
asociado. Las caracteristicas relacionadas con estrato social o nivel de
instruccidn no han sido considerados elementos determinantes para
el proceso del estudio; sin embargo, fueron tomados en cuenta como
componentes descriptores de la familia siendo en su mayoria familias
venezolanas pertenecientes a un estrato econdmico bajo. El grupo de
trabajo final se constituy6é con las veintiun (21) familias que asistieron a
los encuentros desarrollados, (dentro de las cuales estaban las cinco (5)
correspondientes al total de los alumnos con IC y las cuatro (4) de los
alumnos que aspiraban a recibirlos) y cuatro (4) docentes de la escuela,
quienes eran las maestra de los alumnos con IC.

La edad de los nifios implantados estaba entre los siete (7) y los once
(11) afios. Solo una recibio el IC antes de los dos (2) afios, el resto entre
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los dos (2) y siete (7) afios. La edad de los alumnos que aspiran a recibirlo
estaba entre los cinco (5) y los trece (13) afios.

RESULTADOS

En esta seccion se presenta el analisis de la informacion obtenida
durante la ejecucién del programa educativo sobre el uso de los IC,
dirigido a padres, representantes y docentes, llevada a cabo en la Unidad
Educativa Especial Bolivariana Simoén Bolivar. En segundo lugar, se
presenta el analisis e interpretacion sobre los resultados; mediante éstos
se visualizaran un conjunto de aspectos para generar posteriormente las
conclusiones y las recomendaciones.

Analisis de la Informacion

El conjunto de la informacion que se obtuvo de las interacciones con
los padres, representantes y docentes se estudio a través de la técnica
de analisis de contenido, posteriormente fue posible delimitar un conjunto
de temas en las cuales se centraron las conversaciones, testimonios y
producciones escritas aportadas por los participantes. A continuacién se
presentan los temas:

e Diagnostico de la sordera: “mi hijo esta enfermo, es Sordo”
e La“cura” de la sordera a través del Implante Coclear
e El camino después del Implante Coclear

Tema |. Diagnodstico de la sordera: “mi hijo esta enfermo es Sordo”.

El tema sobre el diagnéstico de la sordera comprende un grupo de
elementos relacionados con las etapas iniciales por las cuales atraviesan
los padres y representantes con la confirmacion de este diagnostico en
sus hijos o hijas. En la participacion de los entrevistados, se aprecié que
al momento de recibirlo, ésta fue entendida como una enfermedad y
dio origen a interrogantes: ¢Por qué mi hijo es sordo?, ;Qué ocasiond
la sordera? Tales preguntas pretenden indagar sobre el origen de la
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enfermedad para calmar de una forma u otra la culpa que se generé. Estos
son algunos de los relatos del diagndstico que muestran este momento de
la siguiente manera:

“Mi hijo siempre ha sido enfermizo, fue sietemesino... cuando tenia
dos afios, yo me di cuenta que no hablaba ni volteaba cuando lo
llamaba, entonces lo lleve al médico y le mandaron a hacer un
examen y el resultado era la sordera, entonces supe de que se
frataba esta enfermedad”.

“Por una fiebre alta a mi hijo le dio meningitis a los cuatro anos,
antes de eso él era normal, oia y hablaba pero después de que le
dio eso quedd sordo, aunque no enfermo del todo él tiene restos
que le ayudan a escuchar algunas cosas’.

“Cuando yo estaba embarazada me dio rubéola a los seis meses y
cuando nacié mi hija yo lo veia sana, normal, hasta que me di cuenta
como al afio que no volteaba para verme cuando la llamaba... la
llevamos al médico le hicieron tallos evocados y el médico me dijo
que era sorda y me explicé que fue por culpa de la rubéola que se
le enfermaron los oidos”.

Recibir un diagnéstico de sordera es una noticia para la cual ningun
padre o madre esta preparado, el diagnéstico médico de sordera conlleva
una carga de sentimientos, reproches, incertidumbre, dolor y sensaciones
que abren espacio a muchas preguntas sobre el origen de la misma.

Las narraciones de los padres y representantes demuestran una
concepcion de la sordera como enfermedad ante un diagnéstico médico,
lo cual genera distintas reacciones. Es necesario que durante y después
de este momento los padres reciban la informacién de manera oportuna
y veraz; sobre el tema y sus implicaciones; asimismo es importante la
existencia de sistemas de apoyo, servicios de salud publicos que les
orienten de una manera adecuada en todo el proceso de aceptaciéon de
la discapacidad de sus hijos, asi como una politica de salud publica que
considere la deteccion y atencion temprana de las PA.
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Tema lI: La “cura” de la sordera a través del Implante Coclear.

En esta categoria se aprecia en el discurso de los padres y

representantes luego de recibir el diagnostico de sordera de sus hijos, la
opcion de un IC se consider6 como una forma de esperanza o mas bien
la “cura” a la enfermedad de su hijo. En el discurso de los entrevistados
se apreci6 la fuente de la cual recibieron la informacion sobre los IC, las
expectativas en torno a éste, los procesos pre-operatorios que siguieron,
entre otros. Estos son algunos de los relatos que muestran estos aspectos:
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“El médico nos dijo que a todos los nifios sordos se les puede poner
un implante para que escuche”.

‘Después que me dijeron que mi hija era sorda fue un proceso
dificil para mi y mi esposo, fuimos a otros médicos y repetimos la
evaluacién para confirmar de verdad lo primero que nos dijeron...
una vez llevamos a la nifia a una Clinica en Chuao y el médico la
reviso junto con los otros examenes que llevamos y nos dijo que la
podiamos Implantar... yo pensé, que mi hija me iba a escuchar ya
no iba a ser mas sorda”.

“En mi caso no asisti a una charla fue a través de internet que vi un
video de PDVSA en el que aparecia un nifio que habia sido operado
y logro escuchar cuando su mama lo llamaba. A mi me parecio
una esperanza para curar a mi hijo y busqué informacién con un
médico en Caracas, quien me dijjo como gestionar una donacion
para adquirir el implante.”

“Yo asisti a una charla de una compariia de aparatos auditivos,
donde promocionaban el uso de los implantes, en esa charla me
dijeron que era un proceso largo pero garantizaba que mi hija
después de la operacion iba a oir.”

“En un Hospital de Caracas San Juan de Dios creo, un médico
nos dijo que existian los Implantes y que a mi nieto se le podia
poner uno... también nos dijeron que apenas lo operaran después
de la operacion iba a oir. Eso fue una alegria... Por la gobernacion
y Miraflores conseguimos el dinero, tuvimos que esperar como un
mes a que nos trajeran el aparato desde afuera para poder operarlo”.
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“Nosotros hicimos todo el proceso con el médico solamente cuando
ya llego el tiempo de la operacion fue que le avisamos a la maestra. ..
la operacion fue rapida”.

“La operacion y el aparato son costosisimos, con mucho sacrificio,
escribiendo cartas a la gobernacion, la alcaldia y ayudas que
gestionamos entre mi esposo y yo en nuestros lugares de trabajo
logramos conseguir el implante para nuestra hija. Los examenes
pre-operatorios se los hicimos en un hospital, que fueron unos de
laboratorio y una placa, de lo otro se encargé el médico”.

Las narraciones de los padres y de las madres demuestran el proceso
de toma de decisiones que se llevd a cabo para optar por un IC para
sus hijos; la informacion en su mayoria provino de fuentes médicas,
compafiias de equipos audiolégicos y publicidad. En todas se consideraba
al IC como una solucién para la sordera, los padres esperanzados en la
informacion que recibieron pensaron que éste seria una “cura” ante la
enfermedad de sus hijos.

Ademas se aprecié que no se utilizdé un protocolo de seleccién de los
candidatos a un IC, se menciond poco sobre la participacion de un equipo
interdisciplinario conformado por diversos especialistas, que realizaran
diferentes evaluaciones tal como se lleva a cabo en otros paises del
mundo. Otro de los aspectos nos habla del costo monetario del equipo, el
cual es elevado y tuvo que ser gestionado mediante ayudas econémicas
ante organismos del Estado venezolano.

Con relacién a la participacion de los docentes especialistas de estos
estudiantes durante el proceso de toma de decisiones se aprecié que su
participaciéon fue nula, solamente uno de los entrevistados hace mencién
a que le inform6 de la operacién al docente de su hijo. Esto se traduce en
un aspecto de analisis en relacion a las fuentes donde los padres buscan
informacion sobre los IC, sin considerar a la escuela como un espacio
de intercambio que se constituya como un verdadero sistema de apoyo
ante el proceso de toma de decisiones sobre temas relacionados con los
implantes.
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Tema lll: El camino después del implante coclear.

La participacién de los padres y representantes permiti6 un tema

referido a las acciones que debieron realizar luego de recibir el IC.
Dichas impresiones estan relacionadas con el surgimiento de nuevas
interrogantes, emociones ligadas con la frustracion ante las expectativas
que éstos se habian planteado antes de la operacién y los resultados
obtenidos, la carencia de centros donde se brinde terapia de lenguaje, el
proceso de toma de decision fundamentado en escasa informacién, entre

otros.
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A continuacién se presentan algunos de los testimonios:

“vo me siento triste, frustrada me dijeron una cosa del implante
y resulté otra cosa con mi hija... sienfto mucha rabia y que me
engafiaron”

“considero que de haberme dado mas informacion sobre los
implantes yo no opero a mi hijo, ya que este proceso ha sido dificil
y sin éxito; ya he tirado la toalla y le quité el aparato, a mi hijo no le
gusta.”

“la operacion, segun el médico no tuvo complicaciones, toda la
familia estaba feliz por el implante al fin iba a escucharnos... después
del tiempo que le activaron el aparato no notamos diferencia entre
antes y después de la operacion... pensamos que con la terapia iba
a comenzar a escuchar y a hablar como nos dijeron pero hemos
visto pocos avances, no sé qué paso”

“El trabajo del médico fue hasta el implante y uno que otro
chequeo...luego vinieron las sesiones de terapia 'y calibracion,
esas las pagamos nosotros y son en Caracas, a nosotros que
vivimos en Vargas se nos hace dificil subir tres veces a la semana
entonces subimos una. No hay suficientes centros para atender a
los nifios con Implante”.

“Aqui no hay centros con terapistas de lenguaje para los nifios con
IC y técnicos para que calibren el aparato”.

“En mi caso, mi hija es implantada y ha sido un proceso largo y lento
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pero con resultados positivos; ya contesta el teléfono y escucha
algunas cosas y dice palabras aisladas mas sigue usando la lengua
de sefias para hablar porque oralmente hay cosas que no se le
entienden aun. Sigue asistiendo a terapia de lenguaje aunque es
costoso. Poco a poco he visto avances.”

“Es necesario y muy importante que se brinde orientacion a todos
los padres para que nos digan claramente todo lo relacionado con
los implantes cocleares, y que la escuela haga mas charlas como
éstas para nosotros estar mejor informados.”

En este caso, las narraciones de los padres y de las madres demuestran
frustracion y duelo ante las expectativas que se habian planteado con
el IC y los resultados obtenidos; lo que genera sentimientos de rabia
y culpabilidad ante una realidad que aun no entienden ni saben cémo
resolver, por ejemplo el no éxito del proceso o que el nifio o nifia “no
pueda oir como esperaban”; en sus testimonios se aprecia que todos
estos acontecimientos muestran una imagen diferente del hijo que como
madres y padres esperaban e imaginaban con el Implante Coclear, para
dar lugar a una realidad distinta a la que habian sofiado, es decir de vuelta
al inicio. Estos sentimientos deben ser trabajados mediante una atencion
especializada dirigida a la familia del nifio o nifia implantado, a través de
servicios y programas que se deriven de politicas publicas de atencion de
las DA.

Elrecursohumanoy de orientacién especializada es de granimportancia
para la familia de los nifios con PA. Los entrevistados hacen referencia
a la necesidad de crear espacios de intercambio de experiencias sobre
sus situaciones; asimismo reclaman un entorno mas apropiado para las
familias que pasan por situaciones similares. La necesidad de orientacioén,
de recibir informacion oportuna, ser escuchados, recibir ayuda y compafiia
es una constante en las sugerencias y peticiones que realizan a lo largo de
las entrevistas para mejorar las condiciones y garantizar una mejor calidad
de vida de los nifios y nifias con Implante Coclear

Discusion del analisis a cada una de los temas que emergieron en las
intervenciones realizadas por los padres y representantes se dejan en
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evidencia varios aspectos: en primer lugar, la carencia de informacién y el
sentimiento de desventaja al afrontar un proceso de toma de decisiones
sobre los IC sin estar suficientemente informados sobre el mismo, esto
conlleva a que no se pueda generar opiniones o desarrollar un pensamiento
critico. Por lo tanto los padres no estan en capacidad de defender sus
derechos civiles, politicos y los de sus hijos (as) ante la inexistencia de una
politica de Estado para la atencién integral de la sordera. Es un derecho
legitimo de cualquier ser humano acceder a la informacién de manera
veraz y oportuna y el Estado venezolano debe garantizarlo.

En segundo lugar, se aprecia la existencia de representaciones sociales
deficitarias de las personas Sordas, al concebirlas como enfermos que
se pueden “curar” mediante un implante coclear, y el hecho de excluir
la opinion de las personas Sordas en dicho proceso, lo cual deriva en la
privacién de los derechos del nifio, nifia y adolescentes con relacion al
consentimiento informado y el derecho a una calidad de vida en igualdad
de condiciones. El proceso de toma de decisiones sobre el uso de los
Implantes Coleares debe estar fundamentado en una relacion simétrica
entre los usuarios de los servicios sanitarios y los profesionales.

CONCLUSIONES

La escuela cumple un papel vital en la conformacién de ambientes de
aprendizaje y en la divulgacion y promocion del derecho a la informacion
y al respeto a la autonomia (empoderamiento de la persona sorda). El
desarrollo de talleres, charlas e intercambios en los espacios educativos
genera cambios que derriban “barreras” en la concepcién de las personas
con sordera.

Por estarazén, se sugiere disefiary desarrollarinnovaciones educativas
que promuevan la diversidad y el respeto hacia las diferencias bajo una
perspectiva bioética, fortalecer el derecho a la informacién oportuna, veraz
y al consentimiento informado con relacion al uso de biotecnologia de
avanzada en personas con sordera y respaldar el disefio de un protocolo
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para la seleccion de los candidatos a los IC adaptado a la realidad
venezolana. Ademas, se considera necesario incluir temas de Bioética y
Discapacidad en la formacion profesional de los proveedores de salud y
los docentes, sobre todo en los maestros especialistas en la atencién de
personas con sordera.
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