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RESUMEN

Objetivos: el objetivo del presente estudio es realizar un analisis de como influye la
rehabilitacion especializada en la calidad de vida de personas con Implante Coclear, ademas
de obtener informacidn sobre las adaptaciones escolares y las ayudas recibidas.

Metodologia: mediante este estudio observacional, descriptivo y transversal, se ha
analizado la calidad de vida de nifios con Implante Coclear de 0-16 afios de Cantabria,
utilizando un cuestionario realizado por los autores del presente estudio.

Resultados: participaron 13 personas, la mayoria fueron implantados entre el afio o los dos
afios de vida, comenzando la rehabilitacion tras la activacion del Implante Coclear, aunque la
frecuencia semanal y la duracion en meses son muy variables. En general, reciben apoyos
educativos y ayudas econdmicas que mejoran la calidad de vida.

Discusidn: en este estudio observacional se determina que la calidad de vida se ve
influenciada positivamente por una implantacion precoz seguida de una intervencion
especializada mantenida en el tiempo. Una vez escolarizados la inclusion social se ve
favorecida por los apoyos a nivel educativo. Todo ello esta relacionado con la informacién y
las ayudas que reciben las familias.

Palabras claves: Implante Coclear, calidad de vida, rehabilitacion, nifios, adaptaciones

escolares y ayudas recibidas.

ABSTRACT

Objective: the aim of this investigation is to carry out an analysis how the specialized
rehabilitation influences in the quality of life of people with Cochlear Implant, apart from
getting information about school adaptations and the aid received.

Methods: through this observational, descriptive and cross-sectional study, the quality of
life of children with Cochlear Implant between 0 to 16 years in Cantabria had been analysed,

using a questionnaire completed by the authors of this study.
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Results: 13 people participated, most were implanted between the first and second year of
life, starting rehabilitation after Cochlear Implant activation, although the weekly frequency
and duration in months are highly variable. Generally speaking, they receive educational
support and financial aid to improve their quality of life.

Discussion: in this observational study, it has defined that the quality of life is positively
influenced by early implantation followed by specialized intervention maintained over time.
Once at school, the social inclusion is encouraged by educational support. All this is related to
the information and assistance the families receive.

Keywords: Cochlear implant, quality of life, rehabilitation, children, school adaptations

and aid received.

INTRODUCCION

Breve descripcion tedrica

Segun la Organizacién Mundial de la Salud * (OMS, en adelante), un nifio sordo es aquel
cuya agudeza auditiva resulta insuficiente para permitirle desarrollar la lengua oral propia de
su entorno, participar en las actividades normales de su edad y seguir la ensefianza escolar
normalizada.

Asimismo, el Implante Coclear (IC, en adelante) es un aparato que transforma los sonidos
y ruidos del medio ambiente en energia eléctrica capaz de actuar sobre el nervio coclear,
desencadenando una sensacion auditiva, pero sin restablecer la audicion normal en un
individuo sordo %3,

Antecedentes y estado actual del tema

Los requisitos que se pedian para ser candidato a un IC se han ido ampliando,
originalmente sélo se intervenia a nifios mayores con hipoacusias profundas, en la actualidad,

se implanta a nifios antes del afio con una hipoacusia neurosensorial bilateral profunda 2.
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Hoy en dia, se considera indicado un implante en personas que presentan una hipoacusia
neurosensorial profunda en un oido y severa grado Il en el oido contralateral. Considerando la
colocacion del IC en el oido auditivamente peor, con la posibilidad de usar un audifono en el
otro oido. Ademas es requisito fundamental para que el IC dé buenos resultados, tanto en
nifios como en adultos, la motivacién y el apoyo de sus familias *.

Cabe recalcar que aunque los resultados obtenidos hasta el momento son satisfactorios y
han ido mejorando a lo largo de los afios, la comprension auditiva del paciente implantado no
es la misma que la de una persona oyente °; el rendimiento auditivo estd disminuido en
entornos auditivos complejos, es decir, en presencia de ruido ambiental o reverberacion °.

Respecto al coste economico, no hay evaluaciones realizadas en Espafia sobre el Implante
Coclear Bilateral (ICB, en adelante), unicamente se ha realizado un estudio para el Implante
Coclear Unilateral (ICU, en adelante) en ¢l afio 2006, donde ¢l coste fue de unos 34.254€, el
cual incluye el aparato, el ingreso, la intervencion para implantarlo, la reeducacion y el
seguimiento ‘. De igual forma, se realiz6 un estudio por la Asociacién de Implantados
Cocleares en Espafia (AICE, en adelante) en 2002, que determinaba que los costes a los cuatro
afios de implantacién en pacientes postlocutivos (personas con sordera después de la
adquisicion del lenguaje) son de unos 50.000€ y en pacientes prelocutivos (personas con
sordera previa a la adquisicion del lenguaje) de unos 62.000€, por tanto se considera mas
rentable en nifios que en adultos, por el simple hecho de utilizarse més afios ®.

A pesar de todo, hay una evidencia insuficiente sobre la efectividad y coste-efectividad de
los ICB en nifios, debido a las limitaciones metodoldgicas de los estudios publicados hasta la
fecha % En cuanto a los resultados, la experiencia alcanzada con esta tecnologia (IC) es
altamente satisfactoria, tanto en pacientes prelocutivos como en pacientes postlocutivos,
obteniendo mejores resultados que con la utilizacion de audifonos o aparatos vibrotactiles, a

pesar de las limitaciones reconocidas del IC °.
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Por otra parte, la tecnologia del IC requiere de un equipo multidisciplinar especializado, en
donde se le atienda de manera coordinada, en base a las diferentes etapas del programa:
seleccién, cirugfa, programacion y rehabilitacion °.

Segln un estudio realizado por Le Maner-Idrissi *°, la integracién escolar en un entorno de
audicion es un factor determinante para el desarrollo de la lengua oral de los nifios sordos con
IC; debido a que las interacciones con los nifios oyentes favorecen el uso de la lengua oral,
consiguiéndose asi un ritmo mas rapido en su desarrollo.

Por ultimo, la intervencion que se realiza después de la activacion del IC, es fundamental
para constatar tanto los avances como los problemas en el desarrollo funcional auditivo y del
habla. Ademas debe haber una coordinacién continua entre los profesionales responsables de
la programacion y los de la intervencion logopédica, todo ello para conseguir que el IC se
ajuste a las necesidades concretas de cada nifio .

Relevancia del proyecto

Anteriormente, se ha realizado un estudio sobre nifios con IC espafioles, con el objetivo de
saber como es el desarrollo auditivo de un nifio sordo que utiliza IC desde los primeros afios
de vida, y por otra parte, conocer las similitudes entre nifios con IC y nifios oyentes **. De
igual manera, se ha realizado otro estudio sobre la validacion de cuestionarios para la calidad
de vida en personas con IC %2,

Sin embargo, hay muchas carencias en estudios sobre la rehabilitacién post-implantacion,
los apoyos a nivel escolar y la calidad de vida. Por este motivo, se ha querido realizar un
estudio transversal, en el cual mediante una encuesta a las familias de usuarios con IC se
pueda valorar la calidad de vida de estas personas, recogiendo todos los datos carentes de
estudio en la poblacion de Cantabria.

La justificacion de este proyecto es poder analizar las variables que influyen en la calidad
de vida de nifios con IC y la de sus familias, valorando la importancia de una buena

rehabilitacion, la inclusion escolar y la informacion-ayuda proporcionada a las familias.
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Objetivos

Objetivo principal

“Medir la calidad de vida, valorando los posibles factores que influyen, en una muestra de

nifos entre 0-16 afios con IC en Cantabria en el afo 2016

Objetivos especificos

1.

2.

Comprobar si la implantacion precoz favorece la calidad de vida.

Verificar si el ICB proporciona mejores resultados en el rendimiento que el ICU.
Demostrar si la rehabilitacion especializada mejora la calidad de vida, constatando
que la intervencion precoz duradera en el tiempo y el uso del IC >12 horas diarias
mejora el rendimiento.

Comprobar si las ayudas recibidas en el &mbito escolar mejoran el rendimiento del IC.
Valorar si la informacién recibida es de calidad, ayudando a ajustar expectativas, y
verificar si las ayudas recibidas son las suficientes, para favorecer la calidad de vida de

los familiares.

METODOLOGIA

Disefio

Se trata de un estudio transversal descriptivo sin intervencion del investigador. Pretende

detallar la situacion que existe actualmente en Cantabria en relacion al IC, y conocer las

posibles variables que afectan al rendimiento, en tres entornos diferentes (casa, colegio y

calle), y a la calidad de vida.

Para poder llegar a los objetivos de este estudio, se ha realizado un cuestionario dirigido a

padres de nifios con IC. Esta dividido en ocho bloques, con un total de 34 preguntas (33

preguntas cerradas y 1 abierta). Se decidié usar un formato cerrado para que a la hora de la

recogida y el andlisis de resultados, los valores fueran precisos y por tanto, evitar sesgos.
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Sujetos de estudio

La muestra del estudio estuvo formada por 13 personas con IC de Cantabria, ocho
pacientes femeninas y cinco masculinos. Ademas, hay siete implantados bilateralmente y seis
unilateralmente. Los sujetos tienen edades comprendidas entre 0 y 16 afios, la media de edad
es de 7 afios y 6 meses con una desviacion tipica de 3 afios y 9 meses.

Criterios de inclusién:

Todos los pacientes deben residir en Cantabria.

Nifios y nifias que presentan sordera neurosensorial bilateral severa, severa-profunda o

profunda.

Nifios y nifias con implantacion unilateral o bilateral en modalidad binaural (doble

implantacion) o bimodal (audifono mas IC)

Edad comprendida entre 0 y 16 afios.

Criterios de exclusion:

- Niflos y nifias que presentan sordera neurosensorial bilateral severa, severa-profunda o
profunda postlocutiva.
- Niflos y nifias que presentan alguna otra patologia asociada a la sordera que implique
alteraciones en el lenguaje.
Variables
En este apartado se presenta y se define cada una de las variables a observar en la
propuesta de investigacion. Se han valorado mediante la cumplimentacion de un formulario
(Anexo n° 1).
Caracteristicas personales: esta variable va a condicionar el rendimiento y la calidad de
vida, se puede decir que el desarrollo del lenguaje en nifios prelocutivos implantados
precozmente pasa por las mismas fases que en los nifios normoyentes, produciéndose una

mayor tendencia al aprendizaje espontaneo de palabras y frases cotidianas *.
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Centro implantador: esta variable valora el trabajo multidisciplinar entre el centro
implantador y el centro de referencia, factor que condiciona la calidad de vida **.

El tipo de rehabilitacion realizada: es una variable primordial debido a que la calidad de
intervencion *° y la duracién de la intervencién  repercuten de manera directa en la calidad de
vida del paciente implantado y en la de su familia. Los resultados de la rehabilitacion estan
estrechamente relacionados con la edad cronoldgica, la edad de aparicion de la hipoacusia, la
edad de implantacién y el tipo de implantacion '°. Ademés, el uso del IC afectara al
rendimiento auditivo, es decir, cudntas menos horas peores beneficios del 1C*.

El tipo de adaptaciones en el colegio: se analizan los apoyos escolares que reciben los
pacientes con IC, fundamentales para facilitar un mejor rendimiento en clase. Por ejemplo, los
dispositivos de ayuda a la comunicacion, como el equipo de Frecuencia Modulada (FM, en
adelante), aumentan la autonomia en el desempefio de actividades en el aula *".

La informacion y las ayudas que recibe la familia: las explicaciones deben ser claras y
concisas, de manera que la familia no tenga dudas y pueda ajustar expectativas. Tras el
diagnostico de la sordera los padres buscan informacién sobre la sordera, la educacion, la
comunicacion, opciones tecnologicas... Dada la necesidad de asimilar tanta informacion en
un momento en el que estdn experimentando intensificacion de las emociones, la toma de
decisiones acerca del IC es a menudo dificil y estresante 2. El proceso de implantacion forma
parte de la cartera comin bésica de servicios asistenciales *°.

Calidad de vida: es importante cuantificar esta variable debido al impacto que supone la
hipoacusia en el entorno del paciente, al disminuir su autonomia y aumentar la necesidad de
apoyo familiar 2°. Todo esto puede generar frustracién, aislamiento social y menor bienestar
en familiares de pacientes con hipoacusia, llegando a producir desequilibrios en los miembros

de una familia 2%,
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A la hora de analizar los datos se tuvo en cuenta las siguientes variables
sociodemograéficas:

Residencia: Cantabria.

Edad: de 0 a 16 afos.

Diagnostico: Hipoacusia neurosensorial bilateral severa, severa-profunda o profunda.

Edad de aparicion de la hipoacusia: prelocutiva.

Tipo de implantacion: unilateral, unilateral mas audifono o bilateral.

Procedimiento

Para la obtencién de la muestra (ver figura | en el Anexo n° 2) lo primero que se hizo fue
realizar una carta de presentacion (Anexo n° 3) y un consentimiento informado (Anexo n° 4),
donde se explicaba en qué consistia el estudio y el objetivo principal.

La carta de presentacion se envid a las asociaciones mientras que el consentimiento
informado iba dirigido a los participantes. La carta de presentacion fue entregada a la
Federacion de Asociaciones de Personas Sordas en Cantabria (FESCAN, en adelante),
Confederacion Espafiola de Familias de Persona Sordas (FIAPAS, en adelante) y AICE, el 22
de Febrero de 2016.

AICE confirmo su colaboracidn, por lo tanto se entregd el consentimiento informado junto
con veinte encuestas en mano y una por correo electronico, para favorecer la mayor difusion
posible. FIAPAS al ser una organizacién nacional respondié que no contaban con una sede en
Cantabria y por lo tanto, no podrian ayudar en este estudio. Por parte de FESCAN también se
recibié colaboracidn, por lo que se proporcioné el consentimiento informado y la encuesta por
correo electronico.

Para conseguir la mayor muestra posible, se decidié contactar con el departamento de
atencion a la diversidad de la Consejeria de Educacion, con el fin de conocer cuéles eran los
centros de escolarizacion preferente para personas sordas. Una vez recogida la informacion,

se comenzo, el 29 de Febrero de 2016, a llamar a los colegios proporcionados.

Pagina 8



Para acceder a este servicio se hablo con los directores, con el objetivo de poderles mandar
la carta de presentacion junto con el consentimiento y los cuestionarios. Las personas
interesadas dispusieron del 1 de Marzo al 8 de Abril de 2016 para rellenar el cuestionario.
Una vez recogidas todas las encuestas, se realiz6 una carta de agradecimiento (Anexo n° 5),
que fue enviada por correo electronico, a todas las asociaciones y colegios, con el fin de que
llegara a las familias.

El cuestionario disefiado se ha realizado en base a la tesina “Validacion de los
cuestionarios de calidad de vida “Glasgow Benefit Inventory” y “Njmengen Cochlear Implant

» 12 la cual proporciona cuestionarios

Questionnaire” en paciente con implante coclear
internacionales validados correctamente en Espafiol (Anexo n°® 6). También se ha usado la
investigacion clinica “Beneficios y limitaciones, percibidos de forma subjetiva, en relacion

» 22 (Anexo

con el implante coclear, por pacientes adolescentes y adultos pre y postlocutivos
n° 7).
En funcidén de estos dos cuestionarios, se ha realizado una adaptacion mediante una
revision cientifica de la bibliografia. A continuacién se justifica cada bloque del cuestionario.
El bloque 1: datos personales del paciente (fecha de nacimiento, sexo y edad de sordera).
El sexo y la edad cronoldgica son factores que pueden influir a la hora de obtener mejores

resultados 2> 24 2°

, asi el sexo, la edad cronoldgica y la edad de sordera proporcionan una
ventaja para el desarrollo total del idioma ?°. Este apartado se introdujo en la encuesta como
variable sociodemografica.

En el blogque 2 se preguntd acerca del diagnostico, con el fin de excluir aquellos pacientes
que cursen con otra patologia asociada que repercuta en el lenguaje. En cuanto a la fecha de
activacion, es fundamental conocerla para poder calcular la edad auditiva (Edad auditiva =
edad de activacién — fecha andlisis de la informacion). Se ha considerado necesario incluir

esta pregunta, ya que la edad de activacion y la edad cronoldgica son factores determinantes

en la inteligibilidad del habla. Ademas, cuanto mayor es la experiencia con el dispositivo y
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mayor es la edad cronoldgica, mejor es la inteligibilidad #. Asimismo, los nifios que reciben
el IC entre dos y cuatro afos de edad tienen la capacidad de aproximarse a la percepcion del
habla, el lenguaje y las habilidades de lectura de sus comparieros implantados anteriormente
28.

Respecto al tipo de implantacion: un estudio realizado en la Universidad de Melbourne,
muestra que los nifios con ICB obtienen resultados significativamente mejores para adquirir el
vocabulario y desarrollar el lenguaje que los nifios con ICU 2. Por Gltimo, Kubo et al. * en
2008, realizaron un estudio donde no apreciaron diferencias significativas en relacién a la
marca del implante. Se ha introducido esta pregunta para poder comprobar si esta variable
también se cumple en la poblacion estudiada.

En relacion al bloque 3, se considero relevante conocer el centro implantador, el nimero
de seguimientos y el centro al que acude actualmente, con el fin de saber si la coordinacion y
la formacién de los profesionales influyen en el rendimiento .

En cuanto al bloque 4, fue necesario preguntar acerca del nimero de horas que utiliza el
IC al dia y la dificultad en el manejo diario. Segun el Comité Espafiol de Audiofonologia
(CEAF, en adelante), la Comisién para la Deteccién Precoz de la Hipoacusia (CODEPEH, en
adelante) y FIAPAS *!, la rehabilitacién debe dirigirse a la persona en totalidad, ademas debe
abarcar la ensefianza del manejo y el cuidado del IC. Mientras el estudio realizado por Kevin
et al. *®, demuestra que la horas de uso medio del IC son 12 horas diarias.

En el blogque 5, se pregunt6 por el tiempo de espera desde la activacion del IC hasta que se
recibié una intervencion logopédica, ya que la rehabilitacion en general se suele indicar en un
periodo de seis meses a un afio, con lo cual si este tiempo se prolonga las posibilidades de
llegar a una comprensién adecuada se reducen de manera considerable *.

Seguidamente, una de las preguntas iba dirigida acerca de la rehabilitacion por el Servicio
Céntabro de Salud (SCS, en adelante), nimero y duracion de las sesiones, y tiempo total de la

rehabilitacion *; para valorar tanto la formacion de los profesionales, la satisfaccion con el
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SCS asi como la suficiente duracion de la rehabilitacion. En cuanto a la rehabilitacion
logopédica, esta cubierta en Cantabria en pacientes menores de seis afios por el servicio de
Atencion Temprana (AT, en adelante), y en mayores de seis afios por el Servicio de
Rehabilitacion del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla *.

A continuacion, se pregunta sobre si se realiza una rehabilitacion logopédica fuera del
SCS, en caso afirmativo, que se indique el nimero y duracion de las sesiones, el tiempo que
lleva acudiendo al servicio y si esa rehabilitacion se realizO mientras acudia al servicio

publico o al finalizar 3* %

, con el objeto de comparar la relacién entre acudir nicamente a un
servicio publico o complementar la rehabilitacién con un servicio privado.

Para terminar este blogue, se pregunto si se realizan ejercicios de rehabilitacion en casa, en
caso afirmativo, el nimero de horas a la semana. “La familia forma parte del programa
rehabilitador, el logopeda debe de ensefiarles ejercicios para que los realicen en casa” *.

Respecto al bloque 6, ha sido necesario preguntar acerca de los apoyos recibidos en el
colegio tanto del Maestro de Audicion y Lenguaje (AL, en adelante) como del Maestro de
Pedagogia Terapéutica (PT, en adelante), sobre las adaptaciones curriculares, el soporte
tecnoldgico y las adaptaciones de la clase. Las adaptaciones curriculares tienen la finalidad de
que el alumnado con discapacidad auditiva realice aprendizajes significativos y motivadores.
Es importante que haya en el aula adaptaciones, ademas de unos apoyos especificos para
realizar una rehabilitacion. Por dltimo, es de gran ayuda utilizar un soporte tecnol6gico, como
son los equipos de FM 1" %7,

En el bloque 7, se pregunta sobre si han recibido algun tipo de ayuda econdémica y si han
recibido informacion por parte de los especialistas, en caso afirmativo se valoré dicha
informacion antes y después de la implantacion. La falta de conocimiento, las dificultades
para contextualizar los beneficios y riesgos, el miedo a la decision tomada y sus repercusiones

a largo plazo son algunos de los factores que dificultan el proceso de decision de los padres,

por lo que los profesionales de la salud tienen que proporcionar orientaciones e informacion
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18 38 Ademas, es necesario un enfoque multidisciplinario integral durante las diferentes
etapas del proceso del I1C 3%, En cuanto a las ayudas econdmicas, el Boletin Oficial del
Estado incluye el ICB tras valoracién individualizada en nifios y adultos .

Por ultimo, en el bloque 8 se valora la calidad de vida, para ello se pregunt6 sobre las
expectativas que tenian y si se han cumplido en la actualidad. Las expectativas de los padres
suelen ser buenas en relacion con la comunicacion, la autonomia y la participacion social de
los nifios post-implantacién *. Para garantizar el compromiso de los padres y la motivacion,
es importante tener una idea de las expectativas y los factores que influyen *'.

Por otra parte, se considera relevante conocer si el mantenimiento es caro, debido a que un
estudio realizado por Barton et al. *, calculaba que el coste de mantenimiento del IC era de un
22% en 2000/2001 y estaba previsto que aumentara en 2015/2016 a un 63%, por lo tanto, es
importante saber si el coste de mantenimiento supone un esfuerzo econdémico para las
familias.

De igual modo, se pregunta sobre los resultados que da el implante en diferentes
situaciones (casa, calle y colegio), sobre si creen que ha mejorado la calidad de vida de su hijo
y la de su familia, si se arrepienten de haberse implantado y si lo recomendarian. Un estudio
realizado por Yorgun et al. “®, demuestra que la mayoria de los padres estaban satisfechos con
el IC y los pacientes se muestran mas seguros de si mismos, por lo tanto los efectos positivos
sobre la calidad de vida son un hecho demostrable.

Como conclusion, se propuso que reflejaran las ventajas y los inconvenientes que ellos
consideraran importantes. Con el fin de comprender la perspectiva de los padres ** y poder
usar estos resultados en futuras investigaciones.

Analisis estadistico

La realizacion del analisis estadistico se comenzo el 15 de Abril de 2016. En primer lugar,
se interpretd la encuesta realizada en papel, para poder introducir las preguntas y las

respuestas, con un codigo de numeros (Anexo n° 8) en una encuesta del Google Drive (Anexo
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n°9). Una vez hecha la plantilla se fueron introduciendo los resultados, encuesta por encuesta,
en una hoja de calculo disefiada especificamente. En dicha hoja quedaron reflejadas las 34
preguntas del cuestionario y las respuestas clasificadas en funcion de la contestacion de los
participantes.

Cada uno de los bloques ha sido analizado de manera diferente mediante unas tablas de
puntuacion, adjuntas en el Anexo n°® 10. Asimismo, cabe destacar que aunque el cuestionario
es baremable de forma cuantitativa, carece de validez y fiabilidad psicométrica.

En el bloque 1, se recogen los datos personales. El blogue 2 tiene un apartado que sirve de
criterio de inclusion y exclusion y otras dos preguntas baremables. EI bloque 3 tiene tres
preguntas que recogen datos sobre el centro implantador y una cuantificable. En el bloque 4
hay dos preguntas baremables. El bloque 5 queda dividido en varias preguntas relacionadas
con la rehabilitacion logopédica, por eso, cada una tiene una cuantificacion diferente. En el
bloque 6 las preguntas estan relacionadas con los apoyos escolares, de manera gque todas son
cuantificables. Ademas, en el bloque 7 se cuantifican las dos preguntas que lo forman. Por
ultimo, el bloque 8, consta de siete preguntas puntuables relacionadas con la calidad de vida,
y una pregunta descriptiva, donde los padres pueden valorar las ventajas y desventajas del IC.

Aspectos éticos

Carta de presentacion y consentimiento informado. Antes de incluir a una persona en el

estudio se le inform¢ acerca de los objetivos, la metodologia a seguir y la confidencialidad
de los datos. Para ello, se realizd una carta de presentacion junto con un consentimiento
informado, con el objetivo de explicar a los participantes lo que se pretende alcanzar con
este estudio. Una vez informados se paso el cuestionario.

Confidencialidad de los datos. La informacion referente a la identidad de los pacientes se

considera confidencial a todos los efectos. Los datos recogidos se han documentado de
manera andnima, vinculandose a un codigo (numero de paciente), de manera que ni el

investigador ni el revisor puedan asociar tales datos a una persona identificada.
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Limitaciones del estudio

A lo largo de todo el proceso de investigacion se ha ido informando de las diferentes
limitaciones, empezando con el hecho de que la divulgacién del cuestionario no ha sido activa
por parte de todos los miembros de la junta directiva de AICE; por eso se estima que no ha
habido la mé&xima difusion.

Por parte de un miembro de dicha junta, se ha llegado a saber que algunos socios se
negaron a hacer el cuestionario porque el rendimiento del IC no era bueno. Por todo esto, se
han tenido limitaciones en el niumero de encuestados y en la variedad de las situaciones,
pudiendo decir que la muestra no es completamente representativa de todos los pacientes con
IC entre 0 y 16 afios en Cantabria.

Ademas, se han excluido tres encuestas de las dieciséis que se habian conseguido debido a
un problema al imprimir la encuesta por parte de la asociacion colaboradora, se entrego sélo
la mitad del formulario a las familias; al no obtener los datos mas relevantes para el estudio se
decidié no incluirlas, para evitar sesgos en los resultados.

Se intentd volver a conseguir esas encuestas completas pero la respuesta por parte de
FESCAN llego fuera del plazo razonable para incluir las modificaciones.

En cuanto a la pregunta de la marca del IC, del bloque 2, no se pudo analizar debido que
no se ha conseguido una muestra representativa de todas las marcas, el 77% de los
participantes llevan Cochlear. Ademas, la pregunta sobre el manejo del IC, del bloque 4, no se
analizé ya que todos los participantes mayores de 5 afios manifestaban no presentar dificultad.

Por Gltimo, en el analisis de los resultados, se ha podido observar alguna respuesta
contradictoria (blogue 5, pregunta 1). Se considera que esta pregunta ha podido crear
confusion en vista de los resultados obtenidos. Para futuras investigaciones se ha de plantear
la pregunta de una manera mucho mas especifica: “;Cuanto tiempo tuvo que esperar desde

que le activaron el IC hasta que recibid una intervencion logopédica?”.
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Debido a las limitaciones expuestas, sobre todo las referentes a la cantidad muestral, los

resultados no pueden ser concluyentes ni representativos.

RESULTADOS

Caracteristicas sociodemograficas de los participantes

Todos los participantes son de Cantabria y presentan una hipoacusia prelocutiva, ocho son
mujeres (62%) y cinco hombres (38%). La edad media es de 7 afios y 6 meses (ver figura Il
en el Anexo n° 2), con una desviacion tipica de 3 afios y 9 meses.

Caracteristicas del IC:

El diagnéstico mas frecuente entre los participantes es la hipoacusia neurosensorial

bilateral profunda (Figura 1). La edad de activacion se divide en cuatro grupos (Figura 2).

= Hipoacusia neurosensorial
bilateral severa

= < 0 afios
= Hipoacusia neurosensorial ) .
bilateral profunda = 1a?2anos
Hipoacusia severa- 2 a4 anos
profunda > 4 afios
Sindrome asociado
Figura 1- Diagnostico Figura 2- Edad de Activacion

El tipo de implantacion: el ICU esta subdivido en dos, ICU + audifono donde hay cinco
participantes (38%) o ICU con so6lo un participante (8%). En cuanto al ICB hay siete
participantes (54%) (Figura 3). En la marca del implante, el 77% de los participantes llevan el

IC de Cochlear (ver figura Il en el Anexo n° 2).

Tipo de implantacién

ICU + Audifono ICU ICB

o N b O

Figura 3- Tipo de implantacion
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Caracteristicas del centro implantador:

Se han producido cambios del centro implantador al centro que acude para realizar las
revisiones del IC. El centro implantador de referencia es el Hospital Universitario Central de
Asturias (HUCA, en adelante). Sin embargo, en la actualidad el centro de seguimiento es el
HUCA o la Clinica Universidad de Navarra (CUN, en adelante) (Figura 4). Los seguimientos
recibidos por el centro implantador en la mayoria de los casos son 10, pero hay mucha
variedad dependiendo del tiempo que lleven implantado, a mayor tiempo con el IC mas

seguimientos han recibido. *°

La segunda opcion mas ° II
0 N

escogida es 8 y después l N - N -
HUCA CUN HULP HRC
entre 4 y 3. B Centro implantador ~ ® Centro de seguimiento

Figura 4- Centros de referencia
En los apartados de formacion de los profesionales en el centro implantador la
coordinacion entre su centro de referencia con el centro implantador y el grado de satisfaccion

del centro implantador, se pidi6 que se valoraran del uno al cinco (Figura 5).

m Formacion de los profesionales en el centro implantador
m Coordinacion entre tu centro de referencia con el centro implantador

El grado de satisfaccion del centro implantador
10 10

3
1 ’ 1 1 1 .
0 0 0 0
2

Figura 5- Valoracion del Centro Implantador

Caracteristicas del uso del IC:

Las horas del uso diario del IC se dividen en cinco secciones en la primera de 0-6 horas y
la Gltima 18-24 horas no obtienen resultados. La mayoria de los encuestados, en un 46,2%,
utilizan el IC entre 14-15 horas, después el 30,8% entre 7-13 horas y en menor medida en un

23,1% entre 16-18 horas. Mientras que en la dificultad en el manejo diario del IC tiene en
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“ninguna” un 57% y en “poca” con un 43% mientras que en “bastante” y en “mucha” no se
obtuvo puntuacion.

Caracteristicas sobre la rehabilitacion:

Se empezd preguntando cuanto tiempo \
paso desde la activacion del IC hasta que -T2 2
1 1
se recibio una intervencion, este apartado 0 15 2.3 46 219 12
. . . dias—1 meses. meses meses  Mmeses
tiene resultados muy diferentes (Figura 6). mes.

Figura 6- Tiempo de espera para la rehabilitacion
Todos los participantes han recibido la rehabilitacion en AT, el nimero de sesiones por
semana oscila entre tres con un 61,5% y dos con un 38,5%. Las sesiones en todos los
participantes son de 45 minutos de duracion, mientras que la duracion en meses varia
bastante. Hay un triple empate del 23,1% entre las opciones 13-25 meses, de 26-30 meses y
de 31-36 meses, y un doble empate = Formacién de los profesionales

Te parecio suficiente la rehabilitacion

0, -
con un 15,4% entre los 0-12 meses El grado de satisfaccion

y mas de 36 meses. La valoracién 6 6
del servicio tiene tres apartados a ! . !
2 2 2 2
puntuar del uno al cinco (Figura 7). 1 1 11
Hm Hlln =
1 2 3 4 5
Figura 7- Valoracion del SCS
También se preguntd por la rehabilitacion fuera del servicio publico, de la cual seis
participantes no la realizan, mientras que siete si acuden. De los participantes que contestaron
afirmativamente, un 71% recibe 2 sesiones por semana de 45 minutos y la duracion del
servicio esta entre los 2-3 afios (57%) o mas de 4 afos (43%). Esta rehabilitacion en un 71%
se realiza después de terminar la rehabilitacion en el SCS, en dos casos se dio durante y
después. Ademas, se preguntd si se realizan ejercicios en casa, seis contestaron negativamente

y siete afirmativamente, de los cuales un 71 % trabajan mas de 6 horas a la semana en casa.
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Caracteristicas del colegio:

Por un lado, once de los participantes reciben apoyo del AL, de ellos ocho reciben entre 3-
6 horas a la semana mientras que tres reciben entre 0-2 horas semanales. Por otro lado, nueve
de los participantes reciben apoyo del PT. Mientras que Unicamente tres tienen una adaptacion
curricular. En cuanto a los apoyos tecnoldgicos, cinco de los participantes tiene un sistema de
FM en su clase y el resto no tiene ninguna adaptacion. En relacién a la estructuracion de la
clase sélo tres tienen adaptaciones (ver figura IV en el Anexo n° 2)

Caracteristicas de las ayudas Vv la informacidén recibida:

La mayoria de los encuestados han recibido ayudas e informacion mientras que dos ponen
que no han recibido nada. La informacion m Pre-implante  ® Post-implante
recibida resolvio las dudas de todos los ’

5
encuestados, pero para valorar mas 4
3
profundamente la informacion se dividio - .
m N o0
3 4 5

en dos apartados valorados del uno al cinco ) ,

(Figura 8). Figura 8- Valoracion informacion recibida

Caracteristicas sobre los resultados:

Para valorar los resultados hay que saber qué tipo de expectativas tenian del IC, nueve de
los candidatos tenian buenas expectativas mientras que cuatro no lo tenian claro o no querian
poner expectativas. De todos los candidatos, doce dicen haber cumplido las expectativas

esperadas mientras que s6lo uno afirma que no se han cumplido en la actualidad.

Por un lado, se preguntd si el mantenimiento es caro, en este apartado doce de los

. .. m Casa ® Calle m Colegio
encuestados afirman que el mantenimiento

7 7
6 6
es caro, mientras que uno dice que no. Por ,
3
otro lado, el rendimiento del IC se valora 1
0 0 O 0 0 O 0
en tres areas: el colegio, la casa y la calle NOLOUSO  MALO  REGULAR  BUENO MUY

BUENO

(Figura 9) Figura 9- Rendimiento del IC
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Todos los participantes en casa tienen un resultado entre “bueno y “muy bueno”, mientras
que un 8% en el colegio y un 23% en la calle obtienen un rendimiento “regular”.

En la Gltima parte, todos los encuestados coinciden en que ha mejorado la calidad de vida
de su hijo y la de su familia, no se arrepienten de haber implantado a su hijo y lo
recomendarian a otros nifios en la misma situacion.

Por ultimo, en el apartado de ventajas todos coinciden en que el IC ayuda en la
comunicacion y en la integracion social con iguales, mientras que en desventajas un 90%
coinciden en que el mantenimiento es caro y que en el agua no funciona, dificultando su dia a

dia.

DISCUSION Y RELEVANCIA DE LOS RESULTADOS

Tras obtener los resultados de cada variable a analizar, se contrastaron con los resultados
en el rendimiento del IC y la calidad de vida con el fin ultimo de comprobar si se han
cumplidos los objetivos planteados.

El primer objetivo era comprobar que la implantacion precoz favorecia la calidad de vida.
Se ha muestreado que los implantados antes del afio de vida tienen un mejor rendimiento en
condiciones desfavorables para la audicion, por ejemplo, la calle. Mientras que los
implantados después del afio de vida hasta los cuatro afios obtienen un rendimiento “muy
bueno” o “bueno” en casa, y “bueno” o “regular” en condiciones desfavorables, como la calle
o el colegio. Por ultimo, los implantados después de los cuatro afios muestran un rendimiento
regular en casa, en la calle y en el colegio. Esto se debe a que en los nifios con hipoacusia
prelocutiva de corto plazo tendran mayor facilidad para adquirir las habilidades auditivas de
forma natural si el tratamiento se dirige en ese sentido, mientras que los nifios implantados a
edades mas tardias mantienen un desfase importante entre la percepcion y la produccion del

habla %’
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El segundo objetivo era verificar que el ICB proporciona mejor rendimiento, en
condiciones desfavorables para la audicion, que el ICU ?°. Se ha podido muestrear que de los
siete participantes con ICB, cinco presentan un rendimiento muy bueno del IC incluso en
ambientes como la calle, mientras que dos tienen dificultades cuando el ruido es muy elevado.

En cambio de los seis participantes con ICU, se ha observado que cuatro de ellos tienen un
rendimiento bueno ante situaciones de ruido y dos presentan dificultades en ambientes
ruidosos. Por lo tanto, este estudio no confirma que el ICB presente mejor rendimiento que el
ICU en condiciones desfavorables para la audicion.

La rehabilitacion tiene varios apartados, todos influyen de manera directa en la calidad de
vida. Por eso el tercer objetivo era demostrar que las rehabilitaciones especializadas, ademas
de la intervencion precoz constante en el tiempo y el uso >12 horas diarias mejora el
rendimiento del IC. Por un lado, una vez analizados los datos, se concluye que las encuestas
con mayor puntuacion y mayor rendimiento del IC, corresponden a los pacientes que han
realizado una intervencion intensiva y de calidad, complementada con una intervencion fuera
del SCSy con ejercicios en el ambito familiar.

Mientras que los que menor puntuacion recibieron y peor rendimiento obtienen,
corresponden a pacientes que han recibido poca intervencién en SCS y la han valorada
negativamente, se considera que esto esta incentivado por una implantacién tardia. Segun
Furmanski *°, la rehabilitacion debe centrarse en la totalidad del paciente, siendo necesaria
una rehabilitacion especializada en nifios con hipoacusia prelocutiva, matizando que
necesitaran mayor tiempo para obtener mejores resultados, este tiempo disminuird cuanto mas
precoz sea la implantacion.

Por otro lado, el promedio de uso diario del implante es de 14 horas, demostrando que a
mayor uso de horas (>16 h) el rendimiento es “muy bueno” en la calle y en ¢l colegio. El
rendimiento es “muy bueno” o “bueno” cuando el uso diario es entre 14-15 horas, y cuando el

uso es menos de 12 horas el rendimiento es “bueno” o “regular”.
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Por ultimo, en cuanto a la valoracion del centro implantador y la coordinaciéon con el
centro rehabilitador no se obtienen datos concluyentes, debido a que pacientes con malas
valoraciones obtienen un buen rendimiento del IC.

En relacion a los apoyos escolares se plante6 como objetivo valorar que las ayudas
recibidas en el ambito escolar mejoran el rendimiento del IC favoreciendo la inclusion del
alumno en el entorno educativo. Una vez realizado el analisis de los datos, por un lado, se ha
observado que las encuestas con mayor puntuacion tienen “muy buenos” resultados en el
ambito escolar, ya que reciben apoyo en el Curriculum y ayuda de soporte tecnoldgico.
Asimismo, obtienen “buenos” resultados cuando reciben adaptacion curricular o ayuda de un
sistema FM.

Por otro lado, los que obtienen puntuaciones mas bajas, son aquellos que tienen resultados
“regulares” en ambito académico y no reciben apoyos especificos. Cabe destacar, que la
disposicion de los recursos y de las medidas de apoyo, para la accesibilidad al entorno
educativo, deben estar presentes incluso cuando han desarrollado altos niveles de la
comunicacién hablada *°.

El Gltimo objetivo era verificar que la informacion y las ayudas recibidas son necesarias
para ajustar las expectativas de las familias con el fin de mejorar la calidad de vida. Los
resultados obtenidos del estudio comprueban que las puntuaciones mas altas ajustan sus
expectativas pre-implante llegandose a cumplir en la actualidad. Mientras que las
puntuaciones mas bajas confirman que no tenian expectativas o0 eran unas expectativas
desmesuradas, viéndose afectada la calidad de vida de manera directa. Por eso, se deben
ajustar las expectativas y resolver dudas antes de comenzar el proceso de implantacion **.
Conclusiones

Este estudio demuestra que la calidad de vida se ve influenciada por muchas variables,

cada una de ellas afecta de una manera sobre el rendimiento del IC. Si alguna variable se ve

Pagina 21



alterada se reflejara en la valoracion subjetiva de los familiares de nifios implantados, sobre la
calidad de vida.

Por un lado, se puede verificar que una implantacion precoz seguida de un uso diario y de
una intervencion especializada mantenida en el tiempo, facilita a los pacientes con IC
conseguir el mayor rendimiento de las habilidades auditivas de forma natural. Ademas, se
comparé la necesidad de ayudas especificas a nivel escolar para favorecer la inclusion del
alumnado y mejorar el rendimiento del IC en el ambito educativo. Todo esto se vera
influenciado por la informacion y las ayudas que reciban los padres, lo que ayuda a mejorar la
dindmica familiar y la calidad de vida.

Por otro lado, no se consiguieron resultados concluyentes de que el ICB tenga mejor
rendimiento que el ICU, debido al limitado numero de muestra. Lo que lleva a plantear una
futura investigacion con mayor nimero de pacientes, centrdndose exclusivamente en esta
variable. Ademas, no se obtuvieron datos evidentes de que un enfoque multidisciplinario
mejorara el rendimiento del IC.

Como futuras investigaciones, se plantea la posibilidad de analizar todas las posibles
variables que interfieran en la calidad de vida, con un mayor valor muestral, es decir, a nivel
regional y/o estatal. Otra posible investigacién seria analizar el cambio comportamental que
se produce en nifios implantados, en la pregunta de ventajas se observo que varios padres
comentan la mejora en el comportamiento y el caracter de sus hijos post-implantacion.

Por ultimo, tras analizar el apartado de inconvenientes se plantea la posibilidad de estudiar
como afecta en la calidad de vida de los nifios con IC tener que quitérselo en la playa, en la

piscina y al dormir, ademas de tener mucho cuidado cuando estan jugando.
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Anexo 1 — Cuestionario para padres

Valoracion subjetiva de la calidad de vida del Implante Coclear en

Cantabria
Blogue 1: Datos personales de su hijo:
1. Fecha de nacimiento:
2. Sexo: Masculino Femenino

3. Edad de sordera:

Blogue 2: Datos sobre el implante:

1. Diagnéstico:

2. Fecha de implantacion y/o activacion:

3. ¢El implante que utiliza su hijo es uni o bilateral?

Unilateral. ¢En el otro oido lleva audifono?:

Bilateral

4. ¢ Qué marca de implante utiliza su hijo?

Blogue 3: Datos sobre el centro implantador:

1. ;Cuadl es el centro implantador?

2. ¢Cuantos seguimientos hizo?
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3. En la actualidad ¢A qué centro acude para la revision?

4. VValoradel 1 al 5:

La formacion de los profesionales en el centro implantador

La coordinacion entre tu centro de referencia con el centro implantador

El grado de satisfaccion del centro implantador

Blogue 4: Datos sobre el uso del implante:

1. ¢Cuéntas horas utiliza el implante coclear al dia?

2. ¢ Tiene dificultad su hijo en el manejo diario del implante? (En caso de que sea menor de 5

afios no contestar)

Ninguna

Poca

Bastante

Bloque 5: Datos sobre la rehabilitacion:

Mucho

1. ¢Cuénto tiempo tuvo que esperar para recibir una intervencion?

2. ¢Qué rehabilitacion obtuvo por el Servicio de Logopedia en el Servicio Cantabro de Salud?

NuUmero de sesiones a la semana:

Duracioén de las sesiones:

Duracion de la rehabilitacion total en meses:
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3. ¢Ddnde realizo su hijo la intervencion logopédica?

Atencion Temprana

Servicio de Rehabilitacion Marqués de Valdecilla.

4. Valora del 1 al 5 el Servicio Cantabro de Salud:

La formacion de los profesionales

Te parecio suficiente la rehabilitacion

El grado de satisfaccion con el SCS

5. ¢Realiza una rehabilitacion logopédica fuera del servicio publico?

Si

NuUmero de sesiones a la semana:

Duracion de las sesiones:

Cuanto tiempo lleva su hijo acudiendo a ese servicio:

Se realizé durante la rehabilitacion pablica o después:

No

6. ¢ Realiza ejercicios de rehabilitacion por su cuenta en casa?

Si. ¢Cuantas horas a la semana?:

No
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Blogue 6: Datos sobre el colegio:

¢ Tiene algun tipo de apoyo especifico?

1. Maestro de Audicion y Lenguaje:

Si. ¢Cuantas horas a la semana?:

No

2. Maestro de Pedagogia Terapéutica:

Si

No

3. Adaptacion Curricular:

Si. ¢Cuales?:

No

4. Soporte tecnologico (FM, bucle magnético....):

5. Adaptacion de la clase:

Si. ¢Cuales?:

No

Blogue 7: Datos sobre la informacién v las ayudas recibidas:

1. ¢Has recibido algun tipo de ayuda econémica o informacion sobre este tipo de ayudas?
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2. ¢Has recibido informacion por parte de los especialistas que resolvieran tus dudas sobre el

Implante Coclear?

Si

No

En caso afirmativo valora del 1 al 5:

La informacion recibida antes de la implantacion

La informacion recibida después de la implantacion

Blogue 8: Datos sobre el resultado:

1. ¢ Tenia buenas expectativas? ;Se han cumplido en la actualidad?

2. ¢Consideras que es caro el mantenimiento?

3. Marque con una “X” en cada situacion el resultado que le da a su hijo el implante:

No lo uso

Malo

Regular

Bueno

Muy bueno

Casa

Calle

Colegio

4. ;Cree que ha mejorado la calidad de vida de su hijo con el implante?

Si

No

5.¢Y lade su familia?

Si

No

Pagina 33



6. ¢ Se arrepiente de haberle implantado?

Si

7. ¢Recomendaria el implante coclear a un nifio en la misma situacion que su hijo?

Si

No

No

8. Lista de ventajas e inconvenientes del implante coclear:

Ventajas

Inconvenientes
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Anexo 2 — Figuras
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Anexo 3 — Carta de presentacion
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UC

UNIVERSIDAD
DECANTABRIA

— ADSCRITA =—

Raquel Renedo Lope

ESCUELAS UNIVERSITARIAS
GIMBERNAT-CANTABRIA

Email: raguel.renedo@euq.es

Santander, a Febrero de 2016

A la atencion de

Como coordinadora del trabajo de fin de grado de dos alumnas de 4° de logopedia, Laura
Callejo Cuadrillero y Andrea Martin Pérez, les envi6 esta carta para pedir su colaboracion en

nuestra investigacion sobre la calidad del Implante Coclear en Cantabria.

El objetivo principal del estudio es valorar la situacion actual del Implante Coclear en
Cantabria, con el fin dltimo de identificar la posible relacion entre la calidad de vida de nifios

con Implante Coclear en Cantabria con sus respectivos condicionantes.

Por este motivo, vamos a realizar un estudio transversal donde necesitariamos toda su
colaboracion y difusién para obtener la mayor muestra posible. Cabe destacar, que estos

cuestionarios seran completamente andnimos y seguiran un programa de proteccion de datos.

El estudio que queremos realizar estard acotado entre nifios de 0-16 afios de Cantabria, para
ello hemos realizado un cuestionario dirigido a los padres. El cuestionario sera enviado
mediante fotocopias o a través del correo electrénico y la via de recogida dependera de su

comodidad, en plazo maximo de un mes, hasta el 8 de Abril.

Queremos dar las gracias de antemano por su colaboracion y pedir la mayor difusion del
cuestionario, ademas responderemos a todas las preguntas que les surjan tanto por correo
electrénico como en persona, ofreciéndonos a dar una presentaciéon del trabajo si asi lo

solicitarais.

Esperamos su respuesta,

Atentamente:

Raquel Renedo Lope Andrea Martin Pérez Laura Callejo Cuadrillero

amartinpe@campus.eug.es Icallejo@campus.eug.es
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Anexo 4 — Consentimiento informado

e d
e~
=

L
ESCUELAS UNIVERSITARIAS
GIMBERNAT-CANTABRIA

UC

UNIVERSIDAD
DECANTABRIA

— ADSCRITA =—

CONSENTIMIENTO INFORMADO

El propdsito de este consentimiento es proveer a los participantes de este proyecto una clara

explicacion de la naturaleza del mismo asi como de su rol en €l como participantes.

El presente proyecto es conducido por Andrea Martin Pérez y Laura Callejo Cuadrillero, de la
Escuela Universitaria Gimbernat-Cantabria. La meta del estudio es identificar la posible
relacién entre la calidad de vida de nifios con Implante Coclear en Cantabria con sus

respectivos condicionantes.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira que responda a una serie de preguntas,

realizandolo en el tiempo que usted como participante crea necesario.

La participacion en este estudio es estrictamente voluntaria. La informacion que se recoja

sera confidencial y no se usara para ningun propésito fuera de los de esta investigacion.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento
durante su participacién en él. Igualmente, puede retirarse del proyecto en cualquier

momento sin que eso lo perjudique de ninguna manera.
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Anexo 5 — Carta de agradecimiento

UC

UNIVERSIDAD
DECANTABRIA

i
)

e ADSCRITA =

Santander, a Abril de 2016

ESCUELAS UNIVERSITARIAS
GIMBERNAT-CANTABRIA

A la atencion de las familias del ,

Debido a la gran colaboracién recibida, nos gustaria expresar a traves de este mensaje nuestro
profundo agradecimiento por la implicacion en la encuesta y por su valioso aporte de
informacién, la cual hara posible que podamos realizar nuestro Trabajo de Fin de Grado.
Gracias a todos tenemos una muestra mas grande, que facilita que los resultados puedan ser

representativos del colectivo de nifios y nifias con implante coclear en Cantabria.

Sin su ayuda esto no hubiera sido posible,

Muchas gracias,

Atentamente,

Andrea Martin Pérez

Laura Callejo Cuadrillero
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Anexo 6 — Cuestionario de la tesina VValidaciéon de los cuestionarios de
calidad de vida “Glasgow Benefit Inventory” y “Njmengen Cochlear

Implant Questionnaire” en paciente con implante coclear”

ESTUDIO DE CALIDAD DE VIDA EN ADULTOS CON IC

GLASGOW BENEFIT INVENTORY (GBI)

Por favor conteste a todas las preguntas. Algunas preguntas parecen
idénticas, aunque hay diferencias. Por favor lea todas las preguntas y
dese tiempo suficiente para responder. Por favor rodee con un circulo el
numero apropiado. Gracias.

Sujeto ID Q|O|L | M|A| 2|2

Persona que guia el cuestionario: Fecha
(ej. 01ENE11)

Dia Mes Ao

Ejemplo

Esta pregunta es un ejemplo que ilustra una respuesta adecuada. Por favor no conteste
a la siguiente pregunta. El cuestionario comienza en la siguiente pagina.

Por favor rodee con un circulo el nimero en cada linea que mejor corresponda a su estado.

1. ¢Elresultado de la operacion, cémo ha afectado a las cosas que usted hace?

Mucho peor Algo o un poco Sin cambio Algo o un poco Mucho mejor
peor mejor

1 2 3 m 5
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1. ¢Elresultado de la operaciéon, como ha afectado a las cosas que usted hace?

Algo 0 un poco Algo o un poco

Mucho peor peor Sin cambio mejor Mucho mejor
1 2 3 4 5
2. ¢El resultado de la operacion ha hecho que su vida sea mejor o peor?
Mucho mejor Algo o un poco mejor Sin cambio Sin cambio o un Mucho peor
poco peor
5 4 3 2 1
3. ¢Desde su operacién se siente mas o menos optimista acerca de su futuro?
Mucho_mas Mas optimista Sin cambio Menos optimista MUChQ menos
optimista optimista
5 4 3 2 1

4. ;Desde su operacion se siente mas o menos incémodo con un grupo de personas?

Mucho mas . . . Menos Mucho menos
incomodo Mas incomodo Sin cambio incémodo incomodo
1 2 3 4 5

5. ¢Desde su operacién se siente con mas o menos confianza en si mismo?

Mucho mas p . . . Menos Mucho menos
. Mas confianza Sin cambio . .
confianza confianza confianza
5 4 3 2 1

6. ¢ Desde su operacidn, encuentra mas facil o mas dificil el trato con otras personas?

Mucho mas facil Mas facil Sin cambio Mas dificil Mucho mas dificil

5 4 3 2 1

7. ¢Desde su operacidn, siente que tiene mas o menos apoyo de sus amigos?

Mucho més apoyo Mas apoyo Sin cambio Menos apoyo Mucho menos apoyo

5 4 3 2 1

8. ¢Ha visitado a su médico familiar, por cualquier razén, con mas o menos frecuencia desde su
operacion?

SLEhE ficE Mas frecuente Sin cambio Menos frecuente e Tz aes
frecuente frecuente
1 2 3 4 5

9. ¢Desde su operacidn, se siente mas o menos seguro de si mismo con respecto a sus
oportunidades de trabajo?

Mucho mas seguro Mas seguro Sin cambio Menos seguro  Mucho menos seguro

5 4 3 2 1
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10. ¢Desde su operacion, se siente mas o menos cohibido/a?

MUCh.O mas Mas cohibido Sin cambio Menos cohibido MUChO. Menos
cohibido cohibido
1 2 3 4 5

11. ;Desde su operacion, hay mas o menos personas que realmente se preocupan por usted?

Muchas mas z : . Muchas menos
Mas personas Sin cambio Menos personas
personas personas

5 4 3 2 1

12. ;Desde su operacion, ha tenido resfriados o infecciones con mas o menos frecuencia?

Mucha mas p . . . . Mucha menos
. Mas frecuencia Sin cambio Menos frecuencia .
frecuencia frecuencia

1 2 3 4 5

13. ¢Ha tenido que tomar, por alguna razén, mas o menos medicamentos, desde su operacion?

Muchos mas . . . Menos Muchos menos
; Mas medicamentos Sin cambio . .
medicamentos medicamentos medicamentos
1 2 3 4 5

14. ;Desde su operacion, se siente mejor o peor con usted mismo?

Mucho mejor Mejor Sin cambio Peor Mucho peor

5 4 3 2 1

15. ¢ Desde su operacion, tiene mas o menos apoyo de su familia?

Mucho mas apoyo Mas apoyo Sin cambio Menos apoyo Mucho menos apoyo

5 4 3 2 1

16. ¢ Desde su operacién, esta mas o menos incomodo/a con su salud?

Mucho mas e . . ., Mucho menos
. Mas incomodo Sin cambio Menos incomodo L
incbmodo incomodo

1 2 3 4 5

17. ¢ Desde su operacion, ha participado en mas o menos actividades sociales?

Muc_h_as mas Més actividades Sin cambio Menos actividades MUCh.a.S menos
actividades actividades
5 4 3 2 1

18. ¢Ha estado mas o menos propenso a retirarse de actividades sociales desde su operacion?

Mucho mas , . . Mucho menos
Mas propenso Sin cambio Menos propenso
propenso propenso
1 2 3 4 5

Pagina 41




ESTUDIO DE CALIDAD DE VIDA EN ADULTOS CON IC

NIJIMEGEN COCHLEAR IMPLANT QUESTIONNAIRE (NCIQ)

PROSPECTIVO

Por favor responda a las siguientes 60 preguntas referentes a su situacion
desde que utiliza el implante coclear (Responda “no aplicable” (N/A) sélo
si ninguna de las opciones es aplicable). Gracias.

Sujeto ID Q| O|L|M|A|]2]|2
Persona que guia el cuestionario: Fecha

(e]. 01ENE11) Dia Mes Afo
Ejemplo

Esta pregunta es un ejemplo e ilustra una respuesta apropiada. Por favor absténgase de
responder a la siguiente pregunta. El cuestionario comienza en la siguiente pagina.

Por favor tache la opcién que se corresponda mejor con lo que usted sienta.

2. ¢Puede oir ruidos de fondo (cisterna del sanitario, aspiradora)?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A

O O O M O O
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1. ¢ Puede oir ruidos de fondo (cisterna del sanitario, aspiradora)?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A

O O O O O O

2. ¢ Representa su déficit auditivo un serio obstaculo en su contacto con personas con audicién
normal?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] L] L] [ L] L]
3. ¢Le resulta posible hablar en susurros si es necesario?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] L] L] [ L] L]
4. ¢Se encuentra comodo en compafiia de otros pese a su déficit auditivo?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ [ L] L] [ [

5. ¢Puede mantener una conversacién con una persona en un ambiente silencioso (con o sin
lectura labial)?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ [ [l [ [ L]
6. ¢ Representa su déficit auditivo un serio problema durante su trabajo o estudios?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] [ [] [ [ L]
7. ¢Puede oir los pasos de otras personas en su casa (Ej., En el recibidor o las escaleras)?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] [ L] [ [ L]
8. ¢ Representa su déficit auditivo un serio problema en su contacto con personas sordas?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ [ [ L] [ L
9. ¢ Puede gritar si lo necesita?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ [ [ [ [ L
10. ¢Le molesta tener pérdida auditiva?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ L] [ L] [ L

11. ¢ Puede mantener una conversacion con dos o mas personas en un ambiente silencioso (con
o0 sin lectura labial)?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ L] [ L] [ L
12. ;Representa un serio problema su déficit auditivo en el trafico?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ L] [ L] [ L
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13. ¢ Puede oir el timbre de su puerta o su teléfono sonando?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A

[ O O O O O

14. ¢ Supone su déficit auditivo un serio problema cuando se encuentra en un grupo de personas
(aficiones, deportes, vacaciones)?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] L] [ [ L] L]
15. ¢ Puede hacerse entender por desconocidos sin usar gestos con sus manos?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ L] [ L] [ L]
16. ¢ Se irrita si no puede seguir una conversacion?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ L] L] [ [ [
17. ¢ Cuando se encuentra en una tienda muy ocupada puede entender al tendero?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ L] L] [ [ [
18. ¢ Representa su déficit auditivo un serio problema durante sus actividades de ocio?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[1 [1 [1 [ [1 [1
19. ¢ Puede oir (no sentir) un portazo cuando esta ocupado en casa?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ L] L] [ [ [

20. ¢ Representa su déficit auditivo un serio problema es su contacto con las personas con las
que vive (familia/comparfero sentimental)?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] L] [ L] [ O]
21. ¢ Es capaz de adaptar su voz a diferentes situaciones (ambiente Ruidoso o silencioso)?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] L] [ L] [ O]
22. ¢;Evita hablar con desconocidos?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] L] [ L] [ O]
23. ¢ Puede disfrutar de la muasica?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ L] [ L] [ L]
24. ¢ Representa su déficit auditivo un serio problema para desenvolverse en casa?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ [] [ L] [ L]
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25.

¢, Podia oir coches aproximandose en el trafico?

26.

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] [ [] [ [ [

¢, Se sentia fuera de lugar debido a su pérdida auditiva cuando estaba acompafiado?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ [ H [ [ [

27.

¢Podia un desconocido oir en su voz que era usted sordo o hipoacusico?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A

d d d g d d

28. ¢ Pedia a otras personas que le hablaran mas alto o claro cuando estaban hablando muy bajo
0 poco claro?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ [ ] [ O] [
29. ¢ Podia reconocer ciertas melodias en la musica?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ [ [ [ [ [

30.

¢Representa su déficit auditivo un serio problema cuando va de compras?

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ [ L] L] [ [

¢Podia oir sonidos de débil intensidad (una llave cayendo o la alarma del microondas?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] [ L] [ L] L]

¢lba alugares donde su déficit auditivo podia representar un serio problema?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] [ L] [ Ll L]

¢ Podia hacerse entender por conocidos sin usar gestos con sus manos?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ [ L] [ L] [

Sentia ansiedad cuando habla con desconocidos?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] [ L] [ Ll L]

¢Podia reconocer ciertos ritmos en la musica?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ [ [] [ L] [

¢Representaba su déficit auditivo un serio problema cuando veia la television?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ [ [] [ L] [

¢Podia oir (no sentir) a alguien aproximandose desde atras?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] [ L] [ L] [
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38.

¢, Representaba su déficit auditivo un serio obstaculo en su contacto con personas de su
vecindario?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A

L O L] O [ O

39.

¢,Con qué frecuencia le enojaba que las personas pudieran oir en su voz o habla que usted
sufria un problema auditivo?

40.

41.

42.

43.

44,

45.

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ | [ H [ [
¢Podia entender a desconocidos sin lectura labial?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ L] [ L] [ L]
¢Representaba su déficit auditivo un serio problema en las fiestas (Ej. cumpleafios)?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ H [ [l [ L]
¢Podia oir (no necesariamente entender) a otras personas hablando en la radio?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] L] [ L] [ O]
¢Representaba su déficit auditivo un serio problema cuando esta con sus amigos?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] L] [ L] [ L]
¢, Podia ponerse en contacto con otras personas facilmente a pesar de su problema auditivo?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] L] [ L] [ O]
¢Podia oir la diferencia entre las voces de un hombre, una mujer o un nifio?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ L] [ L] [ L]

46.

¢ Representaba su déficit auditivo un serio problema cuando realizaba gestiones oficiales (E;j.
Seguros, abogado, ayuntamiento)?

47.

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] L] [ (] [ L]

¢, Podia oir que alguien le llamaba?
Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] L] [ (] [ L]

48.

¢Representaba su déficit auditivo un serio problema en su contacto con miembros de su
familia?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A

O O | O | O

49.

¢Habia situaciones en las que se habria sentido mas feliz si no hubiera sufrido problemas
auditivos?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A

O O O O O O
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50.

¢Encontraba que escuchar era cansado (con o sin lectura labial)?

51.

52.

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ [ L] [ L] [

¢Representaba su déficit auditivo un serio problema cuando sale o va de viaje?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] L] [ [ [ [

¢Podia oir voces de otra habitacion (Ej., Nifios jugando o un bebé llorando)?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ [ L] [ L] [

53.

Cuando estaba en grupo. ¢Sentia que otras personas no le tomaban en serio por su problema
auditivo?

54.

55.

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
[ [ [ L] [ [

¢, Su problema auditivo minaba su auto confianza?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] [ L] [ L] L]

¢Le impedia su problema auditivo valerse por si mismo (en el trabajo, en sus relaciones)?

Nunca Alguna vez Regularmente Casi siempre Siempre N/A
L] L] L] [ L] L]

Por favor observe: las categorias de respuesta para las siguientes 5 preguntas
son diferentes

56.

¢Podia hacer que su voz sonara enfadada, amistosa o triste?

57.

58.

59.

60.

No Pobremente Regular Bien Bastante Bien N/A

[ [ [ [ [ [
¢Podia controlar el tono de su voz (alto, bajo)?

No Pobremente Regular Bien Bastante Bien N/A

[ [ [ [ [ [
¢ Podia controlar el volumen de su voz?

No Pobremente Regular Bien Bastante Bien N/A

L] L] [ [ [ Ol
¢Podia hacer que su voz sonara “natural” (que no suene como la voz de una persona sorda?

No Pobremente Regular Bien Bastante Bien N/A

L] L] [ [ [ Ol
¢,Podia mantener una conversacion telefénica sencilla?

No Pobremente Regular Bien Bastante Bien N/A

[ L] [ [ [ L]
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Anexo 7 — Cuestionario “Beneficios y limitaciones, percibidos de forma

subjetiva, en relacién con el implante coclear, por pacientes adolescentes y

[EEN
[

adultos pre y postlocutivos”

Como media, ¢Cuantas horas al dia utiliza el implante coclear? horas

¢ Tiene dificultad en el manejo diario del implante?
1. Ninguna 3. Bastante
2. Poca 4. Mucha
¢Usa usted el teléfono?
1. Si, con cualquier persona.
2. Si, con personas conocidas.
3. Nolouso
Marque con un circulo, en cada situacién, el resultado que le da el implante:
En casa: (4) Muy bueno  (3) Bueno (2) Regular (1) Malo (0) No lo uso
En el trabajo: (4) Muy bueno (3) Bueno (2) Regular (1) Malo (0) No lo uso
Enlacalle: (4) Muy bueno (3) Bueno (2) Regular (1) Malo (0) No lo uso
Sin ruido: (4) Muy bueno (3) Bueno (2) Regular (1) Malo (0) No lo uso
Conruido:  (4) Muy bueno (3) Bueno (2) Regular (1) Malo (0) No lo uso
En general, ¢Cree usted que ha mejorad su calidad de vida con el implante?
Si (1) / No (0)
¢Recomendaria el implante coclear a un amigo que estuviera en su situacion?
Si (1) / No (0)
Por favor, escriba una lista de los beneficios que ha obtenido de la utilizacion del

implante:

Por favor, escriba una lista con las dificultades que ha tenido con la utilizacion del

implante: :
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Anexo 8 - Codigo de numeros para la inserccion de variables

Preguntas cerradas

1 Si
No
Sexo
Masculino
Femenino
Diagnostico
1 Hipoacusia neurosensorial bilateral profunda
2 Hipoacusia neurosensorial bilateral severa
3 Hipoacusia neurosensorial bilateral severo-profunda
4 Sindrome asociado
Edad de sordera
1 Prelocutiva
Tipo de implante
1 Unilateral
2 Unilateral + audifono
Bilateral
Marca del implante
Cochlear
2 Med-El

Advanced Bionics

Centro implantador

Hospital Universitario Central de Asturias

Clinica Universitaria de Navarra

Hospital Universitario La Paz

ArlwIN]|F-

Hospital Universitario Ramén y Cajal

Seguimientos realizados

1 seguimiento

2 seguimientos

3 seguimientos

4 seguimientos

5 seguimientos

6 seguimientos

7 seguimientos

8 seguimientos

((o] ookl B NN Nepl Ol IE-Ny NOON I O N B )

9 seguimientos

[HEY
o

10 seguimientos
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Centro Actual

Hospital Universitario Central de Asturias

Clinica Universitaria de Navarra

Hospital Universitario La Paz

ArlwIN]F-

Hospital Universitario Ramon y Cajal

Horas de uso del Implante Coclear al dia

0-6 horas

7-13 horas

14-15 horas

16-18 horas

gl |lwIN]F-

18-24 horas

Dificultad para el manejo diario

Ninguna

Poca

Bastante

AWM

Mucho

Tiempo de espera para recibir intervencién SCS

0 dias

15 dias — 1 mes

2 — 3 meses

4 — 6 meses

7 — 12 meses

[op 2N 0 NOVN I SN B

>13 meses

NUmero de sesiones a la semana SCS

1 sesion

2 sesiones

3 sesiones

4 sesiones

QIR |lWIN] -

5 sesiones

Duracién de las sesiones en el SCS

30 minutos

45 minutos

w

60 minutos

Duracion total de la rehabilitacion en el SCS

0 — 12 meses

13 — 25 meses

26 — 30 meses

31 — 36 meses

QB WIN]|F-

>36 meses.
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Donde se realizo la intervencion logopédica

Atencion Temprana

Servicio de Rehabilitacion Marques de Valdecilla

Numero de sesiones a la semana centro privado

1 sesion

2 sesiones

3 sesiones

4 sesiones

QIRIWIN] -

5 sesiones

Duraci

on de las sesiones en el servicio privado

30 minutos

45 minutos

60 minutos

Tiempo que lleva en el servicio privado

0-1afio

2 — 3 afos

>4 afnos

Dura

nte la rehabilitacién publica o después

Durante

Después

Durante y después

Ho

ras a la semana de ejercicios en casa

0 — 2 horas

3 —6 horas

>6 horas

Horas a la semana de AL en el colegio

0 — 2 horas

3 — 6 horas

>6 horas

Soporte tecnoldgico

Frecuencia Modulada

Bucle Magnético

No utiliza
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Anexo 9 — Cuestionario realizado en Google Drive

Cuestionario para padres

Waloracién subjetiva de la calidad de vida del Implante Coclear en Cantabria

*Cbligatorio

Paciente *

Elige

1. Datos personales de su hijo

Fecha de nacimiento *

dd/mm/aaaa

Sexo *

Elige

Edad de sordera *

Elige

2. Datos sobre el implante

Diagndstico *

Elige

Fecha de implantacion *

dd/mm/aaaa

Fecha de activacion *

dd/mm/aaaa
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¢El implante que utiliza su hijo es unilateral o bilateral? *

Elige

¢Qué marca de implante utiliza su hijo? *

Elige

3. Datos sobre el centro implantador

¢Cual es el centro implantador? *

Elige

¢Cuantos seguimientos hizo? *

Elige

En la actualidad. ;A qué centro acude para la revision? *

Elige

Valora del 1 al 5: Formacion de los profesionales en el centro
implantador *

1 2 3 4 5
O O O O O

Valora del 1 al 5: Coordinacion entre tu centro de referencia con
el centro implantador *

1 2 3 - 5

O O O O O

Valora del 1 al 5: Grado de satisfaccion del centro implantador *

1 2 3 - 5

O O O O O
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4. Datos sobre el uso del implante

¢Cuéntas horas utiliza el implante coclear al dia? *

Elige

;Tiene dificultades su hijo en el manejo diario del implante?

Elige

5. Datos sobre la rehabilitacion

¢Cuanto tiempo tuvo que esperar para recibir una intervencién?
*

Elige

£Qué rehabilitacion obtuvo por el Servicio de Logopedia en el

Servicio Cantabro de Salud?. NUmero de sesiones a la semana.
*

Elige

Duracién de las sesiones *

Elige

Duracién de la rehabilitacién total en meses *

Elige

;Doénde realizo su hijo la intervencién logopédica? *

Elige

Valora del 1 al 5: La formacion de los profesionales *

1 2 3 4 5

@) O @) O O
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Valora del 1 al 5: Te parecio suficiente la rehabilitacion *

1 2 3 - 5

O O O O O

Valora del 1 al 5: El grado de satisfaccién con el SCS *

1 2 3 - 5

O O O O O

;Realiza una rehabilitacion logopédica fuera del servicio
publico?

Elige

Numero de sesiones a la semana *

Elige

Duracion de las sesiones *

Elige

¢Cuanto tiempo lleva su hijo acudiendo a ese servicio? *

Elige

Se realizé durante la rehabilitacién publica o después *

Elige

;Realiza ejercicios de rehabilitacion por su cuenta en casa? *

Elige

¢Cuantas horas a la semana? *

Elige
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6. Datos sobre el colegio

;Tiene algun tipo de apoyo especifico? Maestra de Audicion y
Lenguaje *

Elige

;Cuéntas horas a la semana? *

Elige

Maestro de Pedagogia Terapéutica *

Elige

Adaptacion Curricular *

Elige

Soporte tecnolégico (FM, bucle magnético...) *

Elige

Adaptacion de la clase *

Elige

7. Datos sobre la informacion y las ayudas recibidas

¢Has recibido algun tipo de ayuda econémica o informacion
sobre este tipo de ayudas? *

Elige
¢Has recibido informacion por parte de los especialistas que
resolvieron tus dudas sobre el implante coclear? *

Elige

Valora del 1 al 5: Informacién recibida antes de la implantacidon *

1 2 3 4 5

O O O O @)
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Valora del 1 al 5: Informacion recibida después de la
implantacién *

1 2 3 4 5

@) @) @) O @)

8. Datos sobre el resultado

:Tenia buenas expectativas? *

Elige

:Se han cumplido en la actualidad? *

Elige

;Considera que es caro el mantenimiento? *

Elige

Valora del 1 al 5: El resultado que le da el implante en casa *

1 2 3 - 5

O O O O @)

Valora del 1 al 5: El resultado que le da el implante en la calle *

1 2 3 - 5

O O O O O

Valora del 1 al 5: El resultado que le da el implante en el colegio
*
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;Cree que ha mejorado la calidad de vida de su hijo con el
implante? *

Elige

.Y la de la familia? *

Elige

;Se arrepiente de haberle implantado? *

Elige

¢;Recomendarias el implante coclear a un nino en la misma
situacion que su hijo? *

Elige

Ventajas del implante *

Desventajas del implante *
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Anexo 10 — Tablas de puntuacion

Blogue 2
Esta formado por cuatro preguntas, la primera sirve de criterio de inclusion y de exclusion, y
la cuarta, no deberia producir cambios en el estudio. En cuanto a la pregunta dos, cuanto
menos tiempo lleve implantado mayor rendimiento obtendra del IC, y la pregunta tres valora

si la ICB da mejores resultados que el ICU en ambientes desfavorables para la audicion.

Blogue 3: 15 puntos
Estd formado por cuatro preguntas, las tres primeras sirve de datos sobre el centro
implantador. En cuanto a la Gltima pregunta, te permite valorar del 1 al 5 la formacion de los

profesionales, la coordinacion y el grado de satisfaccion, siendo 1 la puntuacion méas baja 'y 5

la mas alta.
Centro implantador
Formacion de los profesionales 1-5p
Coordinacion 1-5p
Grado de satisfaccion 1-5p
Blogue 4

Esta formado por dos preguntas, la primera cuanto mas tiempo lleve el IC al dia (en horas)
mayor rendimiento obtendrd del IC, y la segunda cuantas menos dificultades tenga en el

manejo diario del IC mejor calidad de vida tendré.

Blogue 5: 40 puntos

Pregunta 1: se valora segun los meses de espera, en un rango de 0-12 meses. Por eso, a

menor tiempo de espera mayor puntuacion.

Tiempo de espera para la rehabilitacion
Nada 5p
<1 meses 4p
2-3 meses 3p
4-6 meses 2p
7-12 meses 1p
> 12 meses Op
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Pregunta 2: consta de tres apartados, el 2.1, 2.2 y 2.3 a mayor nimero de sesiones, y mayor

duracion de sesiones y rehabilitacion mayor puntuacion.

Numero de sesiones a la semana

1 sesion Op

2 sesiones 1p

3 sesiones 2p

Duracién de la sesion
30 minutos Op
40 minutos 1p
60 minutos 2p
Duracion en meses de la rehabilitacion

0-12 meses Op
13-25 meses 1p
26-30 meses 2p
31-36 meses 3p
+ 36 meses 4p

Pregunta 3: no llevara puntuacion, es informativa para conocer el servicio que se valora en la

siguiente pregunta.

Pregunta 4: te permite valorar del 1 al 5 la formacién de los profesionales, la rehabilitacion y

el grado de satisfaccion, siendo 1 la puntuacién mas baja y 5 la mas alta.

SCS
Formacién de los profesionales 1-5p
Suficiente la rehabilitacion 1-5p
Grado de satisfaccion 1-5p

Pregunta 5: Rehabilitacion logopédica fuera del SCS

Se cuantificaran con 1 punto en caso afirmativo y con 0 puntos en caso negativo. Ademas, si

se contesta afirmativamente se podra valorar 5.1, 5.2, 5.3, 5.4, por lo tanto cuantas mas horas

mayor puntuacion.

Numero de sesiones a la semana
1 sesion Op
2 sesiones 1p
3 sesiones 2p
Duracién de la sesion
30 minutos Op
40 minutos 1p
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60 minutos 2p
Duracion en meses de la rehabilitacion

0-12 meses Op
24-36 meses 1p

+ 48 meses 2p

Realizacion

Durante 1p
Despueés 1p
Durante y después 2p

Pregunta 6:

Se cuantificaran con 1 punto en caso afirmativo y con 0 puntos en caso negativo. Ademas, si

se contesta afirmativamente se podra valorar la 6.1, por lo tanto cuantas mas horas mayor

puntuacion.

Horas a la semana

0-2 horas Op
3-6 horas 1p
+6 horas 2p

Blogue 6: 8 puntos

Todas las preguntas se valoraran con 1 punto cuando la respuesta sea afirmativa, mientras si

es negativa se dara 0 puntos. Ademas, si la primera pregunta es afirmativa se valorara a mayor

namero de horas mayor puntuacion.

Pregunta 1:
Si=>1p

No—->0p

Horas a la semana

0-2 horas 1p
3-6 horas 2p
+6 horas 3p

Pregunta 2, 3,4y 5:

Si > 1p

No—->0p
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Bloque 7: 12 puntos

En caso de contestar afirmativamente se obtendrd 1 punto y si la contestacion es negativa sera
0 puntos.

Pregunta 1:

Si—>1p

No—->0p

Pregunta 2: Si se contesta de manera afirmativa, se podrd acceder a valorar la informacion

recibida antes y después de la operacion, con una puntuacion del 1 al 5 (siendo 1 la

puntuacién mas baja y 5 la mas alta).

Si>1p
No—->0p
Informacion recibida
Pre-implante 1-5p
Post-implante 1-5p
Blogue 8: 18 puntos
Pregunta l,4,5y7: Pregunta2y 6
Si—>1p Si=>0p
No—=>0p No—>1p

Pregunta 3: esta divida en tres apartados, donde cada uno se puntuara por separado, dentro de
cada apartado se puede obtener un puntacion de 0 a 4 puntos, correspondiendo 0 a “no lo uso”

y 4 a “muy bien”.

Puntuacion
No lo uso Op
Malo 1p
Regular 2p
Bueno 3p
Muy bueno 4p

Mientras que la ultima pregunta es un dato que no llevara puntuacion, es decir, es descriptivo.
Se ha afadido para que las familias expresaran posibles variables que no estén en el

cuestionario y se puedan plantear en proximos estudio sobre la calidad de vida del IC.
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