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Resumen

El Cernimiento Auditivo Neonatal Universal (CANU) ha atraido la atencion en todo el
mundo como una politica publica orientada a mejorar los resultados para los nifios con pérdida
auditiva y sus familias (Fitzpatrick et al., 2008). En el 2003, la Oficina de Servicios Legislativos
de la Asamblea Legislativa de Puerto Rico desarrollé la ley nimero 311, para crear el Programa
de Cernimiento Auditivo Neonatal Universal (PCANU) del Estado Libre Asociado de Puerto
Rico. Comprender las necesidades de los padres puede mejorar la prestacion de los servicios
audiologicos a la nifiez y maximizar la inversion en los cernimientos auditivos (Fitzpatrick et al.,
2008). El proposito de esta investigacion cualitativa descriptiva fue conocer las experiencias y
perspectivas de los padres de nifios cuya pérdida de audicién fue detectada mediante el referido
del cernimiento auditivo neonatal a través de entrevistas semi —estructuradas. Se utilizé una guia
de preguntas para obtener informacion sobre perspectivas y experiencias de los padres antes,

durante y luego del cernimiento auditivo.

Al analizar las entrevistas se identificaron tres temas en comun relacionados a la
insatisfaccion referente a aspectos del cernimiento auditivo, impresiones antes y después del
diagnostico y los pasos a seguir luego del diagndstico. Basado en los resultados se concluye que
se debe mejorar la orientacion a los padres y la calidad del acercamiento utilizado para notificar
lo resultados. Es comun la otorgacion de referidos para evaluacion audioldgica y se observé
compromiso de los padres en cuanto al seguimiento y bdsqueda de servicios relacionados. Los
datos obtenidos pueden ser considerados por especialistas para utilizar técnicas de consejeria a
padres, como también reforzar la informacién que ofrecen sobre a la deteccidn o intervencion

temprana luego del diagndstico de la pérdida auditiva.
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Capitulo |

Introduccion

La identificacion temprana de la pérdida auditiva seguida de un cernimiento auditivo
neonatal es una préactica comun en muchos paises. El Departamento de Salud y Servicios a
Humanos de los Estados Unidos report6 que 2 6 3 de cada 1000 nifios nacen sordos o con
problemas audicion o muchos pierden la audicion durante la infancia (National Institutes of
Health [NIH], 2011). Los programas de cernimiento auditivo han sido implementados en los 50
estados y en la mayoria del territorio de Estados Unidos para detectar la pérdida auditiva en los
nifios, evitar el retraso en el habla y lenguaje y retraso en el desarrollo emocional y social
(Gaffney et al., 2010). La deteccién temprana de la pérdida auditiva debe ser seguida por la
intervencion incluyendo tecnologia y rehabilitacion para permitir que el nifio participe en la
sociedad, por lo tanto el cernimiento auditivo debe ser incorporado en un sistema de servicios
integrales para los nifios, que incluya la identificacion del problema auditivo, orientacion a la
familia, seleccién y adaptacion de tecnologia, gestion y asesoramiento (Fitzpatrick et al., 2008).

Para muchos padres es dificil descubrir la pérdida auditiva de sus hijos. Puede ser mas
fuerte para los padres que descubren el problema auditivo 2 6 3 afios después del cernimiento
auditivo. Fitzpatrick et al. (2007) sefialaron que la pérdida auditiva en los nifios tiene un gran
impacto en las familias, ya sea diagnosticada en los contextos de programas sistematicos de
evaluacion o no, o si se identifica tarde o temprano. Indica ademas que familias cuyos hijos son
diagnosticados mas alla del primer afio de vida, después de un periodo de sospecha de pérdida

auditiva, expresan que los periodos de espera crean estrés, ansiedad y algunos evidencian
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frustracion y preocupacion debido a las posibilidades cada vez mayores de retraso en el
desarrollo.

La clave en este proceso puede ser una buena orientacion. Los profesionales deben
brindar la informacion de forma explicativa, sensible, incluyente y honesta (Tattersall y Young,
2006). Los padres prefieren ser informados sobre la pérdida auditiva de sus hijos por medio de
un audidlogo, quien no so6lo es un experto, sino también es un consejero empético y de mucho
apoyo (Luterman y Kurtzer, 1999). Hay familias que desean saber la causa del problema
auditivo en sus hijos. Algunos padres que se ven afectados por la identificacion de la pérdida
auditiva en sus hijos, valoran la disponibilidad de pruebas genéticas, Utiles para comprender la
causa de la pérdida auditiva y para promover la discusion de la condicion (Geelhoed, Harrison,
Davey y Walpole, 2009).

Los servicios de audiologia y terapia son identificados como componentes esenciales del
modelo de servicio para los nifios con problemas auditivos, independientemente de la severidad
de la pérdida auditiva (Fitzpatrick et al., 2008). Segun la ley IDEA, los nifios con pérdida
auditiva recibiran servicios de intervencion temprana gratuitos y apropiados desde el nacimiento
hasta los 3 afios y durante su edad escolar, entre las edades de 3 a 21 (American Speech
Language & Hearing Association [ASHA], 2012). En estudios sobre los programas de
cernimiento auditivo en Estados Unidos encontraron que la edad media de la identificacion de
problemas de audicion ha disminuido a las edades de 12 a 13 meses antes de que los programas
de cernimiento hayan sido introducidos a los 3- 6 meses desde su realizacion ( Yoshinaga - Itano,
C, 2004; United States Preventative Services Task Force [USPSTF], 2001). Los nifios con
pérdida auditiva que comienzan los servicios antes de los 6 meses de edad desarrollan el lenguaje

(hablado o por sefias) a la par de sus comparieros oyentes (ASHA, 2012). Estudios indican que el
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diagnostico de la pérdida de audicién en los primeros meses de vida permite la oportunidad de
comenzar con los servicios de intervencion temprana y que esta intervencion temprana mejora
de forma significativa, el lenguaje, el habla y el desarrollo social-emocional (Moeller, 2000;

Calder6n y Naidu, 2000; y Calderon 2000 en Yoshinaga — Itano, 2003).

Luego de la deteccion de la pérdida auditiva, los padres tienen que tomar decisiones
acerca de los audifonos, amplificacion y tipo de comunicacion que quieren que sus hijos utilicen
y desarrollen. Fitzpatrick et al. (2008) exponen:

Las decisiones que tienen que tomar los padres le causan ansiedad ya que tienen que

verificar la compra de equipos (por ejemplo, la parte del costo inicial de los audifonos,

asi como implante coclear, bateria, piezas de recambio y reparaciones), los costos de la
trasportacion a la terapia (por ejemplo, el combustible y estacionamiento), y por otros
gastos, por ejemplo cuidado de nifios y tiempo fuera del trabajo.
Ademas de los servicios audioldgicos y otras terapias, los padres se preocupan por
los servicios de trabajo social y sicoldgicos. Otros padres prefieren buscar informacion
por su cuenta. Las fuentes de informacion incluyen el cuidado de la salud y educacién,
materiales impresos como folletos, libros y revistas, medios de comunicacion tales como
cintas de video de los nifios; internet; y la comunicacion personal principalmente con
otras familias de nifios con pérdida auditiva. (p. 42-43)
Planteamiento del Problema

Los padres que descubren la pérdida auditiva de sus hijos dos afios después del
cernimiento auditivo, pasan por las siguientes fases: desconocimiento, sospecha, confirmacion y
habilitacion, en las cuales experimentan un periodo de calma seguido de un periodo de ansiedad

y frustracion por la conducta y pobre desarrollo del lenguaje de sus hijos, como también, sienten
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alivio o tristeza al conocer el resultado (Magnuson y Hergils, 2000). Lemaji¢ — Kozamec et al.
2008 concluyeron:

La pérdida de audicion en los nifios creara déficits cognitivos en las areas centrales que

dependen de la audicion y por lo tanto, habrd demora en el desarrollo del habla y

lenguaje, como también, trastorno psicolégico y mental. Una identificacion temprana de

la pérdida auditiva es significativa en lactantes y nifios pequefios ya que aportard a una

rehabilitacion e intervencion eficaz. (p. 21)

El cernimiento neonatal universal es recomendado, pero no parece ser el procedimiento
exclusivo para reducir la demora del diagnostico de pérdida auditiva por ende es recomendable:
1) informar a los padres sobre la pérdida auditiva 2) poner atencion a las sospechas de los padres,
3) evaluar objetivamente la funcion auditiva, sobre todo después de la ocurrencia de Otitis Media
con Efusién y 4) dar seguimiento a los nifios para identificar la pérdida progresiva de la
audicion (Serville et al., 2004). Es importante conocer la perspectiva y experiencias de los
padres cuyos hijos han sido diagnosticados mediante el referido del cernimiento ya que hay
hallazgos que ademas de promover el cernimiento auditivo como principal detector de pérdida
auditiva, apoyan el uso de la observacion de los padres como parte del proceso de deteccién
temprana de la pérdida auditiva (Kiese-Himmel y Kruse, 2005).

Proposito de la Investigacion

El proposito de esta investigacidn fue conocer las experiencias y perspectivas de los
padres de nifios cuya pérdida de audicién fue detectada mediante el referido del cernimiento
auditivo neonatal en Puerto Rico. Esta informacidn se obtuvo por medio del enfoque

cualitativo descriptivo.

Objetivo
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El objetivo de esta investigacion fue determinar cuales fueron las experiencias y
perspectivas de los padres de nifios cuya pérdida de audicion fue detectada mediante el referido
del cernimiento auditivo neonatal en Puerto Rico por medio de informacion cualitativa

obtenida a través de entrevistas semi- estructuradas.

Justificacion

Este estudio sobre las experiencias de los padres en relacion al cernimiento auditivo
aporto a la deteccion temprana de la pérdida auditiva, como también ayudo a los padres a
comprender el problema auditivo de sus hijos y sus necesidades (ASHA, 2012). Desde la
perspectiva de los padres la ventaja del cernimiento auditivo es potencial ya que les permitio
ayudar y entender a sus hijos desde una fase temprana, de ser detectada la pérdida auditiva
(Magnuson y Hergils, 1999). Fitzpatrick et al. (2008) concluyeron:

Todos los padres expresaron la opinion de que los servicios de cernimiento auditivo

deben ser parte importante de todos los servicios ofrecidos a nifios con pérdida auditiva.

Varias familias de nifios que no tuvieron el acceso a la deteccion y diagnéstico temprano

expresaron fuertes opiniones acerca de la importancia de mantener la prueba de

audicion del recien nacido en el paquete general de servicios de salud publica. (p.41)

Es importante contribuir al cumplimiento de los objetivos de deteccidn e intervencién
temprana, por ende se han establecido los programas de cernimiento auditivo en diversos paises,
en lo cual Puerto Rico no ha sido la excepcion. En Puerto Rico fue establecido el Programa de
Cernimiento Auditivo Neonatal Universal [PCANU] mediante la ley 311 del 19 de septiembre de
2003, la cual establece segun el reglamento numero 114 creado por el Secretario del

Departamento de Salud (2004):


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Magnuson%20M%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Hergils%20L%22%5BAuthor%5D

CERNIMIENTO AUDTIVO: EXPERIENCIAS Y PERSPECTIVAS DE LOS PADRES 14

El cernimiento compulsorio para pérdida de audicién a todos los neonatos nacidos en

Puerto Rico en o fuera de instituciones hospitalarias. Respondiendo a la Ley 311 se

establece lo siguiente:

a. El cernimiento compulsorio para pérdida de audicion a todos los recién nacidos e
infantes nacidos en Puerto Rico antes de ser dados del alta de la unidad de recién
nacidos de la institucion hospitalaria.

b. El cernimiento compulsorio para pérdida de audicion a todos los recién nacidos e
infantes nacidos en Puerto Rico fuera de instituciones hospitalarias antes del mes
de edad. (p.3)

Yoshinaga- Itano (2004) expuso que los profesionales de esta area podrian argumentar
que la identificacion temprana e intervencién apropiada tienen el potencial de resultar en mejoria
en el habla, lenguaje o desarrollo en el &rea de educacion, siempre y cuando los servicios de
intervencion sean ofrecidos. Ademas, afirma que es importante definir el propésito del
Cernimiento Auditivo Neonatal Universal ya sea para asegurar 6ptimos resultados en el
desarrollo, para promover la identificacién temprana de la pérdida auditiva, para establecer un
inicio mas temprano de la intervencidn, para promover un pronto acceso a la comunicacién y el
desarrollo del lenguaje, y para asegurar el acceso temprano a la audicion.

La funcion del Pat6logo del Habla - Lenguaje seguida de la deteccion temprana es de
suma importancia. ASHA (2004) expuso:

Los Patologos del Habla — Lenguaje deben recibir una preparacion centrada en la
naturaleza, prevencion, evaluacion y tratamiento de los desordenes de habla, lenguaje y
audicion que afectan a nifios y adultos. Los estandares de la certificacion nacional

requieren que el nucleo o esencia de su preparacion profesional sea en el area de habla y
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lenguaje, como también estudios requeridos en el area de audiologia, especificamente
sobre la pérdida auditiva, evaluacion y procedimientos de habilitacion o rehabilitacion
en individuos con pérdida auditiva.

Los Patdlogos del Habla — Lenguaje deben tener una comprension de la
interrelacion de los procesos linguisticos, cognitivos, y el desarrollo social, asi como una
comprension de como la pérdida de audicion, los factores de la comunidad, educativa y
familiar influyen en el desarrollo general del nifio. Profesionales como los Pat6logos del
Habla — Lenguaje y los maestros, deben establecer la comunicacion y los objetivos
linguisticos con el propdsito de fomentar al desarrollo del nifio y que este pueda alcanzar
un rendimiento académico comparable al de sus compafieros oyentes. (para. 11- 16)

Este estudio es importante para que los profesionales de la salud que trabajan con nifios
con pérdida auditiva, entiendan como sus profesiones estan entrelazadas y cuan importante es
para los padres que cada uno de los profesionales, asuma su rol luego del diagnéstico de la
pérdida auditiva mediante el referido del cernimiento auditivo. Comprender las necesidades de
los padres puede mejorar la prestacion de los servicios audioldgicos a la nifiez y maximizar la
inversion en los cernimientos auditivos (Fitzpatrick et al., 2008). Los datos obtenidos pueden ser
considerados por los especialistas a la hora de realizar objetivos para los nifios con pérdida

auditiva tomando en consideracion las expectativas de los padres.

Marco tedrico

La presente investigacion fue cualitativa y se utilizé un disefio no experimental
transeccional descriptivo. Quintana y Montgomery (2006) concluyeron:
La ejecucion efectiva de una investigacion cualitativa supone cuatro acciones

consecutivas, a saber: el acceso o entrada a la recoleccion de datos propiamente dicha, el
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registro de los datos, el disefio inicial y ajustes del mismo durante el proceso y, por

ualtimo, el analisis progresivo durante la fase de recoleccion de informacion (p. 62).

Patton (2002) describe la investigacion cualitativa como un disefio naturalistico, en el

cual la investigacion tiene lugar en un contexto del mundo real y el investigador no intenta
manipular el fenémeno de interés (por ejemplo: grupos, eventos, programas, comunidad,
relaciones e interaccion). También menciona, que las observaciones ocurren en un contexto del
mundo real y las personas son entrevistadas mediante preguntas abiertas- cerradas en lugares y
bajo condiciones que son comodas y familiares para ellos (p. 39). Herndndez, Ferndndez y
Baptista (2010) concluyen:

Los disefios transeccionales descriptivos, tienen como objetivo indagar la incidencia de

las modalidades o niveles de una 0 més variables a un grupo de personas u otros seres

vivos, objetos, situaciones, contextos, fendGmenos, comunidades y asi proporcionar su
descripcion. Son por tanto, estudios puramente descriptivos y cuando establecen
hip6tesis, éstas son también descriptivas. En ciertas ocasiones, el investigador pretende
realizar descripciones comparativas entre grupos o subgrupos de personas u otros seres

Vivos, objetos, comunidades o indicadores (p.153).

Patton (1980 en Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010) describe los datos cualitativos
como descripciones detalladas de situaciones, eventos, personas, interacciones, conductas
observadas y sus manifestaciones. Patton (2002) concluye:

Los datos cualitativos describen, capturan y comunican la experiencia del mundo de otra

persona en sus palabras. La data cualitativa relata una historia, da una idea referente a la

naturaleza y las preguntas abiertas- cerradas de la entrevista demuestran como un

incidente critico puede ser una muestra util (p. 47).
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Hernandez, Fernandez y Baptista (2010) concluyen:
Los estudios descriptivos buscan especificar las propiedades, las caracteristicas y los
perfiles de las personas, grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier otro
fendmeno que se someta a un anélisis. Es decir, Unicamente pretenden medir o recoger
informacion de manera independiente o conjunta sobre los conceptos o variables a las
que se refieren, esto es, su objetivo no es indicar como se relacionan estas.

Los estudios descriptivos son Utiles para mostrar con precision los angulos o
dimensiones de un fenémeno, suceso, contexto o situacion. En esta clase de estudios, el
investigador debe ser capaz de definir, o al menos visualizar, qué se medira, (qué
conceptos, variables, componentes, etc.) y sobre qué o quiénes se recolectaran los datos,

si son personas, grupos, comunidades, objetos, animales, hechos, etc. (p. 80).
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Definiciones
A
American Sign Language (ASL)

Es un lenguaje completo y complejo, que emplea los signos realizados mediante el
movimiento de las manos junto con las expresiones faciales y posturas del cuerpo. Se trata de la
primera lengua de muchos norteamericanos que son sordos y es una de varias opciones de
comunicacion utilizados por las personas que son sordas o con problemas de audicién (National
Institute on Deafness and Other Communication Disorders [NIDCD], 2011).

Audifonos

Dispositivo electronico que consta de un micréfono, un amplificador y receptor que se

utiliza para amplificar el sonido y lo envia a la oreja del usuario (DeBonis y Donohue, 2008).

Audiblogo

Los audi6logos son profesionales que identifican, evallan y tratan desordenes
relacionados a la audicion, balance y otros sistemas relacionados; provee servicios a todas las
edades, sus servicios incluyen la dispensa de audifonos, servicios de rehabilitacion e
investigacién en audiologia (DeBonis y Donohue, 2008).
C
Centro para el Control y Prevencion de Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés)

La CDC es uno de los componentes operativos mas importantes del Departamento de
Salud y Servicios Humanos. La mision del CDC es colaborar en la creacion de las destrezas, la
informacion y las herramientas que las personas y comunidades necesitan para proteger su salud,

a través de promocion de la salud, prevencion de enfermedades, lesiones y discapacidades y


http://www.hhs.gov/
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preparacion para enfrentar nuevas amenazas para la salud (Centros para el Control y Prevencion

de Enfermedades (Center for Disease Control and Prevention, [CDC], 2011a).

Comité Conjunto sobre la Audicion Infantil (JCIH, por sus siglas en inglés)

El Comité Conjunto sobre la Audicién Infantil (Joint Committee on Infant Hearing
[JCIH]) fue establecido a finales de 1969 y estd compuesto por representantes de las areas de
audiologia, otorrinolaringologia, pediatria y enfermeria. EI Comité tiene una responsabilidad
doble: en primer lugar, debe hacer recomendaciones relativas a la identificacion temprana de
nifios con o en riesgo de pérdida de la audicion y la segunda la evaluacion de la audicién del
recién nacido. En 1970, la primera declaracion del comité fue que los programas de cernimiento
auditivo no podian justificarse en ese momento porque no existian procedimientos de prueba
adecuados. La declaracion fomenta las investigaciones en curso y reconoce la necesidad de

detectar la pérdida de audicion a edad temprana (JCIH, 2008).

D

Deteccién Auditiva e Intervencién Temprana (EHDI, por sus siglas en inglés)

El Programa de Deteccion Auditiva e Intervencién Temprana (Early Hearing Detection
and Intervention, [EHDI]) es un programa que abarca un amplio continuo de los servicios de
varias agencias y proveedores de servicios con el objetivo de garantizar que todos los bebés y
nifios pequefios con pérdida auditiva se identifiquen tan pronto como sea posible y siempre con
la oportuna y adecuada atencién audiolédgica y la intervencién educativa. Las partes interesadas
en los programas de EHDI son los padres y las familias, asi como una amplia gama de
profesionales, como los coordinadores de EHDI, intervencion temprana, los medicos,
audidlogos, el personal del Departamento de Estado, y personal de educacion. Hay varios

componentes de los programas EHDI, tales como el cernimiento auditivo inicial, los sistemas de



CERNIMIENTO AUDTIVO: EXPERIENCIAS Y PERSPECTIVAS DE LOS PADRES 20

seguimiento para los nifios detectados luego del cernimiento auditivo, evaluacion médica,
referidos para especialistas médicos, las pruebas de diagndstico audioldgico, y la gestion

audioldgica en curso (Nelson, Bradham, y Houston, 2011).

E

Emisiones Otoacusticas

Las emisiones otoacusticas son sonidos generados en la coclea que pueden ser medidos
en el canal auditivo y se derivan de la actividad de las células ciliadas externas. Un tipo se evoca
y se produce en respuesta a los estimulos auditivos; el otro tipo es espontanea, que ocurre sin un

estimulo auditivo externo (DeBonis y Donohue, 2008).
Evaluacion del Tubo de Eustaquio

Esta evaluacion se realiza para verificar la habilidad del tubo de Eustaquio para ecualizar

la presion de aire (DeBonis y Donohue, 2008).
G

Grupo Especial de Servicios Preventivos de los Estados Unidos (USPSTF, por sus siglas en
inglés)

El Grupo Especial de Servicios Preventivos de los Estados Unidos (United States
Preventative Services Task Force [USPSTF]) es un panel independiente no federal de expertos
en la prevencién y la medicina basada en la evidencia y estd compuesto por proveedores de
atencion primaria (por ejemplo, internistas, pediatras, médicos de familia, ginecélogos y
obstetras, enfermeras y especialistas de la salud del comportamiento). La USPSTF lleva a cabo
revisiones de evidencia cientifica de una amplia gama de servicios clinicos preventivos (por

ejemplo, deteccion, asesoramiento y medicamentos preventivos) y desarrolla recomendaciones
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para los médicos de atencién primaria y los sistemas de salud. Estas recomendaciones se

publican en forma de "Declaraciones de la Recomendacion” (USPSTF, 2010).

P

Patologia del Habla y Lenguaje

Profesional que identifica, evalla y trata desordenes relacionados al habla, lenguaje,
comunicacion, voz, deglucién y desordenes relacionados; provee servicios a todas las edades y
sus servicios incluyen la seleccion y dispensa de asistivos de comunicacién aumentativa o alterna

(DeBonis y Donohue, 2008).
Pérdida Auditiva

Las deficiencias auditivas, también denominadas pérdidas auditivas o hipoacusias,
ocurren cuando hay un problema en los oidos 0 en una 0 mas partes que facilitan la audicion.
Una persona con una deficiencia auditiva puede ser capaz de oir algunos sonidos o puede no oir
nada en absoluto. La palabra deficiencia significa que algo no esta funcionando correctamente o

no tan bien como deberia (Tye-Murray, 2008).

Programa Cernimiento Auditivo Neonatal Universal (PCANU)

En Puerto Rico, este programa trabaja implementando un programa de cernimiento
auditivo neonatal universal a nivel isla segun establecido en la Ley 311 de diciembre 2004. El
programa tiene como meta que los nifios que presentan una pérdida auditiva en el cernimiento
inicial antes de ser dados de alta de la sala de recién nacidos del hospital, reciban una prueba
confirmatoria antes de cumplir los tres (3) meses de edad y de ésta resultar positiva, se les

provean audifonos antes de que cumplan seis (6) meses de edad (Departamento de Salud, 2007)
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Pruebas Genéticas

Una prueba genética determina la secuencia de ADN de una determinada region del
genoma humano. Esta region podria ser un gen completo, una porcién de un gen, u otro tipo que
se cree, regulan los genes. La prueba es para detectar ciertos cambios en la secuencia que se sabe
que tienen consecuencias en la funcion de un gen. Estas pruebas se pueden utilizar para 1)
diagnosticar un rasgo de una enfermedad o de otro tipo, 2) determinar si una persona es
portadora de una mutacion que podria transmitir a sus hijos, y 3) predecir si una enfermedad o
rasgo que todavia no es detectable por otros exdmenes médicos que se pueden realizar en el
futuro (Rehm,Williamson, Kenna, Corey y Korf, 2004).

Pruebas de Potenciales Auditivos Evocados (ABR, por sus siglas en inglés)

Respuesta auditiva del tronco cerebral es una prueba utilizada en el cernimiento auditivo.
Es una onda cerebral o potencial eléctrico que se genera cuando el oido se estimula con sonido;
registrada mediante el uso de electrodos de superficie. (DeBonis y Donohue, 2008).

R

Reflejo Acustico

Respuesta del musculo estapedial a un estimulo externo, como el sonido (DeBonis y

Donohue, 2008).

S
Sociedad Americana de Habla — Lenguaje y Audicion

La Sociedad Americana de Habla — Lenguaje y Audicion (ASHA, por sus siglas en
inglés) es la organizacion nacional de los Estados Unidos que certifica los patologos de habla 'y a
los audidélogos (DeBonis y Donohue, 2008).

T
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Timpanometria

Es el procedimiento usado en la evaluacion de la funcion del oido medio, en la cual la
inmitancia de la membrana timpanica y el oido medio es medida mientras la presion de aire
dirigida al canal auditivo es variada. La timpanometria produce una tabla de resultados Ilamada
timpanograma. Algunos resultados de timpanometria pueden ser:

e Tipo A: membrana timpanica normal

e Tipo B: efusion en el oido medio, tubos de ventilacidn patentes o perforacion.

e Tipo C: disfuncion del tubo de Eustaquio, membrana timpanica retractada, puede

haber efusion.
e Tipo As: membrana timpanica rigida
e Tipo Ad: membrana timpanica flacida o discontinuidad osicular (Bernstein y

Tiegerman-Farber, 2009)



CERNIMIENTO AUDTIVO: EXPERIENCIAS Y PERSPECTIVAS DE LOS PADRES 24

Capitulo 11

Revision de Literatura

Introduccion

La realizacion del cernimiento auditivo es una oportunidad Unica para los recién nacidos
ya que aporta a la deteccion e intervencion temprana de la pérdida auditiva, lo cual puede
mejorar drésticamente su calidad de vida. El diagndstico de la pérdida auditiva dentro los
primeros meses de vida, es crucial para el desarrollo del habla, lenguaje, cognicién, habilidades
psicosociales y aporta a que el tratamiento para la pérdida auditiva sea mas exitoso (American

Academy of Otolaryngology—Head and Neck Surgery, 2007).

Los padres celebran el milagro de la vida y los logros que puedan tener sus hijos, pero
cuando son orientados, sienten estrés por los retos que les esperan luego de la deteccion de la
pérdida auditiva (Meadow, Sass y Mertens, 2003). Los profesionales deben ser capaces de
tomar la informacion que aprenden sobre las experiencias de las familias que pasan por el
proceso de cernimiento auditivo, ya sean experiencias malas o buenas, e infundir ese

conocimiento en los sistemas para mejorar el proceso en familias futuras (DesGeorges, 2003).

Ante las aseveraciones anteriores, este estudio se enfoca en investigar las perspectivas y
experiencias de los padres cuyos nifios fueron diagnosticados con pérdida de audicién mediante

el referido del cernimiento auditivo neonatal.

Pérdida Auditiva

La pérdida auditiva es un deterioro de esta funcion, mientras que la sordera es una perdida

auditiva profunda (Merck Sharp y Dohme, 2005). Existen diferentes causas de pérdida auditiva,
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por lo que se identifican diversos tipos de pérdida de audicion. March of Dimes (2007) describe

las causas de pérdida auditiva en los infantes de la siguiente forma:

Causas no genéticas, tales como infecciones durante el embarazo, como rubéola

(sarampion aleméan), citomegalovirus, toxoplasmaosis, herpes o sifilis.

e El nacimiento prematuro (antes de las 37 semanas de gestacion).

e Después del nacimiento, las lesiones en la cabeza o las infecciones durante la
nifiez, como la meningitis, el sarampion o la varicela, pueden producir la pérdida
permanente de la audicion.

e Ciertos medicamentos, como el antibidtico estreptomicina y otros farmacos
relacionados, también pueden producir la pérdida de la audicion.

e Las infecciones en el oido (otitis media) pueden producir la pérdida temporal de

la audicion pero las infecciones frecuentes y mal tratadas pueden producir un

dafio suficiente como para causar la pérdida total de la audicion. (para.4-5)

Las pérdidas auditivas pueden estar localizadas en la parte exterior, medio o interior del
oido (DeBonis y Donohue, 2008). Si hay un problema en el oido exterior o medio, esto causa
una pérdida auditiva conductiva, lo que significa que el sonido no corre en el oido interno (Boys
Town National Research Hospital, 2012a). La pérdida auditiva neurosensorial, es la pérdida de la
audicion que ocurre cuando hay una alteracion en el funcionamiento del oido interno o el nervio
auditivo (CDC, 2011b). La pérdida auditiva mixta, es una combinacién de pérdidas conductivas
y neuro-sensoriales (Beginnings for Parents of Children Who Are Deaf or Hard of Hearing Inc.,

2011a)

Cernimiento Auditivo Neonatal Universal
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El Cernimiento Auditivo Neonatal Universal ha atraido la atencion en todo el mundo
como una politica publica orientada a mejorar los resultados para los nifios con pérdida auditiva
y sus familias (Fitzpatrick et al., 2008). Estados Unidos, cuenta con programas de Deteccion
Auditiva e Intervencion Tempranas, cuya funcion es identificar nifios con pérdida auditiva y
promover la realizacion oportuna de examenes de seguimiento y la prestacion de servicios a las
familias de nifios con pérdida auditiva (CDC, 2011c). En el 2003, la Oficina de Servicios
Legislativos de la Asamblea Legislativa de Puerto Rico desarrollé la ley numero 311, para crear
el Programa de Cernimiento Auditivo Neonatal Universal (PCANU) del Estado Libre Asociado

de Puerto Rico con los siguientes propdsitos:

Realizar pruebas de intervencidn temprana en todo infante antes de abandonar la

sala de recién nacidos del hospital.

o Establecer el Comité Asesor de Cernimiento Auditivo Neonatal Universal

e Rastreo e Intervencion de Recién Nacidos e Infantes.

e Definir las responsabilidades y poderes del Comité Asesor de Cernimiento
Auditivo Neonatal.

e Establecer las responsabilidades del Departamento de Salud del Estado Libre
Asociado de Puerto Rico dentro del Programa de Cernimiento Auditivo
Neonatal.

¢ Identificar las pruebas médicas de cernimiento auditivo neonatal para un
diagnostico temprano y adecuado.

e Disponer sobre la confidencialidad e informacion privilegiada contenida en el

expediente de cernimiento auditivo neonatal de cada infante.
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e Fijar las responsabilidades de los planes de seguros médicos privados del Seguro
Estatal de Salud del Gobierno del Estado Libre Asociado de Puerto Rico y del

Programa de Asistencia Médica. (para.1)

El Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos inform6 que 2 6 3
de cada 1,000 nifios en los Estados Unidos nacen sordos o con problemas de audicién, y otros
pierden su audicién durante la infancia (NIH, 2011). La presencia de factores de alto riesgo o
indicadores como anoxia, bajo peso al nacer, altos niveles de bilirrubina, historial familiar,
infecciones intrauterinas y anormalidades craneofaciales, pueden ayudar a detectar posibles
casos de nifios con pérdida auditiva (DeBonis y Donohue, 2008). Sin embargo, el 27 % (23 a
85) de los infantes diagnosticados con pérdida auditiva no presentan factores de riesgo como
tampoco han sido admitidos en la unidad de cuidados intensivos neonatales (Kileny y
Lesperance, 2001). En el 2000, el Comité Conjunto sobre la Audicion Infantil (JCIH) promovio
un sistema para la deteccidn e intervencion temprana de la pérdida auditiva, el cual se
compondria de la deteccion antes del alta hospitalaria, el seguimiento y el diagnéstico para los
nifios que necesitaran cuidados adicionales, la intervencién y habilitacion para los infantes

identificados con pérdida de audicion (JCIH, 2008).

En Puerto Rico, al igual que en otros paises se realiza el cernimiento auditivo luego de
las 12 horas de nacido y siguen las fases de identificacion, corroboracién, evaluacion
audioldgica e intervencién y habilitacion (Departamento de Salud, 2004).Cuando se realiza la
admision del bebé al hospital, los padres firman un consentimiento para que se pueda llevar a
cabo el cernimiento auditivo neonatal (DeBonis y Donohue, 2008). Los padres que no deseen la
realizacion del cernimiento auditivo, deben documentar sus razones por escrito para que la

institucion hospitalaria las envie al Coordinador del PCANU como parte de las estadisticas a ser
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enviadas semanalmente al Departamento de Salud (Departamento de Salud, 2004). Tattersall y

Young (2006) explicaron las pruebas que se utilizan en los cernimientos de la siguiente forma:

Las pruebas utilizadas son las emisiones otoacusticas (OAE, por sus siglas en inglés) y la
respuesta auditiva del tronco cerebral (ABR, por sus siglas en inglés). La OAE consiste
en insertar una pequefia sonda en el oido del bebé, mientras que en la ABR se colocan
unos pequefios electrodos en la cabeza del mismo. A los recién nacidos que se encuentran
en el area de cuidado intensivo, les realizan ambas pruebas. En la poblacion de lactantes
sanos, si las emisiones otoacusticas producen una respuesta clara (un "aprobado"),
entonces no requiere mas pruebas. Para aquellos que no han aprobado, se les debe
realizar una segunda OAE 'y si sigue sin haber respuesta clara se realiza ABR. Si el bebé

no pasa la ABR, entonces es referido a una evaluacién audioldgica completa. (p. 34)

En el 2006, el Departamento de Salud report6 en sus estadisticas, que nacieron 48,747
bebés, de los cuales 41,425fueron cernidos. En términos de porcentaje, en Puerto Rico para el
afio 2006 fueron cernidos aproximadamente el 85% de los recién nacidos y el 3.5% no lo pasaron
(Gerner de Garcia, Gaffney, Chacon, y Gaffney, 2011). Las familias de los nifios que son
referidos a una evaluacién, son informados acerca de las posibles razones por las cuales su bebé
no ha pasado el cernimiento inicial, la importancia del seguimiento, como también se programa
una evaluacion audiolégica (Minnesota Early Hearing Detection and Intervention Program,

2008).

Evaluaciones Audiologicas — Médicas

A los infantes que obtengan resultado de referir en la fase de corroboracién del

cernimiento auditivo, se les realizard una evaluacion audioldgica para confirmar la presencia de
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pérdida auditiva, diagnosticar el tipo, la severidad y posibles tratamientos (Departamento de

Salud, 2004). Wisconsin Department of Health Services (2007) concluyo:

El audidlogo evaluara la necesidad de aparatos auditivos u otros dispositivos, segln sean
necesarios. Hablara sobre las opciones de intervencion y de hacer referido al programa de
nacimiento a 3 afos. Hara referidos y trabajara de cerca con otros especialistas, como
también vigilara continuamente la audicion del bebé e informara a la familia sobre

recursos adicionales. (p. 2)

La evaluacién audiolégica posterior al referido, se debe realizar antes de los 3 meses de
edad (DeBonis & Donohue, 2008). La evaluacién auditiva pediatrica, es considerada por
separado ya que cuando se evaltan nifios, no pueden utilizarse todos procedimientos de
evaluacion (Bernstein y Tiegerman-Farber, 2009). El Departamento de Salud (2004) determino

las siguientes pruebas a utilizarse en la evaluacion audioldgica de infantes:

e Timpanometria de alta frecuencia y umbrales de reflejos acusticos

e Emisiones Otacusticas: Distorsion (DPOAE, por sus siglas en inglés) y Transitorias
(TEOAE, por sus siglas en inglés)

e Prueba de Potenciales Evocados Auditivos ( ABR)

e Prueba de comportamiento: Audiometria de Refuerzo Visual, si el infante tiene cinco

meses 0 mas de edad.

Referente al uso de sedacion durante la evaluacion, si el nifio es mayor de tres meses, puede ser
utilizada la sedacién durante la prueba de ABR, sino la prueba debe ser reprogramada (Roush,

Seewald y Gravel, 2011).
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El audiologo trabajara en conjunto con otros especialistas para brindarles todos los
servicios necesarios a los nifios y sus familias. Los nifios cuya pérdida auditiva ha sido
confirmada deben ser referidos a un otorrinolaringélogo (Colorado Department of Public Health
and Environment, 2004). El otorrinolaring6logo junto al audiélogo ayudaran a decidir qué tipo
de tratamiento es necesario, proveeran seguimiento continuo y estaran involucrados en la
evaluacion para aparatos auditivos y otros dispositivos, si son necesarios (Wisconsin Department
of Health Services , 2007). El otorrinolaringdlogo realiza un examen fisico y puede recomendar
procedimientos adicionales, incluyendo: evaluacion radiol6gica, pruebas genéticas y consejeria,
referidos a oftalmologia para examen de la vista, electrocardiograma y estudios de laboratorio
(Roush, 2011). Respecto al oftalmélogo, es importante asegurarse de que los nifios con
problemas de la audicion vean bien pues, a menudo, dependen mucho de su capacidad de ver

(CDC, 2012).

Los programas EHDI generalmente cumplen con las marcas de referencia nacionales y
contindan sirviendo bien a infantes y familias, sin embargo, el cumplimiento de los padres con
citas médicas y seguimiento audiolégico para una habilitacion, incluyendo audifonos, podria ser
mejorada (Danhauer et al., 2008). Este incumplimiento puede deberse a altos costos en los
referidos, pobre orientacién a padres, datos no compartidos, pocos audidlogos pediatricos, falta
de conocimiento acerca de précticas efectivas, pobre conciencia publica referente al tema 'y
posible falta de recursos (White, 2010a). Al momento de la evaluacién, se debe considerar el
origen cultural de las familias, ya que pueden haber posibles barreras linguisticas que interfieran

con la comunicacion efectiva (ASHA, 2008).

Pruebas Genéticas
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Es posible que a las familias con bebés con pérdida auditiva, se les ofrezca un referido
para evaluacion genética. Los genetistas pueden proveer informacion sobre la causa de la
pérdida auditiva, condiciones médicas relacionadas, y sobre el riesgo de pérdida auditiva para
otros miembros de la familia. (Wisconsin Department of Health Services, 2007). Boys Town

National Research Hospital (2012b) concluyen:

En el 70% de los casos de pérdida auditiva ambos padres son "portadores” de un gen que
causa pérdida genética recesiva. Por otro lado, el 15% de los casos de pérdida auditiva
genética la causa es dominante autosomal, por lo tanto sélo un padre pudiera tener el gen
dominante de pérdida auditiva. Para el ultimo y restante 15% de los casos de pérdida
auditiva genética, la respuesta a la pregunta ¢por qué le sucedi6 esto a mi nifio? es

especifica al tipo de herencia genética en particular. (para. 3)

Los genetistas clinicos proveen una evaluacion genética que incluye historial familiar, examen
fisico, exdmenes de laboratorio, pruebas de ADN o cromosomas Y referido a evaluaciones

adicionales (Wisconsin Department of Health Services, 2007).

Los padres asocian las pruebas genéticas con sentirse personalmente responsables, sentir
alivio, y tener en cuenta las atribuciones metafisicas para la pérdida de la audicion de sus hijos
(Steinberg, Kaimal, Ewing, Soslow, Lewis y Krantz, 2007). Las familias que se ven afectadas
por la pérdida auditiva valoran la disponibilidad de pruebas genéticas para comprender mejor la

causa y para promover la discusion de la condicidn de sus hijos (Geelhoed et al., 2009).

Asesoramiento a Padres y Proceso de Ajuste
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Cuando se descubre la pérdida auditiva en los nifios, algunos padres se sienten culpables
y frustrados ya que no pueden controlar el desarrollo de su hijo, y necesitan encontrar respuestas
a muchas preguntas (Fundacion Paso a Paso, 2005). Durante el proceso de asesoramiento es
importante conocer cada una de las necesidades de estos padres. Los padres consideran que se
deberia ofrecer asesoramiento inmediatamente después de confirmado el diagndstico, como
también necesitan asistencia psicoldgica lo antes posible, informacion por escrito y consideran,
debe haber cooperacidn entre los diferentes asesores de la familia (Mikkelsen, Nielsen,y
Rasmussen, 2001). Larsen et al. (2012) concluyeron en su estudio, que al 91% de los padres se
les notifico el grado de pérdida auditiva, 58% recibid informacion sobre audifonos, 56% fueron
orientados sobre intervencion temprana, 48% obtuvo datos sobre pérdida auditiva, 45% recibid
referidos y 33% encontrd organizaciones de apoyo. Los padres necesitan informacion sobre la
causa y como hacerle frente a los aspectos emocionales, como también quieren entender los

audiogramas y saber como sus hijos aprenderan a escuchar y hablar (Roush y Harrison, 2002).

El ajuste ha sido considerado como un proceso clave en comprender las respuestas de los
padres a la discapacidad de sus hijos y la consecuencia de esa respuesta en el desarrollo del nifio
(Young, 1999). Los padres tienen que tomar decisiones importantes que causan mas ansiedad
porque tienen que verificar la compra de equipos, orientarse sobre las terapias, como también
deben enfrentar otros costos y situaciones, como por ejemplo, cuidos para nifios y pasar tiempo
fuera del trabajo (Fitzpatrick et al., 2008). La clave para la estabilizacidn de esta ansiedad puede
ser una buena comunicacion por parte del profesional. El profesional se debe comunicar de
forma explicativa, sensible, incluyente y honesta (Tattersall y Young, 2006). Luterman y

Kurtzer (1999) establecen las siguientes perspectivas de los padres:
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e Lamayoria de los padres apoyaron la identificacion temprana de la pérdida
auditiva y han querido saber el diagndstico al nacer.

e Una minoria de los padres (17% de los encuestados) hubiera preferido esperar
para saber de la pérdida auditiva de su hijo.

e Los padres prefieren que se les informe de la pérdida auditiva de su hijo por
medio de un audiologo, quien no solo es un médico habil, sino también un
consejero empatico y de mucho apoyo.

e Los padres querian informacion imparcial, en particular sobre los temas de la
comunicacion y la metodologia referente a la educacion.

e Lanecesidad predominante de los padres fue el conocer a otros padres de nifios
con pérdida auditiva.

e Los padres quieren y necesitan tiempo para procesar la experiencia y la cantidad

de informacion que reciben en el momento del diagndstico. (p. 4)

Existe informacidon adicional que incluye el cuidado de la salud, proveedores de
educacidn, materiales como: folletos, libros y revistas, medios de comunicacion como: videos de
los nifios e Internet, y organizaciones de familias cuyos nifios tienen pérdida auditiva
(Fitzpatrick et al., 2008). De esta forma el padre recibe informacion adicional a la presentada
por el profesional. Los grupos de apoyo para padres son una manera de atender el impacto
inicial, intercambiar experiencias, desarrollar una mejor comprension de su situacion, como
también se obtienen nuevas perspectivas y detalles de como hacerle frente a los desafios

cotidianos (Meadow et al., 2003).

Intervencion Temprana
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Los servicios de Intervencién Temprana son provistos mediante la parte C del Acta de
Individuos con Discapacidades (IDEA, por sus siglas en inglés), la cual ordena los servicios para
nifios discapacitados desde recién nacidos hasta los tres afios de edad (Beginnings for Parents of
Children Who Are Deaf or Hard of Hearing Inc., 2011b). La preocupacion de implementar este
programa viene porque los nifios son diagnosticados mas temprano y el 90% nace de padres
oyentes sin experiencia con esta situacion y, por lo regular, estan desorientados sobre qué hacer o
las alternativas que tienen (LOpez, 2011). En Puerto Rico, el Departamento de Salud es
responsable de los servicios de intervencion temprana, conocido como Programa Avanzando
Juntos y los mismos establecen un Plan Individualizado de Servicios a la Familia (PISF) donde
se determinan los servicios de intervencion que recibird el infante (Servicios Legales de Puerto
Rico, 2008). Algunas intervenciones consisten en: consultar profesionales que ensefien al nifio y
a su familia a comunicarse, adquirir dispositivos para la audicién, participar en grupos de apoyo
y aprovechar otros recursos disponibles para los nifios con pérdida auditiva y sus familias (CDC,

2011¢).

White (2010b) concluye que el 67% de los bebés son examinados por pérdida auditiva
antes del mes, el 56% son evaluados a los tres meses, el 53% de los diagnosticados con pérdida
auditiva son inscritos en programas de intervencion temprana a los seis meses de nacidos. El
JCIH (2007 en ASHA, 2010) recomienda la confirmacién de la pérdida de audicion a los tres
meses de edad y el comienzo de la intervencion temprana integral a no mas tardar de los seis

meses de edad.

Las ganancias sustanciales en el desarrollo linguistico y socio-emocional asociada con la
identificacion temprana en comparacion con la identificacion tardia estan firmemente basadas en

la combinacion de la identificacion e intervencion temprana de calidad (Yoshinaga-Itano, 2003).
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Al considerar la importancia del contenidos de la intervencion, los padres tienen una clara
preferencia por los contenidos que los conducen a apoyar a sus hijos, independientemente de la
disposicion maternal y las caracteristicas especificas de los nifios (Gascdn, Campbell, Bamford,

y Young, 2010).

Fitzpatrick et al. (2008) exponen que los servicios de audiologia y terapia son
identificados por unanimidad como componentes esenciales del modelo de servicio para los
nifios con trastornos de la audicién, independientemente de la severidad de la pérdida de la
audicion. Los nifios con pérdida auditiva pueden recibir diferentes tratamientos en la fase de
intervencion o seguimiento. En la mayoria de los casos se realiza una intervencién audioldgica
que incluye la adaptacion de audifonos, mientras que la intervencion médica surge cuando la
pérdida auditiva es causada por otitis media o en caso de implante coclear (Yoshinaga- Itano,
2004). La tecnologia no cura la pérdida auditiva, pero ayuda a los nifios a aprovechar al maximo
su audicion residual por lo que sus padres optan por las siguientes tecnologias: audifonos,

implantes cocleares, prétesis auditivas ancladas al hueso y otros dispositivos (CDC, 2011c).

Habla y Lenguaje en Nifios con Pérdida de Audicion

Algunas causas de los impedimentos del habla o lenguaje incluyen la pérdida auditiva,
trastornos neuroldgicos, lesion cerebral, discapacidad intelectual, abuso de drogas, impedimentos
tales como labio leporino, y abuso o mal uso vocal (National Dissemination Center for Children
with Disabilities [NICHCY], 2010b). Mientras mas pronto sea atendido un nifio sordo o con
problemas de audicion, mas probabilidades habra de que desarrolle su méximo potencial en el

habla, el lenguaje y la socializacion (CDC, 2011c).
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Respecto a habla y lenguaje, son varias las areas a evaluar. Las metas de una evaluacion
fonoldgica son: determinar si existe un desorden, determinar la severidad e identificar factores
etioldgicos en lo cual se refiere a especialistas como por ejemplo, audidlogos que determinen si
la pérdida auditiva es precursor del problema de habla (Hodson, 2007). Padres cuyos hijos no
han sido identificados con pérdida auditiva, llevan a sus hijos a evaluacion audioldgica debido a
ininteligibilidad al hablar (DeBonis y Donohue, 2008). Lo cierto es que un nifio que padece de
esta enfermedad en particular, oye claramente las vocales pero no puede producir ciertas
consonantes como la /p/, /t/, Isl y Ich/ (Castafieda, 1999). Nifios identificados con pérdida
auditiva antes de los seis meses, que reciben intervencion temprana, tienen niveles mas altos de
lenguaje receptivo y expresivo, desarrollo personal-social, desarrollo general, comprension de

situaciones y produccion de vocales (Yoshinaga — Itano y Apuzzo, 1998).

Hay poca probabilidad que los nifios diagnosticados con pérdida auditiva desarrollen
tartamudez, pero como se necesita cierta agudeza auditiva para tartamudear se puede inferir que
el proceso de auto - monitoreo auditivo del habla tiene un rol en este desorden (Yairi y Seery,
2011). En un estudio sobre la prevalencia de la tartamudez en estudiantes con pérdida auditiva,
tres reportaron tartamudear cuando utilizaban el lenguaje oral, seis cuando usaban lenguaje de

sefias y tres en ambos modos (Montgomery y Fitch, 1988).

En la voz, los sintomas pueden ser: tono mas alto de lo tipico, resonancia cul- de- sac,
hiponasalidad o hipernasalidad, habla lenta y variaciones en la prosodia del habla, todo depende
si la pérdida auditiva es congénita o adquirida a temprana edad (Boone, McFarlane y Von Berg,

2005).

Comunicacion en Nifios con Pérdida Auditiva
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Es probable que el Patloga de Habla y Lenguaje visite el hogar semanalmente para
explicarle alos padres, el efecto de la pérdida auditiva en el habla, como también para
ensefiarles como pueden incorporar el entrenamiento auditivo en el diario vivir y como emplear
estrategias para el aprendizaje del lenguaje cuando interacttan con sus hijos (Bernstein y
Tiegerman-Farber, 2009). Los Pat6logos de Habla y Lenguaje brindaran estrategias para facilitar
la interaccién entre padres e hijos. Entre las preocupaciones de la familia est& ¢como se
comunicard su hijo?, aspecto que incluye la comunicacion oral, manual y total, que pueden ser
exitosamente combinadas con tecnologias que le den acceso al lenguaje hablado, como por

ejemplo implante coclear y audifonos (NICHCY, 2010a).

Especialistas capacitados, que incluyen a Pat6logos del Habla y Lenguaje y asesores en
ASL y en alfabetizacion, le prestaran servicios y apoyo constante para el desarrollo del lenguaje
y de la comunicacion (Programa de Audicién Infantil de Ontario, 2007). Algunos estados como
Carolina del Norte informan que 85% de los padres estan eligiendo el lenguaje oral para sus hijos
con pérdida auditiva, como también, suelen elegir métodos que fomentan la audicion y el
lenguaje hablado, como por ejemplo, la terapia auditiva-verbal, ignorando asi los sistemas de

comunicacion visual (Houston, 2012). La Organizacion Graham Bell (2008) declaro:

Con respecto al American Sign Language (ASL), AG Bell reconoce el ASL como un
lenguaje. Reconoce la importancia del ASL en la cultura sorda como una caracteristica
Unica, y un lenguaje que muchos se enorgullecen de aprender. AG Bell no cree que el
ASL deberia estar prohibido o restringido en su eleccidn, ni tampoco esta en contra del
aprendizaje del ASL como parte del desarrollo general del nifio, si eso es lo que los

padres del nifio desean (para. 4).
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Existen diferentes tecnologias que pueden fomentar la comunicacién en nifios con
pérdida auditiva. El implante coclear, es un dispositivo electronico que puede ayudar a
proporcionar audicién de sonidos y es una cirugia que preferiblemente se debe hacer en los
primeros afos de vida (Lopez, 2011). En el caso de los bebés, se utilizan los audifonos que se
enganchan detras de la oreja los cuales les permitiran distinguir mejor los sonidos, brindandoles

la oportunidad de aprender a hablar (CDC, 2011c).

Desarrollo Emocional — Social

Las personas con déficit auditivo tienen dificultades para interaccionar socialmente,
frecuentes problemas de autoestima, desarrollo emocional inadecuado y comportamientos
disruptivos (Universidad de Murcia, 2010). Existen limitaciones en las interacciones debido a las
habilidades comunicativas que muestre el nifio (Deiri, 2010). La inteligibilidad del habla es un
factor clave para gque los nifios con pérdida auditiva puedan interactuar con nifios oyentes
(DeLuzioy Girolametto, 2011). Las rabietas son comunes ya que los nifios con problemas de
audicion, suelen generar dificultades a la hora de relacionarse y de comunicarse con los demas,
lo que hace que se encuentren en situaciones frecuentes de estrés emocional y frustracion (Kidda,
2010). Los padres tienen dudas referentes a las rabietas, no saben si son normales o como deben
reaccionar ante las mismas, algo que se ha determinado como normal debido a su problema
comunicativo inicial y a lo cual los padres deben reaccionar de forma calmada (Asociacion

Eunate, 2004).

Se han identificado problemas de autoestima como una posible consecuencia de la
pérdida de audicion. Se puede presentar una baja autoestima, porque es posible que se sientan

diferentes al resto de los nifios, en el caso de no tener un modelo o referente con el cual
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identificarse y comprarse con los oyentes les produce sentimientos de inseguridad e
infravaloracion (Centro Especifico de Educacién Especial de Sordos de Jerez, 2010). A veces
muchos padres por querer proteger a sus nifios sordos los cuidan demasiado, los sobreprotegen y

tratan de alejarlos de otras cosas y de otras personas, los aislan (Raising Deaf Kids, 2004).

El uso de audifonos y otros equipos de asistencia tecnoldgica para personas con pérdida
de audicién han demostrado mejorar significativamente el aspecto social. Un estudio australiano
donde se entrevistaron personas con pérdida auditiva, concluyé que los audifonos mejoran las
relaciones sociales, 2 de cada 3 decian que los audifonos les ayudaban a superar obstaculos en

relacion con la familia y los amigos (Hear- It, 2010).

La interaccion padre — hijo es importante, por ende los progenitores deben ser entrenados
para que estos puedan interpretar las conductas de sus hijos y formarlas a su vez en interacciones
comunicativas (Bernstein y Tiegerman-Farber, 2009). Mas alla de la interaccién verbal, los
padres e hijos deben tener una interaccion emocional para que los nifios puedan sentirse seguros,
confiados y desarrollen una buena autoestima (Sembrar Familia, 2004). Segln lo antes
mencionado, es vital que los padres estén fortalecidos en el aspecto emocional, para que puedan
trasmitir seguridad y amor a sus hijos. CDC (2012) determind las siguientes organizaciones a

nivel nacional que ofrecen apoyo a las familias:

e Alexander Graham Bell Association for the Deaf and Hard of Hearing

e American Society for Deaf Children, Boys Town National Research

e Beginnings for Parents of Children Who are Deaf or Hard of Hearing, Inc
e National Information Center for Children and Youth with Disabilities

e Raising Deaf Kids (p. 21-22)
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Desarrollo Cognoscitivo

Durante los primeros tres afios de vida se desarrolla el 80% de la habilidad de un infante
en las areas de habla y lenguaje, asi como las destrezas cognoscitivas, siendo la audicion de vital
importancia para el desarrollo tipico (Lépez, 2011). El descenso en las interacciones
comunicativas entre nifios con problemas auditivos y la familia pueden provocar la pérdida del
potencial de desarrollo cognitivo (Universidad de Murcia, 2010). En un estudio donde se analizo
la cognicion de oyentes versus no oyentes, asi como el efecto del implante coclear, las
puntuaciones mas bajas correspondieron a los sujetos con deficiencia auditiva profunda con
audifonos, en tanto que los profundos con implante coclear apenas se diferenciaron de los

oyentes (Silva y Deafio, 2008).

El Centro Especifico de Educacion Especial de Sordos de Jerez (2010) determind los

siguientes déficits cognitivos en las personas con pérdida auditiva:

e Presentan dificultades a la hora de planificar sus acciones y de reflexionar, actuando
de manera impulsiva e inmediata, sin calcular muchas veces las consecuencias de sus
acciones.

e Tienen gran dificultad para realizar tareas de abstraccion o razonamiento, asi como
para formular hipétesis o proponer diversas alternativas.

e Lapobreza o ausencia de un lenguaje interior, dificulta enormemente el desarrollo y
la estructuracion del pensamiento y del lenguaje.

e Los problemas que presentan en la comprension lectora se deben principalmente a su

dificultad para la codificacion fonoldgica y a su pobre memoria secuencial temporal,
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asi mismo presentan dificultad para comprender determinadas construcciones

sintacticas y el uso de los nexos. (p. 2)

La pérdida auditiva puede estar asociada a otros factores. EI Gallaudet Research Institute
(2003 en Schum, 2004) identifico que 40% de los nifios con pérdida auditiva, tienen otros
impedimentos que pueden afectar su educacién y adaptacion. Algunos padres que participan en
el programa de intervencién temprana, piensan que solo se trata de una deficiencia auditiva, sin
embargo, 15% de los nifios pudiera tener otras discapacidades, posiblemente no diagnosticadas
durante los primeros 3 afios (Luterman, 2004). Se deben realizar evaluaciones sicoldgicas, para
poder ayudar a los educadores y a los padres a entender las habilidades cognitivas de los nifios,

para asi desarrollar expectativas y metas segun los métodos de evaluacion (Schum, 2004).

Experiencias Generales de Padres de Nifios con Pérdida Auditiva

Los padres a través de los afios experimentan éxitos y desencantos, pero sus luchas tienen
como meta universal: criar un nifio a ser un adulto independiente y capaz de ejercer una vida
feliz (Raising Deaf Kids, 2004). La funciény el rol que juegan los padres es fundamental para el

desarrollo de sus hijos.

Referente al cernimiento auditivo, un estudio en Wales concluy6 que los padres estaban
menos satisfechos con la informacion proporcionada que con el personal o la prueba en si, como
también reportaron significativamente mas ansiedad después de la re- evaluacién que los padres
cuyos bebés tenian claras las respuestas iniciales (Fox y Minchom, 2008). En otra
investigacion, el 27% de los padres no se sintieron comodos en saber lo que necesitan hacer
luego de hablar con el audi6logo al momento que sus hijos fueron diagnosticados con pérdida

auditiva (Larsen et al., 2012). Algunos padres necesitan escuchar a otros padres y también se ha
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reportado que pasan por altos niveles de ansiedad, que en algunos casos afecta su capacidad para
buscar otras ayudas (Slegers y Willis, 2009). Larsen, Mufioz y DesGeorges (2011) determinaron

las siguientes perspectivas de los padres:

e EI 25% de los padres indicaron que los profesionales (médicos, audiélogos,
enfermeras, técnicos, etc.) deben estar bien entrenados en audiologia pediétrica,
conocer de los procedimientos de diagndstico y recursos y ser sensibles a las
preocupaciones de los padres.

e El 21% de los padres reportaron una experiencia positiva en todo el cernimiento
auditivo y el proceso de diagndstico.

e EI 21% notificé que habia falta de informacién o la misma era erronea.

e EI21% de los padres expreso preocupaciones con la comunicacion y proceso de
consejeria.

e EI 18%de los padres sugieren que se necesita mas capacitacion para el personal del

cernimiento auditivo. (p. 17-21)

Los padres de nifios con impedimentos adicionales a la pérdida auditiva tienen que lidiar
con sentimientos de dolor, ansiedad, culpa y ademas se sienten aislados, debido a las dificultades
para encontrar una comunidad adecuada, lo que lleva a una tendencia a permanecer en la
negacion por mas tiempo (Luterman, 2004). La Organizacion Choices for Parents (2010)
proveyo una guia para los padres en la cual incluyeron algunas citas de padres a cuyos hijos le

fue detectada la pérdida auditiva:

e Yo soy orgullosa de ser sorda y por supuesto le puedo ensefiar a mi hija que es mi

primogénita a estar orgullosa también!
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e Fuimos al ENT y me asombré mucho de qué poco sabia él acerca de los implantes
cocleares.

e Nuestra primera reaccion fue de ensefiarle lenguaje de sefias, ya que pensamos que
todos los sordos usaban este lenguaje., no podriamos haber estado més lejos de la
realidad. Aprendimos que los nifios sordos pueden aprender a escuchar y a hablar.

e Lasordera de mi esposo es genética. Antes del embarazo nos reunimos con un
consejero en genética, quien nos explicé que en promedio habria un 20 % de
posibilidad de que nuestro hijo pudiera nacer con un tipo de pérdida auditiva. Antes
del embarazo estuvimos de acuerdo en proveer un hogar bilingle para nuestros hijos.
Yo me he dado cuenta que es facil pensar que uno sabe gque decisiones tomar hasta

que uno es forzado tomar una decision de verdad. (p.15- 27)

En una investigacion sobre la satisfaccion de los padres con relacion al cernimiento
auditivo, se encontré que mas del 90% de los progenitores estaban complacidos con todos los
aspectos del programa (Mazlan, Hickson y Driscoll, 2006). En el 2008, el Departamento de
Salud de Florida, recopilé experiencias de padres cuyos hijos no se beneficiaron de la realizacion

del cernimiento auditivo y entre lo recopilado se encuentra la siguiente:

Mi bebé nunca me oy decirle que la amaba en sus 2 primeros afios de vida. No era
que no la amaba, ni que no se lo decia todos los dias, sino que tenia una pérdida
auditiva que no fue detectada durante esos 2 afios, y no podia oir nada de lo que le
decian. No se practico ningun proceso de examenes auditivos en el hospital donde
nacid. Siento ira sobre el hecho de que en el hospital donde nacio, no realizaron una
simple prueba que hubiera podido cambiar la vida de nuestra familia, y quizas el

futuro de la vida de mi hija. Si hubiéramos tenido conocimiento de la condicion de



CERNIMIENTO AUDTIVO: EXPERIENCIAS Y PERSPECTIVAS DE LOS PADRES 44

nuestra hija desde el principio, hubiéramos podido intervenir a su favor para
facilitarle el acceso a la comunicacién desde el principio. Estoy segura de que algunas
de las frustraciones que ocurrieron durante ese periodo de 2 afios, no hubieran

ocurrido si hubiera habido alguna intervencion. (DesGeorges, p. 13)

Es importante que los programas EHDI cuenten con un protocolo regularmente
monitoreado, utilizado para realizacion de pruebas, orientacién a padres, documentacion y
notificacion de resultados de los infantes, como también debe incluir personal debidamente
entrenado (White, 2010a). Para asegurar la calidad, los servicios que proveen los programas
EHDI a los nifios y sus familias son monitoreados mediante investigaciones basadas en los
hospitales y la comunidad y luego estos resultados son comparados con los resultados a nivel

nacional (Danhauer, Pecile, Johnson, Mixon y Sharp, 2008).

Las deficiencias auditivas, también denominadas pérdidas auditivas o hipoacusias,
ocurren cuando hay un problema en los oidos 0 en una o0 mas partes que facilitan la audicion
(Kids Health, 2006). EI Cernimiento Auditivo Neonatal Universal (UNHS) es una politica
publica de intervencion dirigida a mejorar los resultados de nifios con pérdida auditiva y sus
familias (Fitzpatrick et al., 2008). En los ultimos afios ha surgido un interés considerable en la
racionalizacion del UNHS, y por lo tanto la identificacién temprana de la pérdida de la audicion,
como un medio para mejorar la comunicacion, la alfabetizacion posterior, aspectos académicos,
y la calidad de vida (Fitzpatrick et al., 2007). Los padres estan ansiosos acerca del futuro de sus
hijos (Kubler-Ross, 1969; Lutterman, 1984; Moses, 1985; Cole y Flexer, 2007 en The
University of Chicago, 2012). La clave en este proceso puede ser una buena orientacion por parte
de los profesionales involucrados. Los profesionales deben brindar la informacion de forma

explicativa, sensible, incluyente y honesta (Tattersall y Young, 2006).



CERNIMIENTO AUDTIVO: EXPERIENCIAS Y PERSPECTIVAS DE LOS PADRES 45

Capitulo 111

Metodologia

Introduccion

El Cernimiento Auditivo Neonatal se define como una politica publica orientada
a mejorar los resultados para los nifios con pérdida auditiva y sus familias (Fitzpatrick et al.,
2008). Lo planteado anteriormente, ha dado cabida a la futura realizacion de esta investigacion
sobre las experiencias y perspectivas de los padres de nifios cuya pérdida de audicion fue

detectada mediante el referido del cernimiento auditivo neonatal.

En este capitulo se presentan las estrategias metodoldgicas que se implementaron en la
realizacion de esta investigacion. Se discute el disefio, el procedimiento, el tipo de entrevista y el

analisis que se llevard a cabo.

Proposito de la Investigacion

El proposito de esta investigacion fue conocer las experiencias y perspectivas de los
padres de nifios cuya pérdida de audicién fue detectada mediante el referido del cernimiento
auditivo neonatal en Puerto Rico. Esta informacion se obtuvo por medio del enfoque

cualitativo descriptivo.

Objetivo

El objetivo de esta investigacion fue determinar cuales fueron las experiencias y
perspectivas de los padres de nifios cuya pérdida de audicion fue detectada mediante el referido
del cernimiento auditivo neonatal en Puerto Rico por medio de informacion cualitativa

obtenida a través de entrevistas semi- estructuradas.
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Justificacion

ASHA (2012) determino que conocer las experiencias de los padres en relacion al
cernimiento auditivo puede aportar a la deteccion temprana de la pérdida auditiva, como
también ayudara a los padres a comprender el problema auditivo de sus hijos y sus necesidades.
Yoshinaga- Itano (2004) expuso que los profesionales de esta area podrian argumentar que la
identificacion temprana e intervencion apropiada tienen el potencial de resultar en mejoria en el
habla, lenguaje o desarrollo en el area de educacion, siempre y cuando los servicios de
intervencion sean ofrecidos. Comprender las necesidades de los padres puede mejorar la
prestacion de los servicios audioldgicos a la nifiez y maximizar la inversion en los cernimientos

auditivos (Fitzpatrick et al., 2008).

Escenario de la Investigacion

La entrevista semi- estructurada se llevé a cabo en la Clinica de Servicios
Interdisciplinarios de la Universidad del Turabo [CSIUT] en Gurabo, P.R. La entrevista se
realiz6 en un espacio cerrado donde solo estaban presentes el entrevistado y la investigadora.

La entrevista se realizé de forma clara y despacio para la comodidad del entrevistado.

Acceso a los participantes

Para el acceso a los participantes se utilizo el “snowball effect”. Este método es un
enfoque para la localizacién de los informantes, el cual comienza preguntandole a una persona
clave con quien debo hablar, luego a esta otra persona se le pregunta con quién mas debo hablar,
a medida de esto la muestra crece y se acumula la informacion (Patton, 2002). EIl primer

participante para la entrevista fue invitado a participar por contacto directo, luego este
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recomendd nuevos posibles participantes. Los participantes de la entrevista fueron seleccionados

de acuerdo a ciertos criterios de inclusion.

Criterios de Inclusion
Los criterios de inclusion para este estudio fueron:
1. Padres de nifios cuya pérdida auditiva sensorineural fue detectada mediante el referido
del Cernimiento Auditivo Neonatal.
Criterios de Exclusion
Los criterios de exclusién para este estudio fueron:
1. No se entrevistara a padres de nifios cuya pérdida auditiva no fue detectada mediante el
referido del Cernimiento Auditivo Neonatal.

Procedimiento para llevar a cabo el estudio

Para obtener la participacion de los padres se utilizo el efecto de “snowball effect”.

Patton (2002) concluyé:

El “snowball o chain sampling” es un método que facilita la localizacion de informantes
clave. El proceso comienza preguntando a las personas clave: “;Quién sabe mucho acerca
de ? (Con quién debo hablar?” Mientras contactas personas, se acumula nueva

informacién de casos (p. 237)

Se contactd un padre y este brindd la informacidn de otro posible participante. La
investigadora contacto a la persona indicada por el participante inicial y le pidié informacion
sobre otros padres que contaban con los criterios de inclusion. El reclutamiento de participantes
contintio en forma de cadena, basandose en los posibles participantes identificados por otras

personas.
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Procedimiento del consentimiento informado

La investigadora principal le explicé a los participantes individualmente la hoja de
consentimiento. EI lugar fue el Centro de Servicios Interdisciplinarios en la Escuela de la Salud
de la Universidad del Turabo. Previo a la entrevista, los padres firmaron de forma voluntaria el
documento de consentimiento informado. EI consentimiento informado es un principio ético que
exige a los investigadores, obtener la participacion voluntaria de los sujetos después de haberles
informado acerca de los posibles riesgos y beneficios de esa participacion (Polit y Hungler,
2000). Mediante este documento, el investigador notificé de forma clara, con vocabulario
sencillo, la razon y el objetivo de la investigacion, como también brind6 informacion relacionada
a la duracion de la entrevista semi- estructurada y garantizara la confidencialidad en el proceso
investigativo.

La investigadora notificd el nimero total de participantes y explicé las técnicas y
procedimientos para la obtencion y andlisis de datos. Mediante el documento de consentimiento
informado se le explicé a los padres, que la participacion en el estudio era voluntaria, al igual,
les fue informado que tenian derecho a rehusarse a dar informacidn especifica y abandonar el
estudio en cualquier momento sin penalidad alguna. Les fue indicado a los participantes que se
utilizaria una grabadora de audio durante la entrevista y se les notificd los tipos de datos que se
pretendia obtener para fines investigativos. Durante todo momento los padres tuvieron la
oportunidad de hacer preguntas y aclarar cualquier duda.

Meétodo de recoleccion de datos

La recoleccidn de datos se realizé mediante una entrevista semi — estructurada,
utilizando una guia de preguntas (Apéndice A). La entrevista tuvo una duracién aproximada de

30 a 45 minutos. Durante la entrevista semi- estructurada, surgieron otros temas de importancia,
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los cuales no estaban presentes en la guia de preguntas y fueron propios de cada participante o
temas comun. Las estrategias que se utilizaron para documentar la informacién que se obtuvo de
los padres fueron: la toma de notas detalladas durante y después de la entrevista, lo cual se
complementd con una grabacion de audio para prevenir la omision de algin enunciado. La
entrevista se llevd a cabo por cita previa, teniendo en cuenta la disponibilidad de cada

participante.

Procedimiento

La investigadora entrevisto a 4 padres. Para la entrevista se tuvo un contacto inicial con
el participante, de acuerdo con la disponibilidad del mismo. La entrevista se llevé a cabo
mediante cita previa teniendo en consideracion la disponibilidad del participante. Eventualmente,
se explico el consentimiento informado para que cada participante lo firmara. Firmado el
documento, se realizd la entrevista semi — estructurada utilizando la guia de preguntas y una
grabadora y toma de notas como método de recoleccion de datos. EIl tiempo de duracion de la
entrevista fue de 30 a 45 minutos. Si durante el proceso de la entrevista, el participante
mostraba indicios de alguna situacion que pudiese afectar su estado emocional o sicoldgico, el
mismo iba a ser automaticamente referido al Centro de Ayuda Psicosocial de la Universidad del

Turabo.

Anadlisis de la informacion

La investigadora utiliz6 las anotaciones y la grabacion de audio para llevar a cabo la
transliteracion de los datos obtenidos durante la entrevista. Se otorgd un pseudénimo a cada

participante y se utilizo el estilo de analisis por edicion. Polit y Hungler (2000) concluyeron:
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En el analisis por edicidn, el investigador interpreta los datos para detectar unidades y
segmentos significativos. Una vez se identifican y se revisan los segmentos, se desarrolla
un esquema de categorizacion y los codigos correspondientes que pueden usarse para
clasificar y organizar los datos; a continuacion se buscan los patrones y la estructura que

conectan las categorias tematicas (p. 548)

Luego de obtener la transliteracion final de las entrevistas, se procedio a realizar el
analisis por edicion. Se comenzd utilizando etiquetas adhesivas de colores para identificar temas
en comun en las transliteraciones. Basado en los temas identificados se determinaron categorias,
las cuales fueron procesadas mediante archivos. Cada archivo contiene todos los datos narrativos
relacionados a las categorias correspondientes. Hubo enunciados pertenecientes a mas de una
categoria, por lo que se colocé una copia del enunciado en cada archivo que correspondia. Cada
enunciado incluido en los archivos contenia el pseuddnimo para que la investigadora pueda

obtener més informacion en la copia maestra.

En esta investigacion se utilizo el proceso de triangulacién de andlisis de datos donde se
utilizan diferentes fuentes de datos para las contrastar la informacién obtenida. Los datos fueron

triangulados con la revision de literatura y con las respuestas de los participantes.

Dispositivos de confidencialidad

Ademas de utilizar pseudénimos para mantener la confidencialidad en la investigacion,
los documentos utilizados para la investigacion fueron guardados en un archivo cerrado cuya
Ilave sélo la tiene la investigadora. El archivo fue ubicado en un area segura de la residencia de
la investigadora. Los consentimientos informados fueron guardados en sobres diferentes a los

documentos utilizados para el analisis de datos y las notas obtenidas durante la entrevista para



CERNIMIENTO AUDTIVO: EXPERIENCIAS Y PERSPECTIVAS DE LOS PADRES 51

evitar la identificacion del participante y asi mantener la confidencialidad. Las grabaciones de
audio fueron borradas una vez se transliteraron. Se utilizé un “pen drive” exclusivo para
propositos de la investigacion. Luego de transcurridos los cinco afios todos los datos en papel

fueron triturados y eliminados, ademas se borré la informacion almacenada en el “pen drive”.

Establecer veracidad

La transliteracion de los enunciados de los padres, les fue enviada a los mismos,
brindado la oportunidad de revision y eventualmente aprobacién o retraccion de las respuestas
obtenidas. Se les indico a los participantes su derecho de aprobar la transliteracion o de
retractarse, implicando esto un cambio en la transliteracion o la no utilizacion de la misma. Se les
otorg6 una semana para revisar el documento y devolverlo a la investigadora. Si los
participantes no devolvian el documento en el periodo establecido, se tomaria la transliteracion

original ya que se daria por sentado que el participante no deseaba realizar cambios.

Riesgos potenciales a los participantes

Entre los riesgos potenciales en este estudio se encuentraban:

1. Aumentar nivel de estrés por ser entrevistado;

2. ansiedad al ser expuestos a una entrevista;

3. incomodidad por las preguntas;

4. cansancio provocado por contestar las preguntas.

Beneficios potenciales a los participantes

Entre los posibles beneficios de esta investigacion se encuentraban:

1. Exponer sus experiencias y perspectivas ante el tema.
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Beneficios a la sociedad

Como beneficio a la sociedad, esta investigacion aport6 a la mejoria del procedimiento de
cernimiento auditivo basado en las experiencias y perspectivas de los padres. Ayudo a los
especialistas a mejorar el proceso de consejeria y establecer con los padres, un mejor

acercamiento o enfoque. DesGeorges (2003) concluye:

Saber las experiencias y perspectivas de los padres puede convertir este proceso en uno
que funcione desde el punto de vista de la familia, desde el cernimiento auditivo neonatal,
seguido de la identificacion y en la intervencion temprana de la pérdida auditiva. No es
suficiente para los profesionales comprender lo que las familias pasan a nivel emocional
mediante el descubrimiento de tener un nifio con dificultades auditivas. Los profesionales
deben ser capaces de tomar la informacién que adquieren a partir de las experiencias de
las familias e infundir el conocimiento en el sistema para mejorar el proceso en familias

futuras. (p.90)

El estudio fomentd a la educacion sobre los beneficios que envuelve el cernimiento
auditivo en aspectos de deteccion temprana de la pérdida auditiva y eventualmente en términos
sicoldgicos, de habla, lenguaje y cognicion. El objetivo de la deteccidén temprana es minimizar
el impacto negativo que produce la hipoacusia no identificada sobre el desarrollo del habla y
lenguaje, trastornos emocionales, familiares, como también de logros en el aprendizaje y aspecto

laboral en los nifios (Duci et al., 2000).

Importancia del estudio

La presente investigacion buscaba conocer las experiencias y perspectivas de los padres

de nifios cuya pérdida de audicion fue detectada mediante el referido del cernimiento auditivo
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neonatal. El Pat6logo de Habla y Lenguaje, debe conocer las experiencias y perspectivas de los
padres para fomentar la consejeria a estos ya que los familiares de los nifios influyen en el
desarrollo general de los mismos (ASHA, 2004). Los profesionales de la salud pueden actuar
como consejeros, compartir entre profesionales y la sociedad en general, conocimientos sobre
técnicas de consejeria a padres, como también informacién con relacion a la deteccion o
intervencion temprana luego del diagnostico de la pérdida auditiva. Ademas, este estudio sirve

como base y punto de interés para desarrollar investigaciones futuras sobre el tema.

La autora

Barbara M. Pratts Pérez es estudiante de Patologia de Habla y Lenguaje en la
Universidad del Turabo desde el 2011. Naci6 el 28 de septiembre de 1988 en Rio Piedras,
Puerto Rico. Actualmente es vecina del pueblo de Juncos y cuenta con 23 afios de edad. En su
pueblo natal se gradud de cuarto afio y luego paso a cursar estudios universitarios en la

Universidad del Turabo. En el afio 2011, obtuvo un Bachillerato en Terapia de Habla-Lenguaje.

La autora investigo las experiencias y perspectivas de los padres ya que los mismos son
la base en el desarrollo integral de los nifios. Es importante que los profesionales de la salud
utilicen técnicas de consejeria que fomenten la integracion de los padres en todas etapas que
incluyen desde la deteccién y diagnéstico temprano mediante el referido del cernimiento auditivo
neonatal hasta la fase seguimiento que incluye las visitas al audiélogo y otros servicios ofrecidos

mediante la intervencién temprana.
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Capitulo IV

Descripcion de Participantes

Esta investigacion se entrevisto padres de nifios cuya péerdida auditiva sensorineural fue
detectada mediante el referido del Cernimiento Auditivo Neonatal. Estos fueron contactados
utilizando el método de “snowball effect”. Se realizo una entrevista semiestructurada a 4 padres.
Este capitulo se presenta una descripcion de los padres entrevistados. Para proteger su identidad,

los mismos serdn nombrados por seudénimos.

Verdnica y Gerardo

Veronica y Gerardo fueron entrevistados en conjunto. Verdnica es ama de casa y Gerardo es
policia. Estos componen una familia de cuatro, junto a sus hijos Victoria y Diego, siendo
Victoria quien nacié con pérdida auditiva. Estos se describen como un equipo ya que ademas de
compartir sus responsabilidades como padres, son los padres encargados de un grupo de apoyo
para padres de nifios con pérdida auditiva. Ademas de brindar apoyo emocional a otros padres,
les informan sobre los pasos a seguir luego del diagndéstico de pérdida auditiva. Estos llevan el
mensaje sobre la prevencidn de pérdida auditiva tanto al pablico en general, como en su familia.
Verdnica comentd que una de sus hermanas es sorda, por lo que ella entiende es importante que

sus familiares estén pendientes a posibles pérdidas auditivas en sus nifios.

Pedro

Pedro tiene tres hijos. Su hijo menor fue diagnosticado con pérdida auditiva mediante el
cernimiento auditivo neonatal. Pedro es evaluador profesional de bienes raices (tasador) y trabaja

en su hogar. El padre entiende que lo mas costoso ha sido buscar el colegio y ayuda apropiada



CERNIMIENTO AUDTIVO: EXPERIENCIAS Y PERSPECTIVAS DE LOS PADRES 55

para su hijo, pero que todo el esfuerzo vale la pena ya que su hijo se ha desarrollado semejante a

SuUS pares.

Carmen

Carmen es ama de casa y madre de tres hijos, una hembra y dos varones. Su hijo menor, a
quien tuvo tras varios afios de haber tenido a sus hijos mayores, es quien padece pérdida auditiva.
Carmen indico que en su caso lo peor ha sido el desconocimiento. El no recibir explicacion
adecuada sobre los resultados, lo que le impidi6 actuar a tiempo referente a los servicios de
intervencion temprana. Actualmente, se encuentra aprendiendo sefias, ya que le interesa que su
hijo adquiera comunicacion total, lo cual serd posible segun la madre, cuando este reciba sus

audifonos. Segun la madre la pérdida auditiva de su hijo la ha impactado emocionalmente.

Rosa

Rosa es ama de casa y madre de dos nifias. Su hija mayor nacié con pérdida auditiva
sensorineural. Fue parte del grupo de padres que fueron al Capitolio junto a la Fundacién Sefias,
a luchar por los derechos de los nifios sordos de Puerto Rico. Rosa tiene pensado estudiar terapia
del habla o interpretacion de sefias, lo cual fue inspirado por su hija. Actualmente aprende

lenguaje sefias en el salon preescolar al cual asiste su nifia y utilizando diferentes aplicaciones.
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Capitulo V
Resultados
En este capitulo se presentan los hallazgos y temas que surgieron de las experiencias y
perspectivas de padres de nifios cuya pérdida auditiva sensorineural fue detectada mediante el
referido del Cernimiento Auditivo Neonatal. EI analisis por edicion permitio establecer temas en
comun entre los padres entrevistados y mediante el proceso de triangulacién de andlisis se

pudieron contrastar los datos obtenidos con diferentes fuentes de datos.

Para realizar la entrevista la investigadora utiliz6 una guia de preguntas. Los temas son
presentados, sustentados y ampliados con las respuestas y citas de los entrevistados. Se
observaron aspectos en los que los participantes coincidieron y comentarios que aportan al tema

de investigacion.

Los temas mas destacados de esta investigacion fueron los siguientes:

1. Insatisfaccion referente a la informacion, contexto y protocolo del Cernimiento

Auditivo Neonatal Universal.

2. Impresiones de los padres antes y después del diagnéstico.

3. Pasos a seguir luego del diagndéstico de pérdida auditiva.

Cada uno de los temas sera presentado y se observaran aspectos en los que los
participantes coincidieron, ademas de los comentarios que surgieron durante el desarrollo de los

temas. Cada tema sera sustentado con la informacién ofrecida por los participantes.
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Insatisfaccion referente a la Informacion, Contexto y Protocolo del Cernimiento Auditivo.

Todos los padres entrevistados indicaron que recibieron poca o ninguna informacion
sobre la realizacion de la prueba de Cernimiento Auditivo Neonatal y su respectivo
procedimiento y protocolo. Un padre describio el contexto como promedio, un padre reporto
desconocer el lugar de realizacion y dos padres evaluaron el contexto como inapropiado. Los
cuatro padres indicaron que cambiarian ciertos aspectos o detalles del cernimiento auditivo

neonatal.

Veronica
Ninguna informacién recibimos, ninguna. La gente no sabe ni qué es. No sé en qué lugar
se lo realizaron. No vi el area donde se lo hacen. ;Qué le cambiaria? ... todo, todo. Muy
mal, todo estd muy mal, todo, todo, todo. Desde el acercamiento, hasta que nunca
supimos donde se la hicieron, quien la hizo, no estabamos presentes cuando se la
realizan, este... no sé el protocolo, no sé nada. No me orientaron, me dieron los

resultados, tampoco me dijeron, no me dieron alternativas para ir a ningin doctor.

Veronica menciond ademas que lo triste es que no los orienten bien:

Si yo fuera otra, una madre irresponsable o que no, muchas veces, no es que sean
irresponsable es que son este..., no estan capacitados, ;jverdad? Muchos no estdan
preparados o son ignorantes, muchas veces ignorancia y no ¢Qué hacen? Se vienen a
enterar que no escucha a los 4 afios cuando vayan a la escuela. Eso es lo triste que no

los orienten bien.
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Pedro

No, a nosotros nos sacaron de ahi. No estuvimos cuando se la realizan en una cabina de
esas. Todo fue de boca, nos dieron los papeles de lo que era e... antes de darlo de alta,

pero, pues mira hay que hacerle esto, aqui esta. jYa!
Segln Pedro es una falla el que los padres no estén en todo momento.

Gerardo

No sabemos si la persona esta capacitada, esta certificada para hacerlo, no sabemos

nada.

Carmen

Si, estaba presente. Mira el hospital es un hospital bastante bueno, pero el area donde le
realizaron la prueba es un cuartito que no estaba apto para hacer pruebas a bebés
recién nacidos. Lo cambiaria todo porque no quede satisfecha. No sabia lo que estaba
pasando, pero tampoco quede satisfecha al pasar el tiempo que me enteré por el papel
que me habian dejado en el record e... para mi lo que yo pase en ese momento no era lo
mejor. Para mi no parecia un examen para un nifio recién nacido, que hay una duda de

que hay algo mal en la audicién. jDe verdad que no!
Carmen afiadié que nunca recibi6 informacion sobre la realizacion del cernimiento.
Rosa

Fue bien poca, o sea yo ni tan siquiera sabia que hacian esas pruebas tan pronto nacia el

bebé, este... simplemente fue se le va hacer esta prueba a la nifia. Nada mas. No le
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cambiaria mucho, simplemente pues que supieran decirme mas todavia para que fue la

prueba y todas esas cosas. En el momento porque todo eso yo vine a saberlo despues.

Todos los participantes estuvieron de acuerdo en que el lugar de realizacién del
cernimiento fue inapropiado, incluso la participante Rosa, quien indico que el contexto de prueba
era pequefio y cerrado. Hubo participantes que indicaron no haber estado presentes en la
realizacion del cernimiento, un padre notifico no haber tenido la oportunidad de observar
detenidamente, si realmente era un lugar apropiado y solo dos madres pudieron observar y juzgar
si era un lugar apropiado o no. Veronica indico que por su experiencia en el CANU de Centro
Médico, es ahora cuando ella entiende la importancia del contexto de prueba, pero que en el
momento en que le tocd pasar por la experiencia no tenia conocimiento.

Impresiones de los padres antes y después del diagndstico

Los entrevistados indicaron haber recibido mas de una opinion profesional para conocer
el diagnostico final de pérdida auditiva. Los cuatro padres indicaron que el diagnéstico los afectd
emocionalmente. Tres padres indicaron haber recibido la informacién necesaria sobre los pasos a

sequir.

Pedro
El impacto fue dificil porque tu no esperas eso, este...pero en todo lo demas salio bien
pues hay que resignarse y trabajar con eso y echar pa’ lante con eso y buscar las
diferentes soluciones que pueda tener para poder hacerle la vida un poquito més facil a
él. La audiologa siempre fue bien diligente y nos trato de ayudar y explicarnos todo
como era. Ahora, en cuanto a procedimiento, después que se le hicieron los audifonos y

todo, cuando un audifono se dafia, por ejemplo en este doctor nuevo que lo llevamos
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para hacerle lo del BAHA, él nos dijo: lleva 2 meses sin audifonos ¢ Por qué? Se supone

que el audidlogo le de uno provisional en lo que viene el otro y llega arreglao.

Pedro buscd mas de 2 opiniones ya que segun él asistié a 3 6 4. Pedro afiadio que el
proceso para conocer el diagnéstico fue bastante rapido.

Veronica
Eso fue como a la una o dos semanas después de la otra.

Carmen
Si, fueron dos opiniones diferentes. No, realmente no este... nada, no me explicaron
nada. Me dijeron pérdida de audicion profunda, ese es tu diagndstico. La que me dijo te
voy a mandar a este médico fue la del segundo examen por privado y yo no sé porque él

tiene la pérdida, no le han hecho estudios de por qué tiene la pérdida. Nada eso es como

coge el papel y vete.

Carmen afiadié que al principio no se preocupé porgue inicialmente le dijeron que los
resultados mejorarian con el desarrollo, pero al pasar el tiempo y obtener una segunda opinién la
afect6 emocionalmente, ya que le preocupaba que le esperaba con un nifio con pérdida auditiva.
Rosa

Al inicio, fue un poco preocupante, pero al saber que hay tantas cosas pues me gusta. El

ENT lo que hizo fue firmar un papel de que le autorizo los audifonos y la audidloga y la

patéloga que estaban juntas la oficinitas ahi, pues me dieron toda la informacion

necesaria, de verdad, ellas fueron muy amables y me lo explicaron todo.

Verdnica
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Esa mujer se ha virao a decirme: ella no escucha, ella no va a escuchar como ti y como
yo, asi y siguié como si me dijera arroz y habichuelas. Y yo me fui, yo me tuve que salir a
llorar, yo no podia. Del primero, si hablamos del primer diagnéstico no estaba orientada

en nada, pero a raiz del segundo ahi es que me entero de todo, ya ahi me entere de todo.

Gerardo

Y cuando lo notifican, mira mama ella no oye, ella no va a escuchar. Bien... lo dijeron

ahi. No hubo tacto para decirselo.

Veronica comentd que la segunda opinion fue en Centro Médico y fue ahi donde
realmente la orientaron.

Todos los padres concuerdan haber asistido a mas de una cita para recibir el diagndstico
final. Sobre este tema todos los participantes concuerdan en que el impacto inicial fue dificil y
que lo més que les invadi6 en ese momento fue la preocupacion. La mayoria de los participantes
reconocieron la labor del audidlogo, como el profesional que les brindo mayor informacion y
bajo los niveles de ansiedad y preocupacién de los mismos. La mayoria tuvo la oportunidad de
recibir el diagnostico rapidamente. Las personas entrevistadas reconocieron que una buena
orientacion hace la diferencia en el proceso, ya sea para llegar al diagnostico, continuar con la
intervencion, como también para superar el impacto emocional al cual son vulnerables.

Pasos a seguir luego del diagnostico de pérdida auditiva

Tres padres entrevistados fueron referidos a evaluacion audioldgica luego del cernmiento
auditivo. Tres padres notificaron que sus hijos utilizan asistivos o ayudas auditivas y una madre
notifico que se encuentra en espera del equipo. Tres padres reportaron que sus hijos asisten a

terapia de habla y lenguaje y dos instruyen a sus hijos en el lenguaje de sefias.
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Rosa
Ok, este... ella fue bien “nice” al decirme que esa prueba podria estar mal, que se me
referia a una audiologa para hacer una mas profunda para verificar que realmente
estuviera bien esa prueba. Este... estuve en Avanzando Juntos y ahi tenia una audidloga y

una patologa del habla y pues ahi rapidamente lo hacian todo, le pusieron audifonos.

Rosa afiadié que hoy dia le da las gracias a Dios porque su hija no es muda y que tiene la
posibilidad de ser verbal gracias a la terapia del habla recibida. Ademas indicé que aunque
algunos padres no lo vean de tal forma, ella esta agradecida con Dios porque ha sido una

experiencia muy bonita.

Veronica
Ellos me mandaron a un lugar especifico que fue este y yo vi que alli lo decia. Utiliza
audifonos. Mira a los 5 meses, con brilloteo y todo. Yo le di terapia a los 2 meses, yo
comencé con Victoria a darle terapia, del habla. Comenzamos rapido también a coger

lenguaje de sefias, también, eso es una, uno de los pasos a seguir.

A Gerardo y a Verodnica le hablaron del implante coclear, pero estos indicaron que la
intérprete de su hija les sugirié que no lo hicieran ya que su esposo, el cual es sordo, fue
implantado y ahora no lo tolera. Veronica afiadio ademas que al parecer su hija no esta tolerando
los audifonos.

Pedro

A todos los doctores que lo llevamos, ninguno nos recomendo el implante coclear porque

como él escucha por un oido pues no, no recomiendan eso.

Carmen
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Ninguna explicacion, mira ni te voy a referir, ni te voy a explicar cobmo sera el proceso,
nada. Simplemente esas palabras. Ya yo le habia mandado hacer los audifonos, con la
contestacion de esos dos examenes, pero me voy aguantar porque son bastante caritos y
tengo esa duda. Que no vaya a ser que los audifonos se vayan hacer de un volumen y sea

de otro.

Carmen afiadié ademas que actualmente, su hijo aprende lenguaje de sefias en su escuela.
El hijo de Carmen no recibe terapia de habla. Al igual que Carmen, Rosa indicé que su hija
también es instruida en lenguaje de sefias en la escuela y que ha tomado la iniciativa de intentar

comunicarse con su nifia mediante lenguaje de sefias.

Rosa

Eso si, por mi misma he aprendido mis sefias que es lo que haria falta o sea no tenemos
culpa de que nuestros hijos salgan asi, porque no tener una ayuda, para ensefiarle a esos
padres como comunicarse con los nifios e... es dificil porque muchos de esos nifios son

“cueros”.

Pedro
La audidloga lo dio todo con lujo de detalles, este... estuvo profesional y e... incluso
data adicional por escrito y todo para que nos orientaramos bien y buscaramos
informacion adicional. Y el BAHA cuando se lo pusieron él dijo: jwao, wao , wao, super

papi! jBrutal!

Tres padres asistieron rapidamente a la cita de seguimiento con el audi6logo. Sobre este

tema todos los participantes concuerdan en que el acceso temprano a lenguaje de sefias y terapia
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del habla es efectivo para el desarrollo integral de los nifios. La mayoria de los participantes
reconocieron la importancia de los asistivos y coincidieron en la relevancia que tiene el uso del
asistivo adecuado. Solo tres padres fueron orientados sobre el tipo y grado de pérdida auditiva de
sus hijos. Los entrevistados reconocieron que al inicio fue una situacion preocupante, pero que
eventualmente se han orientado y buscado diferentes ayudas que les han permitido seguir hacia

delante con sus hijos.
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Capitulo VI

Anélisis y Conclusiones

Esta tesis describe las experiencias y perspectivas de padres de nifios cuya pérdida
auditiva fue diagnosticada mediante el cernimiento auditivo neonatal. Era de suma importancia
especificar qué tenian que decir los padres acerca del protocolo del cernimiento auditivo en
Puerto Rico, cuan acertado es el acercamiento de los profesionales y cuan preparados y seguros
estan los padres en los pasos a seguir. A partir de lo anterior se elaborara un analisis de

resultados apoyado en revision de literatura.

El primer tema en comdn determinado fue la insatisfaccion referente a la informacion
recibida antes, durante y después del cernimiento, el contexto de prueba y el protocolo llevado a
cabo por el personal encargado. Algunos entrevistados indicaron que desconocian el propdsito de
la prueba, sus beneficios y los padres que pudieron observar el contexto indicaron que el lugar no
era apropiado para llevar a cabo la prueba. Basado en revision de literatura, en Puerto Rico, el

Departamento de Salud (2004) concluye:

El Reglamento del Secretario de Salud #6912 se estipula para crear el PCANU, para
establecer las pruebas de intervencion temprana, las condiciones y protocolo bajo los
cuales se requerira llevar a cabo las pruebas de cernimiento auditivo. Cada institucion
hospitalaria creard un protocolo de cernimiento auditivo que cumpla con sus necesidades

y siga las recomendaciones del Departamento de Salud.
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Existen otros estudios en los cuales se obtuvieron resultados similares al tema en comun
antes mencionado. Entre estos se destacan los estudios de Magnuson y Hergils (1999) y

Danhauer, Pecile, Johnson, Mixon, y Sharp (2008). Magnuson y Hergils (1999) concluyeron:

Muchos de los padres (29 de 49) consideraron que la prueba era parte de la revision
general del recién nacido y que era conveniente dar informacion poco después del parto.
La mayoria de ellos no tenia ningin recuerdo del folleto de informacion que se les dio en
la sala de maternidad, ya que "hay muchas cosas pasando". S6lo unos pocos recordaron el
folleto, y s6lo una persona afirmé ser capaz de comprender la informacion escrita en el

momento (p. 49).

Al igual gque este estudio y el de Magnuson y Hergils (1999), Danhauer et al. (2008)
concluyeron:
El item 3 revel6 que las calificaciones de los padres de la explicacién del programa del
cernimiento auditivo fueron de la siguiente manera: 3 negativos, 2 positivos, y 2 neutral.
El item 3 indicd que los padres sugieren que este aspecto del programa de cernimiento se
podria mejorar y ayudar a hacer las cosas mas claras. Uno de los padres creyé que su
bebé habia sido diagnosticado con pérdida auditiva por el pediatra en base a su retraso
en el desarrollo, lo que implica la necesidad de mejoras continuas para perfeccionar la
explicacion que proveen los programas de cernimiento auditivo a los nuevos padres (p.
623).
El segundo tema en comun identificado estaba basado en las impresiones de los padres
antes y después del diagndstico. Los padres indicaron haber experimentado preocupacion como

parte del impacto inicial y se observo que la mayoria de los padres buscaron mas de una opcion
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para estar seguros del diagndéstico ofrecido. Segun lo notificado por los participantes en estas
impresiones tiene que ver el acercamiento utilizado por los profesionales. Sobre este punto en
particular, Russ, Kuo, Poulakis, Barker., Rickards, Saunders, Jarman, Wake y Oberklaid (2004)
en su investigacion concluyeron:
Un nimero de padres comentd sobre las emociones fuertes que ocurren al momento en
que el diagnostico es dado. Como es de esperarse, muchos experimentaron negacion y
shock. Los padres necesitan un mayor apoyo tanto durante las pruebas del cernimiento y
en el momento del diagndstico. Los proveedores necesitan mas formacion sobre como
comunicar los resultados a los padres, sobre todo en momentos en que los padres estan

experimentando emociones fuertes (p. 353).

En el tercer tema en comun, los padres indicaron que recibieron la informacion necesaria
sobre los pasos a seguir luego del diagnostico. La mayoria de los nifios fueron referidos a
evaluacion de seguimiento. EI Departamento de Salud de Puerto Rico (2006) concluye el

siguiente protocolo para los nifios que obtienen el resultado de referir:

Los recién nacidos o infantes que obtengan un resultado de referir en la Fase IlI
(Corroboracion), recibiran una orientacién de continuacién y procederan a la Fase
Il de evaluacion auditiva. El (l1a) audidlogo(a) puede alterar el orden de los
componentes de la orientacion y afiadir contenido adicional a la orientacion como
crea conveniente, pero no puede eliminar componentes de la orientacion (p. 6 -

13).

En este tema, es importante destacar que los padres, cuando son orientados correctamente

en el proceso de cernimiento auditivo, estos actuan rapidamente y llevan a sus hijos a las citas de
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seguimiento. También es relevante hacer énfasis en la importancia o el impacto que tuvo reforzar

la orientacion a padres mediante literatura que estos puedan comprender.

Basado en los resultados, luego del impacto inicial, los padres se adaptan y buscan las
ayudas necesarias para sus hijos. Sobre este tema en particular, el Departamento de Salud
(2006b) concluyo:

Es responsabilidad de los padres: contactar el Programa de Cernimiento Auditivo

Neonatal si su bebé es identificado, asegurarse de entregar al pediatra de su bebé todos

los resultados de las pruebas de cernimiento auditivo, estar informados, estar mas atentos

si el bebé es prematuro, preguntar en el hospital, al pediatra, al obstetra, etc., seguir los

pasos y no fallar en el sequimiento (para. 1).

Los entrevistados buscaron ayudas como asistivos, terapia del habla y lenguaje de sefias.
Al igual que en este estudio, Yoshinaga- Itano (2004) concluyo:

En la mayoria de los casos se realiza una intervencién audiolégica que incluye la

adaptacion de audifonos, mientras que la intervencion médica surge cuando la pérdida

auditiva es causada por otitis media o en caso de implante coclear.

Ademas de los asistivos, los programas de intervencion temprana incluyen los servicios
de terapia de habla y lenguaje. Los padres indicaron que asistieron a programas como
Avanzando Juntos, como también algunos de los nifios estan siendo instruidos en lenguaje de
sefias. La oficina de Servicios Legales de Puerto Rico (2008) concluyo:

En Puerto Rico, el Departamento de Salud es responsable de los servicios de intervencion

temprana, conocido como Programa Avanzando Juntos y los mismos establecen un Plan
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Individualizado de Servicios a la Familia (PISF) donde se determinan los servicios de
intervencion que recibird el infante.
Recomendaciones Finales

Los hallazgos de esta investigacion, el analisis de resultados y la revision de literatura

llevan a recomendar lo siguiente:

e Se sugiere mayor monitoreo a los programas de Cernimiento Auditivo Neonatal. Se
debe hacer énfasis en el monitoreo del protocolo utilizado, incluyendo la tecnologia,
contexto, acercamiento a padres, calidad de la literatura ofrecida a los mismos y
reforzar sobretodo la orientacion a padres en cuanto a las visitas de seguimiento o
referidos.

e Se debe promover la informacion relacionada al cernimiento auditivo neonatal en
diferentes contextos, no sélo en hospitales. Se debe extender la informacion a
instituciones universitarias, consultorios médicos y con la incidencia de embarazos a
edad temprana, es importante impactar a las madres jovenes en las clases de salud
ofrecidas en los planteles escolares.

e Para mayor concienciacion sobre el impacto que tiene la deteccion temprana de la
pérdida auditiva, como futura investigacién seria importante conocer las perspectivas

y experiencias de padres de nifios que no se beneficiaron de este programa.
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Guia de Preguntas para Padres de Nifios cuya Pérdida Auditiva fue Diagnosticada como

Resultado del Cernimiento Auditivo Neonatal

Titulo del Estudio: Perspectiva y Experiencia de Padres luego de un Diagnostico de Pérdida Auditiva

como Resultado del Cernimiento Auditivo Neonatal
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10.

Antes de la realizacion del cernimiento auditivo, ;qué informacion obtuvo referente al
cernmiento auditivo neonatal y como describiria la informacion obtenida?

Durante la realizacion del cernimiento, ;sedaron a su bebé? ;estaba dormido de forma
natural? jestaba despierto?

Los profesionales involucrados en el cernmiento auditivo, ;mostraron conocimiento
sobre la tecnologia utilizada y los protocolos? ;Tuvo espacio para realizar preguntas
sobre la prueba de cernmiento?

/Cémo describiria el contexto en que se realizo el cernmiento auditivo?

;Quién le informé los resultados del cernimiento y como describiria el acercamiento del
profesional al momento de explicar los resultados?

En general, ;estuviste satisfecho con el proceso de cernimiento auditivo? ;Qué le
cambiarias?

Cudl fue el paso a seguir luego de los resultados? ;Cuén informado y seguro se sentia
respecto a las fases que seguian luego del cernimiento auditivo?

Luego del cernimiento, ;cudntas citas fueron necesarias para llegar al diagnostico de
: A
pérdida auditiva? ;Cémo describiria el periodo de espera de resultados?

Luego del diagnostico, ;qué informacion recibiste acerca de la pérdida auditiva de tu
hijo? ;Usted tenfa conocimiento sobre los pasos a seguir luego del diagnéstico?

;C6mo describiria el impacto inicial que tuvo el diagnostico de su hijo y como usted cree

que impactar4 su vida de forma futura ;Recibié apoyo de los profesionales involucrados
en el proceso?
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