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Capitulo I

Introduccion

Segun Boston Children’s Hospital (2019), la intervencion temprana para problemas
auditivos es de suma importancia. Para que la intervencion temprana sea un éxito se deben
realizar cernimiento auditivos que ayuden a identificar incongruencias en resultados obtenidos.
La Ley Num. 311 del afio 2003, conocida como la Ley del Cernimiento Auditivo Neonatal
Universal del Estado Libre Asociado de Puerto Rico (LexJuris, 2003) establece que se deben
realizar pruebas de intervencion temprana a todo infante antes de que salga de un hospital.

Adicional, reafirma un diagnostico temprano para el paciente.

El cernimiento auditivo neonatal ayuda a identificar nifios que requeriran de ayuda mas
adelante durante su desarrollo. Segin la Organizaciéon Mundial de la Salud (WHO, 2019), 466
millones de personas en todo el mundo padecen de pérdida auditiva de las cuales 34 millones son
nifios. En el censo del 2011, el Centro para el Control y Prevencion de Enfermedades (CDC,
2013) expuso que el 97.7% de los bebés en Estados Unidos habian pasado por el proceso del
cernimiento. Williams, Alam & Gaffney (2015), establecen que la pérdida auditiva afecta de uno
a tres de 1,000 infantes nacidos en Estados Unidos. Para crear conciencia sobre esto, programas

de cernimiento auditivo han sido desarrollados entre todos los territorios estadounidenses.

Segun datos estadisticos recopilados por el Programa de Cernimiento Auditivo Neonatal
Universal (PCANU, 2014), en el afo 2013 nacieron 36,887 bebés, de los cuales 35,962 (97.5%)
fueron cernidos. De esa cantidad, 986 lo que equivale 2.7% fueron referidos a una evaluacion.
De esta cantidad un total de 53 bebes fueron diagnosticas con pérdida auditiva; 19 con una
pérdida auditiva sensorineural, 15 con pérdida auditiva conductiva, 1 con pérdida auditiva mixta

y 3 con neuropatia auditiva.



La Ley Num. 311 del afio 2003 en su parrafo numero dos, define la pérdida auditiva
“como la disminucion parcial 6 completa de la habilidad de escuchar como consecuencia de una
anomalia en cualquier lugar del sistema auditivo” (LexJuris, 2003). Estos autores también
indican que la misma se cred con el proposito de que todo infante en Puerto Rico sea evaluado
antes de salir del hospital y que el mismo tenga un diagnostico adecuado y temprano. Pruebas
como ABR (Respuesta del Tallo Cerebral) y EOA (Emisiones Otoacusticas) son las que se deben

disponer para la realizacion de los cernimiento en los hospitales (LexJuris, 2003).

El ABR esté clinicamente establecido como método para identificar alguna anomalia en
el sistema auditivo de nifios. La misma es normalmente realizada luego de que el primer
diagnostico haya fallado (Louza & Schuster, 2016). Las EOA, sin embargo, buscan cuan bien
esta el oido interno respondiendo al sonido por la vibracion. Actualmente es la técnica mas
utilizada en poblacién pediatrica por todo el mundo (Cunningham, 2011). Si el paciente no pasa
el cernimiento auditivo neonatal, se trabaja la regla de 1, 3, y 6. La misma consta de que todos
los bebés que son identificados 6 referidos al 1 mes deben recibir un diagndstico de seguimiento
hasta los tres meses de edad. Todos los bebes, que luego son identificados como sordos, deben

recibir una intervencion adecuada comenzando a los 6 meses (Clark, 2015).

Hay muchos servicios bajo la Ley de Servicios Educativos Integrales para Personas con
Impedimentos- Ley Num. 51 (1996), la cual establece que nifios entre las edades de 0 a 36 meses
participan en los programas de intervencion temprana bajo el Departamento de Salud. Cada nifio
puede ser participe, aunque no tenga un diagndstico definido de pérdida auditiva, pero que esté
en riesgo de desarrollarla (CDC, 2019). Para que la Ley Num. 51 (1996) se cumpla a cabalidad,

se propone establecer un programa que monitoree la cuantificacion de los resultados de las



pruebas de cernimiento y cuan efectivas estan siendo estas. Ademds, se propone darle
seguimiento continuo a los padres luego de recibir resultados del cernimiento realizado.

Netten et al. (2015) indican que el lenguaje y las habilidades comunicativas de los nifios
sordos que fueron identificados a temprana edad no estdn a la par con las de sus pares oyentes.
Los autores exhiben que los padres de nifios no oyentes 6 con problemas auditivos reportaron
pobre funcionamiento social y mas problemas de conductas en nifilos no oyentes. Los autores
concluyeron que las altas habilidades comunicativas estaban relacionadas a una mejor funcion
social y menos problemas de conducta.

Planteamiento del Problema

Magnunson y Hergils (2000), refieren que los padres que descubren la pérdida auditiva
en sus hijos por diferentes procesos, primero con una actitud positiva hacia la prueba y luego del
proceso, pasan por un periodo de ansiedad. Estos autores ademas indican que padres, los cuales
sus hijos pasan el cernimiento o luego de realizar una prueba de cernimiento nuevamente, se
mostraron positivos sobre el cernimiento auditivo neonatal. Exponen que fueron pocos los padres
que les tomo realizar una segunda prueba para obtener un vista mas ambigua. Ademas,
identificaron que la ansiedad fue el punto critico en relacion al nifio no pasar la primera prueba.
Los autores concluyeron que estos padres necesitan ayuda individualizada como consejeria al
momento de la realizacion del cernimiento; es importante tener un plan de accidén para con el

futuro de los infantes.

El PCANU (2019) indica que las pruebas de cernimiento neonatal son importantes para
los infantes y las mismas son requeridas por ley. En el mismo se expone que a pesar que las
pruebas de cernimiento neonatal son confiables y existe un buen control de calidad, el que un

infante posea un impedimento auditivo que no sea detectado (falso negativo) o que algun infante
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sano presente un resultado anormal (falso positivo), afecta de manera indirecta el que los
resultados no sean tan certeros. Falcon, Corujo, Osorio y Ramos (2017), concluyen que un 54%

de la poblacion infantil recibieron un falso positivo en pruebas de cernimiento auditivo neonatal.

En el Reglamento del Secretario de Salud (2004), se encuentra un protocolo que establece
que el cernimiento auditivo debe ser administrado antes del mes de edad. Ademas, de que el
mismo serd llevado a cabo por un audidlogo o un profesional de la salud que este debidamente
adiestrado cuya preparacion asi se lo permita para el manejo de neonatos. Estos profesionales
deben ser adiestrados en el funcionamiento y protocolo del PCANU. La institucion donde se
realice el cernimiento debe asegurarse que todos los nifios nacidos en esa institucion hospitalaria
sean cernidos y en caso de que la familia se niegue a la administracion del cernimiento, se
documente mediante una explicacion escrita, la razén por la cual el mismo no fue administrado.
Ademas, todo personal debe orientar a las familias de los nifios cernidos y sin cernir. Segun el
protocolo del PCANU, cada institucion hospitalaria deberd crear un protocolo de cernimiento
auditivo que cumpla con las necesidades y siga las recomendaciones del Departamento de Salud.
Este protocolo debe ser realizado para minimizar los falsos positivos (neonatos referidos a
evaluacion y no tienen pérdida auditiva) y los falsos negativos (recién nacidos que no son
referidos a evaluacion y tienen pérdida auditiva). Existen dos fases durante el cernimiento y dos
fases luego de administrado el cernimiento. La primera fase es la de identificacion. En esta todos
los recién nacidos deben ser dados de alta de la institucion hospitalaria. Esta fase se llevard a
cabo luego de 12 horas de nacidos para reducir la probabilidad de que algun evento afecte el
resultado del mismo. La familia del neonato cernido que obtengan resultado PASE, serdn
orientados segun el criterio de riesgo. Los familiares del neonato cernido que obtenga resultado

REFERIR serdn orientados y procederan a la fase dos. La segunda fase es la de corroboracion.
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Seglin el reglamento en esta fase se recibira una orientacion de continuacion y procederan a una
fase nimero tres. Para obtener esa fase, la institucion hospitalaria debe referir al recién nacido
para recibir servicios audioldgicos pediatricos. Ademas, la institucion proveerd un listado de
audioldgos que provean servicios pediatricos en la region en donde la familia decida visitar. Sera
responsabilidad de la institucion hospitalaria hacer el enlace con el pediatra del neonato e
informarle de los resultados en un periodo de 10 dias. La cuarta fase es la de intervencion y
habilitacion. En esta los infantes con pérdida auditiva entran en contacto con especialistas
necesarios para el comienzo de una intervencion y habilitacién auditiva antes de los seis meses

de edad, incluyendo amplificacion de ser necesario.

Segun indica en la Ley 311 (2003), la pérdida auditiva puede deberse a causas
generativas, complicaciones en el embarazo y en el parto. En la ley establece que las
intervenciones deben estar destinadas a prevenir, detectar y tratar la pérdida auditiva a tiempo.
Adicional a eso, la deteccion e intervencion temprana son aspectos fundamentales para
minimizar las consecuencias de la pérdida auditiva en el desarrollo. En la ley se detalla que
durante los primeros 36 meses de edad se desarrolla el ochenta por ciento (80%) de la habilidad
de un infante en el area del habla y lenguaje las destrezas cognoscitivas relacionadas, siendo la
audicion de vital importancia para el desarrollo tipico de estas destrezas. Segiin Reichmuth et al.
(2013) los programas de cernimiento auditivo neonatal tienen como objetivo mejorar el
desarrollo comunicativo, académico y social del nifio. Los autores exponen que como parte de la
identificaciéon temprana, los programas de cernimiento auditivo neonatal facilitardn la
intervencion temprana y el tratamiento en un periodo critico para el desarrollo del lenguaje para
que asi de esta manera promover el desarrollo tipico de los nifios. El cernimiento neonatal

auditivo es ley en Puerto Rico y en otros lugares. E1 CDC (2019) indica que el programa de
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cernimiento auditivo sirve para identificar nifios e infantes con una posible pérdida auditiva.
Estos programas promueven el seguimiento de la condicién y de ser necesaria la intervencion del
nifio. Nikolopoulos (2015) indica que la implantacion de programas de cernimiento auditivo
neonatal ha reducido la edad en la cual se identificaba la pérdida auditiva en nifio y expone que
el diagnéstico de una pérdida auditiva se realiza a una edad temprana. Por ende es
recomendable: 1) corroborar si los padres estan siendo orientados correctamente 2) corroborar si
el personal estd informado sobre la administracion del cernimiento y 3) poner atencion a la
experiencia de los padres respecto al cernimiento auditivo neonatal. Es de suma importancia
también conocer las experiencias en el proceso de referido a los padres para una evaluacion
formal y conocer también las reacciones al momento de un diagnostico oficial; sin olvidar el

conocer si mediante el proceso los padres fueron apoyados durante el proceso de deteccion.

Proposito de la Investigacion
El proposito de esta investigacion fue conocer la experiencia de los padres en relacion al

PCANU en Puerto Rico.

Preguntas de Investigacion

Como parte de la investigacion se establecio la siguiente pregunta de investigacion:
(Cuales son las experiencias de los padres en relacion al PCANU en Puerto Rico?
Justificacion

La investigacion propuesta busco, mediante el uso de cuestionarios, describir y recoger
informacion sobre la efectividad de la aplicacion de los cernimiento auditivos neonatales en
hospitales de Puerto Rico, desde la experiencia de los padres. Este tema es de suma importancia
para los patdlogos de habla y lenguaje, ya que, aunque directamente no trabajan con ellos, son

los especialistas encargados en habilitar y/o rehabilitar las destrezas de comunicacion y es
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ademas el que esta en contacto directo con el menor y sus padres (ASHA, 2004). Es necesario
que el patélogo de habla y lenguaje conozca lo que es el desarrollo comunicativo y como este se
ve afectado por una pérdida auditiva para poder servir como facilitador y brindarle las
herramientas necesarias a los encargados para, en conjunto, lograr el progreso adecuado de las
destrezas y una buena calidad de vida para el menor y su familia (ASHA, 2004). Por otro lado,
con los resultados de la investigacion se aportd conocimiento sobre el tema ya que en Puerto
Rico, luego de una extensa busqueda, no se encontro, suficiente literatura sobre el mismo. Pratts
(2003) indica que se sugiere un mayor monitoreo a los programas de cernimiento auditivo
neonatal, ademas de conocer las perspectivas y experiencias de padres de nifios que no fueron
beneficiados por el programa. Desde la perspectiva de los padres, la ventaja del cernimiento
auditivo es potencial para ayudar y entender a sus hijos 1o mas temprano posible de detectarse un
impedimento auditivo (Magnuson y Hergils, 2000).

Una encuesta realizada nacionalmente por Krishnan, Lawler y Van Hyfte (2017) indico
que un 62.9% de los padres recordaron haber pasado por la experiencia del cernimiento auditivo
neonatal con sus hijos, aunque recuerdan que las recomendaciones de seguimiento no eran
consistentes con las guias sugeridas. Los autores continllan exponiendo que en general, el 87-
95% de los padres reportaron una alta satisfaccion una vez sus hijos pasan el cernimiento. Pero,
la satisfaccion disminuye una vez el infante es referido a pruebas adicionales. El Joint Committee
on Infant Hearing (2007) indica que los padres son una parte esencial en que el programa de
deteccion e intervencion temprana sea exitoso. La mayoria de los padres entienden que el
cernimiento auditivo neonatal puede conllevar a un tratamiento y diagnostico temprano si el

impedimento auditivo esta presente (Watkin, 1998).
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Uno de los problemas mas comunes que confronta el cernimiento auditivo neonatal es la
falta de explicacion a los padres participantes. Krishnan, Van Hyftey y Richards (2019) indican
que los padres reciben informacion limitada, especialmente en los hospitales y tienen poco
conocimiento sobre el proceso. Segin Yanm Chi Ming, Wai Law, Hi Ling Lee & McPherson
(2018) la falta de explicacion puede reducir confianza en los resultados del cernimiento.
Krishnan (2017) nos expone que los padres de infantes que no pasan el cernimiento auditivo
pueden reportar sentimientos de inseguridad e incomodidad luego del cernimiento porque
pueden sentir que no han tenido respuestas claras. Estos padres también presentan estos
sentimientos si los nifios son referidos a pruebas adicionales altos niveles de satisfaccion en los
padres. Segiin Shojaee, Kamali, Sameni y Chabok (2013), el éxito del cernimiento auditivo
neonatal esta relacionado a las actitudes de los padres hacia la calidad de la prueba. Mazlan,
Ting, Mukari y Abdullah (2013) han concluido que la satisfaccion de los padres es un resultado
importante a la hora de evaluar el éxito de los programas de cernimiento auditivo. Krishnan,
Lawler y Hyfte (2017) concuerdan que proveerle a los padres informacion escrita y verbal antes
de dar a luz aumenta la satisfaccion y reduce la ansiedad y las dudas respecto al proceso del
cernimiento auditivo neonatal.

Estudios concuerdan que aunque el cernimiento auditivo neonatal ha sido un éxito en la
deteccidn y la intervencion temprana de infantes, el mismo conduce a la ansiedad en los padres y
tiene un efecto en el vinculo paterno filial (Ravi, Gunjawate, Yerraguntla y Rajashekhar, 2018).
Krishnan, Van Hyfte y Richards (2019) apuntan a que padres y profesionales concuerdan que la
comunicacion sobre el proceso del cernimiento auditivo neonatal debe comenzar antes del
nacimiento del infante. El tener informacién referente al cernimiento ha mostrado un efecto

positivo en las actitudes de los padres hacia el cernimiento auditivo neonatal.
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Definiciones
A

ABR
Prueba objetiva de audicion utilizada con nifios que no pueden completar una evaluacion

de audicion tipica. Esta indica como el oido interno y los canales semicirculares estan
funcionando, ademas de que mide los potenciales eléctricos del nervio auditivo el tallo que se
produce en una respuesta de un estimulo (ASHA, n.d).
Audicion

ASHA (2019) define la audiciéon como uno de los cinco sentidos. Ayuda a entender el
mundo alrededor de nosotros.
Audidlogo

Segun ASHA (2004), un audidlogo es un profesional envuelto en practicas autdnomas
para promover la salud auditiva, la competencia comunicologica y la calidad de vida de personas
de todas las edades a través de la prevencion, identificacion, evaluacion, y rehabilitacion de la
audicion, funcidn auditiva, balance y otros sistemas relacionados.
E
Emisiones otacusticas

Evaltian la actividad coclear la cual es la causa mas frecuente de hipoacusia infantil
(Huanca, 2004).
G
Grados de pérdida auditiva

Se refiere a la severidad de la pérdida auditiva. Los nimeros se representan en

decibeles (ASHA, 2016).
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Habla

Segun ASHA (N.D.), es el medio oral de comunicacion.
L
Ley 311 (Ley Cernimiento Auditivo Neonatal Universal del Estado Libre Asociado de PR)

La misma establece que se realizan pruebas de intervencion temprana a todo infante antes
de salir de un hospital. Ademads, el mismo establece un diagnéstico temprano (LexJuris, 2003).
Ley IDEA

Ley promulgada por el Congreso de Estados Unidos en el 1975 para asegurarse que todos
los nifios con discapacidades tengan las mismas oportunidades de recibir una educacion publica
y gratuita que enfatice servicios de educacion especial (LexJuris, 1996).
P
Patologos del Habla-Lenguaje

Es la persona que previene, evalua, diagnostica, orienta y participa en programas de
habilitacion o rehabilitacion de personas con problemas de articulacion, voz, ,fluidez,
formulacion o comprension de lenguaje, tanto hablado como escrito, ademas ejerce funciones de
supervision (LexJuris,2018).
Pérdida Auditiva

La pérdida de audicion puede ser leve, moderada, grave ¢ profunda. Afecta a uno 6

ambos oidos y entrafia dificultades para oir una conversacion 6 sonidos fuertes (WHO, 2019).
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Capitulo 1T
Revision de literatura

Pérdida auditiva y sus efectos en habla y lenguaje

La etiologia de la pérdida auditiva puede clasificarse acorde a su naturaleza como pérdida
auditiva sensorineural, pérdida auditiva conductiva o pérdida auditiva mixta (Alzahrani, 2015).
El Centro para el Control y la Prevencién de Enfermedades (CDC, 2019), expone que la pérdida
auditiva puede afectar la habilidad de un nifio de desarrollar habla, lenguaje y destrezas sociales.
La misma puede ocurrir es cualquier parte del oido que no este funcionando de manera adecuada.
Esto incluye el oido externo, oido medio, oido interno, nervio acustico y sistema auditivo.
Korver (2017) explica que la pérdida auditiva congénita, la cudl esta presente en el nacimiento,
es una de las condiciones cronicas mas prevalentes en nifios. En la mayoria de los paises
desarrollados, los programas de cernimientos auditivos neonatales permiten una deteccion
temprana; la cudl previene retrasos en el desarrollo del habla y lenguaje y tienen beneficios
sociales y emocionales duraderos al igual que una mejor calidad de vida para el nifio.
Causas, factores de riesgo y caracteristicas

El CDC (2019) indica que la responsabilidad mayor de la pérdida auditiva la tienen los
genes con un 50% a un 60% en nifos. Esta organizacion ademds expone que sobre un 20% de
los neonatos con pérdida auditiva genética tienen un sindrome y esto va entrelazado a las
infecciones durante el embarazo, causas ambientales y complicacion luego del parto las cuales
son responsables por la pérdida auditiva de un 30% de los bebés. También sefialan que la
infeccidon congénita citomegalovirus durante el embarazo en una infeccion preventiva. Apuntan a
que un 14% de nifios expuestos a esta infeccion durante el embarazo desarrollan una pérdida

auditiva sensorineural y que sobre un 3% a un 5% de estos nifios que fueron expuestos a la
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infeccion durante el embarazo desarrollan un pérdida auditiva sensorineural bilateral de
moderada a profunda. Entre lo expuesto por el CDC (2019) uno de cuatro nifios con pérdida
auditiva nacieron bajo peso, aproximadamente pesando cinco libras y media. Segin un estudio
en Atlanta, la discapacidad del desarrollo que concomita con la pérdida auditiva es la
discapacidad intelectual (23%), seguida por paralisis cerebral (10%), desorden espectro autista
(7%) y discapacidad visual (5%) (Naarden Braun, 2015).
Habla y Lenguaje

Hodson (2007) indica que las metas de una evaluacion fonologica son: determinar si
existe un desorden, determinar la severidad e identificar factores etiologicos en los cuales se
refiere a especialistas como por ejemplo: audioldgos que determinen si la pérdida auditiva es
precursor del problema de habla. Kamal (2013) expone que la pérdida auditiva congénita en
infantes y nifios ha sido vinculada con largos déficits en la adquisicion del habla y lenguaje.
Segun Yoshinaga-Itano et al. (1998), la edad de identificacion solo era una variable significativa
identificada que afectaba el desarrollo de las destrezas de lenguaje. En comparacion a sus pares,
los nifios con pérdida auditiva tienen un bajo nivel educativo con pobres resultados académicos
particularmente en la retencion de lecturas. Como plantea la autora, un retraso en el diagndstico
de dos afios 6 mas siendo la regla mas que la excepcion puede tener un retraso irreversible en el
desarrollo del habla y lenguaje comparado a sus pares. Lieu (2013) revela que niflos con pérdida
auditiva tienen altas probabilidades de repetir un grado comparado con sus pares debido a que
tienen mas problemas con las pruebas verbales que se le son administradas. Aunque el autor
expone que los retrasos en el lenguaje, lectura y logros académicos en nifios con pérdida auditiva
son bien reconocidos, estos son los impulsos para los programas de cernimiento auditivo en

recién nacidos en todo el mundo.
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Cernimiento Auditivo Neonatal

El Cernimiento Auditivo Neonatal se ha convertido en la norma en toda la nacién
americana. Arnold (2016) en su investigaciéon manifiesta que los padres continuamente reciben
poca informacion sobre el tema. Ademas, el autor expone que usualmente en los hospitales se
tiene poco conocimiento sobre el proceso del cernimiento y que aun asi los padres y
profesionales, concuerdan que la comunicacion sobre el cernimiento auditivo neonatal debe
comenzar antes del nacimiento. Joint Committee on Infant Hearing abarca todo lo relacionado al
cernimiento auditivo neonatal desde 1994 (Joint Committee on Infant Hearing, 1995). Desde ese
entonces cada estado tiene su programa de intervencion y deteccion temprana de la audicion. El
cernimiento auditivo ha sido conducido positivamente en los Estados Unidos con mas del 98%
de los nifios cernidos en el 2016 y el nimero de infantes que fueron identificados tempranamente
fue aumentando de 855 en afio 2000 hasta 6,337 en el afio 2016 (CDC, 2019).

Estudios basados en la populacion en Europa y Norte América han identificado una
prevalencia constante de aproximadamente un 0.1% de nifios que poseen una pérdida auditiva
mayor de 40dB durante la revision de los records estudiantiles y médicos (CDC, 2019). Los
programas de cernimientos auditivos neonatales han sido fundamental en varios paises del
mundo. En el Centro Juvenil de Servicios de Salud en Holanda se ha estado implementando el
programa de cernimiento auditivo a neonatos desde el 2006. El objetivo principal del Centro era
identificar nifios con pérdida auditiva permanente para que asi la intervencion pudiera comenzar
antes de los 4 meses de edad. Este estudio se basa en la calidad del programa en Holanda, el cual
se audita anualmente lo que ha demostrado ser un programa estable y de alta calidad. La

participacion de los nifios es alta por lo que los referidos a evaluacion y habilitacion son menos.
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En Holanda hay un alto rango de nacimientos en el hogar por lo que el programa se
realiza en el hogar. Los nifios que fueron intervenidos antes de los seis (6) meses de edad
mostraron un desarrollo mejor. En adicion, el desarrollo del aparato de cernimiento auditivo ha
permitido que los neonatas puedan ser cernidos en el hogar, significando que los métodos de
identificacion en nifios con pérdida auditiva han experimentado un gran cambio
internacionalmente. Ma4és importante aun, no solo la deteccion misma ha cambiado
fundamentalmente la introduccion en Holanda del programa, sino que también han mejorado los
diagnosticos, la rehabilitacion aural y la intervencion temprana de los nifios, esto incluyendo el
efecto y la alza de los implantes coclear. Como resultado de esta investigacion, el programa es
uno establece demostrando altos niveles de calidad; resultando en una alta participacion mientras
que los referidos son bajos. Solo un 0.3% de nifios cernidos son referidos a pruebas futuras.
Mientras que un 35-40% han probado tener una pérdida auditiva unilateral o bilateral de leve a
moderada. Este programa atn tiene campo para mejorar en diagnosticos y el comienzo de las
intervenciones (Uilenburg et al., 2018).

En diferentes regiones de India, se busco la prevalencia en nifios con pérdida auditiva en
areas rurales. El estudio fue llevado a cabo durante Abril 2012 y Abril 2015. La muestra fue un
total de 8,192 neonatos. Los neonatos que tenian altos factores de riesgos eran unos 1,683. El
estudio demostr6 que la prevalencia en neonatos con pérdida auditiva en India era 3.54 entre
1,000 nacimientos. La prevalencia de nacimientos de nifios bajo peso, bilirrubina y neonatos con
anormalidades craniofaciales han sido discrepancias concomitantes a neonatos con problemas
auditivos. India es la segunda nacidon en el mundo mds grande, en estd nacidn necesitan
desarrollar programas de cernimiento auditivo neonatal para una deteccion temprana de sordera y

rehabilitacion aural (Parab et al., 2018).
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Nigeria es uno de los paises con alta incidencia en pérdida auditiva congénita y donde el
programa de cernimiento auditivo ha ofrecido altos potenciales para la deteccion e intervencion
temprana. Los autores Akinola et al. (2018) tenian como objetivo determinar el conocimiento y
la aceptabilidad del cernimiento auditivo entre los asistentes en un hospital en Nigeria. La
muestra fueron mujeres embarazadas atendiendo la clinica. La data fue recogida administrando
cuestionarios. Un total de 114 mujeres entre las edades de 18 y 45 afios participaron de estds
encuestas. 39 de 51 mujeres estaban consientes de que existia un cernimiento auditivo neonatal y
que los profesionales de la salud eran la primera fuente de informacion. La mayoria de las
mujeres entrevistadas piensan que el mejor tiempo para iniciar un tratamiento es temprano antes
del desarrollo del lenguaje en el nifio. Solo un 3.5% ha pasado por cernimiento auditivo neonatal,
lo que se concluye que menos de la mitad de los participantes atendiendo este hospital estaban
conscientes del cernimiento auditivo y qué la aceptacion era alta a pesar del bajo desempeio de
este. El conocimiento paternal parece depender del contacto que se tiene con los expertos en
salud. La identificacion y la intervencién temprana aumentan las posibilidades de que un nifio
tenga menos retrasos en el desarrollo y pueda mejorar su calidad de vida. Yoshinaga-Itano
(1998) en varias investigaciones, concluyd que por dos décadas, la identificacién y/o la
intervencion temprana habian emergido como un factor importante en alcanzar resultados
positivos en lenguaje hablado. La autora expone que 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.
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Base legal

El problema de la eficacia hacia la identificacion e intervencion temprana siempre ha sido
de mayor preocupacion en el ambito de la medicina profesional debido a la aparicion del
cernimiento auditivo neonatal (Yoshinaga-Itano, 2003). Para el 2001, la mayoria de los estados
de la nacién americana habian legislado el mandato de trabajar el cernimiento auditivo neonatal
en hospitales. En el afio 2003, La ley 311 en Puerto Rico tuvo vigencia. La misma establece que
todo nifio debe haber pasado por el proceso de pruebas de intervencién temprana antes de
abandonar la sala de recién nacidos (LexJuris, 2003). Estd ley ademads, establece la
responsabilidad de la administracion de este cernimiento al Departamento de Salud de Puerto
Rico. A causa de esta ley, se desarrolla el “Joint Committee On Infant Hearing” el cual se
establecio en el afio 2000 siendo los responsables de encaminar los principios y guias para los
programas de deteccion e intervencion temprana apoyando asi el establecimiento de programas
de cernimiento auditivo en neonatos. Esto queda en duda, pues actualmente en Puerto Rico no se
ha podido implementar un programa de cernimiento auditivo que implique una evaluacion
temprana hacia los recién nacidos (JCIH, 2000).

La Constitucion del Estado Libre Asociado de Puerto Rico, el Tribunal Supremo y
numerosas leyes reconocen una gama de derechos a los nifios. La ley 338, Adopta Carta de
Derechos del Nifio, establece que uno de estos derechos es el recibir cuidados médicos
adecuados para la salud fisica, mental y emocional ademds de recibir una atencidon prenatal y
postnatal integra de acuerdo a las medidas de salud preventivas (LexJuris, 1998). Yoshinaga-
Itano (2004) expone que profesionales de la salud creen que el cernimiento no es la primera
causa de resultados positivos. La autora expone que el cernimiento es la avenida por donde se

accede al tipo de intervencion que se le proveerd al paciente. Los resultados dependen de una
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respuesta compleja de diversos grupos: familias de nifios sordos 6 con problemas auditivos, la
comunidad sorda, los administradores de cernimientos en los hospitales, pediatras, médicos
generalistas, ENT, genetistas entre otros.
La Ley Num. 311 del 19 de diciembre de 2003

Ley del programa de Cernimiento Auditivo Neonatal del Estado Libre Asociado de
Puerto Rico, para realizar pruebas de intervencion temprana en todo infante antes de abandonar
la sala de recién nacidos del hospital; establecer el Comité Asesor de Cernimiento Auditivo
Neonatal Universal, Rastreo e Intervencion de Recién Nacidos ¢ Infantes, definir las
responsabilidades y poderes del Comité Asesor de Cernimiento Auditivo Neonatal; 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; disponer sobre la confidencialidad e
informacion privilegiada contenida en el expediente de cernimiento auditivo neonatal de cada
infante; y para 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 (Medicaid) (LexJuris, 2003).
Early Hearing Detection and Intervention Act of 2010

El Early Hearing Detection and Intervention Act (2010), expande a que todo programa de
neonatos 0 infantes con pérdida auditiva, entre los servicios que proveen estan los servicios
diagnosticos. Este acto requiere al Secretario de Salud y Servicios Humanos, actuar por medio
del administrador de recursos de salud y servicios de administracion a asistir en el reclutamiento,
retencion, educacion y entrenamiento del personal cualificado y de proveedores de salud. El

proposito de este programa es: 1. Agilizar evaluacion y diagnostico de nifios referidos al
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programa de cernimiento. 2. Educacion apropiada, audioldgica e intervenciones médicas a nifios
identificados con pérdida auditiva y 3. Otras actividades que pueden incluir el desarrollo de
modelos eficientes que aseguren a los neonatos e infantes quiénes son identificados con pérdida
auditiva mediante el cernimiento reciban un seguimiento por un proveedor de salud calificado.
Adicional a esto, este acto enmienda la definicion de intervencion temprana que requiere que a
las familias se han dadas oportunidades de obtener un rango completo y apropiado de servicios
de intervencidn temprana, educacional y programas de colocacion y otras opciones para nifios
desde proveedores calificados (Congress, 2010).
Joint Committee on Infant Hearing

El Joint Committee on Infant Hearing (2007) estd compuesto por organizaciones
relacionadas a la salud, audicion y habla-lenguaje y representantes de agencias de gobierno,
quiénes establecen en su “Year 2000 Position Statement” los principios y las guias de los
programas de deteccion de intervencion temprana de audicion. La meta para la intervencion y
deteccidon temprana es maximizar las competencias lingiiisticas y el desarrollo de la literacia en
nifios sordos ¢ que presentan problemas de audicion. Sin las oportunidades apropiadas de
aprender lenguaje, estos nifos pueden retrasarse entre sus compaieros oyentes en la
comunicacion, cognicion, lectura y desarrollo socio-emocional. Esos retrasos pueden resultar en
bajos niveles educacionales y de empleo en la adultez. Para maximizar estos resultados en
infantes sordo 6 con problemas de audicion, la audicion de todos los infantes debe ser cernida no
antes del mes de nacido. Aquellos que no pasan el cernimiento deben tener una evaluacion
audioldgica no antes de los tres meses. Infantes con pérdida auditiva diagnosticada deben recibir
propia intervencion no antes de los seis meses. A pesar de pasados resultados de cernimientos

auditivos, todos los infantes con 6 sin factores de riesgo deben recibir vigilancia continua del
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desarrollo comunicativo comenzando a los dos meses de edad durante visitas hechas a hogares.
Este programa garantiza una transicion segura para infantes y familias durante el proceso
(Pediatrics, 2007).
Experiencia de los padres ante el cernimiento auditivo

Larsen et al. (2012) en su articulo indica que cuando un infante no pasa el cernimiento
auditivo neonatal, ocurren oportunidades a la hora de relacionar efectivamente a los padres con
el siguiente paso. Los autores concluyen que conectar con los padres hacia el siguiente paso en el
proceso cuando la pérdida auditiva es diagnosticada puede ser un desafio particularmente si los
padres experimentaron retrasos en obtener pruebas evaluativas. Segin Moeller et al. (2006)
padres han expresado preocupacion ante los resultados del cernimiento auditivo y las
recomendaciones a una evaluacion diagnostica. Estos indican que las mismas no son consistentes
y que no son comunicadas en un tiempo apropiada y que en ocasiones las mismas no son
comunicadas completamente. Los autores Fitzpatrick et al. (2008) exhiben que el apoyo en las
familias de nifios diagnosticados con un impedimento auditivo puede tener un impacto directo en
el éxito de la deteccion temprana auditiva y de los programas de intervencion. También sefialan
que el alinear los servicios con las expectativas de los padres y las preferencias de los mismos
puede ser un factor determinante en el resultado de los servicios de intervencidon temprana.
Gravel y McCaughey (2004) revelan que la atencidon especializada en la familia es una
caracteristica principal en la practica de servicios de salud auditiva desde la identificacion hasta
el proceso de intervencion temprana.

Moeller (2000) coincide que la importancia de la participacion familiar es un predictor
importante en el resultado de la comunicacion. Mansfield, Harward y Mufioz (2010) sefialan que

los padres deben tener informacidn continua referente a cernimientos y pruebas audiologicas y
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que las mismas sean provistas en diferentes maneras para que asi ellos puedan aprender sobre la
condicién, lo que significa para su hijo/a y como se maneja la misma. Los autores contintian
exponiendo que absorber esa informacion puede ser abrumador para los padres que se estan
ajustando a las noticias de que su hijo/a tiene pérdida auditiva, incluso los padres sienten el
sentido de pérdida al momento de no saber como y a quién dirigirse para obtener mas
informacion. Los autores Fitzpatrick et. Al (2008) y Harward y Muifioz (2010) concluyen que
aunque muchas veces las opiniones de los padres no son honestas, las mismas son importantes
porque de alguna manera u otra refleja la percepcion que tienen ellos, ademas de tener una fuerte
influencia a la hora de toma de decisiones durante el proceso de cuidado. Chen et al. (2018)
concluyen que la propaganda para el cernimiento auditivo neonatal sufre de insuficiente apoyo.
Segun los autores, muchos padres indican que conocen poco sobre las medidas administrativas
del cernimiento auditivo. Muchos de ellos obtuvieron informacion en hospitales y los demas
padres no obtuvieron informaciéon mediante internet lo cual puede llegar a ser inadecuada y no
segura. Los autores Monsalve y Nufiez (2006) concuerdan que el éxito de los programas de
cernimiento auditivo depende del trabajo en equipo con las familias de los pacientes. Es de vital
importancia los roles y las responsabilidades que cada integrante tiene y los mismos deben estar
claramente entendidos por todos. Adicional a esto, los autores exponen que las familias deben

percibir la evaluacion medica y audiologica como algo positivo para el infante.
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Capitulo 111

Introduccion

El Joint Committee on Infant Hearing (1994) de los Estados Unidos endorsa que la meta
principal del cernimiento auditivo neonatal sea identificar neonatos con pérdida auditiva antes de
los tres meses de edad y comenzar programas de intervencion antes de los seis meses de edad.
Segun indica en la Ley 311 (2003), las intervenciones deben estar destinadas a prevenir, detectar
y tratar la pérdida auditiva a tiempo. Adicional a eso, la deteccion e intervencidén temprana son
aspectos fundamentales para minimizar las consecuencias de la pérdida auditiva en el desarrollo.
Segun Gottschalck y Oliveira (2012), los programas de cernimiento auditivo neonatal son
esenciales para la identificacion temprana de la pérdida auditiva. Los autores exponen que la
deteccion temprana de la pérdida auditiva permite la intervencion dentro del periodo de un afio
de vida y reduce el impacto negativo que tiene la misma en el habla, lenguaje y en el desarrollo
social y cognitivo.

Shojaee et al. (2013) indican que el éxito de los programas de cernimiento auditivo esta
correlacionado a las actitudes de los padres hacia los mismos. Mazlan et al. (2014) exponen que
la satisfaccion de los padres hacia el tratamiento es particularmente importante en casos de
infantes. Segun los autores, los padres son vistos como representantes y por consiguiente
representan el punto de vista de los nifios. Hasta la fecha, los autores indican, que la satisfaccion
de los padres ha sido aceptada como un resultado importante a la hora de evaluar el éxito de los
programas de cernimiento auditivo neonatal. Yoshinaga-Itano (1998) concluye que la
identificacion y/o la intervencion temprana son un factor importante para lograr resultados
positivos en lenguaje hablado. La autora expone que nifios identificados con pérdida auditiva

antes de los seis meses, que reciben intervencion temprana, tienen niveles mas altos de lenguaje
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receptivo y expresivo, desarrollo personal-social, desarrollo general, comprension de situaciones
y produccion de vocales.

Crais y Woods (2016) exponen que el patdlogo de habla y lenguaje trabaja con un equipo
de profesionales que rodean a el infante con discapacidad. Segun las autoras, los patélogos de
habla y lenguaje usualmente participan de todas las fases de intervencion temprana desde
cernimientos hasta diagnostico, tratamiento, implementacion y monitoreo. Adicional a esto, los
autores indican, que la meta principal debe ser que el nifio cumpla con las adaptaciones
recomendadas para cumplir con las necesidades del mismo.

Proposito de la investigacion

El propdsito fue determinar la experiencia de los padres en relacion al cernimiento
auditivo neonatal en Puerto Rico.
Justificacion

ASHA (2012) determin6d que conocer las experiencias de los padres en relacion al
cernimiento auditivo puede aportar a la deteccion temprana de la pérdida auditiva, asi como
también ayudard a comprender el problema auditivo de sus hijos y necesidades. Krishnan, Van
Hyftey y Richards (2019) revelan que los padres reciben informacién limitada, especialmente en
los hospitales y tienen poco conocimiento sobre el proceso. Yoshinaga-Itano (2004) expone que
los profesionales de esta area podrian cuestionar que la identificacion temprana e intervencion
apropiada tienen el potencial de resultar en mejoria en el habla, lenguaje 6 desarrollo en el area
de educacion, siempre y cuando los servicios de intervencion sean ofrecidos. Fitzpatrick et al.
(2008) concluyen que 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.

Krishnan, Lawler y Hyfte (2017) coinciden que proveerle a los padres informacion escrita y
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verbal antes de dar a luz aumenta la satisfaccion y reduce la ansiedad y las dudas respecto al
proceso del cernimiento auditivo neonatal.
Tipo de investigacion

La investigacion tuvo un enfoque cuantitativo descriptivo tipo transversal. El disefio de
encuesta es una de las técnicas cuantitativas mas utilizada en la recoleccion de datos, mediante el
uso de un cuestionario o preguntas estructuradas, permite obtener informacién sobre una
poblacion en particular (Hueso & Cascant, 2012). Los estudios de encuesta son tutiles para la
descripcion y la prediccion de un fendémeno y permiten recoger informacion de individuos de
diferentes formas y pretenden hacer estimaciones de las conclusiones a la poblacion de
referencia (Aparicio et al., n.d). El disefio de investigacion transversal recolectan datos en un
solo momento, en un tiempo unico (Liu, 2008 y Tucker, 2004) citado en (Hernandez, Ferndndez
y Baptista, 2014). Su propdsito es describir variables y analizar su incidencia e interrelacion en

un momento dado.

Obtener permiso del IRB

Este estudio se present6 en la Universidad Ana G. Méndez por la aprobacion de la Junta
de Revision Institucional (IRB, por sus siglas en inglés). Se procedi6 a realizar la investigacion,
luego de la aprobacion del IRB.
Acceso a participantes

Los participantes se contactaron a través del internet y las redes sociales donde se
compartio el enlace del cuestionario. Una vez accedieron al cuestionario, a través de la
aplicacion Microsoft Forms®, debian cumplir con los criterios de inclusion. Si cumplian con los

mismos, podian proceder a accesar al cuestionario.
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Escenario de la investigacion

La administracion del cuestionario fue realizada a través de la aplicacion Microsoft
Forms®. Se administré por medio de las redes sociales e internet utilizando un anuncio el cual
incluyo la siguiente informacion: titulo de la investigacion y criterios de inclusion.
Procedimiento para llevar a cabo la investigacion

El estudio fue sometido a la Junta para la Proteccion de Seres Humanos en la
Investigacion (IRB). Una vez que el IRB aprobo la propuesta de investigacion, los participantes
fueron localizados por medio de muestreo en cadena utilizando un anuncio en las redes sociales.
Solo los participantes que cumplian con los criterios de inclusion establecidos podian completar
el cuestionario de manera voluntaria.

El anuncio tuvo la siguiente informacion: titulo de la investigacion y criterios de
inclusion. Si alguna persona deseaba participar, se podia comunicar con el investigador principal,
quien le proveeria el enlace electronico para accesar al cuestionario y completarlo. El enlace
contuvo ademas una Hoja Informativa, explicando el estudio y aclarando que se podia retirar del
mismo si asi lo deseaba, sin penalidad alguna. Los participantes completaron el cuestionario por
medio de una aplicacion llamada Microsft Forms® el cual al finalizar dicho cuestionario tabuld
los resultados. El tiempo estimado para realizar el cuestionario es de 15 minutos. Se obtendria
una muestra minima de 25 participantes y una muestra maxima de 50 participantes. Estos debian
cumplir con los siguientes criterios:

Criterios de inclusion

Los participantes que formaron parte de esta investigacion debian cumplir con los

siguientes criterios de inclusion:

1. Ser una persona de 21 afios en adelante
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2. Tener hijo menor de 4 afios de edad
3. Hayan sido atendidos en un hospital en Puerto Rico
Criterios de exclusion
Los participantes que quedaron excluidos de esta investigacion fueron:
1. Personas menores de 21 aflos
2. Personas que sus hijos sean mayores de 4 afios de edad
3. Que no hayan sido atendido en un hospital en Puerto Rico
Procedimiento de 1a Hoja Informativa
Se cred un anuncio en las redes sociales sobre esta investigacion. El anuncio tendria la
informacion de contacto de la investigadora principal y criterios de inclusion, contenia ademas el
enlace para la plataforma Microsoft Forms® para completar el cuestionario de manera digital.
Antes de que los participantes completara el cuestionario, se le facilitdé una Hoja Informativa
exponiendo el propdsito de la investigacion, el procedimiento se llevéd a cabo para la realizacion
de estd y los procesos de confidencialidad. Este documento se disefio de forma clara, utilizando
un vocabulario sencillo y facil de entender. Se recalcd que toda participacion debia ser voluntaria
y que estaba en todo el derecho de retirarse de la misma en cualquier momento. Se expusieron
los riesgos y beneficios que obtendrian al decidir participar.
Procedimiento
Una vez el participante ley6 la hoja informativa, pudo proceder a completar el
cuestionario.
Instrumento
El instrumento a utilizarse para esta investigacion fue un cuestionario el cual fue

completado mediante una aplicacion llamada Microsoft Forms®. El mismo fue disefiado por la

32



investigadora y fue revisado por su mentora. Ademas, fue validado por un panel de expertos
donde se encontraron un pediatra, una audidloga y una patodloga de habla — lenguaje.
Analisis de datos
Los datos de este estudio fueron analizados utilizando la aplicacion Microsoft Forms®.
Las variables y los datos se analizaron para identificar el promedio, la desviacion estandar,
frecuencia y porcentajes. Esta aplicacion codificé los datos y resultados a obtener.
Dispositivos de confidencialidad de datos
Durante la investigacion, los resultados obtenidos de las premisas de los cuestionarios
fueron guardados en un documento digital utilizado solo por la investigadora por un periodo de
cinco afios. La informacion de los participantes se mantendra anénima. No se recopild ninguna
informacion que pudiese identificar al participante, incluyendo nimero de teléfono o direccion
electronica de donde se realiz6 el cuestionario. Nadie fuera de la investigadora y su mentora, la
Dra. Lillian Pintado, tendran acceso a la informacion de los resultados, los cuestionario y a la
informacion cruda para propositos de analisis. Se utilizé un dispositivo de memoria (pen drive)
exclusivo para la investigacion. Luego de completarse el periodo de cinco anos, se borraran toda
la data recopilada de la investigacion. Microsoft Forms® cumple con los estandares
confidencialidad requeridos por la UAGM.
Riesgos potenciales de la investigacion para los participantes
Los riesgos potenciales para los participantes en esta investigacion podian ser:
1. Cansancio, por lo extenso que pueda ser el cuestionario;
2. Incomodidad por las preguntas;
3. Ansiedad al verse expuesto a entrevista;

4. Aumentar nivel de estrés al ser entrevistado
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Beneficios potenciales para los participantes

Entre los beneficios potenciales de esta investigacion:
1. Exponer experiencias y perspectivas ante el tema.

Beneficios a la sociedad
Como beneficio a la sociedad, esta investigacion se aportd a la mejora de informacion
dada a padres de nifios que estdn en proceso de ser cernidos. Ademas, ayud6 a
especialistas a mejorar el proceso de consejeria y establecer con los padres un mejor
acercamiento. DesGeorges (2003) exponen que el conocer sobre las experiencias de los
padres y las perspectivas puede convertir el proceso en uno funcional desde el punto de
vista de la familia, comenzando por el cernimiento auditivo neonatal y seguido de la
identificacion y en la intervencion temprana de la pérdida auditiva. La autora sugiere que
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. Monsalve y Batalla (2006) concluyen que los padres juegan
un papel importante en la defensa de su familia y en como las necesidad concurrentes son

cumplidas para que el nifio identificado pueda alcanzar su maximo potencial.
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Capitulo 1V
Resultados
Introduccion

Segun el CDC (2012), entre uno a tres de 1,000 infantes reciben un diagndstico de
pérdida auditiva permanente. Antes del cernimiento auditivo neonatal, el CDC indica que los
nifios no eran diagnosticados con pérdida auditiva hasta los dos afios de edad. E1 CDC expone
que sin una intervencion temprana, los nifios con pérdida auditiva, pueden estar en riego de
quedarse rezagados en comparacion a sus pares en lenguaje, destrezas socio-emocionales y
académicas. Quick, Roush, Erickson y Mundy (2019) exponen que es critico que la pérdida
auditiva sea identificada para asi poder emplear recursos y servicios con las diferentes
poblaciones. Hurley et.al. (2019) exponen que los efectos negativos de la pérdida auditiva no
diagnosticada pueden incluir retraso en el lenguaje, el aprendizaje y el desarrollo del habla.

El “Joint Committee on Infant Hearing” (JCIH) (2019) indican que en el presente, los
programas de cernimiento auditivo neonatal son exitosos siguiendo las guias que ellos mismos
presentan los cuales incluyen que se realicen un 95% de cernimientos auditivos a infantes antes
de salir del hospital y alcanzar éxito también en que el rango de referidos sea menos de un 4%.
El JCIH indica que la implementacion del programa de cernimiento auditivo neonatal ha
reducido la edad de identificacion de muchos nifios. Segun el Center for Disease Control and
Prevention (n.d.) indican que la incidencia aumenta de uno a cuatro por cada 1,000 nacimientos
hasta un aproximado de 14.9% en edad escolar. Watkin y Baldwin (2012) reportaron que menos
de un 60% de los nifos con pérdida auditiva moderada o mayor para la edad de preescolar no

fueron identificados durante el cernimiento auditivo neonatal.
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Los autores Hurley et al. (2019) exponen que la edad de identificacion e intervencion de
la pérdida auditiva de moderada a severa ha disminuido en las ultimas décadas debido a la
legislacion de los programas de cernimiento auditivo para exigir evaluaciones y aumentos
tecnoldgicos que ayuden los cernimientos auditivos. Continuan exponiendo que sin embargo, los
cernimientos auditivos neonatales no identifican la pérdida auditiva leve, progresiva y tardia.
Estos autores nos indican que un continuo seguimiento es necesario para trabajar con estas.
Finalmente indican que aproximadamente un 30%-40% de los nifios que tienen algiin
impedimento auditivo pueden desarrollar o adquirir pérdida auditiva tardia durante su nifiez y
estas pérdidas pueden no ser detectadas durante el cernimiento auditivo neonatal.

Proposito de la Investigacion

Esta investigacion tuvo como propdsito determinar la experiencia de los padres en
relacion al cernimiento auditivo neonatal en Puerto Rico.
Participantes

La muestra estuvo constituida por 45 padres entre las edades de 21 afios en adelante, tener
un hijo menor de 4 anos de edad y que hayan sido atendidos en un hospital en Puerto Rico. Se
eliminaron 5 participantes que no cumplian con los criterios de inclusion establecidos. La
muestra final fue de 40 padres. El método de muestreo utilizado en la investigacion fue uno no
probalistico intencionado o muestra dirigida.

Instrumento

El instrumento fue un cuestionario, el cual fue completado utilizando la aplicacién

Microsoft Forms. El mismo fue validado por un panel de expertos compuesto por tres

profesionales de habla y lenguaje, audicion y pediatria.
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Procedimiento

El cuestionario fue administrado por medio de las redes sociales Facebook, Instagram y
Whatsapp junto al link y el anuncio. La participacion fue solicitada por medio de la Hoja
Informativa, la cual estaba incluida antes del cuestionario. Una vez finalizado el proceso, los
datos fueron analizados por la plataforma Microsoft Forms.
Método de Analisis de Datos

El estudio fue constituido por la entrada de datos, recoleccion y andlisis de estos. Se
utiliz6 la plataforma Microsoft Forms para el andlisis descriptivo de los datos.
Hallazgos

La Figura 2 expone el género de los participantes, se encontré que un 100% de los
participantes fueron féminas. De esta cantidad de participantes, se eliminan cuatro que no

cumplieron con los criterios de inclusion, teniendo en total 41 participantes.

2. Género
@ femenino 45
@ Masculino 0

En la Figura 3 se exponen las edades de los encuestados. En la misma se encontr6 que el 78% se
encontraban entre las edades de 18-30 afios, un 20% se encontraban entre las edades de 31-43

afios y un 2% se encontraban entre las edades de 44-56 afios.
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3. Edad del encuestado

. 18-30 anos 35
©® 31-43afos 9
@ 44-56afios 1

Por ultimo, la Figura 4 muestra el afio del nacimiento del paciente. Se encontr6 que un
84% de los pacientes fue nacido en el afio 2016, mientras que un 11% en el 2014 y un 4% en el
2015. De esta muestra se debe restar el 11% de los pacientes que nacieron en el 2014 debido a

que no cumplian con los criterios de inclusion.

4, Ano del nacimiento del paciente

@ 014 5 /

@ 2015 2

@ 2016 en adelante 38

La Figura 5 muestra los datos de la relacion que el encuestado tenia con el paciente. Un
95% contestd ser madre del paciente mientras que el otro 5% de los encuestados contestaron

otro.

5. Relacion con el paciente

Padre 0
o

Madre 39
o

Encargado 0
o 9

Otro 2
o
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En la Figura 6, muestra los resultados de la pregunta : ;Donde estuvo su nifio admitido
luego del nacimiento?. Se encontrd que un 83% de los encuestados indicaron que los pacientes
estuvieron en el drea de bebes saludables o recién nacidos. Mientras que un 17% indicé que los

pacientes estuvieron recluidos en el area de NICU.

6. ¢Donde estuvo su nifo admitido luego del nacimiento?

@ nicu 7

. Area de bebés saludables 6 re... 34

@ Parto en el hogar 0

En la Figura 7, muestra los resultados de la pregunta : ;Donde fue realizado el
Cernimiento Auditivo del menor? Se encontré que un 88% de los encuestados indico que se
realiz6 el mismo en el hospital. Mientras que un 7% indico que el Cernimiento Auditivo fue
realizado en el pediatra. Adicional un 2% indico que se realiz6 el mismo en la casa y el otro 2%

desconoce donde se realizo.

7. ¢Donde fue realizado el Cernimiento Auditivo del menor?

@ Casa 1
@ Hospital 36
@ rediatra 3

@ Sse desconoce 1

En la Figura 8, muestra los resultados de la pregunta: ;Conocia usted sobre la realizacion
del Cernimiento Auditivo en los bebes? El 71% de los encuestados indicaron que si conocian

sobre la realizacién del mismo, mientras que un 29% desconocia del procedimiento.
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8. ¢Conocia usted sobre la realizacion del Cernimiento Auditivo en los bebés?

@ s 29
® No 12

En la Figura 9, muestra los resultados de la pregunta : ;Estaba usted presente a la hora de
realizar el Cernimiento? Se encontrd que un 61% de los encuestados indico que si estuvo

presente, mientras que un 39% indicaron que no estuvieron presentes durante el cernimiento.

9. ¢Estaba usted presente a la hora de realizar el Cernimiento?

® s 25
® No 16

En la Figura 10, muestra los resultados de la pregunta: ;Cual fue el resultado del
Cernimiento del menor? Un 98% de los encuestados indicaron que el resultado fue uno de paso.
Mientras que un 2% indic6 ser referido para realizar otras pruebas.

10. ¢Cuadl fue el resultado del Cernimiento del menor?
@ raso 40

@ Nopasé 0

@ Referido para realizar otras pr... 1

En la Figura 11, muestra los resultados de la pregunta : ;Conoce usted quien le realizo el
Cernimiento al menor?. Un 70% de los encuestados indico que el cernimiento lo realizo un

audiologo, un 25% indico que el cernimiento lo realizo un enfermero y un 5% indico otro.
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11. ¢éConoce usted quién le realizéd el Cernimiento al menor?

@ Fediatra 0
@ Audidlogo 28
@ Enfermera 10
@ oto 2

En la Figura 12, muestra los resultados de la pregunta : ;Recibi6 usted alguna
informacion sobre el programa de Cernimiento Auditivo Neonatal luego de que la prueba fuera
llevada a cabo? Un 73% de los encuestados indic6 que si habian recibido algtn tipo de

informacion mientras que un 28% indicaron que no recibieron ningun tipo de informacion.

12. ¢Recibid usted alguna informacion sobre el programa de Cernimiento Auditivo Neonatal luego
de que la prueba fuera llevada a cabo?

®s 29
® o 11

En la Figura 13, muestra los resultados de la pregunta : La informacion sobre el Programa
del Cernimiento Auditivo Neonatal, ;fue dificil de entender?. E1 88% de los encuestados indico

que no, mientras que el 13% indico que si fue dificil de entender.

13. La informacion sobre el Programa del Cernimiento Auditivo Neonatal, ¢fue dificil de entender?

@ si 5
® o 35
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En la Figura 14, muestra los resultados de la pregunta : ;La informacion sobre el
programa del Cernimiento Auditivo Neonatal fue util para entender el proposito de la prueba de
Cernimiento Auditivo Neonatal?. El 78% de los encuestados indicaron que si, mientras que el

23% de los encuestados indicaron que no.

14. ¢La informacion sobre el programa del Cernimiento Auditivo Neonatal fue Util para entender
el propdsito de la prueba de Cernimiento Auditivo Neonatal?

® s 31
® No 9

En la Figura 15, muestra los resultados de la pregunta : ;Conoce usted quien lo orientod
sobre el Cernimiento Auditivo Neonatal?. Los resultados indican que 14 personas contestaron
audioldgos mientras que 14 personas contestaron enfermera. Adicional a estos, 7 encuestados
indicaron que un doctor los orientd, 1 encuestado indico que fue un familiar y 4 encuestados

indicaron otros.

15. ¢Conoce usted quién lo orientd sobre el Cernimiento Auditivo Neonatal?

14

. Doctor 7 12
@© ramiliares 1 10
@ Amigos 0 8
@ Audidlogos 14 6
@ Enfermera 14 4
@ otros 4 2

En la Figura 16, muestra los resultados de la pregunta: ;Como se sinti6 usted al momento

de realizarle el Cernimiento Auditivo Neonatal al menor?. Un 54% de los encuestados indico que
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se sentian tranquilos. Un 44% de los encuestados indico sentir ansiedad mientras que un 3%

indico tener miedo.

16. ¢Como se sintio usted al momento de realizarle el Cernimiento Auditivo Neonatal al menor?

@ Ansioso 17
@ tnojado 0
@ Conmiedo 1
@ Tranquilo 21

En la Figura 17, muestra los resultados de la pregunta: Al finalizar la sesion, ;tuvo la
oportunidad de preguntar sobre el procedimiento y sobre los resultados? Un 82% de los

encuestados contesto si, mientras que un 18% indic6 que no.

17. Al finalizar la sesion, étuvo la oportunidad de preguntar sobre el procedimiento y sobre los
resultados?

®s 32
® No 7

En la Figura 18, muestra los resultados de la pregunta: Luego de la realizacion del

Cernimiento Auditivo, ;Se ha reevaluado la audicién del menor en el periodo de tiempo

establecido?. Los resultados indicaron que un 77% de los encuestados contesto que no, mientras

que un 23% de los encuestados contesto que si.
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18. Luego de la realizacion del Cernimiento Auditivo, ¢Se ha reevaluado la audicion del menor en
el periodo de tiempo establecido?

®s 9
® nNo 30

En la Figura 19, muestra los resultados de la pregunta : ;Recomendaria el Cernimiento
Auditivo Neonatal a amigos y familiares?. Un 95% de los encuestados indicaron si

recomendarlo, mientras que un 5% indico no recomendarlo.

19. ¢Recomendaria el Cernimiento Auditivo Neonatal a amigos y familiares?

@ si 37 ‘

® o 2
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Capitulo V
Discusion y Conclusiones

Introduccion

El propdsito de este estudio fue describir la experiencia de los padres en relacion al
PCANU en Puerto Rico. Era de suma importancia saber las opiniones de los padres acerca del
protocolo del cernimiento auditivo en Puerto Rico, cudn orientados estaban y cudles era los pasos
a seguir. A partir de lo anterior se elabord un analisis de resultados apoyado en revision de
literatura.
Discusion

Las preguntas que formaron parte del cuestionario buscaban describir la experiencia de
los padres en relacion al PCANU en Puerto Rico, teniendo en cuenta la pregunta de investigacion
que establecia las experiencias de los padres. Generalmente, se encontrd que la mayoria (54%)
de los encuestados mostraron sentir tranquilidad al ser parte del proceso de cernimiento auditivo
neonatal, siento la ansiedad 44% el segundo factor mas imponente y por tltimo el miedo 3%. De
la investigacion se establece que un 82% de los padres tuvieron la oportunidad de preguntar
sobre el procedimiento y sobre los resultados del cernimiento al finalizar el mismo. Ademas se
establece que un 78% de los padres encontraron que la informacién sobre el cernimiento fue 1til
y facil de entender. Segun establece MacNeil (2007) los niveles bajos de preocupacion en los
padres y el alto nivel de satisfaccion al tiempo en el que el cernimiento auditivo es ejecutado
apoyan el propdsito principal del cernimiento auditivo neonatal.

Relacionado a la informacion recibida, 14 encuestados indicaron haber recibido la misma
por parte de un Audidlogo y 14 encuestados indicaron haber recibido informacion por parte de

una enfermera. Segun los autores Dunn, Gordon, Sein & Ross (2012), los enfermeros son los
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primeros que usualmente informan a los familiares sobre los resultados del cernimiento
realizado. Esto, segin detallan los autores, ocurre usualmente por teléfono o una visita al
pediatra. Los autores Mahboubi et al. (2019) encontraron que solo el 14.6% de los médicos
primarios examinan a sus pacientes en la primera cita. Ademas continiian exponiendo que el
59.9% de los pacientes que presentaron alguna queja auditiva durante su visita médica fueron
referidos a un audidlogo u otorrinolaring6logo. Estos autores exponen que otros procedimientos
de deteccidon como la otoscopia, pueden brindar la oportunidad de realizar los referidos médicos
necesarios. Los autores indican que es fundamental e importante establecer métodos de deteccion
temprana en esas primeras citas de rutinas.

Los autores Zaitoun y Nuseir (2020) utilizaron un cuestionario que examinaba el nivel de
satisfaccion de los padres durante el proceso de cernimiento auditivo neonatal en Jordan. Segin
los autores, en su investigacion se demostr6 que la mayoria de los padres estaban satisfechos con
el programa en general y mostraron un gran apoyo y apreciacion a los esfuerzos que se
realizaban al cernir a los bebes y la concientizacion que se ha tenido al respecto. Segun los
resultados de esta investigacion indican que el 54% de los padres encuestados sentian
tranquilidad al momento de realizarle el cernimiento auditivo neonatal al paciente. Solo un 3%
de los padres encuestados indico sentir miedo al momento de ser realizado el mismo. Adicional,
los autores Zaitoun y Nuseir (2020) en su investigacion indicaron que los padres no se sentian
satisfechos con la informacion relacionada a los procedimientos de las pruebas y los resultados.
Gran parte de estos padres no recibieron informacién sobre el cernimiento y la mitad de los
entrevistados no tuvieron conocimiento de los resultados del cernimiento auditivo. Segtn los
resultados de esta investigacion un 73% de los encuestados indicaron haber obtenido

informacion sobre el programa de cernimiento auditivo neonatal luego de que la prueba fuera
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llevada a cabo.

Segun Muiioz (2020) los padres normalmente desconocen de la pérdida auditiva, carecen
de informacion precisa y completa y no estan seguros de como satisfacer las necesidades diarias
de comunicacion y lenguaje de sus hijos. La autora contintia exponiendo que los profesionales
tienen un papel influyente. En la Figura 15, 28 personas contestaron que un audidlogo y una
enfermera fueron quienes los orientaron respecto al cernimiento. Mufoz (2020) expone que es
importante considerar el enfoque de los profesionales al momento de brindarle informacién
inclusiva y basada en la evidencia a los familiares a medida que toman las decisiones sobre la

intervencion temprana del paciente.

Conclusion

Este estudio reportd una prevalencia de padres 71% expresaron conocer sobre la
realizacion del cernimiento auditivo en los bebés. Segun los autores Krishnan, Van Hyfte y
Richards (2019) los niveles de satisfaccion e informacion provista a los padres son alta en un
rango de 87% a un 97%, incluso cuando los padres experimentan ansiedad relacionada a los
resultados del cernimiento. También indican que la efectividad del programa es la comunicacion

de los padres antes del nacimiento del bebe y la calidad de informacién provista a ellos.

Silkes y Winterstein (2017) concluyen que los patdlogos de habla y lenguaje son los
especialistas de comunicacidn que reciben preparacion para realizar cernimientos auditivos
durante sus estudios graduados. Estos autores, ademas indican, que la identificacion temprana de
una posible pérdida auditiva, mediante un cernimiento auditivo, puede facilitar los posibles
referidos para completar una evaluacion auditiva formal y asi poder obtener un diagndstico. Los

resultados obtenidos en esta investigacion van acorde con la investigaciones presentadas en la
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literatura en este estudio. Es importante como patodlogos de habla y lenguaje brindar informacion
concreta y precisa a los padres y brindarles orientacion sobre los resultados que pudieran obtener
los pacientes al momento del cernimiento auditivo neonatal. También es importante desarrollar
nuevos métodos para maximizar el seguimiento con audioldgos y facilitarles técnicas mas faciles
y eficientes de comunicacion continua con practicantes de patologia de habla y lenguaje en una

variedad de entornos.

Recomendaciones finales
Los hallazgos de esta investigacion, el andlisis de los resultados y la revision de literatura
llevan a recomendar lo siguiente:

¢ Se sugiere mayor monitoreo a los programas de Cernimiento Auditivo Neonatal en
Puerto Rico. Se debe hacer énfasis en el protocolo utilizado, la informacion brindada a
los padres, la calidad de literatura ofrecida y reforzar la retroalimentacion y orientacion a
los mismos.

* Para una mayor concienciacion sobre el impacto que tiene la deteccion temprana de la
pérdida auditiva en los infantes, como futura investigacion seria importante conocer las
perspectivas de los profesionales de la salud al administrar el cernimiento. Adicional a
esto, seria importante conocer las perspectivas y experiencias de padres de nifios que
fueron diagnosticados con pérdida auditiva y sobre el servicio de seguimiento brindado a

causa del resultado del cernimiento.
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