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PRESENTACION

Desde enero de 1912, la Academia Nacional de Medicina ha sido
“Cuerpo Consultivo del Gobierno Federal” por disposicion del
presidente Francisco I. Madero. A través de mas de cien anos ha
desempenado este papel en diferentes momentos a solicitud de
diversas autoridades. A casi un siglo de haber recibido esta enco-
mienda, la Mesa Directiva en turno, bajo la presidencia del doctor
David Kershenobich, tom6 la decision de adoptar una posicién
proactiva que demostrase el interés de la Academia de contribuir
a la soluciéon de importantes problemas de salud publica, sin espe-
rar peticiones expresas para hacerlo. De esta manera, entre 2011 y
2012 se elaboraron y publicaron dos documentos de postura sobre
sendos problemas altamente prioritarios, dadas las condiciones de-
mogréaficas y epidemiologicas de la poblacién mexicana, uno sobre
envejecimiento y el otro sobre obesidad. En ese mismo periodo
se inici6 la realizacion de otro sobre diabetes mellitus.

A partir del inicio de 2013 y con miras a celebrar el CL Ani-
versario de la Fundacion de la Academia en 2014, la actual Mesa
Directiva 2013-2014 decidi6 establecer un proyecto especifico para
desempenar de manera activa y permanente el papel de 6rgano
consultivo. Para ello se cre6 el Programa de analisis y propuestas so-
bre grandes problemas nacionales de salud (PRAP) con un impor-
tante apoyo del CONACYyT, sin precedente. El propoésito del PRAP es
fomentar el encuentro de cientificos, miembros de nuestra Corporacion,
pero también de otros ambitos, para desarrollar documentos de
postura que deben tener dos caracteristicas: estar fundamentados
en la evidencia cientifica sobre el tema en cuestion y hacer propues-
tas concretas de politica publica para su solucién. Por otra parte,
el PRAP tiene dos grandes subprogramas: Problemas de salud y
Problemas del sistema de salud. En torno a estos dos grandes 4m-
bitos versan todos los documentos producidos.
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XIv

Como resultado del trascendente financiamiento del CONACyT,
de la entusiasta respuesta de los académicos, de todas las persona-
lidades que aceptaron participar en la elaboracion de estos docu-
mentos y con objeto de dar el merecido realce a la celebracion del
sesquicentenario, en el periodo correspondiente a esta Mesa Direc-
tiva habran de ser publicados cerca de 20 Documentos de Postura,
un hecho inédito en la historia de la Academia. El que tiene usted
en sus manos es un claro testimonio de ello. De esta manera, la
Academia Nacional de Medicina no s6lo cumple a cabalidad el en-
cargo presidencial de 1912 sino que, ademas, demuestra una ac-
titud responsablemente proactiva y un alto compromiso con la
salud de la nacién mexicana.

Enrique Ruelas Barajas
Presidente
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PROLOGO

Este libro es de enorme trascendencia. Lo es por distintas razo-
nes. Como el titulo lo indica, se plantea la posibilidad de establecer  ;
en nuestro pais un sistema de tamiz auditivo neonatal y de poner en
practica las intervenciones tempranas que resulten necesarias para,

idealmente, recuperar la funcion, o al menos impedir el deterioro
y rehabilitar a los pacientes. Se trata de un documento de postura
respecto de los problemas de la audiciéon discapacitante en México
y de una serie de recomendaciones para establecer una politica de
Estado.

El libro esta cobijado con el sello editorial y el aval académico
de la Academia Nacional de Medicina y ha sido posible en razén del
trabajo del doctor Pedro Berruecos Villalobos, a quien se debe la la-
bor de coordinacién de la obra. Con €l han participado los doctores
Kathrine Jauregui-Renaud, Alfredo Luna, Edy Osorio y Marta Rosete
de Diaz. A ellos se sumaron en el capitulo de recomendaciones un
nimero importante de profesionales de la salud y del campo de la
atencion a los problemas de la audicion que laboran en los hospita-
les General e Infantil de México, al igual que en los institutos nacio-
nales de Rehabilitacion y de Pediatria.

Ellibro esta conformado por 12 capitulos, una seccion de biblio-
grafia y un glosario de términos. En la obra, de facil lectura, se tra-
tan lo mismo la importancia de la audicién, que los aspectos epide-
mioldgicos de los problemas relacionados con la misma. Se revisan
las causas de la sordera y los mecanismos preventivos. Se analizan
los principios béasicos del tamiz neonatal y los marcos regulatorios
existentes en distintas latitudes, tanto en el Ambito internacional
como en el caso de nuestro pais. Se discuten los asuntos relativos a la
educacion, la investigacion y la capacitacion en la materia.

El doctor Pedro Berruecos nos da parte de la clave sobre la im-
portancia de la audicién cuando, en el capitulo introductorio, nos



recuerda que “el hombre destaco entre las especies por su posicion
erecta y bipeda, la oposicion del pulgar, el uso inteligente de la mano...”
entre otras, pero en particular por la “... creacién de un c6digo comuni-
cativo lingiiistico que es tinico entre las especies...” que, sostiene €, se
debe a la audicion, o que hubiera sido imposible sin ella.

A lo largo de los distintos capitulos queda muy clara la impor-
tancia de la identificacién temprana y la atencién oportuna de los
problemas auditivos registrados al nacimiento. Para conseguirlo,
se proponen acciones de tamiz auditivo neonatal y la intervencion
temprana. Es probable que en México se registren cada afio entre
4 000y 5000 nacimientos con problemas de audicion, algunos de los
cuales pueden llegar a la sordera. Esto implica que uno de cada 500
nacimientos puede tener un problema de este tipo.

Los problemas asociados con la hipoacusia discapacitante son
multiples y se reflejan en la educacion, la productividad, la salud
mental y la personalidad del individuo, entre otros. Por ello es in-
dispensable, como proponen los autores, afinar el diagnostico y,
en especial, contar con un programa integral que incluya las acciones
de fomento a la salud, capacitacion del personal, prevenciéon prima-
ria, tratamiento y rehabilitacion de los pacientes afectados.

Esta aportacion, una mas de las que ha hecho la Academia Nacional
de Medicina, debe ser muy bienvenida. Es deseable que los profe-
sionales de la salud se beneficien de su contenido, pero también
que a quienes toca la responsabilidad de tomar las decisiones les
resulte til para generar un cambio en los programas de salud y
para proponer politicas ptiblicas fundadas en las recomendaciones
sugeridas en esta obra.

José Narro Robles
Rector de la Universidad Nacional Autonoma de México
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INTRODUCCION

Pedro Berruecos Villalobos

Importancia de la audicién

El aparato auditivo periférico es, simplemente, un sistema de re-
cepcidon de estimulos. Es un receptor excepcional pero, a fin de

cuentas, es so6lo el punto de partida de un espectacular proceso as-
cendente, coordinado a la perfeccion en las diversas etapas de la
via auditiva, que culmina cuando los estimulos impactan las areas
auditivas corticales. En el oido se reciben los estimulos; en la cor-
teza se procesan, descifran, entienden, almacenan y adquieren un
valor que se expande de manera exponencial. Cuando los sonidos
de lenguaje llegan al cerebro, cada fonema, palabra, oraciéon y dis-
curso estan cargados de pensamientos e inteligencia, asi como de
afectos y emociones, que unen a los humanos, delimitan normas éti-
cas y de convivencia, establecen alianzas, despiertan emociones y,
por ultimo, permiten iniciar los primeros pasos de lo que es toda
una aventura intelectual (Berruecos VP, 1984).
Hace casi 25 siglos, Aristoteles afirmoé:

[...] cuando la capacidad de oir oye y lo que puede sonar suena, el oir real
y el sonar real forman una unidad [...] asi como la morfologia de un objeto
esta ligada a su estructura, de igual manera la percepcién encuentra su
realidad en la capacidad de percibir” (de An, I11, 2, 425b, 29ss).

Por eso, los estimulos ambientales que capta el receptor perifé-
rico nos conducen a realizar acciones precisas frente a situaciones
concretas, pero el significado de las palabras, descifrado en la cor-
teza cerebral, despierta la posibilidad de abstracciéon y permite la
evolucion del pensamiento (Berruecos VP, 2008).

El humano se relaciona con el medio a través de los 6rganos y los
sentidos, pero es de todos conocido que el tacto, el gusto y el olfato
pueden considerarse como menos relevantes, cuando se comparan



con la importancia de los telerreceptores, la audicion y la vista, de-
nominados asi porque captan estimulos que se generan a distancia.

La vista nos pone en contacto con formas, tamafios y colores que
delinean personas, objetos o cosas, en una dimension basicamente es-
pacial. El oido capta alturas tonales, intensidades, timbres, ritmos, me-
lodias y silencios que procesa en el sistema nervioso en una dimensiéon
fundamentalmente temporal. La conjuncién funcional de ambos tele-
rreceptores nos permite el contacto con el medio y en particular con
los dos grandes parametros que regulan y modulan la vida del hom-
bre: el tiempo y el espacio. No obstante, la vista es unidireccional,
mientras que la audicion capta sonidos que se producen en un entor-
no de 360°; al cerrar los parpados o al dormir, no vemos, mientras
que el oido capta informacién en forma constante, de dia y de noche,
por ejemplo, antes de dar vuelta en una esquina o en medio de la os-
curidad, recibimos datos sonoros que anticipan las situaciones.

Muchos estimulos visuales en general estan fijos en el espacio,
mientras que los aciisticos, musica o lenguaje, se dan de manera
progresiva, ordenada y paulatina, pero siempre en funcién del tiempo.
La vista nos da informacién concreta, objetiva y espacial, mientras
que los sonidos, sobre todo si son lingiiisticos, dan informacién que
nos libera de lo concreto para poder volar con las alas de la abstrac-
cion (Flores BL 'y Berruecos VP, 2006).

Precisamente por lo anterior, el hombre destaco entre las espe-
cies: por su posicion erecta y bipeda, la oposicion del pulgar, el uso in-
teligente de la mano, el descubrimiento y aprovechamiento del fuego,
la creacion de instrumentos primitivos, la invencién de la rueda... pero,
sobre todo, por la creacion de un codigo comunicativo lingiiistico que
es unico entre las especies. Y ese cddigo se lo debemos a la audicion.

Entorno psicoacustico

En el ambito psicoactstico se pueden delimitar cuatro “niveles”
de la audicion: bésico, de avisos o senales, simbolico y estético
(Myklebust HR, 1964). El basico constituye el fondo y el escenario
sonoro de la vida diaria. El ruido del viento al mover las ramas de
los arboles, la lluvia, el murmullo de personas a nuestro alrededor
o el trafico son estimulos actsticos que indican la presencia de mo-
vimiento y de vida a nuestro alrededor. El sonido es signo infalible
de actividad de la naturaleza y los seres vivos, y por él tenemos
informacion sobre lo que sucede a nuestro alrededor. Ese nivel nos
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permite tener la sensacién de que estamos vivos y en un mundo
vivo que nos rodea, aunque no tengamos conciencia real de su valor
porque lo captamos de manera automatica y casi inconsciente.

El nivel de avisos o sefiales analiza informacién especifica, que
esta implicita, por ejemplo, en el zumbido de una abeja, el timbre
de un teléfono, la sirena de una ambulancia o la sirena y campa-
na de un carro de bomberos. Esos sonidos no son sb6lo una simple
coleccion de eventos aciisticos: son portadores de informacion adi-
cional que depende de las fuentes sonoras que los producen y que,
por ende, permite identificarlas y darles un valor adicional especial.

El tercer nivel, el simbdlico, es el que nos permite captar las
experiencias que se derivan del significado de las palabras. Si oi-
mos las palabras “gis” o “mesa”, los fonemas que las integran son
sonidos que corresponden a dos objetos concretos y que conocemos
a través de experiencias auditivas y lingiiisticas; pero si oimos una
serie de fonemas que corresponden a conceptos abstractos como
“fe”, “amor” o “amistad”, s6lo captamos su significado cuando se
nos explica con lenguaje.

Por tltimo, el cuarto y mas alto nivel, el estético, es aquel en
el que se analizan, en un plano superior de absoluta abstracciéon y
con un placer que sélo existe en quienes tienen un oido apto para
las mas finas percepciones, las caracteristicas melédico-ritmicas de
un mensaje hablado, de una obra musical o de la poesia.

La audicion periférica es el punto de partida de la estructura-
cién del lenguaje expresivo. Es la base para que, después de la re-
cepcion, se logre la comprension, la descodificacién y la percepcion
auditiva central. Esos dos grandes fenémenos, la sensaciéon perifé-
rica y la percepcion cortical, son los que permiten el desarrollo del
lenguaje oral, cualidad especifica y exclusiva del humano.

Las sensaciones, con las que se inician los procesos aferentes en
el organo de Corti, y el balbuceo, con el que dan inicio y empiezan a
manifestarse las primeras acciones lingiiisticas eferentes, son funcio-
nes que estan estrechamente ligadas con la evolucion del pensamiento
abstracto y, de ese modo, con la comprension ilimitada del infinito.

Ademas de lo anterior, es indispensable para el desarrollo del
segundo gran codigo comunicativo lingiiistico el lenguaje escrito.
Nadie puede apropiarse de la lectura y la escritura si carece del co6-
digo oral. En concreto, en el espaiiol, la especificidad de cada uno de
los signos actisticos que permiten la modulaciéon de vocales y conso-
nantes es tan precisa y Gnica, como las grafias que los representan
(Berruecos VP, 1995; Berruecos VP, 1999).
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Impacto de la sordera

“Nadie sabe lo que tiene hasta que lo pierde.” Este viejo proverbio,
muy cierto en muchas circunstancias de la vida, lo es mas cuando
pensamos en la pérdida de las funciones de los mas importantes
organos de los sentidos.

Cuando la audicién no existe, disminuye o se pierde, se hacen
inoperantes uno, varios o todos los niveles psicoacusticos de aqué-
lla, por lo que la riqueza que por lo normal aporta la audiciéon se
convierte en la dramética carencia del sordo.

Un bebé que nace sin oir flota en una nebulosa que s6lo puede
disiparse con la identificacion, el diagnostico y la intervencion tem-
pranos. Cuando una persona que nacié oyendo pierde la audicion,
se enfrenta al drama de conocer lo que tuvo y luego perdio, de su in-
capacidad para comunicarse con sus semejantes y del desequilibrio
psicoemocional causado por la ausencia de las sensaciones béasicas,
de vida y movimiento, que da el sonido. Carlos Fuentes afirmé que:
“...con la lengua somos sujetos y no objetos”... y tenia toda la razon.
Pero a ese indudable aserto hay que agregarle que

"el lenguaje oral, distintivo del humano, no se desarrolla si no hay oido que
estimule su construccién, o si no hay oido que capte las intenciones, la afecti-
vidad, las emociones, el pensamiento y la inteligencia de quien las produce”.

La cadena de fonemas, silabas, palabras y oraciones o las series
de notas, acordes, ritmos y melodias son las que permiten que el ser
humano rompa las cadenas de lo concreto para volar en alas de la
abstraccion.

La sordera desconecta y aisla al individuo de la familia y de la
sociedad. El nifio que nace sordo es blanco de un impacto brutal,
al no recibir la informacion de un mundo que esta vivo porque es
sonoro, al cerrarse la puerta del lenguaje de los demas y al impedir
el desarrollo del lenguaje oral y el aprendizaje escolar y, con ello, el
acceso a las fuentes iniciales y basicas de la ciencia y la cultura
(Levitt H, McGarr NS, Geffner D, 1987).

El nifio sordo que no es atendido a tiempo (Coplan J, 1987)
pierde sus caracteristicas humanas por excelencia al no ser capaz
de recibir los mensajes de los demas, formular su propio lenguaje
o acceder a las bases del crecimiento intelectual que proporciona
la lectura y la escritura (Northern JL, Downs MP, 1984).
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Trascendencia del tamiz auditivo neonatal
e intervencién temprana

Por las razones que se acaban de referir y por muchas otras que se
exponen en este documento, la identificacién temprana y la aten-
cion de los problemas auditivos en los neonatos, por medio del
Tamiz Auditivo Neonatal e Intervencion Temprana (TANIT), es de
enorme trascendencia humana, familiar, social, educativa, econo-
mica y cultural (Harrison M, Roush J, 1996). Debemos estar cons-
cientes de que existe la posibilidad de conocer si las condiciones
auditivas de los recién nacidos son deficitarias, desde las primeri-
simas horas después del parto, razon por la cual es imprescindible
actuar en las etapas en las que las estructuras corticales van madu-
rando y pueden modelarse, por ser la base para definir el futuro de
los més de 4 000 a 6 000 bebés que nacen sordos o con problemas
profundos de audicion cada ano en nuestro pais.
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PREVENCION EN EL CAMPO
AUDIOLOGICO

Pedro Berruecos Villalobos

Es indudable que en el gjercicio de la medicina el ideal por excelencia es
la prevencion de las enfermedades. La tarea del higienista, el médico sa-
nitario y el especialista en salud publica es ardua, callada, oscura, pero

tiene un enorme contenido humano. En el campo audiolégico también
es fundamental el enfoque preventivo. La audiologia no es una discipli-
na centrada en la rehabilitacién, como por error se ha supuesto y se si-
gue suponiendo (Berruecos VP, 2011), porque entre los problemas que
requieren medidas preventivas o curativas y los que requieren procedi-
mientos rehabilitatorios, la proporcion que de manera conservadora se
puede consideraresde 50/1. Segin datos dela OMS, 10% dela poblacion
tiene algin tipo o grado de problema auditivo y 2 de cada 1 000 habi-
tantes tienen una hipoacusia profunda o son sordos (WHO, 2001). Ast,
hay 100 personas por cada 1 000 habitantes con problemas auditivos
de todo tipo y 2 por cada 1 000 con sordera total, de lo que surge y
se explica la proporciéon anotada de 50/1. La audiologia, entonces, es
un area de trabajo que debe considerarse basicamente ligada a las
areas de la medicina preventiva. Mas atn, incluso en los casos de
pérdidas auditivas profundas, frente a la secuencia que existe entre las
que hemos llamado “las cuatro D”: Daro, Disfuncion, Discapacidad
y Desventaja, se imponen las acciones de la prevencion primaria —la
prevencion en el estricto sentido de la palabra—, la prevenciéon secun-
daria —identificacion, diagnostico e intervencion tempranas— y la pre-
vencion terciaria —habilitacion o rehabilitacion (Lopez VMM, Chamlati
E, Berruecos VP, 1997).

Sabemos por qué se han incrementado los riesgos que originan
dano, disfuncion, discapacidad o desventaja, pero también conoce-
mos la forma de disminuirlos o anularlos (Berruecos VP, 2004). La
audiologia tiene sus campos de accion delimitados con gran pre-
cision y, si bien muchos de ellos se relacionan con otras disciplinas



—médicas o no médicas—, es en la prevencion secundaria donde po-
demos centrar el tema de este documento de postura, sobre la tras-
cendencia del TANIT.

Primeros intentos de identificacion neonatal
de la sordera

Han pasado muchas décadas desde que los pioneros que investiga-
ron las facetas mas importantes de la audicién normal o patolbgica
y, en particular, quienes buscaban identificar los problemas auditivos
en los neonatos, empezaron a buscar las mejores formas de llevar a
cabo esa labor (Joint Committee on Infant Hearing, JCIH, 2007). Se
crearon muchas pruebas, la mayoria subjetivas, pero entre ellas
se empezaron a realizar, desde principios del siglo XX, pruebas se-
miobjetivas como los exdmenes por medio de la audiometria elec-
trodermal, dermogalvanica o reflejo psicogalvanico. La llamada
audiometria electrodermal no era mas que otra técnica de electrofi-
siologia auditiva que se usaba para identificar umbrales de audicion,
por medio de la medicién de cambios de la resistencia de la piel como
respuestas condicionadas por estimulos actsticos.

El aumento de la conductancia eléctrica —o reduccion de la
resistencia— en las palmas de las manos o las plantas de los pies
permitia tener una idea de la audicién de un bebé si se daban
respuestas que por lo regular se obtenian entre 2 y 10 segundos des-
pués de la estimulacion (Remington DW, 1990).

También se usaron los reflejos condicionados por medio de la
ludoaudiometria con juguetes sonoros o con otros instrumentos
para estimular a los bebés con tonos puros o modulados o con ruido
blanco de banda ancha o estrecha. Las anotaciones que hacian dos o
tres observadores sobre los reflejos o el tipo de respuestas de los neo-
natos al serles presentados ruidos calibrados se analizaban por medio
de listas de cotejo, que permitian integrar impresiones diagndsticas
gruesas sobre los niveles de audicién, a pesar de que sus fundamen-
tos y sus justificadas intenciones clinicas quedaran siempre sujetas a
criterios y apreciaciones subjetivas. Otros métodos muy utilizados
por muchos afios se basaron en los reflejos de orientacion condicio-
nados o COR, por sus siglas en inglés (Suzuki T, Ogiba Y, 1961) o en
el llamado Peep-Show, que clinicamente atin tienen aplicaciones cli-
nicas en nifios pequenos y preescolares (Dix MR, Hallpike CS, 1947).
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El advenimiento de las emisiones otoacusticas

El descubrimiento de Kemp (Kemp DT, 1978; Kemp DT, 1980) per-
miti6 la aplicacion clinica de las emisiones otoacusticas (EOA), con
lo que el panorama cambié de manera impresionante. El 6rgano
de Corti no sélo recibe sonidos, los procesa y los envia por la via
acustica hasta el cerebro. También de manera espontanea produce
y emite sonidos que son consecuencia de la actividad de todas sus
estructuras. Con base en lo anterior, por medio de una pequefia
sonda que se ajusta a la perfeccion para sellar el conducto auditi-
vo externo del bebé, se envian estimulos a la coclea para despertar
esas respuestas. Sila audicidon es normal, la propia coclea genera las
llamadas otoemisiones acusticas, o ecos aciisticos, cuyas carac-
teristicas se registran por medio de un micr6fono muy sensible,
también colocado en la sonda de prueba del equipo. Cuando por el
contrario, existe una lesion de la coclea, no se generan las EOA por
lo que, al no registrarse respuestas, queda establecida con claridad
la probabilidad de que exista un problema sensorial. Gracias a esa
metodologia y a la tecnologia de avanzada que permite su practica,
la identificacion de problemas auditivos en neonatos se ha conver-
tido en una actividad de “rutina” en muchos paises del mundo don-
de se aplican programas de TAN universal.

Los tres niveles de la prevencién y “las cuatro D”

Recordando “las cuatro D” para establecer su correlacion con los
tres niveles de la prevencion, podemos afirmar que la prevenciéon
primaria se enfoca fundamentalmente en evitar que exista un dafio
organico o que se presente la disfuncion que lo acompana, cuyos me-
jores ejemplos se encuentran en los programas de vacunacion, en el
buen manejo de medicamentos potencialmente ototdxicos o en el con-
sejo genético. Son también medidas de prevencion primaria el uso del
cinturén de seguridad para evitar traumatismos craneoencefalicos en
accidentes automovilisticos, el del casco en el ciclismo o el motociclis-
mo o la abstencion de fumar para evitar el cAncer pulmonar.

La prevencion secundaria se refiere a la identificacion, el diag-
nostico y la intervencion temprana de diversos problemas: cuando
estos tres pasos se dan, la discapacidad se evita o al menos se reduce
a su minima expresion. Por dltimo, la prevencion terciaria trata de
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anular o disminuir lo mas posible la desventaja, conocida también
con el término sajon handicap. Cuando por multitud de causas no
es posible evitar el dafio organico o la concomitante disfunciéon y
hace acto de presencia en neonatos la hipoacusia profunda o la sor-
dera, es indispensable prevenir o minimizar, con medidas de pre-
vencion secundaria o terciaria, la discapacidad y la desventaja. La
discapacidad podré evitarse precisamente con el TANIT, porque la
identificaciéon neonatal de la hipoacusia profunda o de la sordera
permite establecer también el diagnostico temprano, para dar asi
paso a la intervencion oportuna (Berruecos VP, 2004).

La desventaja, por su parte, se expresa de muchas formas,
pero las més importantes se manifiestan en las limitaciones de
comunicacion oral al no poderse recibir el lenguaje de los demas
y al no poderse desarrollar el lenguaje propio; por la barrera que
la sordera establece para la apropiaciéon del segundo coédigo co-
municativo lingiiistico, la lectura y la escritura y, por altimo, por
las consecuencias de lo anterior en los entornos familiar, social,
educativo y cultural y por las repercusiones de todo eso en los
ambitos laboral y econémico. Cuando la desventaja se anula o se
minimiza, las posibilidades de insercion social total de quien tie-
ne algin problema potencialmente discapacitante se incrementan
de manera radical.

Medidas de prevencion y dano

En el tema que nos ocupa, en la hipoacusia profunda o la sorde-
ra total, es posible en muchos casos, con medidas de prevencion
primaria, evitar el dafio a las estructuras del sistema auditivo y a
la disfuncion sensoperceptiva concomitante. De cualquier ma-
nera, conociendo que en un porcentaje elevado estas medidas no
se pueden aplicar, es indispensable actuar en el marco de la pre-
venciéon secundaria para identificar un posible problema desde
los momentos inmediatos posteriores al nacimiento, para que, con-
tinuando con el diagnostico de certeza y la temprana intervencion,
se habilite el canal auditivo y se aproveche asi la plasticidad ce-
rebral que producira el fruto mas preciado de la audicion, que es
el lenguaje.
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ETIOLOGIA DE LA SORDERA
EN NEONATOS

Marta Rosete de Diaz

Introduccién

Cuando se informa a los padres de un neonato que los resultados
del TAN indican la probabilidad de un problema auditivo, la pri-
mera pregunta que plantean es: écuél es la causa de este pade-
cimiento? Estamos obligados, entonces, a determinar entre los
factores que lo generan, como decidimos catalogarlo para disefiar
su manejo posterior.

Es importante sefialar que la sordera congénita no siempre
esta vinculada con factores de riesgo de padecerla. Del total de los
recién nacidos sordos, 30% no tiene factores de riesgo pre o peri-
natales ni antecedentes familiares, a pesar de lo cual su sordera es
producto de la sordera genética. Esta es una de muchas razones
por la que todos los recién nacidos deben ser sometidos al TAN
(Rivera R et al., 2006).

Sélo un tercio de las sorderas congénitas estan relacionadas
con factores ambientales que se manifiestan como pre, peri o posna-
tales. Los otros dos tercios corresponden a la sordera genética. Los
problemas genéticos son sindréomicos en 30% de los casos, mientras
que en 70% no lo son. De esta gran mayoria de sorderas no sin-
drémicas, entre 20 y 25% es autosdémico dominante, 70% es auto-
sémico recesivo, 1% esta ligado al cromosoma X y 1% es de origen
mitocondrial.

En el presente capitulo establecemos lo relacionado con la
sordera genética y hacemos también mencién de los factores pre,
peri y posnatales.




Factores genéticos

Formas de transmision de la sordera no sindromica

La hipoacusia no sindréomica se puede clasificar segin su modo de
transmision en autosdémica dominante, autosdémica recesiva, ligada
al cromosoma X y mitocondriales. En los tltimos anos se han hecho
importantes avances en el diagnéstico de las hipoacusias no sindro-
micas y se han encontrado los loci genéticos y sus productos protei-
cos, responsables de un importante niimero de casos. Hasta hoy, se
han identificado 51 loci para las formas autosémicas dominantes, 17
de los cuales se han clonado; 39 para las autosémicas recesivas, con
17 genes clonados; 8 para las ligadas a X con un gen clonado y 2 para
las formas de transmisién mitocondrial que estan clonados.

Segin la nomenclatura internacional que se utiliza para deno-
minar los loci genéticos de estas diferentes formas de hipoacusia,
se designa DFNA (Deafness A) a las formas de transmision autoso-
mica dominante, DFNB (Deafness B) a las autosbmicas recesivas y
DFN (Deafness) a las de transmision ligada a X. Ademas, se coloca
un nimero consecutivo, acorde al orden cronoldgico de su descrip-
cion. Por ejemplo, los loci relacionados con la forma de transmision
autosdémica dominante se designan desde DFNA1 hasta DFNA51.

Fisiopatologia de la sordera de origen genético

Existen cinco sitios en donde con mayor frecuencia se producen
alteraciones funcionales y estructurales del 6rgano de Corti que
conllevan a una disfuncion bioquimica en los mecanismos de la
audicion. En seguida se presentan estos sitios.

Membrana y proteinas importantes
para el equilibrio endolinfatico

Varias moléculas se han identificado en el mantenimiento del equi-
librio i6nico endolinfatico. Una de las més importantes es la co-
nexina 26 (Cx26), no sblo porque su mutaciéon fue una de las pri-
meras descritas en casos de sordera no sindrémica, sino también
porque representa la mayor causa de este tipo de alteraciones entre
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diferentes poblaciones estudiadas (DFNB1), que llega en algunos
casos a més de 50% de las sorderas no sindrémicas de transmi-
sion recesiva (Raviv D et al., 2010; Denovelle F et al., 1997; Apps
SA et al., 2007). El gen que la codifica se ha designado GJB2. El
fenotipo més cominmente asociado es una hipoacusia neurosenso-
rial prelingiiistica profunda, con variabilidad intra e interfamiliar.
También se han descrito mutaciones en la conexina en casos de
sordera no sindrémica autosémica dominante (DFNA3) y de sorde-
ra sindréomica (sindrome de Vohwinkel: queratodermia y sordera).

La conexina 26 es una molécula estructural presente en la
membrana basolateral que forma las uniones brecha. El ensambla-
je de seis subunidades de conexina forma una estructura llamada
conexén; el empalme de dos conexones adyacentes establecen una
union brecha a través de la cual células contiguas intercambian
iones de pequeno tamano. Esas uniones a nivel de la coclea se han
encontrado en la estria vascular, la membrana basilar, el limbo y el
ligamento espiral. La Cx26 desempefa un papel central en el meca-
nismo de reciclaje del potasio. La mutacion mas comun es la delecion
de guanina en la posicién 35, (35delG), también llamada 30delG, que
se ha encontrado en méas de dos tercios de las personas con DFNB1
en poblaciones de Italia, Israel, Pakistan, Espafia, Francia e India, asi
como en poblaciones caucasicas y arabes (Rivera R et al., 2006; Van
Laer L et al., 2001; Denovelle F et al., 1997; Erbe CB et al., 2004).
Se ha reportado que las mutaciones de la Cx26 pueden ser un fac-
tor agravante para la toxicidad por aminoglucosidos en pacientes
con sordera no sindrémica de transmision mitocondrial. Se han des-
crito también mutaciones en otras conexinas, Cx30 (DFNB1), Cx31
(DFNA2), Cx43 en algunas familias, tanto por herencia recesiva como
dominante (Apps SA et al., 2007; Beltramello M et al., 2005).

Otros genes involucrados en el reciclaje del potasio pero cuyo
mecanismo de transmision es autosémico dominante es el KCNQ4
(DFNA2), que codifica un canal de potasio importante en la remo-
cion de este ion de las células ciliadas (Raviv D et al., 2010; Tsukada
K et al., 2010; Denovelle F et al, 1997). El gen KCNQ1 (o KCNE1)
codifica para un canal de potasio importante en la secreciéon de este
ion hacia la endolinfa. Su mutacién se asocia con el sindrome de
Jervell y Lange-Nielsen (defecto cardiaco y sordera) [Raviv D et al.,
2006; Tsukada K et al., 2010].

Se encuentran mutaciones en el gen PDS tanto en casos de
sorderano sindrémica (DFNB4), como en el sindrome de Pendred
(sordera y alteraciones tiroideas), que son la causa mas comun
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de sordera prelingiiistica sindromatica. Su producto, la pendrina,
es un transportador de cloro y yodo independiente del sodio,
que se expresa tanto en el oido interno como en la glandula tiroides;
su mutacion en animales de experimentacion produce dilatacion
del compartimiento endolinfatico y defecto otoconial, lo cual supo-
ne un papel en la homeostasis i6nica del oido interno.

Una proteina denominada claudin-14 se encuentra mutada en
casos de DFNB29. Esta proteina forma uniones estrechas intercelula-
res, que son un importante mecanismo de barrera y de modulaciéon de
la permeabilidad transcelular. Acttia como limite entre la membrana
apical y la basolateral, manteniendo los gradientes electroliticos y la
diferencia de potencial entre la endolinfa y las células del 6rgano de
Corti, para permitir la despolarizacion de las células ciliadas.

Citoesqueleto celular

En este grupo encontramos tres genes que codifican un tipo de mio-
sinas llamadas no convencionales porque difieren de las encontradas
en las células musculares. Estas son: MYO7A, MYO15 y MYHO9; sus
mutaciones se asocian con DFNB2, DFNB3 y DFNA11. En el oido
interno las miosinas no convencionales se encuentran en las este-
reocilias y en la lamina cuticular de las células ciliadas; junto con
la actina desempefian un papel importante en la organizacion de la
estereocilia y en el movimiento de las uniones de los extremos de
las mismas, por lo que constituyen una estructura crucial en el flujo
de cationes durante la transduccién de la sefial.

Las mutaciones en MYO7A se han identificado en el sindrome
de Usher tipo IB (sordera congénita, disfuncion vestibular y retini-
tis pigmentosa). Las mutaciones en el gen Diaphanous (DIAPH1)
se han identificado en pacientes con DFNA1. Su producto genético
pertenece a la familia de las forminas involucradas en la citocinesis
y el establecimiento de la polaridad celular. Se cree que regulan la
polimerizacion de la actina y ayudan a mantener el citoesqueleto
de ésta en las células ciliadas.

Moléculas estructurales del érgano de Corti
y la matriz extracelular

Las proteinas de la familia del coldgeno son moléculas heterogé-
neas codificadas por mas de 30 genes diferentes. A nivel del 6rgano
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de Corti la mutacién en el gen para una de ellas, el COL11A2, se
asocia con DFNA13 y con una forma del sindrome de Stickler (mal-
formaciones faciales, alteraciones oculares, artritis e hipoacusia).
Este gen codifica para la subunidad a2 del colageno 11, molécula
importante para mantener la integridad estructural de la mem-
brana tectoria. Fenotipicamente se presenta como una sordera no
sindrémica no progresiva que afecta las frecuencias medias.

La a-tectorina es una molécula que interactiia con [-tectorina
para formar parte de la matriz no coldgena de la membrana tectoria.
Las mutaciones en su gen, TECTA, se asocian con varios tipos de
sordera no sindréomica: DFNA8, DFNA12 y DFNB21 (Raviv D et
al., 2010; Tsukada K, 2010; Martin PE, 1999). OTOF es un gen que
codifica para un producto llamado otoferlina, proteina citosodlica
anclada a la membrana de la base de las células ciliadas internas,
en la region sinaptica. Se cree que esté involucrado en el trafico de
vesiculas sindpticas. Se han encontrado mutaciones en este gen en
pacientes con DFNB.

El gen COCH codifica para un producto que parece ser una pro-
teina extracelular hallada en el ligamento espiral y en el estroma del
epitelio vestibular. Se cree que es importante en el mantenimiento
de las otras proteinas estructurales de la coclea. Su mutacion causa
una forma de sordera sindromica dominante, DFNAgQ, progresiva,
de establecimiento tardio y asociada con compromiso vestibular;
pueden presentarse cuadros similares a la enfermedad de Ménie-
re, incluidos vértigo, actfenos y sensacion de oido tapado, hasta en
25% de los pacientes.

Proteinas involucradas en otros procesos celulares

El gen POU4F3 codifica para un miembro de la familia de los fac-
tores de transcripcion, importantes en el proceso de regulacion de
la expresion de otros genes; este producto genético es requerido
para la maduracion, el mantenimiento y la supervivencia de las cé-
lulas ciliadas. Su mutaciéon conduce a un tipo de sordera progresiva
autos6mica dominante de establecimiento tardio, DFNA15.

Otro regulador del desarrollo celular, el producto del gen
POU3F4, se ha encontrado mutado en familias con sordera congé-
nita mixta, conductiva y neurosensorial. Su mecanismo de trans-
mision es ligado a X, DFN3, y se halla en pacientes que presentan
fijacion estapedial y una anormal comunicacion entre el liquido ce-
falorraquideo y la perilinfa.
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Genes mitocondriales

En contraste con el genoma nuclear, el genoma mitocondrial con-
tiene sdlo informacién para codificar 13 proteinas, 22 tRNA (RNA
de transferencia), y 2 rRNA (RNA ribosomal). Las mutaciones en
su genoma se caracterizan por un patron de herencia materna. Con
respecto a la hipoacusia congénita, se han visto tanto casos sindro-
micos como no sindréomicos. En los cuadros sindrémicos se aso-
cian con sordera congénita con episodios de encefalopatia, acidosis
lactica, miopatia, diabetes mellitus, oftalmoplejia, ataxia y atrofia
optica. La mutacion en el gen de 12S rRNA y tRNA pueden condu-
cir a sordera no sindrémica. Asimismo, la mutacién en el gen 12
S rRNA, también se asocia con susceptibilidad a los aminoglucosi-
dos, conduciendo a hipoacusia en aplicaciones de dosis que por lo
normal no afectarian la audicion.

Epidemiologia de la sordera genética

Alrededor de 70% de las sorderas congénitas son de origen genético,
con herencia autosémica recesiva (Raviv D et al., 2010; Cordeiro
Silva et al., 2010). La mayoria de éstas se asocia con mutaciones en
el gen GJB2, que codifica para la proteina conexina 26 (Van Laer
et al., 2001). Hay tres mutaciones reportadas como las més fre-
cuentes en este gen: c.35delG, c.167delT y c.235delC (Nejat M et al.,
2009; Tsukada K et al., 2010). La més reportada es la c.35delG, que
podria corresponder a hasta 70% de alelos mutantes relacionados
con el gen GJB2 (Denovelle F et al., 1997).

Los estudios recientes han revelado 18 genes relacionados con
hipoacusia autosémica dominante no sindrémica, 17 con hipoacusia
autosdmica recesiva, 1ligado al Xy 2 genes relacionados con trastornos
mitocondriales (Rivera VM et al., 2010 y 2011; Martin PE, 1999). Entre
ellos, el gen GJB2 fue el primero en ser identificado como causa de hi-
poacusia neurosensorial no sindromica autosémica recesiva; las muta-
ciones que involucran este gen, que codifica para la proteina conexina
26 (Cx26), estan consideradas como la primera causa de hipoacusia no
sindrémica, hereditaria prelingtiistica (Apps SA et al., 2007).

En el genoma humano se han identificado 21 genes que codi-
fican para la expresion de proteinas de la familia de las conexinas
(Sohl et al., 2003); las conexinas forman hexameros en la membrana
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citoplasmica para formar un conexdn. Los conexones de células ve-
cinas se unen y forman uniones gap que funcionan como canales de
comunicacion intercelular. Los conexones pueden ser homoméricos
(compuestos por subunidades idénticas) o heteroméricos (com-
puestos de unidades diferentes). Asimismo, las uniones gap pueden
ser homotipicas (compuestas por conexones idénticos) o heterotipi-
cas (conformadas por conexones con diferentes tipos de conexina).

Las uniones gap forman puentes entre las células cocleares ad-
yacentes y constituyen el sustrato morfologico para el intercambio
ioénico y, por lo tanto, para el mantenimiento y la distribucién de los
electrolitos entre los fluidos laberinticos; lo que da como resultado
un proceso esencial para la funcién auditiva normal.

Cerca de 50% de todos los casos de hipoacusia neurosensorial
no sindrémica esté relacionado con una mutacion en el gen que co-
difica para la Cx26, localizado en el locus DFNB1 en el cromosoma
13q12. La secuencia codificadora de la proteina esta contenida en
un ex6én que puede ser analizado con métodos basados en la reac-
cion en cadena de la polimerasa (Erbe CB et al., 2004)

La conexina 26 es la proteina mas prevalente de las conexinas que
se expresan en la coclea (Martin PE et al., 1999); se le ha identificado
en las células epiteliales que rodean a las células ciliadas externas, las
células de soporte del 6rgano de Corti, las células interdentales del lim-
bo espiral y el tejido conectivo de las células basales e intermedias, asi
como en las células del mesénquima de la escala vestibular. La Cx26 es
una proteina componente de las uniones gap, encargadas de conectar
las células adyacentes y permitir a las moléculas mas pequenias el paso
de una célula a otra. Se ha propuesto que los canales proveen vias ioni-
cas para el movimiento rapido de los iones de potasio y se alejan de la
base de las células ciliadas excitadas (Erbe CB et al., 2004).

El potasio liberado en la base de las células se mueve lateral-
mente en las células de soporte y es absorbido por los fibrocitos en
el limbo espiral y la pared lateral. Desde ahi el potasio acumulado
es enviado de regreso a la endolinfa a través de las células interden-
tales y la estria vascular. Algunas investigaciones recientes sugieren
que dos distintos tipos de canales GJ estan involucrados en la fun-
cion coclear (Beltramello M et al., 2005): 1) de acoplamiento i6nico,
que permite la transmision de iones para sincronizar senales eléc-
tricas, y 2) de acoplamiento bioquimico, que permite la transmision
de moléculas activas como la glucosa y el ATP.

Las mutaciones en el gen conexina 26 (Cx26) son la causa méas
frecuente de hipoacusia y se observa en:
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Hipoacusia diagnosticada al nacer o en la primera infancia
Hipoacusia diagnosticada como superficial, media, profunda y anacusia
Hipoacusia diagnosticada sin ningun otro problema médico (no
sindrémica)

Hipoacusia diagnosticada sin causa identificada

El fenotipo en las mutaciones Cx26 varia incluso dentro de una
familia. Se han encontrado diversos casos de trastornos de la piel en
personas con sordera debidos a mutaciones dominantes del Cx26.
Ademés, se han diagnosticado casos en donde originalmente se
pensé que la sordera de un nifio se debia a factores no hereditarios
(por ejemplo, una infeccion o exposicion a antibidticos) y después se
le descubrieron mutaciones en el Cx26.

En tales casos, la probabilidad de que hayan sido las mutacio-
nes en el Cx26 la causa de la sordera del nifio es mayor que la de los
agentes ambientales. También se debe sefialar que muchos nifios con
mutaciones en el Cx26 no tienen antecedentes familiares de sordera.

Otros genes involucrados con las conexinas se relacionan con la
hipoacusia. Estos son GJB1 (Cx32), también responsable del sindro-
me Charcot Marie Tooth tipo I; GJB3 (Cx31), involucrado en pérdi-
da auditiva y patologia dermatologica, dependiendo del sitio de la
mutaciéon; GJB6 (Cx30), relacionado con hipoacusia dominante, y
GJA1 (Cx43), vinculado con un tipo de hipoacusia recesiva (davinci.
crg.es, deafness/index).

La mutacion mas comun al hablar de GJB2 es 35delG (delecion de
guanina en posicion 35), que constituye 85% de la incidencia de pér-
dida auditiva atribuible a GJB2 en poblacion caucasica (Estevell X et
al., 1998). Sabemos que este tipo de mutaciéon en sujetos homocigotos
es responsable de la hipoacusia profunda, en tanto que las mutaciones
que no son del tipo 35delG en sujetos heterocigotos provocan pérdidas
auditivas menos severas (Beltramello M et al., 2005). Ademas de la po-
blacién caucésica, otras poblaciones pueden tener mutaciones especi-
ficas, como 167delT entre la poblacion ashkenazi, R143W en poblaciéon
africana y 235delC en poblacion asiatica (Yun Hoon CH et al., 2002).

Se ha sugerido que las mutaciones en el gen GJB2, que codifica
para la expresion de la Cx26, altera el reciclaje de los iones de po-
tasio de la endolinfa, lo que resulta en intoxicaciéon progresiva del
organo de Corti, disfuncién y muerte celular; aunque la anterior in-
formacion podria significar que la funcion afectada en las alteracio-
nes de la Cx26 podria ir mas alla que simplemente la transmision i6-
nica (Stong BC et al., 2006; Martinez Saucedo et al., 2012).
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En poblacién mexicana se identificaron mutaciones en el gen
GJB2 en tres de 11 pacientes analizados, lo cual corresponde a 27%
de los casos. Esto concuerda con una proporciéon similar a la espe-
rada, por lo reportado en la literatura, ya que se calcula que hasta
20% de los casos de sordera congénita no sindrémica se origina por
mutaciones en este gen. Este estudio representa el primer reporte de
frecuencia de las mutaciones c.35delG, c.167delT y c.235delC del gen
GJB2 en pacientes mexicanos con sordera congénita. Se encontraron
cambios de secuencias que correspondieron a dos polimorfismos y
tres mutaciones. La frecuencia de las tres mutaciones investigadas
fue menor a lo reportado en la literatura y se encontré una mutaciéon
no reportada previamente (Marquez A et al., 2013). En un estudio
reciente realizado en 140 pacientes con sordera hereditaria, para
analizar la prevalencia de mutaciones de GJB2 y GJB6 en algunas
regiones de México, se not6 una gran variedad de mutaciones en la
que la distribucién de los alelos en algunos casos dependi6 de la re-
gion geografica analizada. Ese estudio contintia para que los estudios
moleculares de més genes involucrados en sorderas hereditarias no
sindroémicas puedan confirmar las bases moleculares de las pérdidas
auditivas en nuestro pais (Loaeza BF et al., 2014).

En la actualidad se han identificado 30 tipos de trastornos autosé-
micos recesivos, 29 autosdmicos dominantes, ocho ligados al cromoso-
ma X, asi como dos variantes mitocondriales (Denovelle F et al.,1997).

Existen proteinas o metabolitos determinados como deficien-
tes y se refieren principalmente a las clonaciones o las sorderas do-
minantes o recesivas. Una de ellas es la ortofelina (Kelsell DP et al.,
1997), que interactia con los fosfolipidos en la conduccién sinéptica.
Ademas, sabemos que dicha proteina esta contenida en las células
ciliadas internas. Esta proteina se encuentra deficiente sobre todo
en la sordera recesiva marcada como bg del cromosoma 2.

Sordera sindromica

La sordera genética asociada con otros padecimientos se ha identi-
ficado clinicamente desde hace més de 100 afos (Gorlin RJ et al.,
2000). La comprension de las causas genéticas de la sordera tiene
beneficios importantes, porque no nada mas permite informar a
las familias acerca de las posibilidades de tener hijos con hipoacu-
sia, sino que es también un factor que influye en el tratamiento.
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En algunos casos, cuando la causa especifica es conocida, se puede
determinar si la pérdida auditiva es progresiva.

Ademas, la sordera podria ser s6lo una manifestaciéon entre
otros problemas médicos como alteraciones cardiovasculares,
malformacioén o mal funcionamiento eléctrico, disfunciéon renal,
alteraciones visuales, etc. Al conocer la causa genética en estos ca-
sos se puede interactuar de manera oportuna para conservar la
salud general del nino sordo (Cuadro 3.1).

Hasta hoy se han descrito mas de 250 sindromes genéticos asocia-
dos con sordera conductiva y neurosensorial. Se anota en la literatura
médica que cada semana se reportan nuevos sindromes (Toriello et al.,
1998). Mencionamos a continuacién algunos de los mas comunes.

Sindromes de caracter dominante

. Sindrome de Waardenburg. Sordera asociada con defectos estruc-

turales de la cresta neural y cambios en la pigmentacion de la piel

. Sindrome branquio-oto-renal. Fistulas y quistes en el cuello, ano-

malias renales, desarrollo anormal del oido medio

. Sindrome de Stickler. Caracteristicas faciales irregulares, problemas

oculares y artritis

. Neurofibromatosis tipo II. Neurinomas del VII par en su porcion

auditiva y vestibular

Sindromes de caracter recesivo

. Sindrome de Usher. Sordera progresiva asociada con ceguera pro-

gresiva por retinosis pigmentaria

. Sindrome de Pendred. Sordera sensorial asociada con hipertrofia

tiroidea

. Sindrome de Jervell y Lange Nielsen. Sordera congénita neurosen-

sorial, con cambios electrocardiograficos que generan alteracio-
nes del ritmo cardiaco

. Sindrome de Cockaine. Enanismo, atrofia de la retina y sordera

Sindromes asociados con el cromosoma X

Sindrome de Alport. Sordera progresiva asociada con nefritis hereditaria.

. Enfermedad de Norrie. Anormalidades congénitas visuales e

hipoacusia progresiva
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Cuadro 3.1. Las sorderas sindrémicas en la localizacién de los genes

Cromosomas  Sindromes

1

10

11

12

Marshall/(Marshall/stickler synd.)
Osteopetrosis/pinocitosis
Charcot-Marie Tooth
Usher tipo Il
Alss Alstrom
Waardenburg
Alport
Marfan tipo I
Usher tipo Il
Wolf-Wolfrang: diabetes insipida
Hurler: mucopolisacaridosis, acondroplasia
Craneosinostosis, deficiencia de manosidasa
Displasia craneometafisiaria tipo Jackson
Usher tipo |l
Treacher Collins Franchesccetti
(la proteina deficiente se llama treacle)
Otras craneosinostosis con sordera dominante

Paget

Soetrhe Chotzen

Ectrodactilia ectodermal

Pendred

Branquio-otorrenal

Charcot-Marie Tooth

Neuropatia hereditaria sensorial

Ataxia de Friederich (proteina: frataxina)

Xeroderma pigmentoso

Di George (12 y 22 arcos en el 22, DGS
tiene ademas alteraciones palatinas)

Somatotropina coriénica

Usher: acrocéfalo-sindactilia

Jervell recesivo

Usher recesivo

Cromosomas Sindromes

13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

Pax con microftalmia

Usher dominante

Marfan (deficiencia de fibrilina),
exosaminidasa

Towner-Brock (anorrectal, eje
radial, alteraciones renales)

Van Bender: displasia esquelética
con esclerosis dsea,
sinfalagismo proximal

Niemann Pick
Paget
Ectrodactilia

Waardenburg

Usher

Jervel y Lange Nielsen

Velocardiofacial

Neurofibromatosis I,
neurinoma del actstico
(proteina: merlina)

Orofaciodigital

Charcot-Marie Tooth

Albinismo ocular y sordera

Alport

Melas Tavson: microcefalia,
atrofia 6ptica y sordera
otopalatodigital

Notas sobre mutaciones genéticas relacionadas

con la sordera sindromica

La hipoacusia SLC26A4 asociada con el sindrome de Pendred tiene las

siguientes caracteristicas (Fugozzola L et al., 2002):
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Anormalidades éseas temporales (observadas en una tomografia
computada o RMN del oido interno en donde se aprecia agranda-
miento del acueducto vestibular y/o malformacién de Mondini
Sordera con diagnéstico al nacimiento, grave o profunda
Aumento del volumen de la glandula tiroides (bocio hipotiroideo)
que se manifiesta durante la ninez o la edad adulta joven

Aunque estas son las caracteristicas mas comunes de la hipoacu-
sia, debidas a las mutaciones en el SLC26A4, pueden existir variaciones;
incluso dentro de una familia habra sujetos con hipoacusia sin bocio.
Y otras que no tengan las anormalidades 6seas o de malformaciéon en
el oido interno pueden presentar una pérdida auditiva superficial.

Existen muchos tipos de hipoacusia que pueden ser causados por mu-
taciones en los genes mitocondriales. Algunas formas mas comunes son:
Hipoacusia neurosensorial aislada (no sindrémica)

Hipoacusia desarrollada después del tratamiento con antibiéticos
Hipoacusia asociada con enfermedades neuromusculares
Hipoacusia asociada con diabetes

Existen dos genes mitocondriales conocidos que pueden causar
hipoacusia no sindréomica (12S rRNA y tRNA). Diversos genes mito-
condriales conocidos generan hipoacusia sindrémica. Por ejemplo,
las mutaciones en los genes tRNAleu(UUR) y en el tRNAlys pueden
causar pérdida auditiva asociada con enfermedades neuromuscula-
res, como el sindrome de Melas y Merrf.

Las mutaciones en el gen tRNAleu(UUR) también se asocian
con diabetes. Todos los tipos de hipoacusia causados por mutaciones
en los genes mitocondriales son heredados por parte de la madre y
no del padre (Rodriguez Violante et al., 2010).

Las mutaciones en el gen conexina 30, ligadas al X (Cx30) (Erbe
CB et al., 2004) se observan con mayor frecuencia en personas con:
Hipoacusia diagnosticada al nacer severa o profunda
Hipoacusia diagnosticada sin ningiin otro problema médico (no
sindrémica) ni alguna causa identificada
También pueden ser producto de una sola mutacién en el gen co-
nexina 26 (Cx26)

La mayoria de las familias con este tipo de hipoacusia tiene una
gran pérdida de una seccion del DNA que incluye una copia del gen
Cx30. En general, estas familias en realidad tienen una sola muta-
cion en el Cx26 y una supresion de una de las copias del Cx30. Sin
embargo, también existen algunas familias con dos copias de la su-
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presion del Cx30 y sin mutaciones del Cx26. Se piensa que este tipo
de hipoacusia suele requerir dos mutaciones, que pueden ser: dos
del Cx26, dos de supresion del Cx30 o una de cada uno.

Aunque la supresion del Cx30 suele estar involucrada en la hipoacu-
sia recesiva, se han encontrado otras clases de mutaciones del Cx30 que
causan un tipo dominante de hipoacusia, que se va desarrollando mas
adelante en la vida. Existen otras mutaciones dominantes en este gen
que pueden causar una enfermedad a la piel denominada displasia ecto-
dérmica hidrética (Morelli JCD et al., 2007). El mapeo génico de la sor-
dera (Raviv D et al., 2010) permite identificar los cambios en las estruc-
turas moleculares en la mayoria; esto en el futuro acercara a las posibles
modificaciones genéticas con fines terapéuticos (Figura 3.1).
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Figura 3.1. Esquema representativo de locus en las mutaciones genéticas generadoras de
hipoacusia. Los genes son clasificados como: no sindrémicos autosémicos recesivos, no sindrémicos
autosémicos dominantes, ligados al X, de sorderas sindrémicas y genes asociados con cuadros tanto
sindrémicos como no sindrémicos (ver acotaciones en la parte superior del esquema).

[Publicado por Petit C et al.; Van Caamp G et al, 2010]
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Factores pre v perinatales

Los factores ambientales han sido identificados desde hace muchos
anos, y es muy importante tomarlos en consideracién cuando nace un
niflo que potencialmente puede ser sordo. A esta sordera se le llama
sordera congénita adquirida y se define como toda hipoacusia en la
que se hubiera demostrado la coincidencia con alguna patologia pre
o perinatal de la que de preferencia se tenga evidencia. Estas patolo-
gias pueden ser detectadas con la historia clinica y la investigacion de
los antecedentes, siguiendo los acuerdos del Comité Conjunto sobre
Sordera Infantil de 2007 (JCIH 2007) (Loaeza BF et al., 2014). Se
tienen identificadas las siguientes condiciones desde el nacimiento a
los primeros 28 dias que pueden ocasionar hipoacusia (Cuadro 3.2).

Prematuridad

La prematuridad, considerada por peso, edad gestacional o ambos
(menor a 34 semanas 0 peso menor a 2 000 g), ocasionara un pro-
ceso incompleto de maduracién del sistema auditivo (Shapiro SM
et al., 2003).

Cuadro 3.2. Patologias de riesgo perinatal

Del nacimiento a los 28 dias  « Peso bajo
(edad corregida) Prematuridad
* Hipoxia
 Apgar menor a 7 (en los primeros 5 minutos)
Hiperbilirrubinemia
» Permanencia en UCIN mayor a 5 dias
Estigma o signo ligado a hipoacusia (sordera sindromética)
Historia familiar
» Malformaciones craneofaciales
Infecciones in utero: TORCH

De los 29 dias a los 2 anos ~ « Sospecha de hipoacusia

Historia familiar de sordera progresiva

Infecciones: meningitis viral o bacteriana

Traumatismos craneoencefélicos sobre el hueso temporal
Administracién de ototéxicos

Enfermedades neurodegenerativas (p. e}, Charcot-Marie Tooth,
ataxia de Friederich, Tay-Sach)

Enfermedades desmielinizantes

Neurofibromatosis

Enfermedades infecciosas de la infancia (sarampion, varicela, etc.)
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Anoxia o hipoxia neonatal

En general, esta condicion se determina por la clasificacion de Apgar y
los signos fisicos de cianosis que el pediatra detecta al nacimiento, pero
sera importante informarse de los minutos de vida del recién nacido en
los que fueron anotados estos signos. Un apgar menor de 7 en un periodo
no mayor a 5 minutos debera ser considerado como hipoxia perinatal.

El papel de la asfixia se potencializa para generar sordera cuan-
do se llega también a una condicién de acidosis metabélica (pH me-
nor a 7.1). La hipoxia genera hipoacusia como resultado de la falta
de oxigenacion en los sistemas sensoriales, cuya labilidad es mayor,
y en donde se incluyen los nucleos auditivos del tallo cerebral, razéon
por la cual este tipo de sordera puede coincidir con retardo mental y
con parélisis cerebral (Shapiro SM et al., 2003).

Hiperbilirrubinemia

En este problema se ha demostrado que concentraciones de bilirrubina
mayores de 20 mg/dL como secuela de la inmadurez hepética en un
recién nacido prematuro, o por la destruccion de hematocitos resul-
tante de incompatibilidad de factor “RH” o de grupo sanguineo entre
la madre y el producto, ocasionan daiio neuromotor y auditivo. La acu-
mulacion de bilirrubina sobre los niicleos primarios del mesencéfalo
ocasiona la llamada encefalopatia bilirrubinica y en los niicleos prima-
rios de la via auditiva se altera la sincronizacion de las senales eléctricas
que emergen de las células ciliadas internas después de la transduc-
ci6on mecanoeléctrica del sonido. El cuadro resultante se conoce como
neuropatia auditiva o dis-sincronia auditiva, en el que también pueden
resultar lesionadas las fibras nerviosas que emergen de la vuelta basal,
con lo que se afecta la audicion para las frecuencias medias y agudas.
El riesgo de afectacion puede existir incluso con niveles sanguineos
menores a 15 o 10 mg/dL de bilirrubinas si el paciente permanece en
una unidad de cuidados intensivos neonatales o cuando coexisten otros
factores de alto riesgo para sordera (Rance G et al., 2005).

Internamiento en Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales

Cualquier enfermedad o condicion que haya ocasionado que un
neonato permanezca hospitalizado en la UCIN por un periodo ma-
yor a 5 dias (Buchman CA et al., 2006).
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Infecciones perinatales

In utero, generan durante la gestacion malformaciones congénitas
del tubo neural y, por ende, de los érganos sensoriales, sobre todo
durante el primer trimestre.

Citomegalovirus

El citomegalovirus (CMV) es una infeccion viral que puede ser asinto-
matica en la madre que la padece. Es la causa mas comiin de infeccion
viral en las madres gestantes en la Union Americana. Apenas 5 a 10%
de los neonatos infectados tiene manifestaciones clinicas de la enfer-
medad. Este virus ocasiona 7 a 13% de casos de hipoacusia neurosen-
sorial congénita, uni o bilateral, pero esta incidencia se incrementa
cuando la infeccion es sintomética o si el recién nacido tiene bajo peso.

Cuando la sordera es unilateral debe alertarse a los padres so-
bre la posibilidad de afectaciéon del oido sano contralateral cuan-
do las condiciones inmunolégicas del sujeto se debilitan, ya que
el virus es un huésped intracelular potencialmente activo. E1 CMV
congénito puede ocasionar hipoacusia sabita de inicio tardio
después de los 8 a 20 anos de edad (Bohr VR et al., 2000).

Sifilis

Infeccidn bacteriana controlada en la actualidad por la accion de los
antibidticos, ha tenido un repunte en los pacientes portadores del
virus de la inmunodeficiencia humana (VIH-SIDA). Esta condicién
podria darse en una madre gestante, y el producto podria padecer
hipoacusia de manifestacion tardia (Boppane SB et al., 2005).

Virus del herpes tipos 1y 2

El virus herpes simplex forma parte de la familia Herpesviridae y se
clasifica en dos: tipo 1y tipo 2 (HS1 y HS2, respectivamente). Tienen
en comdn un nimero importante de antigenos, poseen una alta tasa
de replicacion viral en diversos tipos de células y son muy citoliticos.
Causan enfermedades como la gingivoestomatitis, la queratoconjun-
tivitis, la encefalitis e infecciones en recién nacidos que pueden con-
ducir a la hipoacusia o la sordera.
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El virus herpes simple tipo 1 se transmite por lo general median-
te saliva infectada y causa lesiones faciales y bucales. El virus herpes
simple tipo 2 se transmite por via sexual o a través de la infeccion
genital materna al recién nacido. En la actualidad el herpes genital
aqueja a millones de individuos en todo el mundo y se estima que su
prevalencia esta en aumento. La seroprevalencia del herpes genital es
de alrededor de 22%, lo que lo ubica como una de las infecciones de
transmisiéon sexual més comunes.

Rubéola

Hoy en dia, gracias a los programas de vacunacion, su incidencia
ha disminuido, pero al presentarse genera ademas de alteraciones
auditivas ceguera en 69% de los casos por afectacién del cristalino y
problemas neurolégicos con retraso global del desarrollo (Boppane
SB et al., 2005).

29

Toxoplasmosis

La toxoplasmosis es una parasitosis del toxoplasma cuyos huéspedes
en general son los animales domésticos (gatos), que transmiten el pa-
rasito a las madres gestantes por contaminacién de agua, alimentos o
de forma directa. Tiene una prevalencia de 1 por cada 750 nacimien-
tos en Estados Unidos y en nuestro pais existe una seropositividad de
32% en la poblacion general (Boppane SB et al., 2005).

Infecciones posnatales

Las infecciones posnatales deben ser consideradas hasta los 28 dias
de vida del recién nacido y las que se mencionan a continuacién son
generadoras de sordera.

Infecciones del oido medio

Su prevalencia en el recién nacido es menor que en la etapa pos-
natal (6 a 36 meses). En general no se detectan con oportunidad si
no se tiene la experiencia suficiente en la otoscopia neumatica. Ocasionan
pérdidas conductivas superficiales o medias, susceptibles de tratamiento
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médico y solucion total. Esas pérdidas en un menor de 2 afios que esta en
el periodo de desarrollo critico o sensible se han considerado por muchos
autores como responsables de problemas en el desarrollo cognitivo y del
lenguaje. En menor prevalencia, los recién nacidos pueden ser portado-
res de colesteatomas congénitos que ocasionan sordera uni o bilateral,
que puede solucionarse de manera quirtargica, con lo que se evitan com-
plicaciones y dafios permanentes. Es oportuno recordar que los pacien-
tes inmunocomprometidos, incluidos aquellos con infecciéon por VIH, in-
crementan la incidencia de esta patologia (Rosenfeld NM, 2004; Roizen
Net al., 1999).

Neuroinfecciones

La meningitis viral y bacteriana puede estar presente en esta etapa
dela vida. Su prevalencia es de dos a cuatro casos de cada 10 000 re-
cién nacidos vivos. La mortalidad es alta (20 a 50%), pero de los que
sobreviven, 30% tiene como secuela sordera neurosensorial profun-
da bilateral, debida al proceso inflamatorio del 6rgano sensorial de
la audicidn y osificacién ulterior de los ductos cocleares.

Por esta tltima razon, es importante considerar la inclusiéon de
esos casos en un programa de implantacién coclear temprana.

Los agentes bacterianos mas comunes son: Haemophilus in-
fluenzae, Neisseria meningitidis y Streptococcus pneumoniae. En
los neonatos la asociacion entre Streptococcus del grupo By Esche-
richia coli esta presente en 70% de los afectados con meningitis.

En el curso del padecimiento suelen darse complicaciones por otros
problemas como: hipotermia, hiponatriemia, hiperosmolaridad, hipo-
glucemia e hipocalciemia. Como en estos casos es obligatorio aplicar —
dependiendo del agente causal— medicamentos potencialmente ototdxi-
cos, en atencion a todas estas coincidencias, debera vigilarse en forma
estricta a los recién nacidos que tengan este padecimiento para llevar a
cabo una intervencion eficiente y temprana (Gravel JS et al., 2005).

Fracturas del hueso temporal

Ocasionadas por el nacimiento traumatico o la aplicacién de for-
ceps; el trazo de fractura genera sordera conductiva o sensorial si
incluye en un trayecto transversal el conducto auditivo interno o en
uno longitudinal, el oido medio.
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Administracion de medicamentos ototoxicos

Cuando son administrados en los casos que en verdad los ameri-
tan, con dosis adecuadas y conforme al peso corporal, en general no
ocasionan dafio a los 6rganos sensoriales, pero cuando el paciente
presenta insuficiencia renal, aun las dosis controladas permanecen
un tiempo mayor en los liquidos endolinfaticos y ocasionan dano
auditivo. Son muchas las sustancias ototoxicas y algunas de ellas
s6lo generan dafio vestibular (Robertson CM et al., 2006).

En el Cuadro 3.3 se enumeran los agentes ototdxicos y en el
Cuadro 3.4, los factores de riesgo que incrementan el riesgo de la
ototoxicidad (Arditi M et al., 1998). El seguimiento de estos pacien-
tes antes, durante y posterior al tratamiento es indispensable uti-
lizando como instrumento diagnostico prioritario las otoemisiones
acusticas que evidencian la lesion de las células ciliadas antes que la
audiometria o los potenciales auditivos.

Malformacién congénita de estructuras del receptor
auditivo periférico

No estd desvinculada de las sorderas hereditarias genéticas y/o
sindrémicas. La malformacién observada con mas frecuencia en el
oido interno es la disgenesia de éste, que puede afectar todo el labe-
rinto membranoso o alguna de las partes que lo integran.

Cuadro 3.3. Ototéxicos utilizados de forma comuin en nifios pequefios
I E————

Antibiéticos aminoglucésidos e Kanamicina
 Gentamicina
 Tobramicina

» Netilmicina

* Neomicina
Otros antibiéticos » Vancomicina

e Eritromicina
Antipaltdicos « Fosfato de cloroquina

« Sulfato de quinina
Diuréticos del ASA » Furosemida
Salicilatos * Aspirina
Quimioterapicos « (isplatino
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Cuadro 3.4. Factores de riesgo que incrementan o potencializan la ototoxicidad
I

Edad * Feto
Neonato prematuro
Recién nacido
Condicién clinica « Apnea

* Hipoxia
Hiperbilirrubinemia
Desequilibrio electrolitico
Hipotension arterial
Sepsis/meningitis
Insuficiencia renal

Via de administracién Topica (gotas Gticas)
Intratecal

Intraventricular

Dosis total

Revisar picos séricos maximos

Preexistencia de lesién sensorial

Insuficiencia renal previa

Elevacién anormal o atipica sérica de las dosis
del ototéxico

Terapia prolongada

con cualquier agente ototdxico

Dosis mayores a las recomendadas
Asociacién con otros ototéxicos

Evidencia previa de ototoxicidad auditiva

o vestibular

Predisposicién familiar o personal que amerita
de vigilancia auditiva/vestibular adicional

Lo anterior lo determina el agente teratégeno y el momento
del desarrollo embrionario en el que actda. Los agentes pueden ser
no genéticos como los siguientes:

« Infecciones in utero (descritas con anterioridad)

« Toxicas: agentes que atraviesan la barrera placentaria como tali-
domida, hipervitaminosis A, difenilhidantoina y aminoglucésidos

« Carencial: referida en especial al hipotiroidismo; la ausencia de
receptores beta para la hormona tiroidea impide el desarrollo
normal del sistema auditivo en el embrién

« De causa fisica: radiacién ionizante

La audici6on en estas malformaciones dependera del grado de
malformacion del laberinto membranoso. En general las pérdidas son
neurosensoriales profundas o son anacusias. Hay casos en donde a pe-
sar de la malformacion coclear demostrada con estudios de imagen, se
obtienen emisiones otoactsticas y, en general, estos casos evolucionan
mejor con amplificacién auditiva proporcionada con protesis tradicio-
nales (Robertson CM et al., 2006; Cullington HE et al., 1998).
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Sordera congénita de origen desconocido

A este tipo de sordera también se le designa como idiopética, lo que
en la actualidad debe considerarse inaceptable porque, como ya se
menciono, las hipoacusias congénitas en pacientes sin anteceden-
tes de riesgo de sordera tienen en general sorderas genéticas cuyo
analisis por especialistas en centros de diagndstico debe ser un
procedimiento disponible. No obstante, en todos los centros de
atencion auditiva en la infancia se tiene una incidencia mayor a
30% con esa denominacion, por lo que deben adoptarse algorit-
mos de diagnostico secuencial para determinar las causas con pre-
cision y asi mejorar la atencion de esos pacientes (Preciado DA
et al., 2005).
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La Organizacién Mundial de la Salud (OMS; WHO) estima que al-
rededor de 10% de la poblaciéon mundial tiene algin tipo de disca-
pacidad (OPS/OMS, 2006). El Banco Mundial sefiala que, en los
paises en desarrollo, mas de 400 millones de personas viven con
algin tipo de discapacidad y que, entre ellos, 85 millones viven en
paises de Latinoamérica (Schkolnik, 2009).

La hipoacusia es la deficiencia sensorial mas frecuente en el
humano. La OMS considera la hipoacusia como condicionante de
discapacidad, cuando los umbrales auditivos del oido con mejor audi-
cioén son mayores de 30 dB en el promedio de frecuencias de 0.5,1,2y
4 KHz, en individuos de 0 a 14 anos de edad, y cuando estos umbrales
son mayores de 40 dB en individuos de 15 afos de edad o maés.

Con sustento en 42 estudios poblacionales, la propia OMS esti-
moé que en 2012 5.3% de la poblacion mundial tenia hipoacusia que
condiciona discapacidad. Sin embargo, la prevalencia de este tipo de
hipoacusia varia en las diferentes regiones del mundo, con predominio
en el sur de Asia, en Africa Subsahariana y en la region Asia Pacifico. En
el grupo de individuos menores de 15 afos de edad, el mayor niamero
de afectados vive en el sur de Asia (Cuadro 4.1) [WHO, 2013].

Entre los 360 millones de personas en el mundo que viven con
hipoacusia que condiciona discapacidad, cerca de 32 millones (9%)
tienen de 0 a 14 anos de edad. En este grupo etario, la prevalencia
disminuye de manera exponencial segtin el producto anual per capi-
ta en la region y decrece en forma lineal segtin la mayor prevalencia
de alfabetizacién de los padres (WHO, 2013).

La experiencia de paises que cuentan con programas de detec-
cién e intervencion temprana con cobertura nacional ha mostrado
que la hipoacusia temprana es endémica, pero no se detecta de ma-




Cuadro 4.1 Estimacion de la prevalencia de hipoacusia que condiciona discapacidad
en 2012, en las diferentes regiones del mundo

Region Prevalencia (%) Millones de personas
Africa del Norte y Oriente Medio 09 12
Africa Subsahariana 19 6.8
Asia del Este 13 3.6
Asia Pacifico 20 3.4
Asia del Sur 2.4 123
Europa del Este/Centro y Asia Central 16 11
Latinoamérica y el Caribe 16 26
Paises con ingreso econémico alto 0.5 08

Fuente: WHO global estimates on prevalence of hearing loss. En: Mortality and Burden of Diseases and Prevention
of Blindness and Deafness. WHO, 2013.

nera oportuna sin la implementacion de este tipo de programas. Los
paises que cuentan con resultados de éstos son los de mayor ingreso
per capita y con menor prevalencia de hipoacusia que condiciona dis-
capacidad, en los que se estima la prevalencia en uno de cada 1 000
recién nacidos vivos (CDC, 2010; Uus, 2006; Van Kerschaver, 2013).

En lo general, la incidencia internacional varia segtin el contexto
y los criterios de cada pais, asi como el protocolo con que se estu-
die, pero se calcula que es de entre 1y 3 casos por cada 1 000 recién
nacidos vivos (Fortnum, 2001; Vohr, 2003). En lo referente a la hi-
poacusia bilateral permanente congénita o de comienzo temprano, se
considera que en el mundo afecta a cerca de 800 mil recién nacidos
por aflo (Olusanya, 2007). La etiologia més frecuente es la de tipo
hereditario hasta en la mitad de los casos, pero la proporcion varia
segtn la prevencion de los factores de riesgo evitables (Smith, 2005).

Entre las alteraciones genéticas, la mas frecuente es la hipoacu-
sia no relacionada con sindromes congénitos, de tipo monogénico;
el tipo de herencia tiene una frecuencia aproximada de 20% para la
herencia autosémica dominante, 80% para la autosémica recesiva,
1% para la ligada al cromosoma X y 0.1% para la de tipo mitocon-
drial (Van Camp, 2013).

Entre los diferentes loci relacionados con la transmision auto-
sOémica recesiva se han caracterizado dos genes, en el caso de la hi-
poacusia denominada DFNB1 el gen que codifica a la conexina 26 y
en el caso de la hipoacusia DFNB2 el que codifica a la miosina VIIA.
No obstante la amplia heterogeneidad de la etiologia de hipoacusia
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por causa genética, las mutaciones mas frecuentes son las que se
presentan en el gen GJB2, con errores en la produccion de la unién
de la proteina conexina 26 (Cx26) [Cohn, 1999].

La prevalencia de las mutaciones en el gen GJB2 varia en dife-
rentes poblaciones (Kenna, 2001). En poblaciones especificas se ha
observado una prevalencia alta de mutaciones especificas, como es
el caso de la mutacion 35delG en pacientes con ascendencia europea
(Gasparini 2000), 427C > T(R143W) en Ghana (Hamelmann, 2001),
IVS1+1G>A en Siberia (Barashkov, 2011) y 235delC en el este de Asia,
donde no sélo esta mutacion es mas frecuente sino que la mutacién
35delG, que se observa en pacientes caucasicos, es poco frecuente (Abe,
2000; Liu, 2002; Yan, 2003). En Pakistan, la determinacion de algunas
de estas variantes conocidas tiene una prevalencia 3 a 4 veces menor
que lo descrito en pacientes de ascendencia europea o del Este de Asia,
lo que esta relacionado con la alta frecuencia de consanguinidad en la
poblacion pakistani (Santos, 2005).

La mutacion 35delG es particularmente frecuente en paises
cercanos al mediterraneo y se ha identificado que corresponde al
efecto de un ancestro fundador, por lo que su presencia podria ras-
trearse siglos atras (Van Laer, 2001).

También se ha identificado que los pacientes homocigotos para
35delG presentan hipoacusia mas severa comparados con los pa-
cientes heterocigotos y con los pacientes con mutaciones diferentes
a 35delG o con ciertas combinaciones a otras variantes (Cryns 2004).

La prevalencia de las diferentes causas de hipoacusia congénita
o de inicio temprano varia entre paises, sobre todo por la diferente
frecuencia de las causas no hereditarias, como las infecciones, otras
enfermedades, las condiciones perinatales adversas y el trauma-
tismo craneal (WHO, 2009). Entre éstas, es importante destacar
la prevalencia de la infeccién por citomegalovirus, que provoca
hipoacusia permanente como secuela principal y constituye la se-
gunda causa mas frecuente de hipoacusia sensorineural congénita.

La revision sistematica de estudios en los que se efectu6 deteccion
universal de infeccién por citomegalovirus mostr6 una prevalencia es-
timada de infeccién en paises industrializados de 0.6 a 0.7%, con ma-
nifestaciones al nacimiento en uno de cada ocho casos (Dollard, 2007).
Entre los pacientes con infeccion sintomatica al nacimiento se estimé
que de 40 a 58% presento secuelas a largo plazo, con afeccion auditiva,
cognitiva y/o visual, mientras que entre los nifios con infeccion asinto-
matica al nacimiento se estim6 que 13% presento secuelas. En el total
de pacientes infectados, sintomaéticos o no, se estim6 que entre 17 y
20% de los casos mostro secuelas (Dollard, 2007).
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En cuanto a la prevalencia de hipoacusia congénita relacionada
con la infeccién por citomegalovirus, una revision sistemética de la
literatura devel6 que alrededor de 14% de los pacientes con la infec-
cion desarrolla hipoacusia sensorineural, con 3 a 5% que desarrolla
afeccion bilateral de media a profunda (Gross, 2008). Por ello se cal-
culb que de 15 a 20% de los casos de hipoacusia sensorineural media
a profunda es atribuible a infeccién congénita por citomegalovirus
(Gross, 2008).

Ademas de las principales causas directas de hipoacusia, diver-
sos estudios han identificado factores de riesgo que se asocian con
un resultado positivo en el programa de tamiz universal.

En Polonia, el analisis de los 240 casos con hipoacusia sen-
sorineural, que se identificaron entre los 5 282 neonatos que
fueron evaluados entre 2003 y 2006, los factores de riesgo mas
comunes fueron la administraciéon de fAirmacos ototoxicos (33%),
el nacimiento prematuro (16%), el peso bajo al nacer (12%), y la
permanencia en la Unidad de Cuidados Intensivos por més de 7
dias (10%), con incremento del riesgo segin el nimero de factores
(Bielecki, 2011).

En Grecia, la evaluacion de 25 288 neonatos, de los cuales
23 574 eran recién nacidos de término aparentemente sanos y
1714 eran recién nacidos atendidos en Unidades de Cuidados In-
tensivos, se observo que en los 575 neonatos que fueron positivos
a una prueba de deteccidon de hipoacusia con emisiones otoacts-
ticas, los principales factores de riesgo, después de la presencia
de malformaciones congénitas, fueron la estancia en Unidad de
Cuidados Intensivos, el peso bajo y la prematuridad al nacimien-
to (Korres, 2005).

En Holanda, el anélisis nacional de 2 168 neonatos que reci-
bieron atenci6on en Unidades de Cuidados Intensivos entre los anos
1998 y 2002 mostr6 como factores de riesgo independientes para
hipoacusia la hipoxia severa (OR 1.7; IC 95% 1.0-2.7) y la ventilaciéon
asistida por 5 o0 méas dias (OR 3.6; IC 95% 2.1-6.0) (Hille, 2007).

Ademas de los factores de riesgo médicos, también se deben
considerar factores sociodemograficos. En Bélgica se analizaron
los registros de los 103 835 recién nacidos a término en Flanders,
con una prevalencia de hipoacusia sensorineural bilateral de 0.87/
1 000 recién nacidos, con influencia del género, el orden de naci-
miento entre los hermanos, el tipo de alimentacién y el nivel de
educacion y origen de la madre (Van Kerschaver, 2013).
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La hipoacusia en México

En México se han realizado esfuerzos para determinar el nimero
de personas con discapacidad y sus caracteristicas, entre otros, a
través de las boletas censales, en la Encuesta Nacional de Invalidos
de la Secretaria de Salud (en 1982), en el Conteo de Poblaciéon y
Vivienda en 1995, en el Registro Nacional de Menores con Disca-
pacidad realizado en 1995 por el Instituto Nacional de Estadistica,
Geografia e Informatica, en el Sistema Nacional para el Desarrollo
Integral de la Familia, en la Secretaria de Educacion Publica y en el
XII Censo General de Poblacién y Vivienda 2000.

Con sustento en las recomendaciones de la Organizacion de las
Naciones Unidas (ONU, 1997), la Clasificacién Internacional de De-
ficiencias, Discapacidades y Minusvalias (OMS, 1980), la Clasifica-
ciéon Internacional de Enfermedades CIE-10 (OPS y OMS, 1996) y la
Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, del
Instituto Nacional de Estadistica de Espana (1999), se elabor6 la
clasificacion de la discapacidad para oir que utiliza el Instituto
Nacional de Estadistica y Geografia de México (INEGI, 2000), la
cual comprende las descripciones que se relacionan con la pérdida
total de la audicion en uno o en ambos oidos, o con la pérdida parcial
pero intensa, grave o severa en uno o en ambos oidos. También se cla-
sifican en este subgrupo las descripciones que hacen referencia al uso
de un aparato auditivo, aunque no sefalen la deficiencia que padece
la persona. En este subgrupo se incluyen las personas sordomudas, ya
que “se sabe que en un gran ntmero de casos la mudez es una conse-
cuencia de los problemas auditivos” (INEGI, 2000).

Se excluyen descripciones vagas o ambiguas como “no oye
bien”, “no escucha bien”, “oye poco”, ya que no puede determinarse
el grado de la limitacion.

Los resultados del XII Censo General de Poblacién y Vivienda
2000 (INEGI, 2004), con los criterios antes descritos, mostraron que
en ese ano cerca de 281 mil personas tenian discapacidad auditiva y
que 16.2% de los casos tuvo su origen alrededor del nacimiento.

La mayor prevalencia de discapacidad auditiva se observo en
Yucatan, con 4.4 casos por cada mil habitantes, seguida por Zaca-
tecas e Hidalgo, ambas con 4.0 casos por cada mil habitantes; en
contraste con las entidades con menor prevalencia, que fueron Baja
California (1.7), Chiapas (1.9) y Quintana Roo (2).

En 2000 (INEGI, 2000), 34.8% de las personas con discapaci-
dad auditiva era analfabeta al momento del censo, con la definicién
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de analfabeta como la persona sin la habilidad de leer y escribir
que tiene 15 afios de edad o méas. En ese grupo etario, de las per-
sonas con discapacidad auditiva apenas 5.9% habia completado la
educacion basica, 4.4% tenia educacién media superior y 3.2%
habia logrado estudios superiores o de posgrado.

Los resultados del XII Censo General de Poblacion y Vivienda
2000 (INEGI, 2004) también mostraron que 31.2% de las personas
condiscapacidad auditivaresidia en el medioruraly apenas 41.4%
del total contaba con acceso a los servicios de salud, del cual
80.6% se encontraba afiliado al Instituto Mexicano del Seguro
Social. Sin embargo, en el medio rural sélo 19.2% de las perso-
nas con este tipo de discapacidad era derechohabiente.

Los estudios sobre la prevalencia de hipoacusia en México son
escasos. En una revision sistematica sobre prevalencia de alteracio-
nes del neurodesarrollo en México (Poblano, 2009), se identificaron
los resultados de informes sobre la frecuencia de hipoacusia, pero
la mayoria con deficiencias metodolégicas para la generalizacion
de sus resultados. Sin embargo, cabe destacar los hallazgos de dos
estudios efectuados: uno en poblacién con riesgo bajo y otro en po-
blacién con riesgo alto para afeccion auditiva. En el primer grupo
se observ) una prevalencia de 0.65 por cada 1 000 recién nacidos,
en 3 066 ninos atendidos en un hospital privado de la ciudad de
Monterrey, Nuevo Leon, que fueron identificados mediante tamiz
universal en dos etapas (Yee-Arellano, 2006). En el segundo estudio
se estim6 una frecuencia de 2.6% en 6 000 nihos que requirieron
atencion al nacimiento en una UCIN de un hospital ptblico de alta
especialidad de la ciudad de México, a quienes por 15 afios se les
hizo seguimiento con estudios audiologicos conductuales y electro-
fisiologicos (Martinez-Cruz, 2008).

No obstante se asume que la prevalencia de la hipoacusia en
México por causas hereditarias podria ser similar a la que se ha
identificado en otros paises; la prevalencia general y de las diferen-
tes mutaciones genéticas se ha estudiado poco.

En un analisis efectuado en 11 pacientes de la ciudad de México,
se identifico a un paciente homocigoto para c.35delG; otro hetero-
cigoto para c.35insG, un tercero heterocigoto para ¢.34G>T y dos
mas heterocigotos para el polimorfismo ¢.79G>A (p.V27I), ademas
de que en ningln caso se identificaron las mutaciones c.167delT y
c.235delC (Mendelsberg-Fishbein, 2013).

En lo referente a la infeccion por citomegalovirus, los estudios
efectuados en México también son escasos. En la ciudad de San Luis
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Potosi se estimo la frecuencia de la infeccidon congénita por citome-
galovirus en 560 nacidos vivos en un hospital general publico, en los
que se identifico una frecuencia de infeccion de 0.89%, con predomi-
nio en aquellos procedentes de areas rurales (Noyola, 2003).

Los factores de riesgo se han analizado de manera focalizada.
En un estudio comparativo entre 146 nihos con hipoacusia sensori-
neural y 272 normoyentes, todos egresados de una Unidad de Cui-
dados Intensivos Neonatales en un hospital pablico de alta especia-
lidad de la ciudad de México, se identificaron como los principales
factores de riesgo (Martinez-Cruz, 2008): el peso bajo al nacer, la
estancia prolongada en la Unidad de Cuidados Intensivos y con
ventilacidn mecanica, las concentraciones elevadas de bilirrubina,
la prevalencia de exsanguinotransfusion, la hemorragia ventricular
y el diagndstico de meningitis.

En un segundo estudio efectuado en el mismo hospital, en ni-
fios con peso al nacimiento < 750 g, al comparar las caracteristicas
de los que presentaron hipoacusia sensorineural con aquellos sin
hipoacusia sensorineural, se observd diferencia entre los dos grupos
en el nimero de dias con ventilaciébn mecanica, la frecuencia de la
administracion de furosemida y la presencia de displasia bronco-
pulmonar (Martinez-Cruz, 2012).
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PRINCIPIOS BASICOS
DE LOS PROGRAMAS DE TAMIZ

Pedro Berruecos Villalobos
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La palabra tamiz nos refiere, segtin el diccionario de la RAE (RAE,
212 edicién, 1992), al “...acto de examinar, seleccionar concienzu-
damente o depurar y elegir con cuidado y minuciosidad..”. No se
consignan en el diccionario las palabras depistaje o tamizaje, y en
el caso del TAN, se busca “elegir con cuidado o seleccionar con-
cienzudamente” de entre todos los neonatos que se examinan, a
aquellos en quienes se sospecha la existencia, basicamente, de hi-
poacusia profunda o de sordera.

En el ambito médico este tipo de programas, de manera noto-
ria el tamiz metabdlico y el TAN, son métodos que permiten detec-
tar una enfermedad, una situaciéon patologica o una disfuncion de
forma temprana, atin antes de que un individuo busque de manera
especifica algin tipo de cuidados médicos. Por lo anterior, los pro-
gramas de tamiz se convierten en una estrategia fundamental en el
contexto de los programas de salud ptiblica y en aquellos que permi-
ten una adecuada vigilancia epidemioldgica.

El proposito fundamental de estos programas es la identifi-
cacion, seguida del diagnostico y la intervenciéon temprana de una
enfermedad y/o de una disfunciéon. No obstante, para que estén jus-
tificados, deben estar centrados y dirigidos a problemas que deben
ser relevantes en cuanto a su impacto en la salud integral pero tam-
bién en lo que se refiere a sus efectos educativos, sociales, econdémi-
cos y culturales. Ademas, deben aplicarse en relaciéon con cuadros
que puedan definirse y diagnosticarse con precisiéon por medio de
procedimientos bien establecidos, deben ser costo/eficientes y
administrarse a individuos sin sintomas o al parecer sin ellos, pero
que pueden considerarse sujetos que tienen riesgos de tener o de
poder desarrollar la enfermedad que se estudia.
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El tamiz debe realizarse dentro de un marco de tiempo temprano,
para que sus resultados puedan tener un efecto benéfico e identificar
la mayoria de los casos que se buscan con un costo bajo o razonable.
Ademas, necesariamente debe llevarse a cabo siempre que existan las
condiciones para iniciar intervenciones diagnosticas y terapéuticas
tan pronto como sea posible, en tanto seria intil identificar un pro-
blema que no puede diagnosticarse ni tratarse.

En esencia, los programas de tamiz se llevan a cabo en gru-
pos especificos y predeterminados de poblacion, para separar a las
personas sanas de quienes tienen un problema atn no diagnostica-
do o factores de riesgo de adquirirlo. El tamiz debe analizar toda la
poblacién del grupo del que se trate o al menos una muestra amplia
de esa poblacion, con objeto también de identificar las caracteristicas
o los signos de un problema que de todos modos requerira procedi-
mientos diagndsticos y estudios adicionales.

Este tipo de programas deben, por tltimo, tener alta sensibili-
dad y baja especificidad para detectar la mayoria de los afectados,
no obstante que exista latente la desventaja de una tasa aceptable, o
que incluso se considere relativamente alta de falsos positivos. En lo
que se refiere al TAN, es evidente que todas las exigencias o requeri-
mientos antes mencionados se cubren cuando se intenta identificar
la hipoacusia profunda y la sordera.

Diferencias entre hipoacusia y anacusia o sordera

Antes que nada, es necesario precisar a qué corresponden los tér-
minos hipoacusia o debilidad auditiva y anacusia o sordera. De
manera tradicional la audicién se mide por medio de la audiome-
tria tonal. En esta prueba se envian estimulos a la persona que
esta siendo estudiada, por medio de auriculares especiales, en el
interior de una cabina sonoamortiguada y con tonos puros que tra-
tan de analizar las respuestas a sonidos de diferentes frecuencias
e intensidades. En general, en lo que se refiere a las frecuencias o al-
tura tonal, al buscar la extension y el estado del campo auditivo, se
presentan tonos de 0.125, 0.25, 0.5, 1.0, 2.0, 3.0, 4.0, 6.0 y 8.0 kHz
para conocer la capacidad de captacion de éstos, graves los primeros
y agudos los dltimos. Cada tono se presenta a diferentes niveles de
intensidad. En general, la minima audible se encuentra alrededor
de o0 decibeles HL. (dB HL) y corresponde al umbral minimo; la méaxi-

Academia Nacional de Medicina



ma intensidad que puede captarse antes de tener una sensaciéon de
dolor corresponde al umbral maximo, y entre ambos umbrales se
encuentra lo que se denomina como rango dindmico. Cuando una
persona responde a la menor intensidad que puede captar, esa res-
puesta corresponde a su umbral para ese tono. En la audiometria
se presentan, en forma progresiva, todos los tonos mencionados, y
las respuestas obtenidas en diferentes niveles de intensidad, medi-
das en decibeles, se anotan con signos especiales segtin haya sido
la estimulacion por via aérea (por medio de auriculares), via 6sea
(por medio de un vibrador que se aplica en la mastoides) y con di-
ferentes signos y color segtn el oido estimulado.

Para efectos de clasificacion cuantitativa de las pérdidas audi-
tivas periféricas, se acostumbra tomar en cuenta por cada oido, los
umbrales de las frecuencias centrales del campo auditivo, que son
aquellas en las que se registra el mayor porcentaje de los sonidos
del lenguaje. Esto toma en consideracion que lo mas importante
que debe oir un humano es precisamente el mensaje lingiiistico de
los demas. Las cuatro frecuencias que se analizan son las de 0.5, 1.0,
2.0y 3.0 kHz.

Cabe mencionar que un alto porcentaje de sonidos lingiiisticos
del espaiol se presenta alrededor de la frecuencia de 3.0 kHz, por
lo que los umbrales en esa frecuencia no pueden omitirse en la de-
terminacion de la capacidad de un sujeto para captar el lenguaje. De
esta manera, las intensidades en decibeles a la que fueron obtenidos
los umbrales en esas cuatro frecuencias se suman y se dividen entre
cuatro, para tener el promedio de los tonos audibles (PTA, del inglés
Pure Tone Average).

Cuando ese promedio no rebasa la cifra de 20 dB se considera
que la audicion es normal. Si el promedio se encuentra entre 21 y
40 dB, con dos subgrupos, la persona tiene una hipoacusia superfi-
cial “a” o “b”; entre 41 y 70 dB, con tres subgrupos, una hipoacusia
media “a”, “b” o0 “c” y entre 71 y 90 dB, con otros dos subgrupos, una
hipoacusia profunda, “a” o “b”. Cuando el promedio rebasa el limite
de 90 dB, conocido como la “frontera de Davis-Fowler”, la persona
estudiada puede todavia tener algunas respuestas, aunque esas se
dan mas por sensaciones tactiles, por lo que no son ttiles para efectos
de identificacion de la palabra hablada. En estos casos, la clasifi-
cacién de la pérdida corresponde a la anacusia. Por lo anterior, la
hipoacusia puede clasificarse, segiin el promedio de las cuatro fre-
cuencias anotadas, en siete grupos y la anacusia se considera como
sordera total cuando el promedio es mayor a 9o dB (Berruecos, 2011).
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Esta clasificacion tiene bases actsticas, psicoactsticas y lin-
giiisticas, y establece con claridad los niveles de pérdida auditiva en
su necesaria correlacion con el lenguaje que se percibe o con aquel
que debe desarrollarse. Tratamos con ella de evitar clasificaciones
importadas que consideran pérdidas “leves”, “leves a moderadas”,
“moderadas”, “moderadas a severas”, “severas”, “severas a profun-
das” y “profundas”, mismas que, a fin de cuentas, son también siete
grupos, sin considerar de manera especifica la anacusia. No obstan-
te, la traduccion del inglés no es conveniente en nuestra lengua, por
la similitud seméantica de los términos “leve y moderado” y la que
corresponde a “severo y profundo”, que en espanol se prestan a con-
fusidn, sobre todo por parte de los pacientes que deben comprender
con claridad, la dimension de su problema.

Justificacion de los programas de TANIT

Prevalencia de la hipoacusia y la anacusia

El TAN esta mas que justificado en relacién con la prevalencia ge-
neral de los problemas auditivos. Segtin estimaciones de la OMS
(WHO, 2000), 10% de la poblacién general en todo el mundo (cer-
ca de 12 millones de personas en nuestro pais para 2014) (INEGI,
2000) tiene algin tipo o grado de pérdida auditiva. En lo que se
refiere en especifico a la hipoacusia profunda y la sordera, muchos
paises han reportado datos que tienen aspectos comunes aunque
también alguna variabilidad.

Las prevalencias reportadas por medio de TAN (no necesaria-
mente las reales de los paises que se mencionan, que es evidente
que pueden ser mayores segun el grado de cobertura del propio
TAN), por cada mil habitantes, son: 1 en Brasil, Suecia y Serbia; de
1 a 3 en China; 1.6 en Alemania; 1.61 en la India; entre 1.05 y 1.83
en Estados Unidos y 3 en Filipinas (Blanchfield BB et al., 2001;
WHO, 2000). En un estudio realizado en 2003 haciendo el segui-
miento de seis programas relevantes de TAN en Estados Unidos se
aprecié una variabilidad de las tasas que iba de 1.65/1 000 a 4.15/
1 000 con una media para esos seis programas (Rhode Island,
Colorado, Utah, N. York, Hawaii y Massachussets) de 2.65/1 000
(White KR, 2003). En México los tinicos datos que pueden conside-
rarse al respecto se han obtenido del programa de TAN del Hospital
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General de México, en donde entre 2003 y 2011 se habian tamizado
29 584 neonatos. La tasa de prevalencia vari6 a través de estos afios
y lleg6 a ser de 2.77%o en 2007, pero el afinamiento del programa
ha permitido reducir la tasa de falsos positivos, incrementar la co-
bertura a mas de 95% de los neonatos del propio Hospital y reducir
la tasa de prevalencia a una cifra aproximada a 2.33%o al finalizar
2011 (Berruecos VP, 2011).

De cualquier manera, si como dato de base tomamos que 2%o
personas tiene sordera (para un total de alrededor de 360 000 en
México en 2014) lo mas importante es considerar que de cada mil
nacidos vivos, entre 1y 3 tienen hipoacusia profunda o sordera. La
tasa de natalidad en México ha ido disminuyendo de manera paula-
tina. Con base en datos del INEGI, se reporta que en el ano 2000 era
de 23.15%o. y que en 2012 habia bajado a 18.87%0 (INEGI, 2011).
No obstante, en 2011 nacieron en México 2 586 287 nifios. Si se
toma en cuenta que por la reduccion paulatina de las tasas de na-
talidad en el pais, las previsiones del CONAPO indican que en 2015
naceran 2.2 millones de nihos, podemos considerar que en estos
momentos pueden estar naciendo en México cada afio, entre 2 200
y 6 600 nifios con hipoacusia profunda o sordera.

Maés adelante se anotaran los datos que se tienen a la mano a pro-
posito del Programa Nacional de TANIT, con los que se hara evidente
la necesidad de cambios y austes de politicas al respecto, para que exis-
ta una verdadera cobertura en este campo. La propia OMS, a propdsito
de la sordera en el mundo, estim6 que entre 1985 y 2000 aumentaron
las cifras de 165 a 280 millones de personas (Pascolini D, 2004). Si se
calcula que la poblacién de México a mediados de 2014 sera de 119.7
millones; en 2020, de 127.1; en 2030, de 147.4; en 2040, de 145.4 y
en 2050, de 150.8 millones de habitantes, estamos obligados a pensar
en la necesidad de disenar, perfeccionar y tomar medidas preventivas
para afrontar los problemas de audicion de los neonatos en particular y
de toda la poblacion en general (CONAPO, 2014).

La segunda justificacion del TAN es la prevalencia de la sordera
entre las enfermedades que pueden identificarse desde el nacimiento.
Es notorio el éxito que han tenido los programas de Tamiz Metabdlico
Neonatal con el que primero de manera restringida y cada vez con
mayor amplitud, se cubre la identificacion temprana y por ende opor-
tuna, de muchos problemas.

Entre estos estan la fenilcetonuria y el hipotiroidismo, pero
también pueden identificarse al nacer otros problemas como la es-
pina bifida, el sindrome de Down y la fisura labiopalatina.
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La hipoacusia profunda y la sordera, con las técnicas que
estan disponibles en nuestros dias, también pueden identificarse
desde el momento del nacimiento. No obstante, cabe aclarar que
segln estadisticas internacionales, en cada 10 000 nacidos vivos
se encuentra en promedio un solo caso de fenilcetonuria, 2.5 ca-
sos de hipotiroidismo, 5 de espina bifida y de 10 a 11 de sindrome
de Down y de fisura labiopalatina. De forma automéatica podemos
darnos cuenta que al estar en posibilidad de encontrar hasta 30
casos de hipoacusia profunda o sordera por cada 10 000 nacidos
vivos, estos problemas son 30 veces mas frecuentes que la fenilce-
tonuria, 12 veces més que el hipotiroidismo, seis veces méas que la
espina bifida y entre tres y 2.5 veces méas que el sindrome de Down
y la fisura labiopalatina (Johnson JL, Mauk GW, Takekawa KM,
Simon PR, Sia CCJ, Blacjwell PM, 1993).

Al tomar en cuenta estas cifras y cuando ademas sabemos
que de manera lamentable son desconocidas por parte de la ma-
yoria del personal médico, resulta evidente la necesidad de su
difusion para dar a la hipoacusia profunda y la sordera la impor-
tancia que merecen y para considerar como perfectamente justi-
ficados los procedimientos de TAN (Berruecos VP, Lopez VMM,
Cacho J, 2007).

Importancia de la prevencion

El TANIT también se justifica con base en su insercion en el ambito
de los tres niveles de la prevencion y sobre los datos que conocemos
y anotamos en otra parte de este documento, sobre el grave retardo
en las acciones que corresponden a la identificacion, el diagnostico
y el tratamiento de los problemas auditivos.

Cuando la prevenciéon primaria no puede evitar el dafio orga-
nico y la consecuente disfuncion, lo que no se puede postergar es la
identificacidon temprana y los pasos que a ella siguen en el &mbito
de la intervencion temprana y oportuna.

El retardo hasta més alla de los 3.5 o los 4 afios para llevar a
cabo acciones diagnosticas que se ha constatado en México obliga
a modificar algunos aspectos de la formacion de los médicos (Lopez-
Vazquez M, Berruecos P, Chamlati E, 1997) y a difundir por todos
los medios la informacion que debe dirigirse al pablico en general y
a padres, profesionistas, politicos y prensa.
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Plasticidad cerebral, potencial de desarrollo lingiiistico
y edad de la intervencion

La cuarta justificacion se basa en los tiempos y grados en los que
la plasticidad cerebral y el potencial para el desarrollo lingiiistico
disminuyen en relacion con la edad de intervencion.

Cuanto maés tiempo pasa para que se inicie la intervencion ade-
cuada, mas dificil sera que pueda lograrse un buen desarrollo del
lenguaje oral que es, como ya se anoto, la base para el desarrollo in-
tegral de un individuo, en el que desde luego se incluyen también los
mecanismos de comunicacion lingiiistica escrita, con la adquisicion
de la lectura y la escritura como puntos de partida del desarrollo
cognitivo y cultural. El periodo “critico” para que la intervencion
sea exitosa nunca debe rebasar en los casos de sordera congénita los
18 meses de edad. Después de esa edad disminuyen con rapidez el
potencial y esa plasticidad cerebral para el desarrollo del lenguaje,
hasta llegar a un punto en que, cuando la intervencion es tardia, se
convierte en algo casi intitil. Cuando no se realiza la identificacion,
en este caso con el TAN y, por ende, no se llega a un diagnostico,
tampoco se llega a la intervencion. Cuando estas tres etapas se
cubren antes de terminar el periodo critico mencionado de 18 me-
ses, el nino puede recuperar la funcién auditiva, adquirir su propio
lenguaje y abrirse las puertas para el desarrollo escolar y académico.
Cuando no se cubren o cuando se cubren en forma tardia, los resul-
tados estaran en una relaciéon inversamente proporcional a la edad
en que se completaron; a mayor edad, menor plasticidad cerebral,
menor capacidad para adquirir habilidades perceptuales auditivas
y menor desarrollo del lenguaje oral propio.

Cuando los nifios sordos de nacimiento no son atendidos efi-
ciente, oportuna y tempranamente, no tienen otro destino que
enfrentarse a un futuro en el que su vida sera insegura y casi im-
productiva por habérseles negado las oportunidades de desarrollo
que estan disponibles y que merecen.

Repercusiones de la sordera en el lenguaje oral y escrito

La quinta justificacién del TANIT se encuentra en los efectos de
la sordera en el lenguaje oral y en el lenguaje escrito cuando la in-
tervencion es nula, insuficiente o tardia. Los nifios no aprenden a
hablar en ninguna escuela, sino en el hogar. Lo hacen por la es-
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timulacién constante que reciben de sus padres, sus familiares o
quienes estan en su entorno (Schildroth AN, Karchmer MA, 1986).
Reciben el lenguaje de los demas y, gracias a la plasticidad ce-
rebral que envuelve un especial potencial de desarrollo, van almace-
nando, evocando y construyendo el lenguaje propio. Ocurre después
la apropiacion del lenguaje escrito, a propo6sito de lo cual debe enfa-
tizarse que en cualquier idioma, pero de manera mas especifica en
el espafiol, existe una importante correlacién entre los fonemas vy,
en general, los simbolos actsticos y las grafias que los representan.

Los nifios aprenden a leer y a escribir, mucho més gracias a la
audicion que a la propia vista. Este aserto, que muchos no aceptan,
se demuestra con facilidad al comprobar que un nifio que nace con
ceguera congénita aprende a hablar porque oye y luego aprende a
escribir con rapidez, porque relaciona lo que oye con lo que el siste-
ma Braille le proporciona, a pesar de no ver.

El nifio que nace sordo y que por su pérdida auditiva no adquie-
re el lenguaje oral, no puede aprender a leer a pesar de que su vision
es normal, porque este segundo gran c6digo comunicativo lingiiis-
tico est4 absolutamente relacionado con los mensajes acusticos que
el cerebro recibi6 y a los cuales les dio un determinado significado.
El nino con ceguera congénita puede leer sin ver; el sordo congénito
no oye, ni habla, pero tampoco lee ni escribe, aunque tenga los ojos
abiertos y la vista disponible, con lo cual enfrenta una situaciéon de
absoluta desventaja.

Por otra parte estd demostrado que, cuando se intenta ense-
fiar la lectura y escritura a sordos sin lenguaje oral, en la mayoria
de los casos adquieren niveles de comprension de la lectura que
no rebasan los que corresponden a un tercer afio de educacion ele-
mental (Schildroth AN, Karchmer MA, 1996). Esta situacién cierra
de manera automatica las puertas al aprendizaje y a la mayoria de
las formas de abstraccién, con lo que existird una grave carencia
de conocimientos, limitaciéon para progresar en el ambito académi-
co y una dramatica pérdida de acceso a las fuentes de la cultura.
Cabe mencionar que, ademas, la sordera es una discapacidad que no
se ve, por lo que en muchas ocasiones ha sido poco o mal estudiada
y muy poco o mal apreciada en sus consecuencias que, como aqui
se anota, justifican las acciones preventivas de identificacion con el
TAN e inmediatamente después, con procedimientos de diagnostico
e intervencion temprana.

A proposito de las consideraciones anteriores y a manera de
resumen de este punto toral que se relaciona con el TAN, se enfatiza
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que el aparato auditivo es un sistema muy complejo que debe estu-
diarse en forma integral, desde la periferia hasta la corteza cerebral;
que la percepcion auditiva que se realiza en la corteza cerebral es
el punto de partida para el desarrollo del fen6meno expresivo que
incluye voz, lenguaje y palabra y, por tltimo, que no puede nunca
olvidarse la estrecha relacion que existe entre audicién periférica/
percepcion central como fenémenos de ingreso del lenguaje y voz/
lenguaje oral/lenguaje escrito como fen6menos de egreso en los
procesos comunicativos lingiiisticos del humano. Oir para hablar
y oir también para tener acceso a la lectura y la escritura son las
bases fundamentales del desarrollo humano.

Accesibilidad a la tecnologia para el diagnéstico

Una justificacion adicional de gran importancia de los programas
de TAN esta definida por la existencia de equipos para llevarlos a
caboy, sobre todo, por los que estan disponibles para la integracion
ulterior del diagnostico de los problemas detectados, con toda la
precision cuantitativa y cualitativa que se requiere.

El TAN no es un procedimiento aislado. Es imprescindible
considerar el proceso como un continuum por lo que después de
identificar la probabilidad de un problema, es necesario constatar
su existencia y establecer sus dimensiones.

Es asi como las pruebas de potenciales evocados auditivos
automatizados se asocian con el TAN, a los que siguen los exame-
nes finos de diagnoéstico diferencial. Los equipos electroacusticos
accesibles y disponibles permiten realizar pruebas relativamente
sencillas, confiables, precisas, rapidas, no invasivas e indoloras,
cuya relacion costo-beneficio es muy favorable.

En la evolucion de las técnicas para medir la audicion a lo largo
del tiempo, sobre todo de las décadas del siglo xx, destacan al final de
la centuria pasada las pruebas objetivas, que consolidan la identifica-
cién y el diagnostico tempranos. Conocemos la precision con la que
se pueden correlacionar los resultados de las diferentes técnicas
electrofisiologicas de la audicion con las areas que exploran: las cé-
lulas ciliadas externas e internas y la primera neurona del VIII par,
que producen la microfénica coclear y los potenciales de sumacion
y de accidon compuesto, se identifican y cuantifican con la electro-
cocleografia y las emisiones otoactsticas; los nticleos cocleares y el
cuerpo trapezoide en la parte baja de la protuberancia se manifies-
tan en la onda II de los potenciales de latencia corta; el complejo
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olivar superior con la onda III, el lemnisco lateral con la onda IV
y el tubérculo cuadrigémino inferior con la onda V de los propios
potenciales. Después, en la linea temporal, se pueden apreciar
los potenciales de latencia media, que marcan la actividad del cuer-
po geniculado interno y la corteza cerebral primaria y los potenciales
tardios que indican las respuestas de la corteza cerebral accesoria.
Ademas de lo anterior, existen técnicas electrofisiologicas que
permiten estimar los umbrales de los nifios de manera objetiva. El
mas claro ejemplo son los potenciales evocados auditivos de estado
estable, con los que, con muy buena aproximacion y sin ninguna cola-
boracion de los menores, se puede obtener un audiograma estimado.
Esto es relevante para la provision de auxiliares auditivos, que deben
adaptarse segun el tipo y grado de pérdida auditiva diagnosticada.

Carencia de conocimientos y de adecuada formacion
de recursos humanos

También justitica el TANIT y con él, las acciones educativas que deben
llevarse a cabo en el proceso de formacion de los profesionales de la sa-
lud y en particular de los médicos y los especialistas, el hecho de saber
la carencia de informacién y conocimientos y las incorrectas actitudes
que tienen en relacion con la hipoacusia y la sordera.

Al aplicar un cuestionario a casi 2 900 médicos seleccionados
en el ENARM de 2006 y a poco mas de 800 residentes de espe-
cialidades afines a la audiologia de la UNAM, apreciamos un alto
porcentaje de respuestas erroneas sobre la posibilidad de adaptar
auxiliares auditivos a bebés sobre la mayor importancia de la audi-
cion para la apropiacion de la lectura y la escritura, que la vista. En
el apartado sobre Educacion para la Prevencion de este documento
se anotan las bases para propiciar una mejor formacion de los recur-
sos humanos para la salud en relacion con la prevencion en general
y con la prevencion en sus tres niveles, de la hipoacusia y la sordera.

Costo-beneficio de la identificacion, el diagndstico
y la intervencion

Es ampliamente aceptado que el inicio de la vida en condiciones salu-
dables es critico para incrementar al maximo el potencial de desarrollo
de un nino en el que se incluyen y deben destacarse tanto la adquisi-
cién de un codigo lingiiistico propio como el desarrollo educativo, por
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la contribucién que significan para la verdadera participacion en la co-
munidad a la que pertenecen.

En el caso de nifos que tienen problemas auditivos y de sus
familias, las investigaciones han proporcionado evidencias de que
la identificacion temprana de la sordera, la apropiada seleccion y
adaptacion de protesis auditivas y, ain mas importante, la intensi-
va intervencion temprana son factores que se asocian con la mejor
percepcion del lenguaje y con el desarrollo del lenguaje propio, lo
que lleva a la vez al circulo virtuoso del logro de metas educativas,
laborales y de productividad.

Cuando se habla de aspectos de administraciéon y economia en
relacion con problemas de salud, es necesario referirse de manera au-
tomatica a los analisis de costo/beneficio que se valoran en términos
financieros (costos totales vs. efectos monetarios netos), de costo/efec-
tividad en el que los efectos se miden en unidades naturales de efectos
clinicos y de costo/utilidad, que mide los cambios relacionados con la
esperanza y calidad de vida, estos dltimos expresados en afios de vida
con calidad ajustada (QALY, por sus siglas en inglés).

En el campo médico, el impresionante desarrollo tecnoldgico
de la segunda mitad del siglo xx y, en lo que va del siglo presente, ha
permitido o mejorado el diagnostico cibernético, los registros clinicos
computados, los trasplantes de 6rganos y la terapia genética, la cirugia
coronaria, la accion del interfer6n en la esclerosis miltiple, los sistemas
de soporte y mantenimiento de la vida y la cirugia estereotaxica, entre
muchos més. En el campo audioldgico surgieron equipos de identifi-
cacion y diagnostico, protesis auditivas digitales, implantes cocleares y
nuevas perspectivas para la intervencion terapéutica temprana.

En este contexto, un estudio realizado en Gallaudet University de
Washington, EU, estabeci6 que el costo de la escolaridad desde Jardin
de Ninos hasta el 12° grado para nihos oyentes era de 9 000 dolares
estadounidenses, pero que se incrementaba a 44 000 si se trataba de
un nifo sordo “integrado” a escolaridad normal y a 429 000 si el nifio
sordo asistia a una escuela especial de tipo residencial.

La desproporcioén es evidente, por lo que deben considerarse
los costos y beneficios que estan relacionados en el momento actual
y desde hace muchos afos, con la atencién moderna que merecen
los nifos hipoactsicos profundos o sordos congénitos.

En 2006, uno de los estudios més relevantes al respecto fue
llevado a cabo por The HEARing Cooperative Reserch Center (CRC)
(HEARing CRS, 2006). En el reporte correspondiente a ese estudio
se estim6 que el costo financiero real de las pérdidas auditivas era
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de 11.75 billones de doélares australianos y que el componente mas
importante se relacionaba con la pérdida de productividad como un
factor que constituia mas de 50% de los propios costos.

En 2011, la organizacion Fisrt Voice, la primera en proporcio-
nar servicios criticos de intervenciéon temprana en la region de Aus-
tralasia, analiz6 su costo-beneficio y demostr6é que los beneficios
lingiiisticos de la intervencion temprana se convierten en ganancia
de productividad, ademéas de muchas otras ventajas economicas.

Se ha demostrado también que el desempefio en habla y lenguaje
responde a la intervencion temprana; que la intervencion intensiva y
personalizada produce mejores resultados; que la terapia auditivo-
verbal (TAV, o AVT por sus siglas en inglés) es mas efectiva o tan
efectiva, por lo menos, que cualquier otro tipo de intervencion; que
cuanto mas temprano empiece la intervencién mejor sera el pronos-
tico para el desarrollo del lenguaje; que la proporciéon de los nifios
sordos que se pueden beneficiar de la TAV es muy alta y que los be-
neficios de la intervencion temprana incluyen mejoria en cuanto a la
calidad de vida, empleo y productividad que se manifiestan a lo largo
de toda la vida. Obviamente, el financiamiento para la identificacion,
el diagnostico y el tratamiento que se realiza en edades tempranas
hace patente sus efectos muchos afios después, a lo largo de toda la
vida de los beneficiarios (Kemper AR, Downs SM, 2000).

Por esta razon, se han realizado también estimaciones a 30, 50
y 80 afos, con objeto de apreciar la realidad de lo que debe consi-
derarse como una inversion a largo plazo en el futuro de los nifos.

Los costos que considera el estudio de referencia comprenden
un lapso de 21 afios y ascienden a 203 307 dolares australianos, pro-
yectados a un horizonte de 50 afos. No obstante, debe quedar claro
que mas de 90% de la suma mencionada se invierte en los primeros
5 afos, cuando los nifos pequefios estan inscritos en programas de
intervencion temprana. Lo restante, 10%, se invierte del 6° al 21°
afios y corresponde sélo a los gastos que permiten debido segui-
miento. Por otra parte, los beneficios en términos de logros comuni-
cativos, desarrollo educativo, estatus laboral y productividad estan
todavia emergiendo, en tanto los nifios que han sido ya beneficiarios
de la tecnologia protésica moderna y de la intervencién con TAV
apenas estan llegando a la edad adulta.

A pesar de lo anterior, ya se han reportado resultados positivos
en las puntuaciones obtenidas en evaluaciones del lenguaje, tasas
de admision escolar en escuelas normales, tasas de culminacion de
12 ahos de educacion basica y evidencias iniciales de empleo.
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Los indicadores sugieren que los ninos identificados y encauzados
de forma temprana tienen competencia lingtiistica similar a la de sus
pares oyentes, no tienen necesidades de apoyo adicionales y son capa-
ces de graduarse en instituciones educativas normales, hasta el punto
de que 96% de los nifios que habian seguido programas de interven-
cion de First Voice ya habia completado su 12° afio de escolaridad.

En un ejercicio extremadamente conservador de los beneficios ob-
tenidos en el horizonte mencionado de 50 aios, se calcul6 que podrian
valuarse en 382 894 doblares australianos, por ganancia en productivi-
dad y mejores ingresos, reduccion de la discapacidad, mejor calidad de
vida, costos escolares adicionales innecesarios, probabilidades eviden-
tes de tener un puesto de trabajo pagado y accidentes evitados.

La relacion de beneficio-costo de estas cifras es de 1.9:1. Cuan-
do se reduce el horizonte proyectado a 30 ahos —como se acostum-
bra en muchos proyectos normativos de infraestructura publica— la
relacion sigue siendo positiva, aunque sea de sélo 1.3:1, pero como
los beneficios son a lo largo de toda la vida, si se proyectan a un fac-
tible horizonte de 80 afios el radio de beneficio-costo aumenta de
manera significativa a 2.3:1.

El anélisis costo-beneficio no es facil y en México no se han
realizado estudios al respecto. Existe un gran niimero de costos y
beneficios que no pueden cuantificarse.

En el primer caso, no puede evaluarse el esfuerzo de los nifios
para adquirir lenguaje ni tampoco el impacto potencial con lo que
se consideran cambios en la identidad cultural (rechazo de la comu-
nidad sorda o seguimiento del lenguaje de sefas que los separa de la
comunidad oyente mayoritaria).

Tampoco puede cuantificarse el costo que para los padres signi-
fica la adquisicion de literatura especializada, del tiempo dejado de
lado en sus obligaciones laborales, de la reduccion de sus ingresos o
por la bsqueda de otros tipos de opciones comunicativas.

En cuanto a beneficios dificiles de evaluar estan los que obtienen
los padres o cuidadores del nifio a largo plazo: menores costos de vo-
luntariados; ahorros por menor necesidad de movilizacion y cobertu-
ra de programas de terapia; mejores niveles académicos y existencia,
asi como mejores opciones y capacidad para el acceso a infinidad de
servicios. Los beneficios psicosociales en las familias son incalcula-
bles, entre los que estan la reduccion de tasas de ruptura familiar y
divorcios, que tienen una tasa mayor en familias con nifos discapaci-
tados. Uno mas no cuantificable, pero significativo, es el que se refiere
a constatar que los programas de TANIT sean costo-benéficos con lo
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que puede disminuir la incertidumbre sobre los mismos y favorecer
la toma de decisiones en los niveles gubernamentales para la amplia-
ci6n de cobertura y el financiamiento de los programas.

Cabe mencionar algunos puntos de reflexion de tipo econémico
y financiero. Si en niimeros globales se considera que en 2013-2014,
México produce 2.6 millones de barriles de petroleo diarios, a un pre-
cio de 9o ddlares estadounidenses por barril, se obtienen cerca de
3200 MDP diarios. Los 90 MDP que costaron los equipos ya adquiridos
para el programa equivalen a apenas 40 minutos de produccién petro-
lera. En otro intento de tipo comparativo y a partir de los 75 000 MDP
de presupuesto del Seguro Popular para 2014 (El Economista,
9-11-2014), los 90 MDP que cost6 el equipamiento integro para el TAN
(400 equipos de EOA y 100 de PEATC) corresponden apenas a 0.11%
de ese presupuesto. Sabemos que las necesidades de gasto en salud en
el pais son muy grandes y muy variadas, pero estas comparaciones no
dejan lugar a dudas sobre el bajo costo del programa de TANIT, al me-
nos en lo que se refiere a los equipos necesarios para realizarlo.

El costo-beneficio del TAN es sin duda positivo. El equipamiento
y la realizacion del TAN en hospitales cuesta cinco veces menos por
niflo que lo que cuesta el tamiz metabdlico por nifio. Para hospitales
de la Secretaria de Salud existen equipos de identificacion y diagnos-
tico més que suficientes para realizar en ellos el programa. Los be-
neficios son claros porque se evita la disfuncion, la discapacidad y la
desventaja de miles de nifios, pero es necesario eliminar el problema
consistente en no saber dénde estan esos equipos o qué se hace con
ellos o cuales son los resultados que con ellos se han obtenido.

En cuanto se refiere a protesis auditivas e implantes cocleares,
si de los posibles 6 000 neonatos/afio con hipoacusia o sordera se
adaptan dos protesis auditivas tradicionales a cada uno de 4 800
nifios (80% de los 6 000), a un costo promedio de $10 000 cada
protesis, 9 600 auxiliares costarian 9o MDP (una vez més, 0.11% del
presupuesto del Seguro Popular).

Si los restantes 1 200 (20% de los 6 000) requirieran un implante
coclear, a un costo de 250 000 cada uno, el costo total seria de 300 MDP
(0.39% del presupuesto total del Seguro Popular). Estos 390 MDP, que
permitirian cubrir de manera integral las necesidades protésicas de
todos los neonatos hipoaciusicos profundos o sordos del pais corres-
ponden a 0.52% del presupusto asignado al Seguro Popular.

Los principales beneficiarios deben ser los nifios con problemas
cuyas familias no pueden pagar los costos que requiere su atencion,
porque en muchas ocasiones deberian ser asumidos por padres
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de muy bajos ingresos. Surge por ello la necesidad de mas datos,
mas investigacion y mas programas, para consolidar el compromiso
y los recursos que en gran medida, tiene obligacion de proporcionar
el Estado.

En resumen, los programas de TANIT estan ampliamente jus-
tificados por varias poderosas razones. En primer término estan las
cifras de prevalencia de la hipoacusia y la sordera en el pais, pero,
ademas, el hecho de que entre los problemas que pueden ser iden-
tificados temprano, desde el nacimiento, la sordera es mucho més
prevalente que otras entidades patologicas como las siguientes: fe-
nilcetonuria, hipotiroidismo, espina bifida, fisura labio-palatina o
sindrome de Down. Aunado a lo anterior, conocemos la importan-
cia de la prevencidn y sabemos que muchas acciones en este campo
corresponden a los tres niveles de la misma de modo perfectamente
definido. A esto se agrega el hecho de que la identificacion, el diag-
no6stico y la intervencion tempranas en estos casos permiten aprove-
char al maximo una plasticidad cerebral y un potencial de desarrollo
lingiiistico que se pierde con rapidez si no se acttia con prontitud.

Por otra parte, identificar problemas no tendria sentido si no
existieran los medios para confirmarlos con métodos especificos de
diagnostico. Los métodos y procedimientos propios del campo de la
audiologia permiten la firme y absluta confirmacién de diagnosticos
por su etiologia, por su tipo o grado y por su localizacion topografica,
y esto justifica el TAN. Ademas, al saber las graves repercusiones para
el desarrollo de los nifios que no reciben atencién en términos de ad-
quisicion del lenguje oral y escrito, de los datos de costo/beneficio y de
la carencia de conocimientos y las actitudes inadecuadas del personal
en salud y, en particular, del personal médico hacia estos problemas,
resulta obligatorio potenciar al maximo un programa que permita re-
solver, asi sea en forma progresiva, los problemas auditivos y sus con-
secuencias en todos los 6rdenes de la vida para quien los sufre.
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MARCOS REGULATORIOS LEGALES

Pedro Berruecos Villalobos “

Alfredo Luna
Edy Osorio

Las personas con discapacidad auditiva tienen que vivir en una socie- 63
dad que en su mayoria estd constituida por personas oyentes, por lo
que se enfrentan a barreras comunicativas que les dificultan el acceso
a la informaci6én y la comunicacion lingiiistica en el contexto familiar
y escolar. Esto coloca a estos ciudadanos en una encrucijada de vul-

nerabilidad que les obstaculiza con frecuencia el desarrollo personal,
social y laboral, porque el lenguaje es el instrumento que vertebra las
relaciones interpersonales y permite la representacion simbdlica de
la realidad y la transmisién del conocimiento.

Por lo anterior, las preocupaciones y los esfuerzos deben dirigir-
se a lograr el fortalecimiento de la calidad de vida que toda persona
merece, por medio de medidas que proporcionen la respuesta mas
justa a las necesidades sociales, familiares y personales de quienes
presentan una discapacidad auditiva, para alcanzar el mayor nivel de
desarrollo de sus potencialidades.

La discapacidad auditiva es consecuencia de la falta de audicion
o la disminucion de ésta, por el dafio y la disfuncién de cualquiera
de los niveles del sistema auditivo. La discapacidad auditiva se pre-
senta como invisible porque no se manifiesta de manera objetiva,
sobre todo, en aquellos casos cuyo origen no es sindromaético.

Legislacién internacional

En todo el mundo la hipoacusia o sordera constituye un serio obs-
taculo para el desarrollo y la educacién 6ptima, incluida desde
luego, la adquisicion del lenguaje oral. Segtin estudios y encuestas
realizadas en diferentes paises, entre 0.5y 5 de cada 1 000 recién
nacidos y lactantes tienen hipoacusia neurosensorial congénita o
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de aparicién temprana, en niveles de pérdida profunda o de ana-
cusia. Cuando los nifios sordos y con problemas de audicién no
reciben la atencion adecuada, experimentan retraso en el desarrollo
del habla, el lenguaje y las habilidades cognitivas, a lo que se agre-
ga imposibilidad para el aprendizaje escolar o retraso de éste y, en
consecuencia, dificultades severas en los ambientes escolares.

La carencia o limitacion de datos epidemiolégicos en la mayo-
ria de los paises hace que la incidencia de estos problemas no sea
evidente, por lo que debe intentarse evaluar su prevalencia en dis-
tintos grupos de edad, tanto en comunidades urbanas como rurales
y, muy en particular, en el grupo de recién nacidos.

La hipoacusia permanente en la infancia es un problema rele-
vante de salud ptiblica, con base en los postulados que se emitieron en
las conclusiones de la Conferencia para el Desarrollo de un Consenso
Europeo en 1998. La incidencia es dificil de establecer precisamente
por la falta de datos epidemiologicos en menores de 3 anos, pero se
estima en uno por mil para las hipoacusias profundas y la anacusia.

La sordera infantil no ha recibido la misma atencion que otras dis-
capacidades, aunque sus efectos para el desarrollo cognitivo, educati-
vo, emocional y socioecon6mico son muy perniciosos. No obstante, en
México parece existir interés en estos problemas, a raiz del desarrollo
de programas para la identificacion y la intervencién temprana en los
casos de hipoacusia o sordera congénita en los tltimos 10 a 15 afios.
Esta situacién afecta a 1-3 de cada 1 000 nacidos vivos y es la causa
mas comtn de discapacidad neurosensorial en el neonato misma para
la que, gracias a los avances médicos y tecnoldgicos, pueden ralizarse
ahora programas de tamiz auditivo universal a bajo costo. La sordera
del recién nacido es de origen multifactorial y en muchas ocasiones es
resultado de la interaccion de factores genéticos y ambientales. Algu-
nos individuos pueden estar genéticamente predispuestos a sordera
inducida por ruido, drogas o infecciones, pero una mutacion, en parti-
cular, la A1555G, produce una predisposiciéon genética.

En la actualidad el TAN se lleva a cabo de forma rutinaria en
muchos paises como parte de sus programas de salud publica. A
pesar de la importante expansion del tamiz auditivo a partir del
ano 2000, su viabilidad y los beneficios de la identificacion e in-
tervencion tempranas atn enfrentan importantes retos. En Espaia,
por ejemplo, la Comisién para la deteccién precoz de la hipoacusia
(CODEPEH) actualiza las recomendaciones que consideran impor-
tantes para el desarrollo de los sistemas de identificacion e interven-
cion temprana con base en los siguientes puntos:
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Protocolos de tamiz auditivo: se recomienda seguir distintos pro-
tocolos para los ninos ingresados en cuidados intensivos neonata-
les y los procedentes de maternidad

. Evaluacion audiologica: se precisa contar con profesionales con ex-
periencia en la evaluacién de recién nacidos y nifios pequefios para
integrar diagnésticos y para seleccionar y adaptar protesis auditivas
. Evaluacion médica: los factores de riesgo para la hipoacusia neo-
natal y adquirida se recogen en una tnica lista en lugar de estar
agrupados por el momento de su aparicién. Un protocolo de diag-
nostico paso a paso es mdas eficiente y costo/efectivo que efectuar
todas las pruebas de manera simultanea

. Intervencion temprana y seguimiento: todos los profesionales que
atienden a ninios con hipoacusia deben contar con un entrenamien-
to especializado y experiencia en la audicion, el habla y el lenguaje
normales y patoldgicos, y debe realizarse un control periédico del
desarrollo de las habilidades auditivas si existen sospechas pater-
nas, y del estado del oido medio

Control de calidad: la gestién de la informaciéon como parte in-
tegral del sistema es importante para monitorear y mejorar la
calidad del servicio

El escenario epidemiologico que vive nuestro pais en la actua-
lidad hace que los problemas auditivos sean un problema de salud
publica de gran magnitud. Ahora existen muchas enfermedades que
han podido ser superadas y controladas, gracias a los esfuerzos del
sector salud a través de los servicios que proporcionan sus diversas
instituciones, pero muchas veces esas acciones son mas costosas
que cuando se identifica y se atiende de manera temprana un pro-
blema, como es el caso de la hipoacusia y la sordera.

Por fortuna hoy existe la posibilidad de identificar temprano y
desde el nacimiento muchos problemas, notoriamente los de tipo
metabolico, cuando ain no se han manifestado sus consecuencias.
Los programas de tamiz neonatal constituyen una prioridad en salud
publica, pues desde hace mas de cuatro décadas han demostrado su
eficacia en gran niimero de paises desarrollados.

En los tltimos 40 anos el desarrollo de la ciencia y la tecno-
logia para la identificaciéon oportuna de las alteraciones auditivas
desde el nacimiento nos ha proporcionado muchas oportunidades
para su identificaciéon. Los programas de TAN que se han llevado
en diferentes partes del mundo lo han logrado con relativa facilidad en
unidades médicas y en medios hospitalarios maternos infantiles
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en donde nacen nifios, con los equipos portatiles que registran las
emisiones otoactsticas (EOA) o con otros métodos neurofisiologi-
cos que incluyen la obtencién de potenciales por medio de la elec-
trococleografia, los potenciales evocados auditivos automatizados
(PEAA) los de de tallo cerebral (PEATC) o los de estado estable
(PEAEE o ASSR por sus siglas en inglés).

Es muy importante subrayar que los costos directos e indirectos
de la hipoacusia se convierten en indices positivos cuando es oportu-
namente tratada, y son favorables en cuanto a costo/beneficio en tér-
minos financieros, costo-efectividad por los efectos clinicos y costo-
utilidad en términos de aumento en la esperanza de vida y la calidad
de la misma. Cuando a la identificacion y el diagnostico tempranos se
suma la intervencion con protesis auditivas, implantes cocleares y re-
habilitacion auditivoverbal, se pueden lograr los mejores resultados.

La implementacion de programas de identificaciéon neonatal
de la hipoacusia y la sordera no resulta facil, porque primero debe
construirse un marco legal y juridico que sostenga las acciones de
los mismos. También existen limitaciones presupuestales y econo-
micas, de infraestructura, equipamiento y, sobre todo, de recursos
humanos que realicen las labores y lleven a cabo programas estric-
tos de seguimiento y control.

Desde el punto de vista administrativo y de planeacion, la intro-
duccién de nuevos programas de servicios de salud implica tomar
decisiones importantes. Por un lado, los recursos no son infinitos y,
por otro, los existentes suelen ser insuficientes. Por esta razon, esos
nuevos programas implican sacrificios, recortes o modificacion de
otros programas implementados de manera previa.

Leyes, iniciativas y programas relativos
a la identificacion de la hipoacusia en los neonatos

En el caso del TAN, como se anota en otro apartado de este documen-
to, por la absoluta justificacién para la implementacion de programas
para identificar la hipoacusia, en muchos paises se han promulgado
leyes que obligan e implementar dicha identificacién en los neonatos.

Asamblea Mundial de la Salud

En 1995 la Asamblea Mundial de la Salud (WHA) adoptd en su
Anexo A una resolucién en materia de discapacidad auditiva que
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establece el programa de acciéon de la OMS y de sus Estados miem-
bros y crea un mandato global al respecto.

Organizacion Mundial de la Salud

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estableci6 que disca-
pacidad es un término general que abarca deficiencias, limitacio-
nes de la actividad y restricciones de participacion. Las deficiencias
son problemas que afectan a una estructura o funcion corporal; las
limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar acciones
o tareas; y las restricciones de la participaciéon son problemas para
participar en situaciones vitales. Por lo anterior, la discapacidad es
un fenémeno complejo que refleja una interaccion entre las carac-
teristicas del organismo humano y las de la sociedad en la que vive.

Los datos sobre la incidencia de la hipoacusia de cualquier gra-
do giran alrededor de hasta cinco de cada mil recién nacidos vivos,
segtn datos de la OMS. Esas cifras varian segan el grado de hipoacu-
sia, por lo quie oscilan entre 1-3/1 000 para hipoacusias medias y de
1-2/1 000 para hipoacusias profundas o anacusias.

Organizacion de las Naciones Unidas

La Organizacion de la Naciones Unidas (ONU) contempla en la
Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad,
aprobada el 13 de diciembre de 2006, que todos los Estados se com-
prometan a considerar politicas que conlleven a la implantacion
de programas de proteccion y promocion de los derechos humanos
en relacion con cualquiera de los &mbitos de la discapacidad. Reco-
mienda ademas que el TAN sea universal y adoptado por todos los
paises y comunidades con servicios de rehabilitacion disponibles y
que la politica se extienda a otros paises y comunidades en donde
se inicien servicios de rehabilitacion.

La Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad fue adoptada en mayo de 2008. El
Articulo 7 aborda especificamente los derechos de los nifios con
discapacidad y el Articulo 26 subraya que la habilitacion y rehabi-
litacion deben ser proporcionadas en etapas lo mas tempranas posi-
bles, y afirma que todos los nifos tienen derecho a un trato digno y
sin ningun tipo de discriminacion.
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Grupo de Trabajo de Servicios Preventivos de Estados Unidos

En 1999, el Grupo de Trabajo de Servicios Preventivos de Estados
Unidos (USPSTF) concluy6 que no habia pruebas suficientes a favor
o en contra de la revision de rutina de los recién nacidos para detec-
tar pérdida auditiva durante la hospitalizacion después del parto.

Encontr6 pruebas convincentes de que el TAN conduce a la iden-
tificacion y el tratamiento de los nifios con pérdida auditiva, pero no
confirm6 evidencias para determinar si los resultados del TAN con-
ducian clinicamente a mejorar las habilidades del habla y lenguaje a
la edad de 3 afios 0 mas, con base en la limitacion de los disefios en
los estudios existentes. Sin embargo, en una actualizacion reciente a
esa conclusion, el USPSTF concluy6 en 2008 que todos los neonatos
debian ser examinados para identificar pérdidas de audicion.

El empuje en estas iniciativas ha logrado que casi todos los estados
de la Uni6n Americana tengan legislaciones que hacen obligatorio que
los organismos de salud establezcan programas de este tipo. El Centro
para la Prevencion y Control de Enfermedades (CDC) indica que todos
los recién nacidos deben ser examinados para detectar la hipoacusia en
el curso del primer mes de edad, indicando que lo mejor es que pasen
el control antes de salir del hospital después del nacimiento. Si un bebé
no pasa la prueba es muy importante obtener una evaluacion auditiva
completa tan pronto como sea posible, pero no después de los 3 meses
de edad. Los nifios que estan en riesgo de presentar hipoacusia deben
tener al menos una prueba de audicion entre los 2 y 2.5 afios de edad.
Si un nifio no pasa una prueba de audicion, es muy importante obtener
una evaluacion auditiva completa tan pronto como sea posible.

El Programa de TAN e Intervencion Temprana en Estados Unidos
ha sido recomendado por el Bur6 de Salud Materno Infantil y tiene sus
antecedentes en 1989 en los programas pilotos de las universidades de
Utah, Rhode Island y Hawai, asi como en las recomendaciones y asis-
tencia técnica de la Universidad de Colorado en 1995, en la legislacion
de 1999 y el programa de Personas Saludables 2000. El CDC se encar-
ga de proporcionar asistencia técnica, recoleccién y manejo de datos,
estudia la efectividad y los costos e identifica las causas y los factores de
riesgo; ha alcanzado tasas de tamiz superiores a 93%.

Programas de TAN en el Reino Unido

En el Reino Unido, desde 2006, el tamiz auditivo neonatal se ha
ofrecido a los padres de todos los nifios recién nacidos; no obstante
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ser opcional, 99.8% de los padres lo ha adoptado. Se utilizan dos
modelos:

En el hospital antes del alta. Si el alta hospitalaria tiene lugar
antes de que se complete la prueba, se envia una carta pidiendo
a la madre asistir a la prueba de identificacion

En el domicilio del neonato: en algunos paises, en los que la orga-
nizacion de los sistemas de salud lo permite, la prueba se realiza
a domicilio por una enfermera visitadora

El Programa de la Hipoacusia Neurosensorial se guia por un
conjunto amplio de normas nacionales que establecen que el tami-
zaje auditivo debe ser ofrecido y completado para todos los recién
nacidos a nivel hospitalario en las primeras 4 semanas de edad y
para los recién nacidos no atendidos a nivel hospitalario en las pri-
meras 5 semanas.

Programas de tamiz en otros paises europeos

En la gran mayoria de los paises de Europa, la identificaciéon tem-
prana de la discapacidad y la prestacion de intervenciones apropia-
das se ha convertido en el foco de los programas de atencion de la
salud que trabajan en este campo. Sin embargo, el grado de implan-
tacion y cobertura varia mucho de un pais a otro y puede diferir de
una region a otra dentro de un mismo pais. En cerca de la mitad
de los paises europeos los programas de tamiz son obligatorios y es-
tan sustentados en leyes especiales. En la otra mitad los programas
no son obligatorios, pero si se recomiendan y se realizan en forma
voluntaria o con el respaldo de las autoridades nacionales de salud
o por consejos de expertos.

El grado de ejecucion de los programas de tamiz en Europa os-
cila con una cobertura de mas de 90% de los nacimientos y en al-
rededor de la mitad de los paises europeos se implementan a nivel
nacional.

Programas de tamiz en Asia sudoriental
En casi todos los paises de la region de Asia sudoriental no ha

habido un esfuerzo organizado serio para tratar de establecer
programas de TAN a recién nacidos y lactantes.
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Programas de tamiz en otros paises latinoamericanos

En Brasil el Sistema de Salud Pablica implement6 una Politica Na-
cional de Atencion para el Cuidado de la Salud Auditiva en 2004.
Esta politica especifica los procedimientos y acciones que se deben
tomar para todas las personas en ese pais que se extiende desde
la prevencion e identificacion (incluido el TAN) hasta el diagnos-
tico y la intervencién (incluidos auxiliares auditivos e implantes
cocleares).

En Argentina, el Poder Ejecutivo reglament6 la Ley niime-
ro 25.415 sobre el Programa Nacional de Deteccion Temprana
y Atencidon de la Hipoacusia, a cargo del Ministerio de Salud
que promueve las politicas necesarias para garantizar la realiza-
cion de pruebas auditivas a todos los recién nacidos. El Decreto
1093/2011, publicado recientemente en el Boletin Oficial, lleva
la firma de la presidenta Cristina Fernandez, del Jefe de Gabine-
te, Anibal Fernandez, y del ministro de Salud, Juan Manzur. La
reglamentacion establece que el Ministerio de Salud establecera
el procedimiento de diagnostico temprano de la hipoacusia con
apego al avance de la ciencia y la tecnologia y a las posibilidades
que presente la red federal sanitaria y fija las prestaciones nece-
sarias para incluir en el Programa Médico Obligatorio la atencién
de la hipoacusia. La Ley numero 25.415 estipula el derecho de
todo recién nacido a que se estudie de manera temprana su capaci-
dad auditiva y a que se le brinde tratamiento oportuno, incluyendo
la deteccidn y el tratamiento de la hipoacusia infantil entre las
prestaciones obligatorias para las llamadas obras sociales y
las entidades de la medicina prepagada.

En resumen, la legislacion es muy diferente en distintos paises.
En algunos casos la legislacion puede ser muy ttil para garantizar
que el tamiz auditivo esté disponible para todos y que se cumplan
las normas, pero es importante que se establezcan los programas
de tal manera que los gobiernos locales sean responsables del fi-
nanciamiento y la calidad de todos los componentes del TAN. La
legislacion, las normas y las asociaciones profesionales pueden
complementar los trabajos para lograr este objetivo y para ello sera
necesario el trabajo en conjunto. La participacion de los organismos
gubernamentales es clave y los responsables politicos pueden ayu-
dar a sentar las bases para la recopilacion de datos que puedan
utilizarse para analizar el costo-beneficio.
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Legislacion en México

En el Articulo 1° de la Constitucion Politica de los Estados Unidos
Mexicanos, nuestra Carta Magna, prohibe cualquier tipo de discri-
minacion por motivos étnicos o de nacionalidad, género, edad, disca-
pacidad, condicion social, condiciones de salud, religion, opiniones,
preferencias sexuales, estado civil o cualquier otra que atente
contra la dignidad humana y tenga por objeto anular o menoscabar
los derechos y libertades de las personas.

En su Articulo 49, la propia Constitucién establece que toda per-
sona tiene derecho a la proteccion de la salud. La ley definira las bases
y modalidades para el acceso a los servicios de salud y establecera
la concurrencia de la federacion y las entidades federativas en mate-
ria de salubridad general, conforme a lo que dispone la fracciéon XVI
del Articulo 73 de la Constitucion [con una adicién por el Decreto
publicado en el Diario Oficial de la Federacion (DOF) el 03 de fe-
brero de 1983]. Establece de igual manera que toda persona tiene
derecho a un ambiente sano para su desarrollo y bienestar y que el
Estado garantizara el respeto a este derecho. El dafo y el deterioro
ambientales generara responsabilidad para quien lo provoque en tér-
minos de lo dispuesto por la ley (reformado mediante decreto publi-
cado en el Diario Oficial de la Federacién el 8 de febrero de 2012).

Ley General de Salud

La Ley General de Salud, dependiente de la Constitucién politica
de los Estados Unidos Mexicanos, en su Articulo 3° reglamenta:

1. La organizacion, control y vigilancia de la prestacion de servicios y de
establecimientos de salud a los que se refiere el Articulo 34, fracciones I,
Iy 1V, de esta Ley

II. La atenciéon médica, preferentemente en beneficio de grupos vulnerables;
I bis. La Proteccién Social en Salud

II1. La coordinacion, evaluacion y seguimiento de los servicios de salud a
los que se refiere el Articulo 34, fraccién IT

1IV. La atencién maternoinfantil; IV bis. El programa de nutricion ma-
ternoinfantil en los pueblos y comunidades indigenas; IV bis 2. La salud
auditiva

El Articulo 61, Titulo Tercero, sobre prestacion de los servicios

de salud, Capitulo V Atencion maternoinfantil, establece la pro-
teccion maternoinfantil y la promocion de la salud materna, que
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abarca el embarazo, el parto, el posparto y el puerperio, en razén
de la condicion de vulnerabilidad en que se encuentran la mujer y el
producto. También, que la atencién maternoinfantil tiene caracter
prioritario y que comprende, entre otras, las siguientes acciones:

1. La atencion integral de la mujer durante el embarazo, el parto y el puerperio,
incluida la atencion psicolbgica que requiera

II. La atencion del nifio y la vigilancia de su crecimiento, desarrollo integral,
incluidas la promocién de la vacunacién oportuna, la atencion prenatal,
ast como la prevencion y deteccion de las condiciones y enfermedades
hereditarias y congénitas y, en su caso, atencion, la aplicaciéon de la prueba
del tamiz ampliado y su salud visual

II1. La revisién de la retina y y el tamiz auditivo al prematuro

El 25 de enero de 2013 se public6 en el DOF un decreto por el
que se reforma el Articulo 61 de la Ley General de Salud para incluir
la prueba de tamiz ampliado, tamiz auditivo al prematuro y tamiz
oftalmologico neonatal, al modificar e incluir las fracciones II a IV
de dicho articulo.

Modificaciones al Articulo 61 de la Ley General de Salud

El objeto de las modificaciones al capitulo V Materno-infantil del
Articulo 61 de la Ley General de Salud, publicado en el DOF el 25
de enero de 2013, es la proteccion materno-infantil y la promocion
a la salud materna, que abarca el periodo que va desde el embarazo,
parto, posparto y puerperio, en razéon de la condicion de la vulne-
rabilidad en que se encuentra la mujer y el producto. La atencion
maternoinfantil tiene caracter prioritario y comprende, entre otras
acciones:

1. Laatencién integral de la mujer durante el embarazo, el parto y el puerperio,
incluida la atencion psicoldgica que requiera

II. La atencién del nifio y la vigilancia de su crecimiento, desarrollo integral
incluyendo la promocion de la vacunacion oportuna, atenciéon prenatal, ast
como la prevenciéon y deteccion de las condiciones de enfermedades
hereditarias y congénitas, y en su caso atencion, que incluyan la aplica-
cion de la prueba de tamiz ampliado y su salud visual

III. La revisién de retina y tamiz auditivo al prematuro

IV. La aplicacién del tamiz oftalmolégico neonatal a la cuarta semana de
nacimiento para la determinacion temprana de malformaciones que puedan
causar ceguera, y su tratamiento en todos sus grados

V. La atencion del nifo y su vigilancia durante el crecimiento y desarrollo,
y promocion de la integracion y del bienestar familiar
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Articulo 77 bis 1

En la ultima reforma publicada en el DOF el 15 de enero de 2014,
en el Titulo Tercero bis sobre Proteccion social en salud, Articulo 77
bis 1, se establece que deben satisfacerse:

[...] de manera integral las necesidades de salud mediante la combina-
cion de intervenciones de promocion de la salud, prevencién, diagnéstico,
tratamiento y rehabilitacion [...]

Sin embargo, la aplicacion de esta reforma queda sujeta a la
“determinacion de prioridades”.

Articulo 77 bis 5

En el Articulo 777 bis 5, inciso II, se establece: “Proveer servicios de
salud de alta especialidad, a través de los establecimientos ptablicos
de caracter federal creados para el efecto”.

Articulo 77 bis 29

En el Articulo 777 bis 29, Capitulo VI sobre el “Fondo de Proteccién
contra gastos catastroficos”, se considera este tipo de gastos a los
derivados de tratamientos de la siguiente manera:

[...] definidos por el Consejo de Salubridad General que satisfagan las
necesidades de salud mediante la combinacién de intervenciones de tipo
preventivo, diagnéstico, terapéutico, paliativo y de rehabilitacién... que
impliquen un alto costo en virtud de su grado de complejidad o especiali-
dad y el nivel o frecuencia con la que ocurren [...]

Articulo 173

En el Titulo Noveno, en el que se trata la Prevencion de la Disca-
pacidad y la Rehabilitacién de Personas con Discapacidad, Articulo
173, la Ley General de Salud (LGS):

[...] entiende por discapacidad a la o las deficiencias de caracter fisico,
mental, intelectual o sensorial, ya sea permanente o temporal que por
razoén congénita o adquirida presenta una persona ... (que puedan) ...
impedir su inclusion plena y efectiva, en igualdad de condiciones con

los demds.
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Articulo 174

En el Articulo 174 se menciona que la atencién en esta materia com-
prende la investigacion de las causas, la promocion de la prevencion,

la identificaciéon temprana y la atencién oportuna de procesos fisicos,
mentales y sociales [...] [que pueden causar discapacidad, asi como] la
atencion integral de personas con discapacidad incluyendo la adaptacion
de protesis, ortesis y ayudas funcionales que requieran.

Normas Oficiales Mexicanas

NOM-173-SSA1-1998

Segiin la NOM-173-SSA1-1998 para la Atencion Integral a Personas con
Discapacidad, se define la pérdida auditiva como la restriccion en la fun-
cién por alteraciones en oido externo, medio, interno o en areas retro-
cocleares, que a su vez pueden limitar la capacidad de comunicacion.

Si bien las personas sordas tienen en general a su disposicion la
capacidad de ver, no debe considerarse a priori que su lengua “natu-
ral” sea la visual-gestual, como la lengua de sefias, por la posibilidad
absoluta de que la identificacion, el diagnostico y la intervencién
tempranas hagan perfectamente factible que el medio comunicativo
lingiiistico sea el lenguaje oral.

NOM 034-SSA2-2010

Por su parte, la NOM 034-SSA2-2010, para la Prevencion y Control
de los Defectos al Nacimiento, publicada en el DOF el 18 de octubre
de 2012, refiere que la ciencia médica, en los ambitos nacional e
internacional, ha desarrollado importantes avances en materia de
investigacion cientifica que permiten detectar, prevenir y controlar
defectos que pueden llegar a presentar los humanos desde la gesta-
cion y constituirse en limitaciones a lo largo de la linea de vida.

La deteccion oportuna de los defectos al nacimiento favorece la
atencion médica precisa y, en algunos casos, significa la diferencia
entre un desarrollo psicomotor éptimo y una linea de vida con li-
mitaciones fisicas y mentales.

Los defectos al nacimiento son un conjunto de condiciones que
alteran la estructura anatémica y/o el funcionamiento, que incluye los
procesos metabolicos del humano y pueden estar presentes desde
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el momento de la concepcién y manifestarse in utero, al nacimien-
to o en etapas posteriores del crecimiento y desarrollo. Algunos de
estos defectos pueden ser prevenibles, detectados, diagnosticados,
tratados y/o rehabilitados oportunamente, lo que permite evitar o
limitar la discapacidad o muerte y ofrecer a los padres y a su hijo,
atencion con calidad y posibilidades de una mejor condicion de vida.

En el objetivo y campo de aplicacion refiere en su apartado 1.1 que
esta norma establece los criterios y las especificaciones para la pre-
vencion, el diagnostico, el tratamiento y el control de los defectos al
nacimiento. Asi como también, en su apartado 1.2, esta norma es de
observancia obligatoria para el personal de los servicios de salud de los
sectores publico, social y privado que conforman el Sistema Nacional
de Salud, que efectiien acciones en el campo de la salud reproductiva y
en la atencion de personas recién nacidas y menores de 5 afios.

El punto 5 de las “Disposiciones Generales”, seccion 5.6, hace
mencion que los defectos al nacimiento deberan ser buscados inten-
cionadamente durante la exploracion del recién nacido en todas las
unidades a través de estudio clinico y, en caso de sospecha, deberan
ser referidos para su diagndstico, tratamiento y seguimiento en
unidades con servicios especializados y multidisciplinarios. En la
seccion 5.9, queda asentado lo siguiente:

“Durante el control prenatal y al momento del nacimiento debera reali-
zarse la busqueda intencionada de defectos de sistema nervioso central,
craneofaciales, cardiovasculares, osteomusculares, genitourinarios, gas-
trointestinales, de pared abdominal, metabdlicos, cromosomopatias, in-
fecciosos y sensoriales, asi como las condiciones fetales y neonatales de
alto riesgo para producir alteraciones sistémicas, de conformidad con lo
dispuesto en el Cuadro 1.

En ese cuadro aparecen, entre los defectos sensoriales, los
defectos de la audicién con el CIE-10 como Hgo. En el 7 sobre “Pre-
vencion”, en su seccion 7.18 se asienta que:

Para la deteccién de hipoacusia al nacimiento, en toda unidad que atienda
partos y recién nacidos, se debera realizar el tamiz auditivo antes de dar
de alta al menor. De no ser posible, debera citarse antes de los siete dias de
edad para su realizacion [...]

y en el punto 8 sobre “Diagndstico”, seccion 8.2.1, se establece que:

Se deberan realizar los estudios especificos que corresponda en cada caso,
conforme a la valoracion del especialista, de conformidad con lo estable-
cido en el Cuadro 4, los cuales son enunciativos (pero) no limitativos ...
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En el mismo lugar se especifican de manera concreta el TAN y
los PEATC.
En cuanto al “Tratamiento”, la seccién 9.1 menciona que:

Todos los recién nacidos con defectos al nacimiento deberdn recibir trata-
miento oportuno, integral, por personal médico especializado integrado
en clinicas inter y multidisciplinarias [...]

Asimismo, se agrega en el apartado 9.5 que se debera realizar
seguimiento periodico a todos los nifios y nifias con defectos al na-
cimiento por personal especializado en clinicas multidisciplinarias
e interdisciplinarias.

En la misma NOM 034-SSA2-2010, se puede encontrar el Ane-
xo 1 del Convenio en materia de transferencia de recursos para la
ejecucioén del Programa Seguro Médico para una nueva generacion
con una lista de intervenciones cubiertas por el SMNG y sus tabula-
dores correspondientes. En él, para las enfermedades del oido mar-
cados con los nimeros clave 27 y 28, se anota lo necesario para la:

Hipoacusia neurosensorial bilateral severa y profunda (Prétesis auditiva
externa y sesiones de rehabilitacion auditiva verbal) [con la clave CIE-10
Ho9o0.3 y la]. Implantacion protesis coclea, rehabilitaciéon posquirirgica y
sesiones de rehabilitaciéon auditiva verbal hasta por cinco afos [con la cla-
ve CIE-10 siguiente: 20.96 a 20.98 (CIE9 mc)].

Aungque lo anterior se refiere a las consecuencias del TAN como
punto de partida para la identificacion de los problemas auditivos,
cabe mencionar que el proceso debe seguir para integrar el diagnos-
tico y para iniciar la intervencion.

NOM-031-SSA2-1999

La NOM-031-SSA2-1999 para la prestacion de servicios de asis-
tencia social para menores y adultos mayores tiene por objeto es-
tablecer los procedimientos para uniformar principios, criterios,
politicas y estrategias en la prestacion de servicios y desarrollo de
actividades en materia de asistencia social a menores y adultos ma-
yores. Asimismo, sefiala que la prestacion de los servicios de asis-
tencia social comprende la atencién a menores con discapacidad
y que la prestacion de servicios en guarderias debe incluir la aten-
cion a ninos con alteraciones auditivas, incluyendo hipoacusia o
sordera (DOF, 02 de septiembre de 2001).
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NOM-167-SSA1-1997

La NOM-167-SSA1-1997, publicada en el DOF el 17 de noviembre
de 1999, establece los procedimientos para uniformar principios,
criterios, politicas y estrategias para la prestacion de servicios y ac-
tividades de asistencia social que comprende a los menores con dis-
capacidad, y especifica que en guarderias debe incuirse la atencion
a ninos con alteraciones auditivas, incluidas hipoacusia o sordera.

NOM 173-SSA1-1998

La NOM 173-SSA1-1998 (publicada en el DOF el 19 de noviembre
de 1999), para atencion integral a personas con discapacidad, men-
ciona que es de observancia obligatoria para todo el personal que
preste servicios de prevencion, atencion y rehabilitacion de cual-
quier tipo de discapacidad, en los sectores publico, social y privado
en el territorio nacional.

NOM-17-SSA2-1994

La NOM-17-SSA2-1994, publicada el 11 de octubre de 1999, para
la vigilancia epidemiologica, establece los lineamientos y procedi-
mientos de operacion del Sistema Nacional de Vigilancia Epide-
miolobgica, asi como los criterios para la aplicacion de la vigilancia
epidemioldgica en padecimientos, eventos y situaciones de emer-
gencia que afectan o ponen en riesgo la salud humana. Asimismo,
senala que los defectos al nacimiento son objeto de aplicacion de
subsistemas especiales de vigilancia epidemiologica.

Reglas de Operacién del Programa
Seguro Médico Siglo XXI

En el Acuerdo por el que se emiten las Reglas de Operacion del Pro-
grama Seguro Médico Siglo XXI, para el ejercicio fiscal 2013, de
la Secretaria de Salud, publicado en el DOF del 28 de noviembre
de 2013, se anota en el Anexo 1 el listado de intervenciones cubiertas
por el SMSXXI y sus tabuladores correspondientes, para cubrir las
protesis auditivas, los implantes cocleares y las sesiones de habili-
tacion auditiva verbal, esta Gltima hasta por 5 anos. A fines de ese
ano, la C. Secretaria de Salud emiti6 en el DOF del 28 de diciembre
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de 2013, las Reglas de Operacion del Programa Seguro Médico
Siglo XXI para el ejercicio fiscal 2014. De manera similar a los
documentos antes mencionados, se anota el listado de interven-
ciones con protesis auditivas, implantes cocleares y habilitacion
auditiva verbal, asi como los tabuladores correspondientes. De
nuevo, se alude aqui al seguimiento del Programa de TANIT en lo
que se refiere al proceso de intervencion, después de la identifi-
caion con el TAN y de la integracion de los diagnosticos de certeza.

Recomendaciones de los Institutos Nacionales
de Salud de Estados Unidos

En marzo de 1993, los Institutos Nacionales de Salud de Estados
Unidos recomendaron que todos los neonatos debian ser exami-
nados en su audiciéon antes de abandonar las instalaciones hospi-
talarias. Desde el ano 2000, el gobierno federal de ese pais ha pro-
porcionado fondos cada afo a casi todos los estados para ayudar al
desarrollo y el funcionamiento de los programas de TAN, que estan
bajo la autoridad de los estados, mismos que establecen sus propios
protocolos, estaindares y garantia de calidad de los procedimientos.

Sin embargo, el gobierno federal ha establecido puntos de refe-
rencia recomendados y requieren que todos los recién nacidos sean
examinados antes del mes de edad. Lo anterior, para que los que no
superen la prueba de TAN completen una evaluacion diagnostica
antes de los 3 meses de edad y para que los nifios detectados con
pérdida de audicién comiencen su atencién médica y educativa o de
habilitacién antes de los 6 meses de edad.

Plan Nacional de Desarrollo 2007-2012

En el Plan Nacional de Desarrollo 2007-2012 se establecieron los
objetivos y prioridades nacionales que debian regir la accion del
gobierno durante la Administraciéon Puablica. Se fijaron estrategias
nacionales que sirvieron de base para los programas sectoriales,
especiales e institucionales y regionales en la ruta hacia el desarro-
Ilo humano sustentable. El Plan Nacional de Desarrollo 2007-2012
sefalo la necesidad de poner en marcha programas y acciones que
permitieran que cada mexicano ampliara sus capacidades para al-
canzar un desarrollo pleno e integral.
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Programa de Tamiz Auditivo Neonatal

De manera particular, el Programa de Tamiz Auditivo Neonatal con-
tribuy6 a alcanzar los objetivos del Plan Nacional de Desarrollo 2007-
2012, ya que integré acciones relacionadas con la estrategia siguiente.

Integrar sectorialmente las acciones de prevencion de enfer-
medades con prioridades que requieren una efectiva coordinacion
entre las distintas instituciones publicas de salud, con la participa-
cién de las Organizaciones de la Sociedad Civil, bajo la rectoria de
la Secretaria de Salud a través del Secretariado Técnico del Consejo
Nacional para las Personas con Discapacidad.

El programa incluy6 acciones para mejorar la salud perinatal
de la poblacion mediante la detecciéon oportuna y el tratamiento de
problemas de hipoacusia y sordera en recién nacidos, y se consolid6
la reforma financiera para hacer efectivo el acceso universal a inter-
venciones esenciales de atencion médica, empezando por los nifos.

Programa de Tamiz Auditivo Neonatal e Intervencion Temprana

El Programa de Tamiz Auditivo Neonatal e Intervencién Temprana
incluy6 acciones orientadas para fortalecer que los nifios que fueran
diagnosticados con algin problema de hipoacusia o sordera fueran
beneficiados con auxiliares auditivos o implantes cocleares que les
permitieran lograr su habilitacion auditiva.

El objetivo del tamiz auditivo neonatal es prevenir el retardo de
los procesos neurolingiiisticos del individuo.

Por ello, el TAN no puede ser considerado una prueba aislada
de laboratorio; es necesario dirigirlo como un programa que incluya
la identificacion de la enfermedad, el control del tratamiento y el
seguimiento de la evolucién de los nifios en su desarrollo fisico y
psicomotor. Es una labor de equipo debidamente coordinada, para
evitar que un nifno afectado por alguna enfermedad no sea identifi-
cado, diagnosticado ni tratado de manera oportuna.

El Programa de Tamiz Auditivo Neonatal debe ser universal, es
decir, debe aplicarse a todos los recién nacidos para poder encontrar
a los afectados. Los programas de TAN selectivo, que se dirige solo a
quienes tienen factores de riesgo para la sordera, en verdad identifi-
can muchos casos, pero debe recordarse que por cada nifio sordo con
esos factores, hay otro sin ningin factor que también lo es. Si el
TAN es selectivo, se identificara un caso en un determinado grupo
de neonatos, pero otro caso sin factores de riesgo no ser detectado.
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Con la introducciéon de nuevos procedimientos de analisis, se
han extendido sus beneficios en los recién nacidos, con la denomi-
nacion de “tamiz auditivo neonatal”, una herramienta muy valiosa
de la medicina preventiva, con la cual se pueden descubrir y tratar
padecimientos, lo que amplia el niimero de detecciones con respec-
to a los analisis anteriores.

Desde el punto de vista juridico, toda persona tiene derecho a
la atencién médica preventiva o curativa relacionada con las enfer-
medades. La ética médica es parte integral en esos programas por lo
que, en particular, en el TAN deben aplicarse de manera escrupulo-
sa esos principios que estan inspirados y relacionados con lo mejor
de las formas de la medicina preventiva.

Reglamento de la Ley General para la Inclusion
de las Personas con Discapacidad

En la revision maés reciente del Reglamento de la Ley General para
la Inclusién de las Personas con Discapacidad (30 de noviembre de
2012), se establece que su objeto es reglamentar, en el &mbito de la
Administraciéon Pablica Federal, la Ley General para la Inclusién
de las Personas con Discapacidad, y orientar el reconocimiento ple-
no de los derechos de las personas con discapacidad, incluida su
capacidad juridica, bajo el principio de igualdad, no discriminacioén
y equiparacion de oportunidades, con irrestricto apego a los instru-
mentos nacionales e internacionales suscritos por el Estado Mexica-
no en materia de derechos humanos que resulten aplicables.
Establece también que, para tal efecto, las dependencias y entida-
des de la Administracion Pablica Federal procuraran una debida coor-
dinacion con las instituciones publicas federales, de las entidades fede-
rativas y de los municipios, asi como con la participacion de los sectores
privado y social. Sus disposiciones son de orden publico e interés social.
En el documento se define como discapacidad sensorial la de-
ficiencia estructural o funcional de los 6rganos de la vision, audi-
cion, tacto, olfato y gusto, asi como de las estructuras y funciones
asociadas con cada uno de ellos, y que al interactuar con las barreras
que le impone el entorno social, pueda impedir su inclusion plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demaés.
En el Articulo 7 del apartado “De la Salud y la Asistencia
Social”, se establece que sin perjuicio de lo establecido en el Arti-
culo 7, fraccion I de la Ley, la Secretaria de Salud, en la elaboracion
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de sus programas, incluira, cuando por la naturaleza de éstos sea
posible, la acciones tendientes a:

[...] la orientacion, prevencion, deteccion, estimulacién temprana, aten-
cion integral o especializada, habilitacion y rehabilitacién de las personas
con discapacidad [...],

para lo cual podra solicitar la opinién del Consejo. Asimismo, di-
chos programas deberdn contemplar servicios de informacion,
orientacién, atencion y tratamiento psicolégico para las personas
con discapacidad, sus familias o personas que se encarguen de su
cuidado y atencion.
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ACCIONES PARA EL DESARROLLO
DE PROGRAMAS DE TAN

Pedro Berruecos Villalobos

Comité Conjunto sobre Audicion Infantil
83
En las siguientes lineas se analiza el Comité Conjunto sobre Audi-
cion Infantil (JCIH): su iniciacion, desarrollo, estado actual y pers-
pectivas futuras de desarrollo.

La preocupacion existente alrededor de las formas de identificar
los problemas de audicién en los neonatos condujo a la formaciéon en
1969 del Comité Conjunto sobre Audiciéon Infantil (JCIH, por sus si-
glas en inglés), es decir, hace 45 afnos. Este Comité se form6 con repre-
sentantes de las academias estadounidenses de Oftalmologia y ORL
(AAO-HNS, por sus actuales siglas en inglés) y de Pediatria (AAP)
y de la Asociacion Estadounidense de Audicion, Lenguaje y Habla
(ASLHA). El objetivo original fue la emision de recomendaciones so-
bre la identificaci6én temprana de problemas auditivos en nifios, por
medio del Tamiz Auditivo Neonatal (TAN). Los trabajos, encabezados
en un inicio bajo la extraordinaria y entusiasta iniciativa de la doctora
Marion Downs (Downs M, Hemenway WG, 1969), llevaron a la emision
de la Declaracién Conjunta de 1971 —en la que no se mencionaron fac-
tores de riesgo— que fue suscrita por las tres organizaciones involucra-
das (Joint Committee on Infant Hearing, 2013)

Poco después, en 1973, ya se habia reconocido que no se habia
establecido ninguna guia sobre los procedimientos técnicos que
fueran satisfactorios para lograr estos propositos (Ling D, Ling &
Doering DG, 1970), por lo que se considerd que los criterios para
identificar a neonatos de riesgo, deberian ser los siguientes:

1) Historia de factores genéticos

2) Rubéola u otras infecciones fetales intrauterinas no microbianas
3) Defectos anatémicos de oido, nariz o garganta

4) Peso al nacer menor a1 500 g

5) Hiperbilirrubinemia
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1)
2)
3)

Nueve afios después, en 1982 [(JCIH, 1982): Position State-
ment. ASHA 24 (12), 1017-1018], las cinco condiciones anteriores
se definieron con mayor precision y, ademas, se agregaron dos adi-
cionales para alcanzar un total de siete: la meningitis bacteriana y la
asfixia severa asociada con un indice Apgar de 0 a 3. En ese afio se
definieron también los procedimientos para el TAN y para el diag-
nostico; ademas, se agregd un capitulo sobre la intervencién tera-
péutica dirigida a los nifios afectados.

Una nueva Declaracion del Comité se emiti6é en 1990. En ella,
los factores de riesgo se incrementaron hasta 10, al agregarse a los
siete anteriores los tres siguientes:

Medicacion ototoxica con aminoglucésidos por mas de 5 dias
Ventilacién mecanica por 10 o mas dias

Estigmas u otros hallazgos asociados con sindromes que incluyen
la hipoacusia, como los sindromes de Waardenburg y de Usher.

También se delimitaron los criterios de riesgo en neonatos de
20 a 28 dias, o en menores desde los 29 dias hasta los 2 afios
de edad y se hicieron recomendaciones para el tamiz en esos dos
grupos etarios: realizarlo antes del alta hospitalaria o a mas tardar
al tercer mes de edad. Se incluy6 entonces, por primera vez, el uso
de los potenciales evocados auditivos de tallo cerebral (PEATC) y se
mencion6 que en neonatos las pruebas comportamentales arroja-
ban un alto indice de falsos positivos y falsos negativos, aunque en
nifios mayores si podrian probarse esas pruebas, pero asociadas
con los PEATC. Para la intervencién temprana, no s6lo se conside-
raron los bebés afectados, sino también a sus familias, ademas de
la participacion de médicos, audidlogos y especialistas en patologia
del habla/lenguaje y terapeutas de audicién. Al final de la Declara-
cion de 1990, se subrayd que habia necesidad de considerar para
el futuro los efectos otot6xicos del abuso materno de drogas y la
medicacion con otros agentes antimicrobianos, mismos que en ese
momento estaban en proceso de desarrollo.

La Declaracién de 1994 (Joint Committee on Infant Hearing,
1994) incluy6 la necesidad de tomar en cuenta, ademas de lo es-
tablecido en 1990, los problemas auditivos de iniciaci6n tardia y
progresiva y los problemas conductivos fluctuantes. Aunque toda-
via en esa declaracion se enfatiz6 el papel de los PEATC que venian
usandose desde 15 afios antes, en 1979, se hizo mencioén por primera
vez de las emisiones otoactsticas (EOA) como “una buena promesa”
para lograr los objetivos del comité.
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En el documento se mencion6 la necesidad de personal idéneo,
de implementar programas de TAN y de realizar analisis de costo-
beneficio. También, la urgencia de una base de datos sustentada en
la uniformidad de equipos, técnicas y procedimientos, la creaciéon de
un sistema eficaz de seguimiento y la realizacioén de investigaciones
para conocer el impacto de la identificacion temprana en la adquisi-
cién de la lectura y en el desarrollo de competencias comunicativas.

En un documento mucho mas detallado, que consta como De-
claracion del Afio 2000, se detallaron los principios basicos, la guia
para los programas y el papel y las responsabilidades de instituciones,
agencias, familias y profesionales. Ademas, en el capitulo de la tecno-
logia para el TAN, se mencionaron por primera vez, diferenciadas, las
EOA por transitorios (EOAT) y las EOA por productos de distorsion
(EOAPD), los criterios para determinar el “pase” o la “referencia”, los
indicadores de calidad y la participacion de audiélogos, pediatras,
ORL y otros especialistas médicos como neurdlogos, oftalmologos,
cardiologos y nefrélogos. También apareci6 junto a los principios de
la evaluacion audiolobgica, lo relacionado con las candidaturas para
implantes cocleares. Para esta Declaracion del afo 2000 aparecieron
como participantes junto con los de la AAO-HNS, la AAP y la ASL-
HA, representantes de la American Academy of Audiology (AAA), del
Consejo sobre Educacion del Sordo (CED), del Marion Downs Na-
tional Center for Infant Hearing y de los directores de programas de
audicion y lenguaje de agencias estatales de salud (DSHPSHWA).

La declaracion mas reciente del JCIH corresponde al aho 2007
[JCIH (2007). Joint Committee on Infant Hearing. Update 2007.
wwuw.jcth.org]. Para ese afio, se sabia que de 33 nifos sordos que
nacian por dia y entre 12 000 y 16 000 por afio en Estados Unidos,
cerca de 95% habia sido examinado con el TAN. Los hechos mas
relevantes de esta declaracion son los siguientes:

. Se expandi6 el blanco del programa, de los problemas sensorineu-
rales bilaterales/unilaterales y conductivos permanentes, a la neu-
ropatia/disincronia auditiva en nifios que pasaron por Unidades
de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN o NICU, por sus siglas
en inglés), por mas de 5 dias

. Se recomendaron protocolos separados para neonatos sanos y
neonatos de UCIN. En estos tiltimos con mads de 5 dias en terapia
intensiva se recomendaban siempre los PEATC

. Se establecié que los resultados del TAN debian comunicarse de
inmediato a las familias para que comprendieran la importancia
del resultado y la necesidad de seguimiento
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. Los audiblogos deben tener experiencia y habilidades para las eva-

luaciones diagnésticas de estos nifios. Los niftos con factor(es) de
riesgo deben ser objeto de por lo menos una evaluacion adicional a
los 30 meses de edad

Cuando se determina la necesidad de AA, la adaptacién debe reali-
zarse a mas tardar un mes después de establecido el diagnostico

. Se enfatizo6 la necesidad de examinar lo relacionado con infecciones

intrauterinas como el TORCH y el CMV, ademas de sindromes dege-
nerativos como el Hunter, trauma craneoencefalico con necesidad de
hospitalizacién, quimioterapia y dudas o preocupaciones de los pa-
dres o tutores, sobre la audicion, el habla o el lenguaje de los nifos
La intervencién temprana debe comprender diversas opciones,
como la intervenciéon con base en el hogar o en clinicas y ademas, las
relacionadas con diferentes opciones comunicativas, en un contexto
de sensibilidad de las condiciones socioculturales de las familias

. Se subrayé la importancia de desarrollar bases de datos y sistemas

de seguimiento como parte necesaria de un programa integral, de
monitorear la calidad de los servicios y de proporcionar recomen-
daciones para mejorarlos

También se recomendd un estrecho contacto entre instituciones
de salud y educativas, para determinar los resultados de nifios en
edad escolar y la necesidad de planeacién y establecimiento de po-
liticas de salud publica y educativa

A pesar de la claridad de la declaracion, han pasado varios afios
y permanecen varios retos por afrontar. Por una parte, se reconoce
que las tasas de seguimiento de casos identificados sigue siendo de
alrededor de 50%. Por la otra, que sigue fallando el intercambio
de comunicacién entre profesionales y familias en un ambiente de
sensibilidad cultural y que hay carencias importantes en cuanto al es-
tablecimiento de sistemas de datos y seguimiento.

Ademas, persiste la carencia de lugares y personal con la expe-
riencia necesaria para el propio seguimiento y el hecho de que un
namero significativo de nifos que necesitan evaluaciones a media-
no y largo plazos no las lleve a cabo de manera apropiada. El Comité
senalo, por tltimo, que se requieren esfuerzos permanentes para lo-
grar éxitos en los niveles hospitalario, comunitario, federal y estatal.

Cabe mencionar que a las organizaciones involucradas en los
trabajos que condujeron a las declaraciones anteriores del Comi-
té, en 2007 se sumo la participacion de la Alexander Graham Bell
Association for the Deaf and Hard of Hearing, ademas de la de los
Institutos Nacionales de Salud de Estados Unidos.
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En cuanto a retos, oportunidades y programas para el futuro,
la Declaracion de 2007 enfatiz6 que la presencia de programas de
TAN Universal e Intervenciéon Temprana en todo el pais demuestra
no solo la viabilidad de los mismos, sino también los beneficios de
la identificacion temprana asociada con la propia intervencién. Un
enorme y creciente nimero de articulos indica que cuando la iden-
tificacion y la intervencion ocurren antes de los 6 meses de edad
de neonatos sordos o con pérdidas profundas, la mejoria es tan
importante como un percentil de 20 a 40 puntos por arriba de las
mediciones relacionadas con las actividades escolares: vocabulario,
articulacion, inteligibilidad, conducta y adaptacion social.

No obstante, permanecen los retos: si bien casi 95% de los neo-
natos es tamizado en Estados Unidos, casi la mitad de quienes no
pasaron el TAN no tiene un seguimiento efectivo para confirmar la
pérdida auditiva y para iniciar la intervencion temprana. A pesar
del enorme progreso ocurrido desde el afio 2000, los retos siguen
siendo importantes. Muchos de ellos y las oportunidades para el
desarrollo de los sistemas se mencionan en esta declaracion, pero
existe una necesidad imperiosa de capacitar profesionales con los
conocimientos especificos para la poblacion pediatrica en esta dis-
ciplina, asi como con las habilidades para poder trabajar con bebés,
nifios y los respectivos familiares.

Los programas de identificacion e intervenciéon tempranas de
problemas auditivos constituyen una importante iniciativa de sa-
lud publica. El TAN se ha incrementado en Estados Unidos de 38 a
92% entre 2000 y 2007, gracias a la colaboracion de organizaciones
profesionales, gobiernos federal y estatales, hospitales y familias.
Contindan las investigaciones para desarrollar tecnologias de iden-
tificacion y de diagndstico mas finas, nuevos sistemas de auxiliares
digitales y de FM, estrategias de procesamiento del lenguaje con los
IC y métodos 6ptimos de intervencion.

Por todo ello, los retos y las barreras deben vencerse en los si-
guientes anos, porque el objetivo final es lograr los mejores resulta-
dos comunicativos, sociales, vocacionales y académicos en todos los
nifos que tienen una pérdida auditiva permanente.

Modelo del Hospital General de México

El TAN en el Hospital General de México (HGM) empez6 a imple-
mentarse a fines de 1999, aunque en sus primeros anos el trabajo
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Cuadro 7.1. |dentificacién de probables problemas auditivos profundos/anacusia

Periodo (asos de Casos de Total Casos/ Indice
habitacién  crecimiento de casos Estudiados
conjunta y desarrollo
Agosto 2003-diciembre 2004 3 3 6 6/3 408 1.76/1 000
Enero-diciembre 2005 1 5 6 6/2 100 2.85/1 000
Enero-diciembre 2006 8 10 18 18/2 365 7.61/1 000
TOTAL 12 18 30 30/7 873 3.81/1 000

fue solo de exploracién y esporadico, porque atn no se habia ins-
trumentado de manera sistematica. En forma més estructurada y
formal, empez6 en realidad en agosto de 2003.

En el periodo de 42 meses entre agosto de 2003 y diciembre
de 2006, nacieron en el Hospital 7 873 ninos. Las pruebas de TAN
que se realizaron en ese periodo permitieron identificar 30 casos de
probables problemas auditivos profundos/anacusia, que arrojaban
un indice de 3.81/1 000, luego atenuado al confirmar el diagnostico,
segln se anota en el Cuadro 7.1.

La cobertura en ese periodo fue baja, a pesar de los esfuerzos
realizados para afinar los procedimientos. En el primer semestre
de 2006 se habia examinado sblo a 23.28% de los neonatos, pero
ese porcentaje subi6 a 42.59% en el segundo semestre. Después, en
2007, la cobertura en enero fue de 44.6% y fue aumentando de ma-
nera progresiva en el curso del ano, para lograr un promedio anual de
cobertura de 55.8%. Entre 2003 y 2007 se afinaron procedimientos
de diagnostico, por lo que de 11 481 neonatos examinados a diciem-
bre de 2007, pudieron confirmarse finalmente 20 casos, para un in-
dice de 1.74/1 000, en concordancia con los indices internacionales.

El programa fue mejorando de manera progresiva. En 2009 la
cobertura fue de 68.67% y en 2010 en el que nacieron 5 153 bebés,
se examinaron 5 059, para un indice de cobertura de 81.8%. Es asi
como el total de neonatos examinados en el periodo comprendido de
agosto de 2003 a diciembre de 2010, fue de 25 078, entre los cuales
existio la sospecha de hipoacusia profunda o sordera en 62 casos,
para una prevalencia de 2.47/1 000 (Berruecos, 2011). Cabe men-
cionar, ademas, que en el cuarto trimestre de 2010 la cobertura del
TAN en neonatos normales y en egresados del area de “Crecimiento
y Desarrollo” del Servicio de Neonatologia fue de 92%.

En los tltimos anos, de 2011 y hasta el momento actual (febre-
ro de 2014), el TAN se ha mantenido en el HGM con firmeza y con
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mayor efectividad, por lo que se ha logrado ya su realizacion, desde
que el programa se inicid, en cerca de 40 000 neonatos. La cobertura
de TAN en 2012 fue de 95.5% de todos los neonatos en el Hospital;
en 2013 fue de 95.85%.

Se intenta implementar en el protocolo para afianzar la con-
firmacion de resultados, la administracién, antes del alta, de una
segunda prueba con EOA, agregando, cuando es el caso, un estudio
de PEATC. A pesar de los esfuerzos, mas de la mitad de los casos
sospechosos en la(s) prueba(s) inicial(es), no acuden a las citas de
confirmacién diagnostica. Esto, obviamente, disminuye las cifras
de casos patologicos y altera los indices reales de prevalencia, aun-
que ésta pueda establecerse de manera tentativa, en funcién tan
solo de los casos estudiados. De cualquier manera, se ha observado
que si entre 33 y 50% de los casos sospechosos en el segundo TAN
tienen resultados patoldgicos, el incremento de cobertura en la eta-
pa diagnostica, con seguridad se derivara en un ntimero mayor de
casos patologicos con diagnoéstico confirmado.

El modelo del HGM debe tomarse en cuenta porque es proba-
ble que sea el tnico en el pais en el que se est4 intentando llevar a
cabo la mayor cobertura, pero sobre todo porque ha permitido en
nuestro propio medio identificar los principales problemas para el
seguimiento que necesariamente debe conducir al diagnoéstico y a la
apropiada intervencion. Se han ido agregando de manera paulatina
diferentes estrategias para cubrir las deficiencias del seguimiento.
Entre éstas, se encuentran las que se mencionan en seguida.
Mayor concientizaciéon de las madres gestantes antes del parto,
con platicas sobre el TAN por parte del personal médico y de en-
fermeria de las areas de audiologia y foniatria, ginecoobstericia y
neonatologia del hospital
Tendencia a evitar que los casos sospechosos por la ausencia de res-
puestas en el primer examen de TAN egresen sin un segundo examen
Impresion de un sello del TAN, rojo o verde, en la hoja frontal del
expediente, para marcar, en el primer caso, la necesidad de un
examen adicional antes del alta
Seguimiento de los casos en los que es probable la existencia de un
problema auditivo por medio de Trabajo Social y de minuciosas
anotaciones de direcciones y teléfonos de familiares de los casos
sospechosos para buscar el contacto que los conduzca a la integra-
cion del diagnostico con potenciales evocados auditivos
Todas estas experiencias y muchas mds, resultado de casi 15 arnos
de trabajo en este campo, fundamentan y autorizan a sugerir es-
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trategias que pueden adoptar los hospitales o regiones, en donde
los resultados iniciales del TAN han sido limitados y en los demas
que no se ha hecho el debido seguimiento

El programa original conocido por sus iniciales, TANIT, implica no
solo el Tamiz Auditivo Neonatal sino de manera obligatoria lo que
implican las dos tltimas letras del acrénimo: Intervencion Temprana

Programa Nacional de TANIT

El Programa de Accién Especifico 2007-2012 sobre Tamiz Auditivo
Neonatal e Intervencion Temprana (TANIT) fue presentado por la
Secretaria de Salud en abril de 2009 (SSA, 2009), en el marco de
la conmemoraciéon del LX Aniversario de la Declaracién Universal
delos Derechos Humanos. En él se incluyeron estrategias y acciones
para identificar en forma temprana los problemas de audiciéon en
los neonatos y también para atender de manera integral a quienes
resultaran con diagndstico de hipoacusia o sordera. Al presentar
el programa, el C. Secretario de Salud mencioné que hipoacusia y
sordera debian considerarse como un problema de salud publica
por afectar a 3 de cada mil nacidos vivos y, ademas, por ser la causa
mas comun de discapacidad neurosensorial en los neonatos.

El programa permiti6 la ratificacion de los compromisos de
México para atender las recomendaciones de la Convencion de los
Derechos de las Personas con Discapacidad con lo que se dieron
pasos para ponerse a la vanguardia por estar dirigido a todas las
instituciones del sector salud. Se tom6 en consideracion la estima-
cion de que en México nacen cada afio entre 2 000 y 6 000 nifios
con sordera congénita y de la importancia de la identificacién tem-
prana para favorecer el desarrollo del lenguaje oral y el acceso ulte-
rior a la lectura y la escritura.

En el Capitulo 1 del programa quedé asentado el marco institu-
cional y las bases que lo justifican; los instrumentos disponibles para
realizarlo de manera integral, desde la identificacion hasta la interven-
ci6n tempranas; los documentos legales, juridicos y normativos que lo
sustentan y su vinculacion con el Plan Nacional de Desarrollo y el Pro-
grama Sectorial de Salud 2007-2012. El siguiente capitulo documenta
los esfuerzos realizados en el pais, algunas cifras que se refieren a las
dimensiones del problema y los principales retos que deben superarse
para obtener el éxito del programa. En los dos siguientes capitulos se
establecen mision, vision, objetivos, metas y estrategias que permitan
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1)

2)

3)
4)

5)

1.
2.

3.

4.
5.

dirigir los esfuerzos de las instituciones de salud en el periodo 2008-
2012 y los aspectos que se refieren a la operatividad del programa,
detallando sus formas de implantacion, estructuras, niveles de respon-
sabilidad de las instituciones participantes, etapas de instrumentacion
y las previsiones para mejorar la gestion publica del mismo. Por tltimo,
se especifican las acciones de evaluacion y rendicion de cuentas, y se
integran las metas anuales en el periodo.

El documento enfatiza la contribucion del programa para
que se ejerza el derecho del mas alto nivel de salud y servicios en
este campo, tal y como esta sefialado en la Convencién sobre los
Derechos del Nifio (SSA, 2009).

Los retos del programa se concentran en los puntos que se de-
tallan a continuacion.

Posicionar el programa como una prioridad nacional en materia
de salud ptiblica y de desarrollo social y econémico

Lograr que todas las instituciones del Sector tengan un programa
que asegure la identificacién temprana y la atencion integral de
quienes presentan este tipo de discapacidad

Adecuar los marcos legal y normativo para su atencién integral
Establecer alianzas con organizaciones de la sociedad civil y pri-
vadas para asegurar la dotacién de protesis auditivas e implantes
cocleares a quienes los requieran

Lograr la activa participacion de padres o tutores en los programas
de habilitacién auditiva de los ninos que tienen estos problemas

De igual manera, se consideraron 10 estrategias, las cuales se

mencionan a continuacion.

Integracion de un comité nacional de expertos

Fortalecimiento de acciones de promocién a la salud
Fortalecimiento de la infraestructura hospitalaria para la identi-
ficacion y el diagnoéstico tempranos

Formacién de recursos humanos en este campo

Fortalecimiento y uniformizacion de acciones en este campo en
todas las instituciones del sector salud

. Asegurar la disponibilidad de prétesis auditivas
. Establecimiento de un proceso de programacion presupuestal para

la adquisicién de auxiliares auditivos y de implantes cocleares

. Actualizacién del marco normativo del programa y estableci-

miento de lineamientos técnicos para prestar los servicios

. Impulso de un sistema de informacion sobre discapacidad auditiva
10.

Propiciar la investigacion de las causas genéticas de la hipoacusia
y la sordera en México
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En el programa se estableci6 como meta de cobertura de
TAN en 2012, su realizacion en 80% de los nacimientos atendidos
en unidades médicas del sector salud y en 90% de los atendidos en
unidades de la Secretaria de Salud.

Ademaés, en unidades de la Secretaria de Salud y en todo el sec-
tor salud, otra meta fue la confirmacién del diagnostico en al menos
90% de los neonatos con sospecha de hipoacusia o sordera; la dotacion
de auxiliares auditivos (AA) al menos a 95% de los diagnosticados con
hipoacusia o sordera; el aseguramiento de dotacién de implantes co-
cleares (IC) al menos a 90% de los neonatos que los requirieran; la
disponibilidad de servicios de terapia auditivoverbal al menos para
95% de quienes ya tengan AA o IC para lograr la adquisicion y desarro-
llo del lenguaje oral y, por dltimo, la garantia de habilitacion auditiva e
integracion social de al menos 90% de los nifios diagnosticados y bene-
ficiados con AA o IC. Para la evaluacion y el seguimiento del programa
quedaron marcados los indicadores correspondientes.

Inicio, evolucién y estado actual del Programa
Nacional de TANIT

La informacién que se anota a continuacion se obtuvo basicamente
de lo que esta consignado en los boletines informativos del Conse-
jo Nacional para las Personas con Discapacidad (CONADIS) entre
noviembre de 2009 y marzo de 2012. Como se anota mas adelante,
otros intentos de obtencién de informacién no tuvieron resultados
positivos (CONADIS, 2014).

Seguin los datos y las estimaciones del Consejo Nacional de
Poblacion, la poblacion del pais en 2010 era de 114 255 555 habi-
tantes, afio en que nacieron 2 251 731 bebés. En 2011 y 2012, los
datos indican 2 249 218 y 2 247 125 nacimientos, respectivamen-
te (CONAPO, 2013). En esos 3 anos, nacieron mas de 6 780 000
bebés. Con base en la cobertura que se programé como meta del
TANIT para los anos 2010-2012 de 40, 70 y 80% en el sector sa-
lud, deberian haberse tamizado alrededor de 900 000, 1 570 000 y
1 800 000 bebés. El total de TAN en esos 3 anos deberia haber sido
de alrededor de 4 270 000.

Segtn el Boletin Num. 4 de CONADIS (18 de noviembre de
20009), el programa arrancaria el 1° de enero de 2010. En el Boletin
Niim. 7 (18 de diciembre de 2009) se menciond el “banderazo de
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salida” a partir de una inversién de 36.5 millones de pesos para la
adquisicion de 342 equipos, con objeto de tamizar a 800 000 be-
bés nacidos en unidades de la Secretaria de Salud en todo el pais.
Posteriormente, los Boletines Nums. 30 y 37 (25 de marzo y 22 de
abril de 2010) aluden al trabajo de capacitacion de terapeutas y la
entrega de equipos en Tabasco, Tlaxcala y Jalisco. En el Boletin
Niuim. 42 (11 de mayo de 2010) se afirma que ya se estaba realizando
el TAN en 11 de 32 entidades federativas y en el Boletin Niim. 43
(17 de mayo de 2010), que se iniciaba el programa en Hidalgo,
Aguascalientes y San Luis Potosi.

En el Boletin Ntim. 60 (2 de agosto de 2010) se dio cuenta del inicio
del programa en Yucatan con cinco equipos de tamiz, ademas de uno de
potenciales evocados entregado al Hospital O’Horan. En el Boletin Num.
83 (25 de enero de 2011) se consigno que el TAN estaba implementado
en 343 hospitales de 32 estados, a partir del “inicio oficial del programa,
el 1°. de diciembre de 2009”, no obstante que en noviembre de 2009 se
habia mencionado que el programa daria inicio el 1°. de enero de 2010.

En el Boletin Num. 99 (23 de marzo de 2011) se anota que el
programa “inici6 oficialmente el afio pasado [es decir, en 2010] en
342 hospitales de 32 estados, ademas de 35 Centros de Audiologia”
y que se habian capacitado 900 personas. En ese mismo boletin se
menciona la inversiéon de 94 MDP y una meta de TAN para 2011,
de 70% de los recién nacidos en ese afio (necesariamente, més de
700 000). Con base en lo anterior, se argument6 que era necesario
incorporar a otros 110 hospitales de la Secretaria de Salud, para un
total de 442. El Boletin Niim. 101 (4 de abril de 2011) informa sobre
la realizacion del TAN a 300 000 bebés en 342 hospitales, pero no
se anota con claridad el periodo en el que se realiz6 lo anterior.

En uno de los tltimos boletines emitidos por CONADIS, el Bo-
letin NUuim. 129 (14 de septiembre de 2011), se menciona la entrega
de equipos de emisiones otoactsticas a ocho instituciones de tercer
nivel: INR, HIM, HGM, INP, Hospital de la Mujer, INPER, HIM
e INER. Por tltimo, en el boletin final emitido por CONADIS, el
Boletin Num. 137 (1° de marzo de 2012), no hay ninguna mencién
sobre el progreso del programa.

La informaci6én contenida en este material es a todas luces insu-
ficiente, repetitiva y en ocasiones contradictoria. En la pagina web de
CONADIS (www.conadis.salud.gob.mx) se menciona el 23-VI-2011
una modificacion de las metas del programa para el periodo 2008-
2012: en hospitales de la Secretaria de Salud, para esos afios, se repro-
gramaron 10, 30, 55, 80 y 90% de los neonatos y en el sector Salud,

Tamiz auditivo neonatal e intervenciéon temprana

93



94

5, 15, 40, 70 y 80%. En un reporte de CONADIS de marzo de 2011
se menciono, sin saberse tampoco para cual periodo, que se habian
tamizado 174 000 neonatos, pero en junio de 2011 la cifra reportada
cambid a 525 000. En este caso, o las cifras eran incompletas o las
segundas se exageraron: si el programa empez6 en 2010 y de enero
de ese afio a marzo de 2011 se habian tamizado 174 000 neonatos,
parece imposible que en 3 meses (de marzo a junio de 2011) se hayan
tamizado 525 000. Esto implicaria el tamiz de 350 000 en esos 3 me-
ses, cuando en los 15 anteriores se habian atendido apenas a la mitad.
Es evidente que estos datos son poco precisos y menos confiables, lo
que hace irrebatible la falta de control sobre el programa.

Aun al aceptar esa cifra de 525 000, y suponer que corresponde al
aio completo anterior, 2010, pero sin saber con precision el periodo en
el que se hicieron esos procedimientos de TAN, 40% de la meta estable-
cida para unidades del sector salud marcado para 2010, deberia haber
correspondido a 900 000. Seglin esta consideracion, la meta alcanzada
seria s6lo de 23.3% de los mas de 2.25 millones de neonatos de 2010.
La otra cifra reportada de 174 000 bebés tamizados en la misma forma
alcanzaria un porcentaje de cobertura de apenas 7.7%.

En otro comunicado de la pagina web de CONADIS, el 11 de
agosto de 2011 se menciond haber realizado el TAN a 280 000
bebés. Si este informe corresponde a un afio y medio (enero de
2010 a junio de 2011), tamizar a esos bebés en un universo de al-
rededor de 3.3 millones de neonatos en ese periodo de 18 meses
corresponde apenas a 8.4%.

En el fondo no hay datos reales sobre el nimero de bebés tami-
zados, no se establecen los periodos que debieran corresponder a las
cifras reportadas, hay imprecisiones, poca claridad y contradiccio-
nes pero lo mas grave es que mucho menos existen datos sobre los
bebés que tuvieron resultados positivos ni sobre el seguimiento del
programa hacia el diagnostico y la intervencion temprana.

Por todo lo anterior, es evidente que las cifras sobre bebés
tamizados de 174 000, 525 000 y 280 000, proporcionadas en
un lapso de 6 meses (marzo-agosto de 2011), definitivamente no
son confiables.

En un resumen ejecutivo aparecido también en la pagina web de
CONADIS, dentro del punto V relativo al “Programa y acciones para
la deteccion temprana y atenciéon oportuna de alteraciones al naci-
miento” (pagina 27), se confirma que el programa de TAN empez6
en 2010 y que para diciembre de 2012 ya habia 445 hospitales equi-
pados, 45 centros audioldgicos para el diagnodstico y 11 centros
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nacionales y regionales para realizar la cirugia del implante
coclear (HGM, INER, HIM, INR, INP, HAE Ver, CAE Xalapa, HI
Chihuahua, HRAE del Bajio, H. del Nifio DIF Hidalgo y H. del Nino
Poblano). En el mismo documento también se menciona que de
marzo de 2010 a diciembre de 2012, se habia realizado el TAN a
1 500 000 bebés, que se habian colocado auxiliares auditivos a 885
niflos y 200 implantes cocleares.

En las paginas 26 y 27 de dicho documento se anotan los “lo-
gros” del programa en términos de porcentaje de cobertura: frente
a las metas de 40, 70 y 80% de los afios 2010, 2011 y 2012, res-
pectivamente, se alcanz6 28, 59 y 63%. En realidad, estas cifras
son ficticias, porque si entre 2010-2012 nacieron alrededor de
6 750 000 bebés, considerando 40% de cobertura para los 3 afnos,
deberia haber sido de 2 700 000 bebés. Para el periodo 2010-2012
CONADIS menciona que el tamiz se aplic6 a 1 500 000 bebés, que
entre 6.75 millones de neonatos en el mismo periodo equivale no
a 59 o0 a 63%, sino apenas a 22.2%. De todo lo anterior surgen las
consideraciones conclusivas que se exponen a continuacion:

. Elprograma se estructuré en 2007 para iniciarse en 2008, pero no
empezo hasta marzo de 2010

. El programa original previé el equipamiento de los 200 hospitales
de la Secretaria de Salud, en donde se sabia que estaba naciendo
alrededor de 92% de todos los bebés en hospitales de la propia Se-
cretaria. Dotar de equipos a mucho mas del doble de hospitales
implico un dispendio innecesario de recursos, tanto por la des-
igualdad en el otorgamiento de los mismos, como, sobre todo, por
las dificultades para controlar lo que sucede en hospitales peque-
fios en donde nacen muy pocos niitos por ano

. Existe un reporte sobre capacitacion a 9oo personas para el TAN.
Desafortunadamente, no se sabe en dénde estan. No se sabe si las
casi 600 personas capacitadas en el HGM y en el HIM en 2008,
después de un tiempo de no practicar el procedimiento, mantienen
sus habilidades y destrezas para el TAN

. En principio, se supone que deberia haber dos personas por cada
uno de los casi 450 hospitales equipados, pero no hay constancias
especificas al respecto

. Es notoria la ausencia de datos confiables: nacimientos por hospi-
tal/afio; neonatos tamizados por hospital/afio; neonatos con re-
sultados positivos; neonatos positivos con diagnostico confirmado
en los centros de audiologia; niimero de candidatos a proétesis au-
ditivas o al implante coclear
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6.

SR S

En México nacieron, entre 2010 y 2012, no menos de 6.75 millones
de bebés. Si el TAN se aplico a 1 500 000, el porcentaje de tami-
zados en ese periodo fue de apenas 22% y no corresponde a las
metas de 40, 70 y 80% previstas

Segtin indicadores internacionales, de 6.75 millones de neonatos
en ese periodo, podrian haberse identificado entre 6 750 y 20 250
con hipoacusia profunda o sordera total (1-3/1 000). De éstos, al-
rededor de 80% podria haberse considerado candidato al uso de
protesis auditivas (5 400 a 16 200) y lo restante, 20% (1 350 a
4 050), al implante coclear. La dotacién de auxiliares a 885 nifios y
de 200 implantes equivale a la cobertura de entre 16 y 5.4% de au-
xiliares y de 14.8 y 4.9% de implantes que deberian haberse adap-
tado. Esto hace que las limitaciones y la insuficiencia operativa del
programa sean evidentes

La tinica informacién que fue posible obtener en relacién con
el mismo unos meses mas adelante, a fines de septiembre de 2013,
no tuvo nada que ver con los procedimientos de TAN sino sblo con
menores que ya habian sido implantados. Ademas del total y de los
hospitales equipados, se requiri6 el nombre de cada uno de éstos. Asi-
mismo, se solicit6 especificamente informacion sobre el nimero de:
Nacimientos/afo/hospital
Tamizados y porcentaje en relacion con el total de neonatos
Casos positivos y su porcentaje
Casos positivos integralmente diagnosticados y su porcentaje
Ninos referidos para la rehabilitaciéon auditiva con protesis o im-
plantes y con programas de rehabilitaciéon auditivoverbal

La tinica informacion que se obtuvo se refiri6 a una de las fa-
cetas terminales del proceso, que se relaciona con los implantes
cocleares. Esa informacién reporta la colocacion de 140 implantes
(cuando en realidad en el programa se manej6 la cifra de 240) y los
13 hospitales en donde se colocaron, entre 1 y 21 en cada uno de
ellos: HRAE Ver. (21), HGM (19), INP (19), INR (17), INER (13),
HIM (11), HRAE Bajio (10), H. N. Poblano (9), H. Central I. Moro-
nes Prieto (7), H. Infantil Chihuahua (77), H. Ped. Sinaloa (4), H. del
Nifio DIF Hgo. (2) y CEM Xalapa (1).

A partir de lo anterior, falta considerar otros 100 dispositivos,
que en el momento de la redaccion de este documento aparente-
mente ya fueron también implantados, por lo que ese total de 240,
no se ajusta a 140 de esta informacion ni a los 200 que en algtn otro

Academia Nacional de Medicina



momento mencion6 CONADIS. La informacién sefiala que los ni-
fios beneficiados por esos 140 implantes residen en 22 estados de la
Republica y que no se habia implantado ningiin caso en Campeche,
Chiapas, Colima, Durango, Nuevo Ledn, Sonora y Quintana Roo.

En el siguiente capitulo del presente documento de postura se
mencionan algunas consideraciones sobre las fortalezas, oportuni-
dades, debilidades y amenazas del programa que en gran parte se
sustentan en sus principios y resultados en el periodo 2008-2012,
con base en la informacién anotada, que es la Gnica con la que se
cuenta a partir de fuentes oficiales.

Consenso Latinoamericano sobre el Tamiz Auditivo
Neonatal

Introduccion

El Consenso Latinoamericano sobre el Tamiz Auditivo Neonatal se
estructuré en paralelo a los trabajos que permitieron la conforma-
ciéon de un documento que se denomin6 Consenso Mexicano sobre
el Tamiz Auditivo Neonatal. Y se dio a conocer a través de la pagina
web de la Sociedad Panamericana de Audiologia (PASA) (http://
www.pasaudi.org).

Ambos fueron desarrollados bajo la coordinacién de quien esto
escribe, desde fines de 2007 y en el curso de 2008. El Consenso
Mexicano se presentdé como parte del programa del Segundo Sim-
posio Internacional titulado “Del Tamiz Auditivo Neonatal al Diag-
noéstico y la Intervencién Temprana” que tuvo lugar del 5 al 7 de
noviembre de 2008. En la mesa redonda, que coordiné la doctora
Marta Rosete, participaron ademas las doctoras Kathrine Jauregui
Renaud y Margarita Delgado por la Academia Nacional de Medicina
y el IMSS, respectivamente, y los doctores Javier Osorio de la Se-
cretaria de Salud, Antonio Soda Mehry del INER, Héctor Vera de la
Academia Mexicana de Pediatria y quien esto escribe.

El Consenso Latinoamericano se logr6 con los mismos proposi-
tos del Consenso Mexicano en tanto que desde mediados de 2007 se
integré también otro grupo de trabajo en el que participaron distin-
guidos representantes de la audiologia de las tres grandes areas del
subcontinente latinoamericano: América del Sur, Centroamérica y
el Caribe y América del Norte.
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Participaron Soami Santiago de Snyder de Puerto Rico; Patri-
cia Castellanos de Mufioz de Guatemala; Briseida Norhtrup y Leyda
Diaz de Rodriguez de Panama; Gladys Fernandez de Soto de
Argentina; Maria Angelina N. de Souza Martinez de Brasil e Irma
Carvajalino de Colombia. En la etapa final del Consenso se incorpo-
r6 Analida Pitty de Panam4, con comentarios que fueron tomados
en cuenta pero que no fueron motivo del proceso especifico de ca-
lificacion, mismo que ya se habia realizado en las etapas previas.
El coordinador de este grupo fue también el que esto escribe y
particip6, ademas, como asesor, el profesor Edoardo Arslan, de la
Universidad de Padova, Italia.

Después de un cuidadoso analisis de los criterios de consen-
sos internacionales y en particular de los que se estaban perfilan-
do en ese momento en el Consenso Mexicano, éstos se adaptaron
a las particularidades observadas en el medio latinoamericano y se
agregaron puntos que se consideraron necesarios para facilitar el
consenso regional. De esa forma, se clasificaron en general 50 enun-
ciados, agrupados por temas, como se indica en seguida.

1) Principios basicos

2) Justificacion del TAN

3) Objetivos, indicadores y metas

4) Metodologia y evaluacién de resultados

5) Seguimiento

6) Compromisos profesionales, éticos e institucionales

Metodologia de trabajo

En ambos consensos se empleb la Escala de Likert, método de
evaluaciones sumarias ampliamente utilizado, con base en cues-
tionarios, sobre todo en las investigaciones que se realizan en
ciencias sociales.

Se pidi6 a los participantes que cada uno de los 50 enunciados pro-
puestos fuera calificado entre 0 y 10, en donde el 0 indicaba “desacuer-
do total” y el 10 “acuerdo total”. La calificacién de un enunciado con
10 puntos por parte de los 77 participantes en el Consenso Latinoameri-
cano, es decir, un total de 70 puntos, implicé un “consenso total’; una
calificacion en la que se sumaran entre 63 y 69 puntos, es decir entre 90
v 99% del total, que implica un promedio de 9 o més en una escalade 0 a
10, se consider6 como “consenso tacito”, y entre 53 y 62 puntos, es decir,
mas de 75% o el equivalente a una calificacion promedio entre 7.5y 9 de
la escala de 0 a 10, se consider6 como un “consenso simple”.
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Los enunciados que alcanzaron menos de 52 puntos de los 70 posi-
bles, es decir menos de 7.5 en la escala de 0 a 10 y considerados como no
véalidos para el consenso, se sometieron a una segunda etapa de discusion,
en la que tras un cuidadoso analisis y minuciosos ajustes a la redaccion,
la mayoria de los enunciados lograron el consenso simple, tacito o total.

Después de la 2a. etapa todavia quedaron para discusion solo cinco
enunciados. La 3a. etapa se llevo a cabo en la mesa redonda que sobre el
tema tuvo lugar en el V Congreso Panamericano de Audiologia en Bogo-
ta, Colombia, a fines de noviembre y principios de diciembre de 2007, y
en ella se logro el consenso en dos de los cinco enunciados pendientes.

Los tres enunciados que quedaron para discusion final se de-
finieron en los primeros meses de 2008, por medio de correspon-
dencia constante por Internet entre quien escribe y los participantes
que habian manifestado dudas, necesidad de agregar conceptos o
propuestas de modificacion del texto de algunos enunciados.

Resultados y conclusiones

Para las tres etapas del proceso se consignan en la grafica de la Fi-
gura 7.1 el nimero de enunciados que alcanzaron las puntuaciones
y los resultados correspondientes:

Etapas 1-3
Consenso total ;) tacito Consenso simple Desacuerdo
90 a 100% \ 75-89% < 74%

|

|

|

, |
|

’

Ndmero J \
50~
40
304 18
201 17
10
T T
De acuerdo De acuerdo De acuerdo En desacuerdo
LN -24 > 38
100% 90-99% 85-89% < 74% 17 > 12
89% =
M 19 etapa [ 29 etapa 39 etapa VIR =41 > 50
< 74% =9 =2 0

Figura 7.1. (lasificacion de resultados del Consenso Latinoamericano sobre el Tamiz Auditivo Neonatal.
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El consenso total (100%: 70 puntos) sumado al consenso tacito (90
a 99%: 63 a 69 puntos) correspondio en las tres etapas a 24, 31y 38
enunciados; el consenso simple (75 a 89%: 52 a 62 puntos) se modifico
por los ajustes anotados, de 17 a 14 y a 12 enunciados y, por dltimo, lo
que se consider6 como desacuerdo por un total de puntos menor a 52
(< 74%), fue de 9 en la primera etapa, de 5 en la segunda y no hubo nin-
gan enunciado en este grupo en la tercera etapa de discusion.

Como ya se menciond, los cinco desacuerdos de la segunda
etapa se discutieron en Bogota en 2007, se resolvieron dos y que-
daron tres pendientes, que se resolvieron posteriormente. Estos
ultimos tres fueron motivo de muchos comentarios e intercambios
que permitieron llegar a la redaccién final del documento que se
consigna mas adelante.

Ese documento puede ser la base para el desarrollo de los pro-
gramas de TAN en América Latina. No es dificil que puedan atn sur-
gir dudas, pero si se considera que al terminar la segunda etapa ya
existia consenso simple, tacito o incluso total en 90% de los 50 enun-
ciados, los desacuerdos o dudas ya resueltos permitieron la emision
del documento.

De cualquier manera, cabe mencionar que a pesar de la basque-
da de este consenso latinoamericano, es probable que existan algu-
nas particularidades profesionales, sociales, econémicas o politicas
en algunos paises del area o en algunas instituciones, por lo que sera
obligado que muchos colegas hagan, con base en el esfuerzo realiza-
do, las modificaciones locales, regionales o nacionales que puedan
considerarse pertinentes. En julio de 2011, las bases del documento,
la forma en la que fue estructurado y los 50 enunciados se publica-
ron en la pagina web de la Sociedad Panamericana de Audiologia
(www.pasaudi.org). Se anotan a continuacion los 50 enunciados,
divididos segtn los apartados correspondientes.

I. Principios basicos

. Los problemas auditivos constituyen un importante problema de

Salud Publica

. Es necesario conocer la historia natural de la patologia otologica y

de los problemas auditivos, desde un punto de vista médico

. Conocer los niveles de prevencién de la sordera obliga a médicos

generales, pediatras u otros especialistas a que la sola sospecha de
los padres sobre problema auditivo de su hijo, es justificacion total-
mente suficiente para indicar de inmediato estudios especiales
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10.

11.

12.

13.

. El TAN debe ser temprano y considerarse como un continuum,

porque genera la absoluta necesidad de programas de evaluacion,
diagnéstico e intervencion

. La sordera, cuya identificacion es el real objetivo del TAN, tiene que

estar necesariamente presente al nacimiento, no ser de aparicion
tardia y poder ser reconocible de forma muy temprana, indepen-
dientemente de que cualquier tipo de riesgo de pérdida auditiva
debe ser del conocimiento de los padres, para que se garantice el
seguimiento debido en un programa integral de Salud Auditiva

. Los métodos de TAN deben ser accesibles, rapidos, no invasivos, in-

doloros, faciles, con alta sensibilidad, buena especificidad y positiva
relacion costo-beneficio y permitir la identificacion de la condicion
auditiva antes de los 2 meses de edad

. La realizacion del TAN implica el previo consentimiento informado

de los padres o al menos de uno de ellos y, ademés, beneficios siem-
pre mayores que los perjuicios eventuales, como los que muchas
veces resultan de falsos positivos o negativos

. Es necesario prever las formas de explicar los resultados a los pa-

dres y en paralelo, de asesorar y apoyar a quienes lo requieran

. Los costos del TAN y los procesos de diagnostico e intervencion que

de él se derivan, se justifican porque son similares o incluso menores,
en términos de costo-beneficio, a los de otros procesos de cuidados
de la salud o de tamiz neonatal de otras enfermedades detectables al
nacimiento. En ellos, se debe considerar la capacitacion del personal
para disminuir tasas de falsos positivos e incluir procesos educativos
de “Salud Basada en la Comunidad” como los que auspicia la OMS
Los programas de TAN requieren ajustes de acuerdo con cambios
demograficos, epidemiolégicos y socio-médicos

II. Justificacion del TAN

El TAN esta justificado por la importancia de la audicién para rela-
cionarse con el medio y para captar y ser la base del desarrollo del
lenguaje oral, que es la caracteristica distintiva del humano

La sordera en el recién nacido es la més frecuente de las patologias
identificables al nacimiento y el costo de su identificacién es hasta
5 veces menor que el de otros cuadros que estan considerados en el
tamiz metabdlico neonatal

De los 2 telerreceptores, la audicién es mas importante que la vista
para que un nino se apropie la lectura y la escritura
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14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.
22,

23.

24.

El retraso en la aplicacion de medidas de prevencion secundaria y
terciaria (TAN, diagndstico e intervencion) determina que la edad
promedio de diagnostico e intervenciéon de la sordera infantil sea
hasta de 40 meses en los paises de América Latina

La identificacion de la sordera desde el nacimiento es perfectamen-
te factible y la base para iniciar programas de diagnostico e inter-
vencion que evitan la discapacidad y la desventaja, propias de las
consecuencias cognitivas, educativas, laborales y sociales que se
presentan siempre que el diagnostico se retrasa

La realizacion del TAN tiene sustento juridico que lo hace obligato-
rio o prioritario en algunos paises de la region y que debe tenerlo en
los que no lo tengan contemplado en su legislacion sanitaria, inclu-
yendo la necesidad absoluta de continuarlo en “Programas Integra-
les de Salud Auditiva Infantil”

La prevencion secundaria, a la que corresponde el TAN, no evita dano
o disfuncion pero si minimiza o anula la discapacidad y la desventaja

III. Objetivos, indicadores y metas

Son objetivos prioritarios del TAN identificar a todos los neona-
tos con pérdidas iguales o mayores a 50 dB en el mejor oido, en un
porcentaje no menor a 90% de todos los nacidos en la institucion,
municipio o estado en donde se instale el programa

Un buen programa de TAN debe tener una tasa de falsos positivos
no mayor a 5%

Las referencias para evaluacion diagnostica integral no deben en ge-
neral ser mayores a 5% del total de los casos estudiados

El indice de falsos negativos en un programa de TAN debe ser de 0%
En cualquier caso, la identificacion, el diagnostico y el inicio de la
intervencion, para que se consideren procesos exitosos, no deben
rebasar la edad de 6 meses.

Todo nifio tiene derecho a pruebas de TAN al nacer por lo que existe
obligacion del Estado y de la sociedad para proveer estos servicios

IV. Metodologia y evaluacion de resultados

El uso de medios electrofisioldgicos en ambos oidos supera amplia-
mente cualquier otro tipo de evaluacién de la conducta auditiva
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25.

26.

27.
28.

29.

30.

31.

32.

33-

34.

35-

36.

El TAN debe estar centrado en unidades obstétricas hospitalarias
y, para los niflos que nacen fuera de un hospital, en los servicios
pediatricos de seguimiento de lactantes

En los medios hospitalarios en América Latina, el especialista en
Audiologia debe coordinar y tener a su cargo los programas locales
de TAN, en estrecho contacto con neonat6logos y pediatras
Alrededor de 50% de neonatos con sordera no tiene factores de riesgo
El uso de sistemas automatizados de TAN puede disminuir los
costos si se capacita a personal de enfermeria o paramédico de
manera adecuada

El TAN debe realizarse con equipos de EOA, AABR o ambos
de ser posible y realizarse de manera sistematica antes del alta
hospitalaria

Los nifios que fallan en el TAN deben revalorarse cuantas veces sea
posible o como minimo en programas de dos etapas antes del alta,
para evitar una sobretasa de referencias hacia el segundo y tercer
niveles, haciendo hincapié tanto en la necesidad de manejo de un
“carnet audiol6gico” como en el seguimiento, hasta integrar el diag-
nostico e instaurar la necesaria intervenciéon

El objetivo prioritario y especifico del TAN se dirige fundamental-
mente a los problemas congénitos, bilaterales y profundos, pero los
problemas unilaterales, medios, de aparicion tardia o de evolucion
lenta, detectados o no con el TAN, deben ser referidos de manera
oportuna o ser motivo de seguimiento, para concretar las etapas que
comprenden el diagnoéstico y la intervencion

Frente a dificultades para implantar el TAN universal, el TAN selec-
tivo, que s6lo estudia a los nifios con factores de riesgo, si debe ser
obligatoriamente universal

Los especialistas en Audiologia deben estar conscientes de que si se dan
tasas elevadas de falsos positivos, puede originar la desconfianza de los
pediatras

La efectividad del TAN debe revisarse de manera periodica de acuer-
do con los mejores estandares internacionales

Los especialistas en Audiologia son los responsables de coordinar el
diagnostico y tratamiento de los nifios que fallan en el TAN, por su
condicién de especialistas y por actuar como coordinadores de un
equipo multidisciplinario de trabajo

No existe ninguna excusa para retrasar el referimiento de un
paciente o para retrasar la evaluaciéon de los casos que ya fueron
referidos y la requiera
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37

38.

39-

40.

41.

42.

43.

44.

45.

46.

V. Seguimiento

El seguimiento para diagnostico e intervencion de los casos detectados
en el TAN debe cubrir a no menos de 80% de los casos detectados

El Tamiz Selectivo sblo puede sustituir al Tamiz Universal si existe un
sistema de salud con un eficiente sistema de seguimiento pediatrico
Los casos identificados o sospechosos que requieran seguimiento
pediatrico después del alta hospitalaria deben ser referidos a un es-
pecialista certificado en los centros de segundo o tercer nivel, que
estén lo més cerca posible al lugar de domicilio

Los programas de diagnostico son prioritarios y complejos por lo
que deben establecerse en paralelo con los propios programas de
TAN porque éste, sin diagndstico, es totalmente inefectivo

Las etapas de identificacion, diagnostico e inicio de la intervencion
deben cumplirse respectivamente, y en promedio, a mas tardar a los
2, 4y 6 meses de edad

Las fallas en el seguimiento de nifios puede y debe reducirse con ba-
ses de datos solidas, buena organizacion, sistemas de control, mejor
preparacién de los involucrados en el TAN y mejor comunicaciéon
entre padres y especialistas

VI. Compromisos éticos, educativos, profesionales
e institucionales

Los involucrados en este campo deben comprometerse a cumplir
las obligaciones éticas que las graves implicaciones de la sordera
derivan hacia la asistencia, la docencia y la investigacién

Todos los miembros de los equipos de salud estan obligados a cono-
cer y diseminar informacion veraz a publico, padres, profesionistas,
periodistas y politicos

Es prioritaria la incorporacién de médulos de ensefianza sobre estos
problemas, en los planes y programas de estudio de las Escuelas y
Facultades de Medicina, preferentemente en los ciclos clinicos o en
el internado de pregrado y en programas de especialidades de pos-
grado que se consideren afines al campo

Son las Secretarias de Estado o Ministerios de Salud los que deben
tener a su cargo los programas nacionales, establecer los elemen-
tos que deban consignarse en la base de datos de los mismos y fijar
indicadores de calidad y metas que permitan monitorear, retroali-
mentar, evaluar y afinar el sistema
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47.

48.

49.

50.

En cada contexto nacional debe existir un sistema de red informatica
eficiente, para conectar las computadoras de cada hospital o Estado
que estén involucradas en el TAN, con un sistema central

El manejo de datos en el sistema debera siempre proteger la priva-
cidad y la confidencialidad de los pacientes o familias involucradas
Una base de datos nacional debera estar en capacidad de informar
el porcentaje de ninos tamizados entre los nacidos, los nimeros de
los que fallaron en el TAN y los porcentajes de diagnostico e inter-
vencion logrados en quienes lo requirieron

Resulta indispensable exhortar a las autoridades oficiales para que
consideren como algo prioritario la incorporacion del TAN a los pro-
gramas gubernamentales de Prevencion y Promocion de la Salud.

A proposito de este Consenso, vale la pena enfatizar finalmente,
que los antecedentes del trabajo constante del JCTH, del modelo es-
tablecido, de las experiencias adquiridas en el Hospital General de
México y de los enunciados del Consenso Mexicano que se ratifican
en este documento de consenso, sirvieron de base, en gran medida,
para la estructuraciéon del documento oficial del programa de ac-
cién especifico de la Secretaria de Salud sobre TANIT. Muchos de
sus principios se adoptaron a partir de los esfuerzos mencionados.
Sin embargo, lo que ahora corresponde es analizar su desarrollo,
su implementacion y sus resultados, asi como evaluarlos a la luz de
lo que el propio programa establecié en su momento. Sin duda, se
han dado pasos positivos en este campo, pero es necesario corregir
muchos defectos u omisiones, expandirlo a todo el sector salud am-
pliando la perspectiva de su campo de acciéon y consolidar lo que ya
se haya podido lograr. Al final de este documento de postura, esta
prevista la propuesta de lineamientos para lograr que el programa
sea exitoso, con objeto de que los menores que necesitan de €l reci-
ban sus beneficios, y que los compromisos que tienen las institucio-
nes del sector salud se cumplan de manera integral.
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ANALISIS FODA

EN EL PROGRAMA NACIONAL

DE TANIT

Pedro Berruecos Villalobos n

Edy Osorio
Alfredo Luna

El analisis FODA (fortalezas, oportunidades, debilidades y ame-
nazas) de un programa permite establecer la situaciéon que tiene el
mismo en el momento del estudio, con base en sus caracteristicas
externas e internas. Con él se sientan las bases para justificar las ac-
ciones y las estrategias que deben desarrollarse a partir de lo que ya
se ha podido establecer y realizar. El programa puede existir y estar
en vigor, pero siempre va a estar inmerso en un entorno de factores
externos, en el que sus oportunidades pueden estar debilitadas por
las amenazas.

Alrededor de cualquier proyecto existen factores politicos,
legales, financieros, econémicos, profesionales, tecnologicos y de
caracter social que no se pueden ni deben soslayar. Por esta razon,
las oportunidades existentes deben aprovecharse, al tiempo que
se minimizan las amenazas, con objeto de lograr los mejores re-
sultados.

Al mismo tiempo, internamente, un programa debe tener forta-
lezas, pero con mucha frecuencia, enfrenta debilidades. Las primeras
son los elementos del programa que por su positividad le dan una
ventaja sobre otros que pudieran plantearse. Las debilidades son los
recursos o estrategias del propio programa que de una u otra forma se
constituyen o pueden constituirse en obstaculos para su buena mar-
cha. Entre otros, existen aspectos financieros, organizacionales o de
control que, cuando no se establecen bien o cuando se desarrollan
de manera incompleta o inadecuada, frenan la conduccion del pro-
grama y obstaculizan su desarrollo.

La suma de fortalezas y oportunidades pueden llevar al me-
jor desarrollo del programa, pero es evidente que la combinacion
de debilidades y amenazas debe conocerse con claridad, para po-
der reducirla o eliminarla y, con ello, alcanzar resultados positivos.
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Caracteristicas internas del programa

Fortalezas

Entre las caracteristicas propias del programa de Tamiz Auditivo
Neonatal e Intervencion Temprana (TANIT), probablemente la més
significativa radica en el hecho de que se haya estructurado y con-
vertido en un conjunto de estrategias que ademas de involucrar a
todos los niveles de gobierno y a las instituciones del sector salud,
promueve acciones que no se habian realizado antes, salvo en algu-
nas instituciones y en casos aislados.

Quedo inscrito dentro del Programa Sectorial de Salud 2007-
2012 y, ademas, al haberse presentado en abril de 2009, se cons-

108 tituyé como un documento oficial que por su contenido y alcances,
puede considerarse pionero en los paises de América Latina.

En el documento del Programa de TANIT esta prevista la nece-
sidad de seguimiento desde la identificacion neonatal de la sospecha
de pérdida auditiva, hasta el diagnoéstico de certeza y la intervencion
terapéutica. No establece simplemente la identificacion de los casos
sospechosos, sino que prevé, ademaés, el control de un proceso que
puede considerarse como un continuum. El objetivo es muy claro:
identificar un posible problema no basta, porque en seguida debe
continuar el proceso hasta lograr, por tltimo, la integracion total
de los ninos con problemas a la vida social, familiar y comunitaria.

Otra de las fortalezas evidentes del programa es la existencia
de recursos humanos capacitados para llevarlo a cabo. En otra par-
te de este documento de postura se anotan los esfuerzos que en su
momento se llevaron a cabo para el efecto. Establece también la ne-
cesidad de difusion de las ventajas del programa, para lo cual se
imprimieron tripticos y carteles con la idea de colocarlos a la vista
del ptiblico en muchas instituciones de salud. También se anotaron
las formulas para lograr la cobertura del programa con aportacio-
nes federales, estatales y locales y, asimismo, en consonancia con lo
anterior, la necesidad de realizar estudios de costo-beneficio para
fundamentar sus acciones de la mejor manera posible y para evitar
problemas de financiamiento en sus etapas futuras.

Debilidades

Frente a estas fortalezas, también se detectaron debilidades inter-
namente. En primer término, la continuacién del programa se ha
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visto dificultada por las circunstancias inherentes a los cambios de
gestion gubernamental. Habiendo estado adscrito al Consejo Nacio-
nal para las Personas con Discapacidad en el sexenio anterior, como
parte de las entidades de la Subsecretaria de Prevenciéon y Promo-
cion de la Salud, de la Secretaria de Salud, dejé esta adscripcion,
con lo que el control del mismo se debilité. Al mismo tiempo, es
necesario definir con precision su inclusion actual como uno de los
programas prioritarios de la Secretaria de Salud, para que no pierda
sus caracteristicas pioneras en los paises del area latinoamericana.

Otra de las debilidades fundamentales del programa es lo que
practicamente se puede considerar como la inexistencia de planes
de seguimiento del propio programa en su fase inicial de la identifi-
cacion como, sobre todo, en el seguimiento de los casos sospechosos.
Los datos existentes al respecto son contradictorios, poco claros o
ambiguos, lo que desencadena de manera automatica su poca confia-
bilidad. No se han alcanzado los objetivos ni se han cumplido las me-
tas establecidas, lo que significa un desperdicio de recursos que frente
al problema de salud que debiera enfrentar no tiene justificacion.

Por otra parte, la capacitaciéon de recursos humanos de casi todas
las entidades federativas durante todo 2008 tuvo como objetivo que,
al arrancar el programa, no existieran obstaculos por carencia de per-
sonal preparado para llevarlo a cabo. Sin embargo, por una parte el
programa dio inicio hasta principios de 2010, con lo que ese personal
pudo haber olvidado lo aprendido y, por la otra, se adquirieron equipos
cuya compra no necesariamente se apeg6 a lo prescrito en las normas
técnicas del CENETEC. La preparacion de personal que se realizo en el
HGM y en el HIM en el afio anotado fue tebrico-préctica y se utilizaron
diferentes modelos de equipos distribuidos por las empresas mas re-
conocidas en el campo, precisamente para propiciar que el personal se
acostumbrara al manejo de esos equipos. Sin embargo, en el momento
de la licitacion o compra de éstos, se adoptaron criterios que no toma-
ron en cuenta los puntos anotados con anteriorioridad.

Cabe mencionar, ademas, que en la conformacion original del Pro-
grama de TANIT, se pens6 en la compra de 200 o un maximo de 250
equipos de emisiones otoactsticas, propios de la fase de identificacion
neonatal, para ponerlos a disposicion de otros tantos hospitales de la
Secretaria de Salud. El célculo se baso en la informacién obtenida del
SINAIS sobre la tasa de nacimientos por afio de los 404 hospitales con
maternidad de la Secretaria de Salud en 2005-2006. Se seleccionaron
entonces, de manera tentativa, esos 200-250, en los que se calculé que
nacian hasta 93% de todos los bebés en unidades de la Secretaria de
Salud, dejando fuera, en principio, a los restantes 204 0 154 en los que la
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tasa de nacimientos era tan baja que no se justificaba personal, equipos,
infraestructura y procedimientos, sino mas bien el establecimiento de un
buen sistema de referencia-contrarreferencia para la cobertura del res-
tante 7% de bebés. Sin embargo, hasta donde es de nuestro conocimien-
to, acabaron comprandose 450 equipos, pero al dia de hoy no hay datos
claros sobre su ubicaciéon y mucho menos sobre su utilizacion.

Las campafias de difusion al ptiblico en general son de gran im-
portancia como parte de los programas de prevencién, promociéon y
educacion para la salud. Ciertamente se imprimieron miles de car-
teles y tripticos, pero existen muchas otras posibilidades de difundir
informacion, ademas de ésta, que si se concret6, tampoco hay datos
de su distribucion y de su impacto en la poblacion.
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Caracteristicas externas del programa

Oportunidades

En relacion con las oportunidades del programa, debe mencionarse
que existen algunos ordenamientos legales que corresponden a la
labor legislativa, de los que se hace mencion en uno de los capitulos de
este documento de postura. El programa también prevé la necesaria
intersectorialidad y la interinstitucionalidad para su aplicacion a nivel
nacional. Con base en esto, pueden y deben participar, en una u otra
forma, otras Secretarias de Estado, entre las cuales a titulo ejemplifi-
cativo mencionamos: la SEP, la SEDESOL, la SEMAR y la SEDENA.

También otras instituciones como el IMSS y el ISSSTE en el
sector Salud y la UNAM, el IPN, o las universidades en las que se
forman y capacitan recursos humanos para la salud en el sector
educativo, ademaés de otros sectores como pueden ser fundaciones,
ONG y sociedades académicas o asociaciones profesionales.

Por otra parte, existe en el pais la infraestructura hospitalaria
suficiente para llevar a cabo un buen programa de TANIT y puede
afirmarse que existe también una buena distribucion de hospitales
en el territorio nacional, ademas de sistemas de control de calidad
de los servicios hospitalarios que favorecen la aplicacion del
TANIT. Los equipos existen y al parecer se han distribuido a cientos
de hospitales de la Secretaria de Salud, por lo que son accesibles
tanto para la identificacién con los de emisiones otoactsticas, como
para el diagnostico con los audiémetros, los de potenciales evocados
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auditivos de tallo cerebral, los impedanciémetros y los de potencia-
les evocados auditivos de estado estable. En principio, la conforma-
ci6n de 100 unidades especializadas para el diagnostico audiologico
permite pensar que de la identificacién, pasar al diagndstico es una
oportunidad evidente. Si el personal médico y paramédico capaci-
tado existe y los equipos también, las posibilidades de realizar el
programa son muy elevadas.

En cuanto a costo-beneficio, la oportunidad del TANIT radica
en el hecho ya anotado, de que el costo de identificacion, diag-
nostico e intervencion de neonatos con problemas auditivos es
mucho més bajo que el que implican acciones similares frente a la
fenilcetonuria, el hipotiroidismo, la fisura labiopalatina, la espina
bifida y el sindrome de Down. Cuando en los costos se incluyen las
protesis auditivas e incluso los implantes cocleares, ademas de la
terapia rehabilitatoria auditivoverbal, y se comparan con los be-
neficios que se evidencian por la capacidad de oir, el desarrollo
del lenguaje, las posibilidades de desenvolvimiento escolar y aca-
démico, la productividad asociada con la generaciéon de impuestos,
la independencia y la eliminacién de costos sociales, familiares y
educativos, la relaciéon de costo-efectividad positiva es otra de las
grandes oportunidades del programa.

Amenazas

Frente a esas oportunidades existen amenazas que atentan contra
la efectividad e incluso la viabilidad del programa. El problema
fundamental radica en que no ha tenido una cabeza rectora y que la
variabilidad de su adscripcién ha llevado de manera ineludible
a la indefinicion de propositos y a la ausencia de resultados. Un pro-
grama sin coordinaciéon o con una coordinacién ambigua y varia-
ble no genera la necesidad de iniciativas de ley o del afinamiento
de las leyes que ya existen.

Por otra parte, tampoco pueden establecerse con claridad los
alcances de su perfil intersectorial o interinstitucional, y mucho me-
nos intentar la generacion de ideas que puedan confirmar ese perfil.
Hasta donde es de nuestro conocimiento, el programa no se lleva a cabo
—al menos en la forma prevista— en instituciones de gran relevancia en
el sector salud como son el IMSS y el ISSSTE o las del sector privado.

Si el Tamiz Auditivo Neonatal se llevara a cabo en 100% de los
neonatos de hospitales de la Secretaria de Salud, se cubriria apenas
alrededor de 50% de todos los neonatos de México. Es asi que con
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los datos que pueden obtenerse al dia de hoy, si en un afio se tami-
zan 500 000 bebés nacidos s6lo en hospitales de la Secretaria de Sa-
lud, el TAN estaria alcanzando apenas a 22% de todos los neonatos
del pais. Esto hace evidente que las metas estratégicas del programa
establecidas para 2012, de cobertura del TAN en 90% de los neona-
tos de hospitales de la Secretaria de Salud y en 80% de los hospitales
de todo el sector salud, estin muy lejos de alcanzarse

El personal médico y paramédico que puede adscribirse al pro-
grama existe en las plantillas de recursos humanos de los hospitales
y debiera cubrir las acciones del programa. No obstante, no se tiene
informacion del personal que se capacit6 en 2008 sobre si estd
actuando o no en esta materia y, ademas, debemos partir de la supo-
sicion de que es necesaria su capacitacion y actualizacion periddicas.
Si las acciones no se llevan a cabo por ese personal, es necesario saber
las razones: si son por burocratizacién, desconocimiento, falta de
actualizacion o resistencia a los cambios, deben conocerse para re-
vertirlas. Si los programas preventivos son prioritarios en el sector
salud no puede desaprovecharse la oportunidad de afinar el que co-
rresponde al TAN en términos legales, de instaurarlos en todas las
instituciones del propio sector y de promocionarlos por todos los
medios posibles de comunicacion, en todos los niveles necesarios:
publico en general, padres de nifios con problemas auditivos y per-
sonal en salud. Esto crea la necesidad absoluta de un responsable del
Programa para actuar en todas las dimensiones que merece.

Se anotan a continuacién en un cuadro de analisis, las consi-
deraciones sobre las fortalezas, oportunidades, debilidades y ame-
nazas del Programa de Tamiz Auditivo Neonatal e Intervencion
Temprana que se implement6 en México en 2009, como programa
especifico del Programa Nacional de Salud 2007-2012.
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Resumen del analisis de fortalezas, debilidades,
oportunidades y amenazas del Programa de Tamiz Auditivo
Neonatal e Intervencién Temprana

Fortalezas

Debilidades

Internas

Externas

Existencia del Programa Nacional de TAN

Instauracién del programa en el
PROSESA 2007-2012

Posibilidad de posicionamiento como
programa pionero y lider en América
Latina

Existencia de recursos humanos
para el Programa

Necesidad de programas para difundir
las ventajas del Programa

Prevision de la necesidad de seguimiento
desde la identificacion, hasta el Dx y el Tx

Posibilidad de aportacién de recursos
financieros estatales o locales

Posibilidad de creacién de protocolos
de costo-beneficio propios del pais

Oportunidades

Existencia de legislacién para el TAN
y para la inclusién de personas con
discapacidad

Programas intersectoriales para su
aplicacién a nivel nacional

Infraestructura hospitalaria disponible
para el TAN

Distribucién de hospitales
en todo el territorio nacional

Politicas oficiales para considerar priori-
tarios los programas preventivos

Programas de Control de Calidad
de los Servicios de Salud

Dificuttades para su continuidad transexenal
y falta de cumplimiento de metas

Cumplimiento limitado
de objetivos y metas

Dificultades para consolidar el programa
con estatus real de pionero

Falta de capacitacién, educacion
continua y/o de motivacién del personal
en salud involucrado para optimizar

su desempeno

Difusién insuficiente

Inexistencia de programas
de seguimiento del TAN

Falta de interés para la consolidacién
del TAN en los estados

Inexistencia de protocolos

Amenazas
Ambigliedad de algunos postulados

El programa de TANIT casi no se lleva a
cabo en otras instituciones del sector salud

Desaprovechamiento
de la infraestructura

Muchos hospitales
no realizan el programa

Desatencién de la prevencién primaria,
secundaria y terciaria para prevenir Dano,
Disfuncién, Discapacidad y Desventaja

Fallas en el control de calidad del programa

Continda
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Continuacion

Oportunidades

Programas de capacitacién de personal
médico especializado

Existencia de personal paramédico
disponible para la capacitacién
Accesibilidad a los instrumentos elec-
troaclsticos de diagndstico y tratamiento

Bajo costo del tamizaje auditivo

Posibilidad de participacién en acciones
preventivas por parte de la poblacién
general

Posibilidades de difusién de informacién
para la poblacién usuaria

Previsién de presupuestos y de formas
de aplicacién de los recursos

Financiamiento posible de 72 MDP para 2
auxiliares auditivos para 1 800 nifios/afo

Financimiento posible de 60 MDP para 300
implantes cocleares para 300 ninos/ano

Posibilidad de desarrollo de proyectos
locales con financiamiento local

Amenazas

Resistencia a los cambios por parte del
personal médico

Inexistencia de programas de capacita-
cién y actualizacion
Desaprovechamiento de los instrumen-
tos y recursos existentes

Desconocimiento de las bondades del
Programa, a pesar de su bajo costo

Diferencias culturales en los usuarios

Deprivacion sociocultural de la poblacién
usuaria

Necesidad de revision periddica de la
suficiencia presupuestal y su aplicacién

Necesidad de consolidar una asignacién
presupuestal de 132 MDP anuales para
la dotacién integral de AA e IC a todos
los nifios que los requieren

Falta de compromisos locales hacia el
programa

La combinacion de fortalezas y oportunidades deberia conducir
al éxito del programa. No obstante, en el programa que nos ocupa
existen claras evidencias de que debilidades y amenazas han blo-
queado su desarrollo.

Mas adelante en este documento y en relacion con los puntos
que se mencionan en este capitulo, se anotan algunas consideracio-
nes y se hacen propuestas para que con una politica de Estado se
reviertan las situaciones negativas y se aprovechen al maximo los
puntos que justifican el programa y que deben transformarlo en una
verdadera oportunidad para resolver el grave problema de salud pu-
blica determinado por la hipoacusia profunda y la sordera neonatal.
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EDUCACION PARA LA PREVENCION

Pedro Berruecos Villalobos —

Padres de familia

Hace ya mas de dos lustros que, entre mayo de 2000 y febrero de 2001,
el Servicio de Audiologia y Foniatria del Hospital General de México, con
el auspicio de la John Tracy Clinic de Los Angeles, CA, Estados Unidos,
y con el apoyo de las autoridades de la institucion, inici6 un programa
pionero dedicado a padres de familia con hijos hipoactsicos o sordos. En
cierto sentido, por su disefio y sus caracteristicas, fue un precursor de lo
que en la actualidad se pretende establecer en el propio Hospital como la
“Universidad del Paciente” (Berruecos VP, Flores BL, 2004).

En esa ocasion se impartieron conferencias y se desarrollaron
mesas redondas, en las que se trataron los temas més importantes re-
lacionados con todos los aspectos de la audicion y la sordera. Se lleva-
ron a cabo 12 sesiones sabatinas, de 6 a 8 horas de duracion cada una,
para un total de 80 horas de trabajo. El auditorio “Abraham Ayala
Gonzélez” tuvo en todas las ocasiones un lleno total, con més de 450
asistentes, y fue incluso emotivo ver cémo la mayoria de los padres,
provenientes de 17 de las 32 entidades federativas, llegaban al Hospi-
tal en autobuses rentados que los esperaban hasta la terminacion del
programa sabatino para regresar a sus lugares de origen.

Independientemente de la cobertura de temas que eran de particu-
lar interés para los padres, el programa se organiz6é como un diploma-
do en el que la puntualidad, asistencia y permanencia de los asistentes
permitieron expedirles precisamente un diploma, correspondiente a su
interés, su esfuerzo y su participacion. El hecho de que se estructurara
el programa con esa caracteristica, se baso justo en la conveniencia de
hacer sentir a los padres que se reconocia su dedicacién y compromiso.

Los objetivos centrales fueron brindar conocimientos a los padres,
apoyar y orientar a quienes tuvieran hijos con problemas auditivos,
establecer un programa educativo sistematizado, sentar las bases de
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futuros programas y desarrollar un modelo similar para otros paises
de América Latina. Se estableci6 un sistema de evaluacion por me-
dio de la aplicaci6on de un cuestionario inicial, antes de cada sesion,
en el que de manera sencilla, con preguntas de opcion miiltiple, se
les interrogaba sobre los temas que habrian de tratarse durante el
dia. Se les tranquiliz6 por anticipado, explicandoles que no debian
preocuparse por no conocer algunas o muchas de las contestaciones,
en tanto estaban ahi para aprender. Al final del dia la sesi6on termi-
no6 con la presentaciéon del mismo cuestionario de la manana, para
apreciar hasta qué punto habian captado la informacion que se les
habia proporcionado. Las respuestas se calificaron y se concentraron
en tablas de Excel para permitir la obtencién de resultados concretos.

La evaluacion completa, inicial y final pudo realizarse en 313
personas. El promedio de respuestas correctas fue de 8.29/20 en el
cuestionario inicial y de 16.12/20 en el mismo cuestionario aplicado
al final, lo que hace evidente lo positivo de sus resultados.

La necesidad de buscar con este modelo la realidad y las necesi-
dades especificas de diversos paises en América Latina propici6 que
por diferencias socioculturales y niveles socioeconémicos se le hicie-
ran ajustes. No obstante, esto era necesario para lograr resultados a
partir de un estudio multicéntrico. En esta forma, en los siguientes
aflos se organizaron cursos similares en Venezuela, Colombia, Pa-
raguay, Brasil Guatemala y Argentina. El total de asistentes a esos
primeros cursos fue de 1 925. Posteriormente, se han seguido lle-
vando a cabo con ajustes al modelo inicial segin cada pais, pero
tomando siempre en cuenta que en el grupo multidisciplinario que
se ocupa de los problemas auditivos, los padres son el eje central.
Ellos deben compartir sus experiencias al mismo tiempo que tie-
nen que saber a qué se enfrentan, como deben actuar, sentir apoyo,
generar motivaciones nuevas y tener esperanza. Por esta razon,
la educacion para la salud en este grupo de personas debe consi-
derarse esencial en el desarrollo de los programas de prevencion
primaria, secundaria y terciaria de la sordera.

Pablico en general

También en el Hospital General de México surgi6 la iniciativa de
la “Semana de la Salud Auditiva”. Sus objetivos fueron los que se
detallan a continuacion.

1) Realizar una campana de educacién y promocion para la salud con

objeto de informar sobre la importancia de la audicion y los cuida-
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dos que requiere y sobre la identificacion temprana de la hipoacu-
sia y sus consecuencias

2) Identificar nifios y adultos con problemas de audicion y referirlos a
la consulta especializada que fuera necesaria

3) Crear un modelo de atencion que pudiera instrumentarse a nivel
nacional, con objeto de cumplir con el objetivo de la OMS de preve-
nir y evitar 50% de los problemas de audicion que se presentan en
la poblacion general

El programa se divulgé por medio de mantas, carteles, informacion
impresa y por los altavoces del Hospital, y se establecieron tres modu-
los de atencion en lugares estratégicos de la institucion. La admision de
solicitantes de atencion estuvo por completo abierta a personas de todas
las edades; la atencion fue proporcionada por personal de los servicios
de Audiologia, ORL, Pediatria y Consulta Externa. Los datos de las per- 117
sonas atendidas se concentraron en formatos disefiados para el efecto,
con objeto de conocer la labor de seguimiento.

Dos anos después se realizd el segundo ejercicio con esta mo-
dalidad de atencion. A la Fase I asistieron 1 745 personas, entre las
cuales se sospecho algin tipo de problema en 525 (30.1%). De éstas,
asistieron a la Fase II un total de 298 personas (56.8%), y en estas
ultimas se confirmo6 la probabilidad de alguna anormalidad en 165
(9.45% del total de asistentes de la Fase I y 31.4% de los 525 inicial-
mente identificados con algin tipo de problema). El total de las 165
personas identificadas se presentaron a la Fase III en la que se apre-
ciaron problemas por presbiacusia, otitis media, factores multiples,
posvirales y otoesclerosis. Cabe mencionar que de estos 165 casos
confirmados, 109, correspondientes a las 2/3 partes, fueron bilate-
rales simétricos, y de éstos, 68 casos fueron de hipoacusias medias
y 7 de hipoacusias profundas. Por tltimo, de los mismos 165 casos
detectados, 80 recibieron tratamiento inmediato, 3 ingresaron a
programas de rehabilitacién, y en los restantes 82 se estableci6 el
seguimiento debido (Lopez VMM, Berruecos VP, 2004)

En las 32 horas durante las cuales se desarroll6 el progama du-
rante 4 dias, las 1745 personas atendidas equivalen a 436 por dia 'y
54 por hora. Predomino el sexo femenino, por el tipo de poblacion
que asiste al Hospital, pero estuvieron representados todos los gru-
pos etareos de 3 a 95 anos y todos los niveles socioecondmicos y
socioculturales. Los problemas encontrados equivalen a 9.45% del
total atendido, cifra acorde (10% de la poblacidon total con algtn tipo
o grado de problema auditivo) con las estimaciones de la OMS. Si
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de manera hipotética el mismo 55.3% de quienes no acudieron a la
Fase II (125 de 227) tambien tuvieran problemas, el total de afec-
tados seria de 290. Este total corresponderia a 16.6% de los 1 745
atendidos y seria una cifra no exageradamente superior a las pro-
pias estimaciones de la OMS antes mencionadas.

Un programa de este tipo demuestra que con una buena planea-
ci6on (divulgacion previa, definicion de areas de trabajo, entrenamien-
to de recursos humanos, creacion de materiales de informacion y de
formatos especiales y registro sistematico de datos), este es adecuado,
multidisciplinario, factible, realista, de aplicabilidad universal, gra-
tuito, informativo y de amplia proyeccion asistencial.

El programa repercute ademas en las tres areas de la preven-
cion de los problemas auditivos:

1) Primaria: informa sobre los cuadros que pueden prevenirse, si-
118 guiendo las ideas centradas en la educacién y la prevencién
2) Secundaria: hace una identificacion oportuna de problemas auditivos
3) Terciaria: permite el diagnostico y el tratamiento tempranos en el
tercer nivel de atenciéon

La correlacion de resultados del programa con las estimaciones
de la OMS demostraron por primera vez la realidad de esas esti-
maciones y la posibilidad de considerarlas aplicables en México y,
por ende, la posibilidad de proyectarlo a nivel nacional, para lo que
pudiera ser el Dia o la Semana Nacional de la Salud Auditiva.

Frente a un problema como éste, de relevancia en el ambito de
la Salud Publica, el interés de identificar problemas auditivos en la
poblacion general estuvo asociado con el objetivo de infomar, educar
y llamar la atencion del piblico en general, sobre lo que significa la
audicion normal para el humano, sobre sus problemas, en muchas
ocasiones discapacitantes y sobre la existencia real de formas para
afrontarlos.

Profesionales de la salud

En investigaciones realizadas en los afios 1997, y més adelante en
2006, se intentd conocer los niveles de conocimiento de padres de
familia y publico en general sobre los niveles de la prevenciéon
de los problemas auditivos en México (Lopez VM, Chamlati E,
Berruecos P, 1997). Con encuestas dirigidas a padres de familia con
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hijos claramente diagnosticados con pérdidas auditivas profundas o
sordera con anterioridad, se investigaron aspectos relacionados con
la sospecha, el diagnostico, la provision de auxiliares auditivos y la
terapia rehabilitatoria que habian experimentado con sus hijos. En
1997 se colectaron 2 020 cuestionarios a partir de la colaboracion
de 56 instituciones en 19 de las 32 entidades federativas y en 2006,
con un criterio de seleccion mas estricto, 850 respuestas de padres
de 24/32 entidades. Los hechos de que 90% de los problemas de au-
dicion se hubiera sospechado por los propios padres; de que el diag-
nostico se hubiera retrasado en 60% de los casos; de que el propio
diagnostico se hubiera establecido nunca antes de 1.5 ahos de edad y
con un promedio de 42 meses de edad y de que en 36% de los casos
hubiera existido un retraso entre la integraciéon del diagnostico y el
inicio del tratamiento fueron suficientes para investigar a fondo las
razones de la falta de accion médica en estos casos.

Con base en lo anterior, entre 2005 y 2006 se estructurd un pro-
tocolo para analizar los conocimientos y actitudes de médicos gene-
rales hacia los problemas auditivos. A nivel nacional se intent6 apli-
car un cuestionario a los 5 464 médicos, seleccionados en el Examen
Nacional de Aspirantes a Residencias Médicas de 20035, el cual fue
contestado por 2 889 personas (52.9% del total). Después se aplicd
el mismo cuestonario a médicos residentes inscritos en la Division
de Estudios de Posgrado de la Facultad de Medicina de la UNAM.
De un total de 3 200 residentes de especialidades afines a la audiolo-
gia y foniatria, participaron 828 (25.9% del total). Se les plantearon
10 reactivos de opcién miltiple: 5 sobre actitudes y conocimientos y
5 mas so6lo sobre conocimientos (BerruecosVP, 2006). A pesar de que
existi6 un acuerdo mayoritario en las respuestas sobre el hecho de
que la sordera es discapacitante cuando no se diagnostica ni se tra-
ta de manera oportuna, y de que la sospecha de los padres debe ser
razon suficiente para referir los casos a estudios especializados, no
existi6 acuerdo de estos resultados con los que refirieron los padres
en las otras encuestas mencionadas. Ademas, se manifest6 un grave
desconocimiento sobre el tipo y caracteristicas de las pruebas audi-
tivas y en relacion con el conocimiento de los 10 grandes factores de
riesgo de sordera que constan en las listas del JCIH, 20% de los médi-
cos generales y 30% de los residentes no menciond ninguno.

Maés atn, el nimero total de menciones en relacién con el total po-
sible e ideal de respuestas fue apenas de 11% en los médicos generales y
de 13% en los residentes. En cuanto a la prevalencia de seis entidades
patologicas que son en una u otra forma identificables al nacimiento
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(fenilcetonuria, hipotiroidismo, espina bifida, sindrome de Down,
fisura labiopalatina y sordera), siendo la sordera la de mayor prevalen-
cia, fue clasificada como tal s6lo por 7.44% de los médicos generales y
por 17.84% de los residentes. En la mayoria de los casos la sordera se
clasificd en el quinto lugar en vez del primero, evidenciando de este
modo la carencia de conocimientos al respecto y, ademaés, las inade-
cuadas actitudes del personal en salud en relacién con las pérdidas
auditivas profundas y la sordera. De ello se derivan las iniciativas que
se mencionan en el siguiente capitulo, para afrontar el problema.

Politicos, legisladores y prensa

Se considera indispensable que en paralelo a las acciones descritas
en este capitulo se puedan llevar a cabo labores para crear concien-
cia en quienes, desde los ambitos de los cuerpos legislativos o la
politica, pueden crear o afinar leyes y tomar decisiones que permi-
tan el mejor desarrollo de los programas de prevencion en sus tres
niveles, en el campo de los problemas de audicion. Los represen-
tantes de la prensa, por su parte, son indispensables para difundir
la informacion que llega de forma masiva al gran pablico en general
y a los padres de familia que tienen hijos sordos, en particular. Las
obligaciones de unos y otros no se pueden minimizar ni dejar de
lado. La colaboracion de todos los involucrados en estos problemas
en una u otra forma debe contribuir a su solucién.
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CAPACITACION DE PERSONAL

Pedro Berruecos Villalobos

Programa Nacional de Capacitacion para el TANIT
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El Programa Nacional de Capacitacién de Recursos Humanos para
el Tamiz Auditivo Neonatal (TAN) se estructur6 para iniciar y lle-
var a cabo el programa en los hospitales de la Secretaria de Salud,
particularmente en los Institutos Nacionales de Salud, los Hospi-
tales Federales de Referencia, los Hospitales de Alta Especialidad
y los hospitales que coordinan las Secretarias Estatales de Salud
en todas las entidades federativas. El Programa estuvo a cargo del
Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad (CONADIS),
como parte de sus proyectos inscritos en el Plan Nacional de Salud
2007-2012 que corresponden a la Subsecretaria de Prevencién y
Promocioén de la Salud (CONADIS, 2008).

Con base en la informacién del SINAIS (SINAIS, 2005), se de-
terminé que de los 404 hospitales con maternidad correspondientes
al &mbito de la Secretaria de Salud, se hiciera la seleccion de los 200
0 250 primeros en cuanto a nimero de nacimientos reportados por
aflo: se penso en lo anterior, porque pudo constatarse que en esos
hospitales nacia entre 88 y 93%, respectivamente, de los casi 700 000
neonatos del total en ese aflo en los propios hospitales. Los restantes
hospitales tenian un niimero de nacimientos relativamente bajo, que
no justificaba lo que estaba previsto: 1) dotaciéon de equipos de TAN
y 2) preparacion de personal. En estos casos se considerd que existie-
ra en cada Estado un buen sistema de referencia-contrarreferencia,
para cubrir 12 0 7% de los ninos nacidos en hospitales que no tendrian
recursos humanos ni equipo para realizar el TAN.

De cada hospital se solicito el envio de una a tres personas (mé-
dicos pediatras, neonat6logos, ORL o enfermeras pediaricas) para
cubrir el programa de capacitacion. Para éste, se determin6 que por
los antecedentes en este campo de trabajo, se realizara en el HGM,




por lo que estuvo bajo la coordinacion general de quien esto escribe.
Se conto con la importante colaboracion del Servicio de Audiologia
y Foniatria del Hospital Infantil de México Dr. Federico Gomez y, en
particular, de la doctora Marta Rosete, para realizar una parte de la
capacitacion practica.

Con base en lo anterior, se previo la capacitacion ideal de 600
a 750 personas, tres por cada uno de los 200 o 250 hospitales se-
leccionados. Mientras esto se puso en marcha, la SSA levanté un
inventario de recursos humanos y del equipamiento existente
en algunas unidades, para calcular el nimero de equipos de TAN
que deberian adquirirse para el programa

.» Desarrollo del curso de capacitacion

AW

A partir de la convocatoria del CONADIS se registraron en sus ofi-
cinas los participantes seleccionados por cada hospital y entidad fe-
derativa. Se programo la conformacion de los grupos con alrededor
de 30 personas, para poder controlar mejor la formacion teoérico-
préactica de debian recibir.

El curso consistié en 2.5 dias de trabajo, en horarios aproxi-
mados de las 8:00 a las 18:00 horas, generalmente los dias lunes,
martes y miércoles. La primera actividad del primer dia consistio
en la realizacion de una evaluacion de conocimientos y actitudes de
los participantes, a lo que siguieron presentaciones tedricas con el
siguiente temario:

El campo de la audiologia

La importancia de la audicion y las repercusiones de la sordera
La prevencion primaria, secundaria y terciaria en el campo audiolégico
Bases y técnicas especiales del TAN

Entre las 11:00 y las 14:30 horas se realizaron presentaciones
tedérico-practicas y demostraciones con equipos de TAN de diferen-
tes marcas y modelos, con lo que los participantes aprendieron a
usarlos. Posteriormente practicaron entre ellos mismos las técnicas
de otoemisiones acusticas con transitorios y con productos de dis-
torsion (EAOT y EOAPD) y las de potenciales evocados auditivos
automatizados (PEAA), enfatizando el hecho de que las tres técni-
cas son de tamiz, pero no de diagndstico, que sin embargo permi-
ten separar a quienes tienen audicion normal de los que fallan en la
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prueba y que requieren por ello la confirmacién de la sospecha o,
€en su caso, la referencia a programas especificos de diagnéstico. En
los horarios del primer dia el grupo se dividié en dos: la mitad fue
al HIM y el resto permanecié en el HGM. Después de un receso se
reanudaron las actividades de las 16.00 a las 18.00 horas con el gru-
po completo en el HGM, para continuar la practica de las técnicas
del TAN. En la mafiana del primer dia, los asistentes acudieron en
pequeiios grupos que se fueron rotando, a las dreas de neonatologia
en la Unidad de Ginecoobstetricia, acompafiados por médicos del
Servicio de Audiologia y Foniatria, para observar primero y practi-
car después el TAN, especificamente con neonatos.

El segundo dia se trabajo exclusivamente en la practica de esas téc-
nicas de las 8.00 a las 11.00 horas. Después de un receso, la mitad de los
participantes que no acudi6 el dia anterior al HIM fue a esa institucion
y los que si fueron, se quedaron en el HGM, lo que ocurri6 de las 11.30 a
las 14.30 horas. En la tarde del segundo dia y en la manana del tltimo,
de las 16.00 a las 18.00 horas y de las 8:00 a las 13:00, respectivamente,
se resolvieron dudas sobre los equipos de TAN y las técnicas que deben
practicarse y se analiz6 el protocolo ideal que se incluy6 en las carpetas
que se les entregaron al inicio del programa, para que pudieran adaptar-
lo ala institucién de donde provenian. Ademas, se discuti6 el documento
sobre el Consenso Nacional sobre el TAN, también incluido en la carpeta
y se resolvieron las dudas que sobre aquél pudieran existir.

Cuadro 10.1. Capacitacién en TAN de personal en hospitales

Programa Nacional de Capacitacién de Recursos Humanos para el TAN
Del 3 de marzo al 16 de diciembre de 2008

Namero de hospitales/unidades programados 180 200

Hospitales con personal capacitado

259

259

Avance (en porcentaje)

1439

1295

Personal programado por hospital

Minimo: 2

|deal: 3

Minimo: 2

|deal: 3

Namero de miembros personal programado 360

540

400

600

Personal capacitado (primeros 16 grupos)

520

Avance (en porcentaje)

144.4

96.3

130.0

86.7

Estados programados

32

Estados con personal capacitado

29

Avance (en porcentaje)

90.6

90.6

90.6

90.6
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Al final del programa se realiz6 la evaluacion final con el mismo
cuestionario aplicado al inicio del primer dia, lo que permiti6é conocer
el grado de conocimientos adquiridos de manera individual, por hos-
pital, por Estado o por actividad y profesiéon (médicos y enfermeras).

En el Cuadro 10.1 se anotan los hospitales programados desde el
inicio (180-200), los que tenian personal capacitado al final del progra-
ma de capacitacion en diciembre de 2008 y el porcentaje correspon-
diente; el personal minimo y maximo programado para capacitacion
por hospital y el porcentaje cubierto, y por tltimo, tanto los estados
programados como los estados para los cuales se capacit6 personal.

Muchos hospitales solo enviaron a una persona en vez de tres,
no obstante haber considerado que para el arranque del programa
deberia haber sustitutos en cada institucién para evitar que las au-
sencias disminuyeran el porcentaje de neonatos tamizados. Por otra
parte, se presentd personal de muchos hospitales que no estaban
originalmente programados, por lo que, al final, se alcanz6 un por-
centaje aceptable de personas capacitadas.

Los tnicos estados programados que no enviaron personal
al programa de capacitacion fueron: Baja California, Campeche y
Yucatan, ademas de que muchas personas inscritas en las listas
originales no se presentaron en las fechas programadas para ellos,
aunque asistieron con posterioridad.

De cualquier manera, la capacitaciéon prevista para un ideal de
600 personas quedd en 520, que rebasa el porcentaje del minimo
necesario de capacitacion por hospital (Berruecos, 2008).

Al terminar cada curso se realizd el anélisis comparativo de las
evaluaciones inicial y final de todos los participantes para poder juz-
gar el nivel de capacitaciéon obtenido. En la inicial, el promedio de res-
puestas correctas fue de 34.9% y en la final, de 77.7%. En virtud de que
asistieron enfermeras y médicos, se evalu6 también el rendimiento de
ambos grupos. Las enfermeras constituyeron 73% de los asistentes y
los médicos, 27%. Las enfermeras mejoraron entre las evaluaciones
inicial y final de 26.2 a 76.6% y los médicos, de 43.6 a 78.8%. Estos da-
tos muestran que si bien los médicos respondieron mejor al principio,
en la evaluacion final los resultados son practicamente iguales.

Por lo anterior, se considera que ambos personajes deben par-
ticipar en el TAN. Los médicos, para la educacion y promocion de
la salud auditiva, el disefio de programas basados en los principios
de la Salud Ptblica, tener un papel de liderazgo frente a los retos de
los tres niveles de la prevencion, ser responsables del TAN y de su
seguimiento, coordinar grupos multidisciplinarios de trabajo y para

Academia Nacional de Medicina



realizar las acciones necesarias en los sistemas de referencia y con-
trarreferencia. Las enfermeras, por la relacion numérica favorable
frente a los médicos en los hospitales (3/1), su mayor permanencia
en esas instituciones, estar naturalmente mas cerca de las madres,
el instinto maternal natural hacia los neonatos y, por altimo, por
sus excelentes habilidades para el manejo de los bebés.

Médicos generales y especialistas relacionados
con el problema

A partir de los resultados de las encuestas mencionadas en el capitulo
anterior, confirmados con otros grupos ya no de médicos generales
o residentes sino de especialistas (esencialmente en ORL o en Pedia- 125
tria), result6 muy clara la ignorancia que existe sobre estos proble-
mas, la falta de conciencia acerca de sus consecuencias, la falta de
conocimientos sobre sus posibilidades de prevencion y las actitudes
inadecuadas hacia la sordera o las pérdidas auditivas profundas.

Con base en ello y atendiendo una invitaciéon de la Facultad
de Medicina de la UNAM para revisar el programa de la carrera de
Médico Cirujano, se envi6é una propuesta al Consejo Técnico de la
propia Facultad el 277 de agosto de 2004. Poco mas de un ano des-
pués, el 22 de noviembre de 2005, el propio Consejo Técnico emitio
la siguiente opinién que se presenta resumida:

[...] agregar temas de Audiologia y Foniatria e incorporar tépicos selectos
relacionados con esa especialidad (en la etapa clinica de la carrera) por
medio de un Seminario obligatorio de al menos una semana de duracion,
en los servicios clinicos de Audiologia disponibles, independientemente de
la rotacién prevista en los servicios de ORL... y agregar también un Semi-
nario en la etapa del internado de pregrado... impartida por especialistas
e icluyendo tépicos selectos sobre los procedimientos clinicos y de diagés-
tico basicos, con pacientes relacionados con el campo de esta especialidad
[...] (Facultad de Medicina UNAM, 2005).

La propuesta sigue en pie, pero es necesario procurar que se
concrete. Si una gran proporcion de los padres de bebés o ninos pe-
quenos no reciben por parte de los médicos generales o especialistas
la orientacion necesaria, de nada servira que sean los padres quie-
nes sospechen la presencia de problemas en sus hijos. La encuesta
de referencia que se dirigi6 a padres de familia de nifios claramente
diagnosticados con posterioridad mostr6 que su sospecha era
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fundada y que al haber detectado problemas entre los 6 y los 8 me-
ses de edad, estaba justificaba una acciéon inmediata para evitar las
irreversibles consecuencias de la sordera.

Si justo después de la sospecha paterna se realizan las acciones
rapidas y oportunas de diagnoéstico y de intervencién terapéutica
—protésica y (re)habilitatoria— el riesgo de discapacidad y desventa-
ja disminuye de manera radical.

Es por ello que la capacitacion, la informacién y la promociéon
de la practica de actitudes adecuadas entre los médicos generales y
los especialistas resulta de primordial importancia para que quie-
nes nacieron con el problema o lo desarrollan en edades tempranas
puedan tener acceso a los avances que la medicina, la terapéutica y
la tecnologia han logrado en los tltimos afnos.
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INVESTIGACION BASICA,
GENETICA, PSICOACUSTICA,
ELECTROFISIOLOGICA Y CLINICA

Kathrine Jauregui-Renaud

La hipoacusia congénita y el tamiz auditivo neonatal son temas que
despiertan el interés para la investigacion en salud en todos aspec-
tos, desde la etiologia, el desarrollo de instrumentacion, el disefio
de estrategias eficientes para la identificacén, la aplicacion de pro-
tocolos de evaluacidn, el seguimiento y la atenciéon adecuada, hasta
sus implicaciones en los sistemas de salud.

En los siguientes apartados se destacan resultados inter-
nacionales en temas de investigacidon que son de interés para la
implementacidon del tamiz auditivo neonatal universal, en par-
ticular en lo que se refiere a la evaluacion de los programas en
curso y a la identificacién complementaria de factores causales
al nacimiento.

Evaluacion de los programas
de tamiz auditivo neonatal

En muchos paises del mundo, el tamiz auditivo neonatal se ha
implementado de manera gradual, pero la escasez de recursos
ha limitado su consolidacion. La experiencia que se ha adquiri-
do en los paises de altos ingresos ha sido sustento de diferentes
anélisis, entre los que destacan los econdémicos, con estudios de
costo-efectividad, para establecer las prioridades para la aplicacion
de los recursos disponibles. La Organizacion Mundial de la Salud
recomienda que la implementacion adecuada de programas debe
sustentarse tanto en su costo-efectividad y costo-beneficio como en
la relacion costo-sensibilidad que refleja la realidad de paises con
ingresos econémicos bajos (WHO 2010).
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Evaluacion econémica

En una revision sistematica de la literatura se analizaron 22 estu-
dios observacionales o con modelos de evaluacion econémica para
este proposito (Colgan, 2012), pero sblo dos de ellos efectuaron
una comparacion clara entre el tamiz auditivo neonatal universal y
la identificacién que se efectia s6lo cuando existen factores de ries-
go de hipoacusia congénita bilateral permanente. Un solo estudio
evalu6 los costos y resultados a largo plazo que sugiri6 que el tamiz
auditivo neonatal con aplicacion universal podria ahorrar costos si
la intervencion temprana conlleva a mejor desarrollo del lenguaje,
reduccion del costo educacional y vocacional e incremento de la
productividad durante la vida del paciente (Keren, 2002).

Estos hallazgos se complementan con el analisis de costo-efec-
tividad que se realizo en el Reino Unido y la India (Burke, 2012), en
el que se identifico que el costo-efectividad era dependiente tanto
del costo de la estrategia como de la prevalencia de la hipoacusia, de
manera que cuando la prevalencia era baja la intervencion universal
era mas costo-efectiva que cuando la prevalencia era alta.

Un analisis multivariado de sensibilidad para determinar incer-
tidumbre en los estimados del efecto en la salud y la relacion costo-
efectividad, mediante la simulacién de la informacién de todos los
neonatos que nacieron en ocho provincias de China (Huang, 2012)
en el periodo de 2007 a 2009, mostré que la implementacion del ta-
miz auditivo neonatal universal podria considerarse como prioridad
en las provincias con mayor desarrollo, en tanto que la deteccion
por factores de riesgo podria ser temporalmente més realista en las
provincias con menor desarrollo.

Evaluacion del desempeno

Ademas de los analisis econdmicos, la evaluacion del desempeio de los
diferentes programas, tanto durante como después de la implemen-
tacion, esta aportando informacién necesaria para la optimizacion del
programa y la aplicacion de los recursos disponibles en cada pats.

En un estudio de 582 214 nacidos vivos en Holanda (Korver,
2010), durante el periodo de implantaciéon del tamiz auditivo univer-
sal entre los afios 2003 y 2005, se compararon los resultados de los
nifios que nacieron en regiones donde ya se aplicaba el tamiz con los de
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aquellos nacidos en regiones donde atin se efectuaba el tamiz selectivo,
segun los factores de riesgo. En los casos con hipoacusia permanente
se observo un mejor desarrollo a los 3 y 5 afios de edad cuando fueron
identificados a través del tamiz auditivo neonatal universal.

En Australia, un estudio de pacientes atendidos en Unidades de
Cuidados Intensivos durante la implementacién del tamiz auditivo
neonatal universal (Burke, 2013) permiti6 la comparacion de resulta-
dos entre la deteccion univeral y la deteccion dirigida a factores de ries-
go con referencia para evaluacion al egreso de los pacientes: se observo
mayor frecuencia de identificacion de casos y seguimiento mediante el
programa de tamiz universal, ademas de que se favoreci6 que la eva-
luacién audiolbgica se efectuara en menor tiempo. En el mismo pais,
la evaluacion del desempeno del programa de tamiz auditivo univer-
sal de Queensland (Beswick, 2012) mostré la necesidad de reevaluar
el modelo de servicio en particular con respecto a la vigilancia dirigida,
el tiempo para efectuar las evaluaciones, las evaluaciones por si mis-
mas y los criterios para egresar a los pacientes del programa.

Uno de los programas de tamiz auditivo neonatal univer-
sal con mayor y mejor cobertura es el de Estados Unidos. La eva-
luacién de su desempefio ha permitido identificar que no obs-
tante una cobertura amplia, ain deben implementarse mejores
estrategias de seguimiento para efectuar las evaluaciones y el trata-
miento necesarios (Shullman, 2010); esta deficiencia se atribuye a
factores diversos, entre los que destacan la capacidad del sistema de
servicios que es ain deficiente, los retos de las familias para obte-
ner los servicios y los vacios en la administraciéon de la informacion
(Shullman, 2010).

En los paises con menos recursos, la evidencia ha mostrado
que es importante considerar factores socioeconémicos de la madre
que pueden influir tanto en el riesgo de hipoacusia congénita como
en la implementaciéon de programas de tamiz auditivo. En Brasil,
el anélisis de los registros de 577 ninos con resultado positivo en la
primera etapa de un programa de tamiz auditivo neonatal universal,
para comparar la informacion de quienes continuaron a la segunda
etapa con la informacion de quienes no lo hicieron por abandono
del seguimiento, mostr6 diferencias entre los grupos con desven-
taja para quienes no continuaron el seguimiento, en relaciéon con
las siguientes caracteristicas de la madre (Cavalcanti, 2012): el in-
greso econdmico, el nimero de visitas para la atenciéon prenatal, el
nivel de educacion y el namero de hijos. Con un enfoque similar, en
Nigeria, el analisis de la informacion de 4 615 madres (Olusanya,
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2009), mostro que los nifios que nacieron a través de parto vaginal u
operacion cesarea de emergencia tuvieron mayor riesgo de presentar
hipoacusia sensorineural que aquellos que nacieron mediante opera-
cién cesarea electiva; a su vez los factores de riesgo para la operacion
cesarea de emergencia fueron el nimero de partos previos, la falta de
atencion prenatal y el trabajo de parto prolongado.

En diferentes paises se ha observado que la calidad y los re-
sultados de los programas de tamiz auditivo neonatal universal se
deterioran por la alta frecuencia de abandono del seguimiento en la
atencion de nifios que tuvieron un resultado positivo en las prue-
bas de deteccion (Gaffney, 2010; Shullman, 2010; WHO, 2010). Sin
embargo, los estudios para evaluar estrategias que disminuyan el
abandono ain son escasos. Evidencias limitadas sugieren que una
estrategia educativa antes del egreso hospitalario, en el marco de un
programa de bienestar y salud general, podria favorecer la continui-
dad en la atencion (Cockfield, 2012).

Ademas del protocolo para deteccidn, evaluacion, seguimiento y
atencion integral de los nifios, en quienes el tamiz auditivo neonatal
universal muestra un resultado positivo de hipoacusia, la experien-
cia acumulada senala la necesidad de implementar estrategias para
la evaluacion de los nifios con resultado negativo en el tamiz.

En Inglaterra, en 2 307 880 ninos que nacieron entre 2006 y 2009,
se observo que 1.49 de cada 1 000 nifios con resultado negativo en el
tamiz auditivo neonatal universal tuvieron hipoacusia entre media y
profunda. Los factores de riesgo asociados que, de acuerdo con los au-
tores, ameritarian un seguimiento dirigido para la deteccion durante el
desarrollo del nifio, fueron (Wood, 2013): el diagnostico de sindromes
asociados con hipoacusia (diferentes del sindrome de Down), la aten-
cion en Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales con emisiones
otoactsticas anormales en los dos oidos pero resultado negativo en el
estudio de la respuestas evocadas auditivas del tallo cerebral, las anor-
malidades craneofaciales, el sindrome de Down y la infecciéon congénita.

En el mismo pais, el analisis de tres cohortes de ninos a quienes
se les efectud el tamiz selectivo neonatal por factores de riesgo o el
tamiz auditivo neonatal universal o ninguno de estos mostrd que
el programa de tamiz auditivo neonatal universal atn requiere que
se procure y mantenga el acceso adecuado a las rutas clinicas para
la atenci6on audiolégica, como parte de un programa universal
para el cuidado del nino (Watkins, 2012).

En China, la evaluacion de 21 427 ninos en edad preescolar, quie-
nes obtuvieron un resultado negativo en el tamiz auditivo neonatal
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universal, mostré que 16 (0.75/1 000, IC 95% 0.38-1.12) tenian hi-
poacusia permanente de inicio tardio y que entre ellos, hubo diez
(62.5%) que no tenian factores de riesgo reconocidos (Lii, 2011).

En Australia, el analisis de la base de datos nacional hasta 2006
(Ching, 2006), para evaluar el impacto del tamiz auditivo neonatal
sobre la edad de adaptaciéon de un auxiliar auditivo, la prevalencia
y el perfil de la hipoacusia del nifio a diferentes edades mostrd que
en los casos en que se detect6 la hipoacusia al nacimiento la adap-
tacion se efectué a una mediana de edad de 3.4 meses. Ademas, se
observo una prevalencia de hipoacusia entre media y profunda de
1.04 de cada 1 000 recién nacidos a los 3 anos de edad, que aumentd
a 1.57/1 000 recién nacidos vivos en ninos de 9 a 16 afios de edad.
Los hallazgos destacan la pertinencia de que se realice deteccion de
hipoacusia a otras edades durante el desarrollo del nifio, aunque
con el tamiz auditivo neonatal universal no se haya identificado hi- 131
poacusia (Ching, 2006).

Deteccion complementaria de la etiologia
de la sordera congénita

Los estudios dirigidos a evaluar las oportunidades para limitar las
consecuencias de la deteccién tardia de una afeccion auditiva su-
gieren que, ademéas del TAN universal, seria importante comple-
mentar los programas mediante la identificacion de mutaciones
genéticas reconocidas y la deteccion temprana de infeccion por ci-
tomegalovirus. Estos son los dos factores causales de hipoacusia
congénita mas frecuentes en el mundo, que ademas de condicionar
manifestaciones al nacimiento, pueden condicionar hipoacusia de
presentacion tardia.

|dentificacion de mutaciones genéticas

Hace ya més de una década, se identific6 la relevancia de estudiar
las mutaciones en el gen GJB2 como la principal condicionante de
hipoacusia congénita no relacionada con sindromes. Desde enton-
ces se vislumbroé la oportunidad de efectuar pruebas genéticas de
la conexina 26 para identificar de forma oportuna a los nifios con
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hipoacusia GJB2/DFNBA1, la cual se podria acoplar con pruebas de
la funcién auditiva para asegurar la atencion oportuna y adecuada
de todos los casos (Cohn, 1999).

En la actualidad el avance en la comprension de las bases mo-
leculares de las enfermedades y en la tecnologia del analisis de DNA
esta mejorando la oportunidad para realizar pruebas genéticas.

La evaluacién diagnostica de enfermedades relacionadas con un
solo gen puede efectuarse a través del analisis dirigido a mutaciones es-
pecificas, de la secuenciacion de un gen especifico o del analisis de mul-
tiples genes que pueden condicionar un mismo fenotipo (Korf, 2013).

En un estudio de casos y controles realizado en Estados Uni-
dos para identificar alelos comunes (35delG, 167delT, 235delC y
p.V371 en el gen GJB2) en las muestras obtenidas de 2 354 neona-
tos (Schimmenti, 2011), se observ) una prevalencia bialélica de las
mutaciones en GJB2 en nifios que fueron positivos en el tamiz audi-
tivo de cerca de 1 en 50 (23/1 177), en tanto que entre los nifios que
fueron negativos en las pruebas del tamiz auditivo s6lo se observo
en un caso, lo que es muestra de la relevancia que podria tener un
tamiz genético para mutaciones frecuentes. En Brasil, la evaluacion
de 8 974 neonatos (Nivolini, 2010), mediante emisiones otoacts-
ticas, prueba genética para la mutacion 35delG del gen GJB2 y las
mutaciones A1555G y A827G del gen mitocondrial MTRNR1 mostro
que, en los 17 nifos con alteraciéon de las otoemisiones, cuatro fue-
ron homocigotos para la mutacion 35delG y tres para la mutacion
A827G; la frecuencia de portadores de la mutacion 35delG fue de
0.94% (84/8974).

La experiencia en China al realizar la deteccién conjunta de hi-
poacusia con la identificacion de mutaciones genéticas especificas
en 14 913 ninos, nacidos en 12 hospitales regionales de 11 provincias
(Wang, 2011), mostr6 una frecuencia de 2.05% (306/14 913) de por-
tadores de mutaciones en cualquiera de los tres genes que se estu-
diaron (mtDNA 12S rRNA, GJB2 y SLC26A4). No obstante, 85.3%
de ellos (261/306) obtuvo un resultado negativo en el tamiz auditivo,
entre los cuales 18 nifios eran portadores de la mutacién mitocondrial
1555G, que podria condicionar hipoacusia ante la administracion de
antibi6ticos aminoglucésidos. El riesgo de hipoacusia entre los nifios
portadores homocigotos o heterocigotos compuestos de mutaciones
en los genes GJB2 o SLC26A4 fue de 100% (7/7), para los portadores
heterocigotos de mutaciones en el gen GJB2 fue de 14.4% (23/160) y
para los portadores heterocigotos para el gen SLC26A2 fue de 12.3%
(15/122). También en China, la aplicacion conjunta del tamiz auditi-
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vo con identificacion de la mutacion A1555G en 865 ninos, nacidos
en un mismo hospital (Chen, 2011), mostré que la prueba genética
permitio identificar a 6 (0.7%) nifios que tenian la mutacion, con re-
sultado negativo en el tamiz auditivo de dos etapas.

|dentificacion de infeccién por citomegalovirus

A la infeccion congénita por citomegalovirus se le considera la in-
feccion congénita mas frecuente en el mundo. En general, la pre-
valencia de infeccién se ha estimado en 0.67% (Kenneson, 2007),
pero con variaciones segiin la poblacion en que se estudia.

La presencia de anticuerpos maternos reduce el riesgo de in-
feccion congénita a futuro (Fowler, 2003). Considerando la edad, el 133
origen étnico, el nimero de partos previos y la condicién socioeco-
nomica de la madre, la evidencia sefiala que la inmunidad materna
antes de la concepcion (riesgo relativo ajustado de 0.31, IC 95%
0.17-0.58) y la edad materna de 25 aflos o més (riesgo relativo
ajustado de 0.19, IC 95% 0.07-0.49) son protectores contra la in-
feccion congénita, por lo que la inmunidad adquirida naturalmente
puede reducir el riesgo de infeccion en 69% de embarazos a futuro
(Fowler, 2003).

Se estima que al nacimiento s6lo se detectan cerca de la mitad de
los casos con afeccion auditiva por infeccion con el citomegalovirus.
En nifios con afeccion del sistema nervioso central y viremia confir-
mada al nacimiento, comparados con nifios sin viremia, se identifico
una mayor frecuencia de hipoacusia congénita y de hipoacusia detec-
table a los 6 y 12 meses, entre otras alteraciones (Bradford, 2005).

No obstante se ha propuesto que la deteccion de infecciéon por
citomegalovirus deberia incluirse como parte del tamiz que se reali-
za para otras enfermedades, los principales obstaculos para lograrlo
han sido la seleccidon de una prueba estandarizada con suficiente
resolucion para la deteccion y la falta de un protocolo de seguimien-
to de los pacientes en quienes la prueba resulte positiva (Dollard,
2010). Por lo que estos aspectos representan un area de interés para
la investigacion biomédica, clinica y en sistemas de salud.

En lo que se refiere a la identificacion de la infeccién congénita,
la prueba estandarizada para diagnosticar la infeccion es el cultivo del
virus en saliva, la cual no es apropiada para la deteccion masiva. En la
dltima década se ha propuesto la aplicacién de métodos moleculares
para la deteccion del DNA del virus en saliva, en orina y en sangre seca.
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Un estudio comparativo de muestras de saliva y orina de 1 923 ninos
en Brasil (Yamamoto, 2006) mostré infeccién en 28 nifios (1.45%) con
99.7% de acuerdo en los resultados entre las dos muestras. Segin los
autores, los dos tipos de muestra podrian ser ttiles para aplicarse en
programas de deteccion a gran escala. Al comparar la sensibilidad y
especificidad de la deteccion del DNA del virus en muestras de saliva
liquida de 17 662 neonatos y muestras de saliva seca de 17 327 neo-
natos, con referencia al cultivo del virus en saliva, en Estados Unidos
(Boppana, 2011), se observ) una sensibilidad y una especificidad ma-
yor a 90% para los dos tipos de muestra, lo que sustenta que cualquiera
de los dos tipos de muestra podria ser 1til en un programa de deteccién
masiva. La deteccién de DNA del virus en sangre seca en papel, que se
utiliza para el tamiz de enfermedades metabdlicas y genéticas, se ha
considerado como otra alternativa que ademés de ser econémica tiene
la ventaja de permitir el diagnostico aun después de varios afios (Barbi,
2006). Sin embargo, aunque su especificidad ha sido alta en la mayo-
ria de los estudios, la sensibilidad de la prueba con diversas técnicas
ha mostrado resultados variados, pero deficientes para utilizarla como
una prueba de deteccion (Boppana, 2010).

El método de extraccién utilizado en los diferentes estudios po-
dria tener implicaciones en la sensibilidad de la prueba, por lo que
se requieren mas estudios antes de descartar esta opcion para la de-
teccion masiva (De Vries, 2009).

También se han elaborado paneles para la deteccion de riesgo
de hipoacusia. En un estudio realizado en 3 681 nifios, 35 (0.95%)
fueron positivos para algan factor del panel, 3 (8.5%) de los 35 ni-
fios con resultados positivos tuvieron hipoacusia permanente com-
parados con 5 (0.21%) entre los 2 398 nifios que tuvieron respuesta
negativa en el panel. En los 8 nifios con hipoacusia del total de 3 681
evaluados, 5 (62.5%) tuvieron pruebas auditivas de identificacion
anormales, 2 (25%) fueron positivos en el panel (uno para citome-
galovirus y otro para una mutacién mitocondrial) y en uno no se
identificaron factores de riesgo (Lim, 2013).

Estudio de estrategias para el establecimiento
de diagnéstico y pronéstico

Ante la necesidad de optimizar los recursos, tanto para la deteccion
como para el diagnostico etioldgico de la hipoacusia, también se
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est4 generando evidencia que podria sustentar rutas diagnosticas e
informacion sobre el pronostico.

En el marco del conocimiento actual sobre el origen y los facto-
res de riesgo, se ha sugerido que la identificacion de la etiologia de
hipoacusia sensorineural congénita podria efectuarse a través de una
ruta diagnostica (De Leenheer, 2011). Los autores recomiendan que,
por su frecuencia, primero se descarte la causa genética, con particu-
lar atencion a las mutaciones que afectan las conexinas Cx26/Cx30,
asi como las causas infecciosas, en particular la infecciéon por citome-
galovirus y en casos especificos la toxoplasmosis y la rubéola, para
que sblo de ser necesario se realicen pruebas exhaustivas en los nifios
en quienes la hipoacusia sea inexplicable.

La evaluacion de un modelo pronostico sobre la prediccion de
factores de riesgo estimo la probabilidad de que los recién nacidos
con una deteccion positiva en una primera etapa del tamiz auditi- 135
vo pudieran tener hipoacusia demostrable en una segunda etapa,
mediante respuestas evocadas auditivas del tallo cerebral, en los
nifios con resultado positivo en la primera etapa del tamiz auditi-
vo (Lieu, 2013). Los resultados mostraron que la presencia de cual-
quiera de los cuatro factores de riesgo seleccionados para el estudio
(nacimiento pretérmino, apgar a los 5 minutos < 6, complicaciéon
intracraneal y anormalidad craneofacial) estuvo asociada con una
frecuencia de hipoacusia en 50% de los casos, en tanto que la pre-
sencia de tres o més de estos factores se asoci6 con una frecuencia
de hipoacusia de 90%.
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RECOMENDACIONES
PARA EL DESARROLLO DE POLITICA
DE ESTADO SOBRE TANIT

Independientemente de las experiencias que ya se han tenido en
México en este campo, para la redaccion de recomendaciones so-
bre una politica de Estado que se consignan en este documento, los
participantes tomaron en cuenta las sugerencias que constan en la
literatura internacional, las experiencias y recomendaciones de
la OMS y de organismos de otros paises y los datos existentes sobre
las dimensiones del problema de la hipoacusia profunda y la sordera
en México. Con base en lo anterior, la participacion de personal de
instituciones como el Hospital General de México (HGM), el Hos-
pital Infantil de México Dr. Federico Goémez (HIMFG), el Instituto
Nacional de Rehabilitacion (INR) y la Academia Nacional de Medici-
na de México (ANMM), desarrollaron puntos de vista en los que las
sugerencias se basan en la necesidad de adaptar los conocimientos y
experiencias ya existentes a la realidad actual de nuestro pais.

Gran parte de las recomendaciones surgen del analisis del Pro-
grama de Accion Especifico 2007-2012, titulado Tamiz Auditivo
Neonatal e Intervenciéon Temprana, emitido en abril de 2009 por
la Subsecretaria de Prevenciéon y Promocion de la Salud de la Se-
cretaria de Salud, bajo la supervisiéon del Secretariado Técnico del
Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad.

Pensamos que este documento puede y debe ser la base de los
trabajos para identificar, diagnosticar e intervenir tempranamen-
te en los casos de hipoacusia profunda y sordera en México. Fue
elaborado durante casi 2 afios, con la participacion de muchos es-
pecialistas en audiologia, ORL y terapia auditivoverbal adscritos al
HGM, HIMFG e INER, ademas de que éstos basaron sus puntos de
vista en informacién procedente del IMSS, ISSSTE, SESA de las 32
entidades federativas, de la Comisién Nacional de Proteccién Social
en Salud, del INR y del Hospital General Manuel Gea Gonzalez, ade-
mas de fundaciones y grupos de académicos y profesionales.
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4.

5.

Los autores de las recomendaciones que se anotan en este
documento partieron por todo lo anterior del consenso de que las
politicas para el TANIT debieran surgir del programa existente, y
que el anilisis de éste y de su situacion actual permiten considerar
sus fortalezas, oportunidades, debilidades y amenazas.

La idea de sugerir diversas acciones se deriva, por lo tanto, de la
necesidad de difundir preceptos basicos y de adoptar posturas que
se relacionan con el siguiente decalogo:

. Importancia de la audicion, el impacto de la sordera y la trascen-

dencia del tamiz auditivo neonatal y la intevencién temprana

. Fortalecimiento de los programas de promocién, educaciéon para

la salud en este campo

. Desarrollo de los niveles de prevencién primaria, secundaria y ter-

ciaria en el ambito de los problemas auditivos

Fortalecimiento de las estrategias del programa y correcciéon de
las desviaciones existentes

Formacién y capacitacion de recursos humanos

6. Afinamiento de los marcos regulatorios o legales y propuestas de

iniciativas de ley

7. Aseguramiento de asignaciones presupuestales para el programa,

8.

9.
10.

a través de politicas fiscales

Promocion de la investigacion

Realizacién de estudios de costo-beneficio

Consolidacién de principios de la ética institucional y profesional
que debe prevalecer en este campo

La necesidad de implementar intervenciones multi o intersecto-
riales de politica publica automéaticamente requiere realizar acciones
especificas, evaluacion y seguimiento constantes y cuidadosos, asi
como determinar su grado de obligatoriedad para que se alcancen las
metas y se obtengan los beneficios que deben esperarse del programa.

Recomendaciones a proposito de la importancia
de la audicion, impacto de la sordera
y trascendencia del TANIT

Es de particular importancia que las autoridades del Sector Salud
y todos los actores que intervienen en la estructuracion, el desarro-
llo, la actualizacion y el seguimiento de los programas de TANIT
tengan en cuenta la necesidad de tener presentes y difundir en to-
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das las formas posibles y a todo tipo de interesados en estos proble-
mas los postulados que recomendamos a continuacion:

. Otr es el punto de partida del fenémeno comunicativo lingiiistico
oral y escrito

. La audicién permite captar el lenguaje de los demds, es la base del
desarrollo del lenguaje oral propio y el fundamento para la apro-
piacion de la lectura y la escritura

. La hipoacusia profunda y la sordera repercuten con gravedad en
el desarrollo lingiiistico oral y escrito y de manera concomitante
en las esferas familiar, social, educativa, laboral y humana

. Al sordo se le habla, pero él no escucha ni entiende; ademdas, como
consecuencia, no puede desarrollar su propio lenguaje

. La audicion es mas importante que la vista para la apropiacién de
la lectura y la escritura. Por ello, un nino que nace sordo, como “no
arranca parejo en la vida”, debe ser tempranamente atendido para
evitar las consecuencias de su carencia de audicién y lenguaje y los
problemas que por ello tendra para aprender a leer y escribir

. El desconocimiento, el desinterés e incluso el menosprecio hacia esta
discapacidad que es “silenciosa” e “invisible” ha tenido como con-
secuencia que se privilegie la atencion de la discapacidad visual,
mental o motora. Aun al reconocer su importancia, ese privilegio
es consecuencia de que esos problemas pueden verse, apreciarse
y despertar sentimientos que llevan a la ayuda, la compasién o el
compromiso para atenderlos

. Hasta 1953, muy poco se habia concretado en nuestro pais en fa-
vor de los hipoactisicos y los sordos y, hasta 2010, practicamente
nada se hacia para identificar la sordera en neonatos.

. Las instituciones de la sociedad civil y las ONG deben integrarse a
los esfuerzos oficiales en la participacion conjunta para la protesi-
zacién y rehabilitacién de los nifios detectados con problemas

Recomendaciones para el fortalecimiento
de los programas de promocion y educacion
para la salud en este campo

Es de la mayor importancia que la poblacion en general, en cual-
quiera de los campos de la Salud Publica, esté bien informada.
Ejemplos al respecto hay muchos, como las campanas de informa-
cién sobre VPH, VIH y SIDA; lo que recientemente ha sucedido a
proposito de las infecciones por el virus HiN1; la difusiéon cons-
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tante de informacién sobre diversos tipos de céancer; los proble-
mas relacionados con la obesidad, etc. La dimension epidemiol6-
gica de esos y otros problemas ameritan programas de promocion
y educacion para la salud, con la idea fundamental de prevenir
los danos o de evitar o minimizar sus consecuencias. A proposito
de esto, se anotan las siguientes recomendaciones para el Gobier-
no Federal, con el fin de disminuir los problemas de audiciéon y
el impacto negativo que producen cuando no se previenen a tiempo:

. Establececer el Dia Nacional de la Salud Auditiva
. Difundir las medidas preventivas en sus niveles primario, secun-

dario y terciario, para evitar la secuencia de eventos denominada
“las cuatro D”: daro, disfuncion, discapacidad y desventaja

. Procurar que todos los padres de ninios con hipoacusia o sordera

tengan acceso a informacion y educacion apropiados para la ade-
cuada atencién de sus hijos

. Propiciar la participacién ciudadana en la integracion adecuada

de los nifios con hipoacusia o sordera, a través de acciones que
mejoren la educacion familiar y la terapia especializada de la dis-
capacidad auditiva

. Establecer de manera sistematizada un programa de informa-

cion dirigido a todos los interesados en este campo y a la sociedad
en general

. Considerar la necesidad de educacion de usuarios y familiares,

para que la amplificacion auditiva sea apropiada, de tiempo com-
pleto y resolviendo los problemas técnicos o de mantenimiento de
las prétesis auditivas que pudieran presentarse, por medio de un
constante monitoreo

. Procurar que la Secretaria de Salud, en su condicion de organismo

rector en el sector, difunda las ventajas del programa de TANIT en
el ambito nacional

. Establecer un sistema de asesoria e informacion para los padres

de ninos con hipoacusia profunda o sordera para el diagnéstico,
seguimiento y atencion que corresponda

. Difundir programas de educacién para la salud con la participa-

cion de instituciones de educacion superior y de la SEP
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Recomendaciones para el desarrollo efectivo
de los niveles de prevencion primaria, secundaria
y terciaria de los problemas auditivos

Esindudable que en el ejercicio dela medicina, el ideal por excelencia
es la prevencion de las enfermedades. No obstante, desde hace mu-
chos afios la prevenciéon no soélo se ha concebido como el conjunto
de acciones para evitarlas, sino también como la aplicacién de todo
tipo de métodos y estrategias para eliminar o minimizar sus con-
secuencias. La prevencion primaria tiene como objetivo que no se
haga presente el dafio organico mientras que la prevencién secun-
daria y la terciaria buscan evitar la disfuncién, ademas de la disca-
pacidad y la desventaja. Cualquiera de estas acciones son preventi-
vas, a pesar de la idea de que la disminucion de la discapacidad y de
la desventaja son motivo de protocolos en los que se hace presente
mas especificamente la rehabilitacion.

Segan la OMS, 10% de la poblacion tiene algin tipo o grado de
problema sensorial auditivo; 1 a 2/1 000 personas tienen sordera total
y 1 a 3/1 000 neonatos nacidos vivos presentan problemas profundos
de audicion o anacusia. Segin esos indicadores, en México existen aho-
ra alrededor de 12 millones de personas con algin grado de hipoacusia;
entre 120 000 y 240 000 con sordera; y cada afio nacen en México
entre 2 200y 6 600 bebés hipoacisicos profundos o con sordera.

Los hipoactsicos profundos y los sordos requieren medidas de
rehabilitaciéon que se enmarcan en el &mbito de la prevencion ter-
ciaria. No obstante, cabe insistir en que si los hipoactsicos profun-
dos y los sordos son 1 a 2/1 000, 10% de la poblacién (100/1 000,
es decir, alrededor de 12 millones de personas) requiere medidas
de prevencion primaria y secundaria. Con base en esas cifras, surge
la proporcién 1/50 entre quienes requieren medidas propiamente
rehabilitatorias y quienes necesitan acciones de prevenciéon prima-
ria o secundaria. Los problemas de audicion constituyen un impor-
tante problema de salud publica, pero su enfoque debe tomar en
cuenta que la audiologia no es una disciplina en la que se privilegia
la rehabilitacion sino que, sin descuidarla, tiene un campo de traba-
jo mucho mas amplio en la prevencion.

A partir de esas consideraciones y para que el fortalecimiento
de la prevencion en el campo audiologico en sus tres niveles permita
obtener los mejores resultados del programa, consideramos impor-
tante proponer las siguientes recomendaciones:

Tamiz auditivo neonatal e intervenciéon temprana

143



144

1. Propiciar como una responsabilidad del Estado, las acciones de
prevencién, promocion y educacién para la salud, en este campo,
dirigidas a la poblacién general

2. Promover la difusion de las caracteristicas y ventajas especificas

de cada uno de los tres niveles de prevencion en el campo de los
problemas auditivos

3. Asegurar que el ptiblico en general, sobre todo el personal de los

servicios de salud, tome conciencia de los efectos de los tres niveles
de la prevenciéon en cuanto a dafio organico, disfuncién, discapa-
cidad y desventaja

4. Coordinar con las autoridades de salud de cada una de las entidades

federativas e instituciones estatales publicas o privadas en las que se
realicen acciones de atencion obstétrica, neonatal o pediatrica la im-
plementacion de programas de TANIT, en los que estan incluidos los
tres niveles de prevencion: identificacién neonatal, diagndstico de cer-
teza e iniciacion de la intervencion, para la atencion integral a los nifios

Recomendaciones para el fortalecimiento
de las estrategias del programa existente
y para la correccion de sus desviaciones

El TANIT es un programa sectorial que implica acciones multiins-
titucionales y multidisciplinarias, que establecié a partir de 2010
una serie de estrategias que oficialmente no existian en México y
que busco la participaciéon de todos los niveles de gobierno en un
ambicioso plan de accion. Con base en la limitada informacién que
pudo obtenerse sobre el Programa en el periodo 2010-2013, y con
la idea de que el Gobierno Federal pueda restablecerlo y fortalecerlo
al maximo, se anotan a continuacion las siguientes recomedaciones
que se relacionan con los diferentes aspectos que las subdividen.

Generales

. Considerar la sordera congénita como un importante problema
de salud puiblica

2. Garantizar que el TAN se aplique a todos los recién nacidos del pais

en los niveles nacional, estatal y municipal, y abarcar todas las
instituciones del sector, sean ptiblicas o privadas

3. Fortalecer el actual Programa de TANIT, sin proponer acciones

nuevas que desconozcan los avances que se hayan logrado, por
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medio de revisiones periodicas que permitan modificar sus enun-
ciados, asegurando su renovacién y actualizacion constante, con
base en cambios epidemioldgicos y en los que existan en los Gmbi-
tos del conocimiento médico y los avances tecnolégicos

4. Definir con precision el area de la Secretaria de Salud a la que debe
quedar adscrito el programa y procurar que tenga una estructura,
asi sea minima, para su gestion integral

5. Considerar que el programa, por sus caracteristicas sectoriales, es
nacional y que no puede circunscribirse a los hospitales que dependen
de la Secretaria de Salud, tomando en cuenta que es indispensable la
extensién de cobertura

6. Considerar que si mds o menos 50% de todos los neonatos del pais
(alrededor de 1.1 millones por anio) nace fuera del ambito de la pro-
pia Secretaria, al no instaurarse el programa a nivel nacional, se
deja de tamizar a mas de la mitad de los neonatos del pats

7. Establecer con precision que el TANIT debe ser universal, aplicarse
a todos los neonatos y no sélo a los prematuros o a quienes tie-
nen factores de riesgo, por lo que debe considerarse obligatorio y
por lo que no debe darse de alta hospitalaria a ningiin neonato si
las pruebas no se han practicado, por ser la tinica alternativa real
para identificar problemas auditivos congénitos, evitar sus conse-
cuencias y lograr el pleno desarrollo de los afectados

8. Confirmar que los programas de TANIT sean gratuitos, multidis-
ciplinarios, indoloros, no invasivos, realistas y de aplicabilidad
universal, por su amplia proyecciéon asistencial

9. Considerar que para que sea efectiva la intervencién en neonatos
con o sin factores de riesgo de hipoacusia o sordera, deben ins-
taurarse acciones mutidisciplinarias en las que al audiélogo deben
sumarse pediatras, ORL, genetistas, especialistas en medicina pre-
ventiva y salud piblica y especialistas en terapia auditivoverbal,
psicologia, enfermeria y trabajo social

10.Confirmar que el TANIT es un continuum, por lo que sus tres eta-
pas: identificacion neonatal de problemas auditivos, diagnéstico e
intervencion, deben considerarse de manera integral

Indicadores y evaluacion
1. Considerar que la base para evaluar el desarrollo del programa y el
desemperio de los actores que intervienen en él, debe ser la existencia y

consecuentemente el cumplimiento de los objetivos marcados por indi-
cadores, metas, plazos y estrategias del Programa Nacional de TANIT
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2. Establecer con claridad cudl debe ser la instancia que lleve a cabo
la evaluacién en las areas centrales de la Secretaria de Salud

3. Evaluar con rigor los productos del programa para conocer el impac-
to de las medidas adoptadas y su costo-beneficio y costo-efectividad

4. Normar, asesorar y supervisar las acciones en todas las entidades
federativas para revisar indicadores, metas y resultados con objeto
de que el programa funcione y se provea el seguimiento adecuado

Procedimientos

1. Fortalecer el precepto de que el TANIT debe realizarse en todos los
recién nacidos por medio de una prueba de emisiones otoactusticas
o con dos, si es necesario, ademas de que si es posible, también por
medio de una prueba confirmatoria de electrofisiologia auditiva,
antes del alta hospitalaria o, en cualquier caso, antes de cumplir un
mes de edad.

2. Considerar que especialmente todos los nifios con antecedentes de
riesgo de sordera (egreso de UCIN, malformaciones congénitas
hereditarias o familiares, hipoacusia de origen genético; infeccion
congénita por citomegalovirus/toxoplasma/rubéola o exsanguino-
transfusion por hiperbilirrubinemia), que ademas hayan tenido re-
sultados negativos en las pruebas iniciales de TAN, tengan acceso a
la evaluacion y el seguimiento audiolégico integrales, hasta verifi-
car que su lenguaje lleve un ritmo adecuado de desarrollo

3. Aprovechar la experiencia de otros paises con programas de TAN

universal que muestran que la frecuencia de falsos positivos puede
llegar a ser hasta de 5%, pero que en programas bien implementa-
dos puede ser incluso menor, para lograr resultados similares en
Meéxico

Equipos

1. Establecer que para la identificacién, el diagnéstico y la iniciacion de
la terapia protésica son indispensables los equipos de EOA, PEATC,
PEAA, impedancia actistica, ganancia por insercion, ademas de los
auxiliares auditivos y los implantes cocleares

2. Asegurar que los equipos de identificacion y diagnéstico tengan los
mejores avances tecnoldgicos actuales

3. Tener prevista la necesidad de reposicion de insumos y el manteni-

miento de los equipos necesarios para el programa
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Sistemas de informacion

. Integrar un sistema de informacién sobre el desarrollo y los resul-
tados del TAN, asi como del seguimiento de cada nifio identificado
con problemas

. Tomar en cuenta que si en hospitales de instituciones de estructura ver-
tical como la SEDENA y la SEMAR existen programas de TAN, sera
valioso conocer las experiencias que puedan ya haber acumulado, sin
importar que la poblacién de neonatos/afio en ellas tenga un porcenta-
Jje de impacto menor al de otras instituciones de salud

. Asegurar que el riguroso sistema de informacion se instaure con
solidez en todas las unidades involucradas de todo el sector, para
registrar de manera integral sus actividades, poder enviar infor-
mes peribédicos a Centros Estatales de TAN y para que de éstos se
concentre la informacién en un Centro Nacional operado por la
Secretaria de Salud

. Promover la mejora continua de los programas de TAN y de las
rutas criticas para la atencién y el seguimiento de los nifos involu-
crados, seguin la informacién que provea cada una de las entidades
federativas

. Procurar la concentracion cotidiana de datos de todas las personas
atendidas, en formatos especificamente diseniados para el efecto con
las anotaciones sobre datos demogrdficos, familiares, socioeconémi-
cos y educativos y los resultados de la prueba aplicada, asi como los
datos de las pruebas de seguimiento cuando proceda

. Implementar un sistema de informacién en todos los niveles de go-
bierno para la obtencion de todos los datos que correspondan a la
iniciacion o al progreso del programa en todo el ambito nacional, con
objeto de mejorar su gestién y de tomar decisiones oportunas

Participacion de las entidades federativas

Participar de manera directa en la implementaciéon del TAN y de las
rutas criticas para la atencion y el seguimiento de los ninos que lo re-
quieran, con apego a los programas de cada entidad, bajo la rectoria
de la Secretaria de Salud

. Fortalecer el precepto de que las pruebas de TAN deben realizarse
por medio de una prueba, o cuando sea necesario dos, con emisiones
otoactisticas antes del alta hospitalaria

. Procurar que en la Cartilla Nacional de Vacunacién se anote en un
apartado lo relacionado con el TANIT y sus resultados
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10.

Delegar en las Secretarias Estatales de Salud la coordinacion del
Programa en cada entidad para que determinen los hospitales
que participan y para nombrar a un responsable del programa en
cada hospital

Establecer que los responsables del programa en cada hospital
informen al Coordinador Estatal designado los resultados obteni-
dos, para que éstos a su vez, envien la informacién a la Coordina-
cion Central en la Secretaria de Salud Federal

Determinar la necesidad de que el Coordinador Estatal se coordine
con el responsable del Sistema de Proteccién Social en Salud en el
Estado, para la oportuna y rdpida provisiéon de auxiliares auditi-
vos o de implantes cocleares a los menores que los requieran
Implementar rutas criticas para el seguimiento tanto de los pa-
cientes con resultado positivo en el TAN, como de aquellos con
resultado negativo pero con factores de riesgo conocidos, por ser
determinante para que el programa cumpla sus objetivos. con la
asesoria y supervision de la Secretaria de Salud

. Garantizar que se cumplan los plazos para el diagnoéstico de cer-

teza, la adaptacion de protesis auditivas y la iniciacion de progra-
mas de intervencion, que deben ocurrir entre los 3 y los 6 meses de
edad, para que el desarrollo de habilidades perceptuales auditivas
y del lenguaje sea similar a la de sus pares normo-oyentes
Asegurar que todos los nifios con resultados positivos en una prue-
ba de TAN, pero negativos en las pruebas de diagnéstico, tengan
acceso a la evaluacion audiolégica y al seguimiento adecuado, por
lo menos hasta verificar que el desarrollo de sus habilidades per-
ceptuales auditivas y del lenguaje sea apropiado

Procurar que no falten los medios para proveer servicios o, en caso
necesario, para referirlos a unidades que cuenten con ellos, para la
integracién del diagnostico, el seguimiento y la intervencién inte-
gral apropiada

Seguimiento: diagnoéstico e intervencion

Garantizar que esté perfectamente establecido que todo nifno con
riesgo de hipoacusia o sordera debe tener acceso a la atencion
especializada, tanto para la interpretacion de pruebas electrofi-
siolégicas confirmatorias de hipoacusia o sordera, como para las
evaluaciones de seguimiento e indicaciones para el tratamiento,
incluida la adaptacién de prétesis auditivas, la implantacion co-
clear y la terapia rehabilitatoria
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. Crear mecanismos para que exista confiabilidad diagnostica, en
particular de los umbrales auditivos reales o los estimados por mé-
todos electrofisiologicos, de manera asociada con la identificacion
de sintomas o signos que apoyen la impresion diagnéstica

. Vigilar que los programas de terapia auditivoverbal empiecen a
impartirse de inmediato después del establecimiento del diagnés-
tico definitivo, considerando en paralelo las acciones tendientes a
la protesizacién actistica, la participacion de los padres y el apoyo
de terapeutas especializados

. Considerar que los mejores candidatos al implante coclear seran
los que cumplan 12 meses, edad ideal para la implantacién, des-
pués de haber pasado en tiempo y forma las etapas de identifica-
cion, diagnostico e inicio temprano de la intervencion

. Planear adecuadamente la inclusiéon de los menores en un progra-
ma de terapia auditivoverbal, siguiendo postulados basicos esencia-
les: organizacién general, definicién de objetivos, establecimiento de
metodologia y estrategias y creacion de sistemas de evaluacién del
desarrollo de habilidades perceptuales auditivas y del lenguaje

Recomendaciones en relacion con la formacion
y capacitacion de recursos humanos

El desconocimiento general de la importancia de la audicion, el impac-
to de la sordera y la trascendencia del TANIT obliga a difundir toda la
informacion al respecto. Como ya se anot6 en este documento, esa in-
formacion debe dirigirse al ptblico en general, los padres de nifios con
problemas, los medios de comunicacion para su difusion y a quienes a
nivel gubernamental son responsables de 1a toma de decisiones.

Gran parte de esta labor debe corresponder en primera instancia
al personal médico que se ha especializado en el campo audiolégico y
en paralelo, a las enfermeras involucradas en el mismo. Por lo anterior,
junto con las autoridades del sector salud, los médicos especialistas en
este campo deben ser responsables de esta labor. Por lo anterior, para
la formacion y la capacitacion de estos recursos humanos y para que
éstos integren los conocimientos basicos en la materia y las estrategias
que permiten difundirlos, se plantean las recomendaciones que siguen.
. Proponer como indispensable la inclusién de médulos de ensefianza
en los ciclos clinicos de los programas de las escuelas y facultades
de medicina, para que los médicos generales que de ellas egresen,
tengan conocimientos basicos del campo de la audicién y adopten
actitudes que permitan la mejor atencién de los menores afectados
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. Establecer de manera independiente o en coordinacién con institu-

ciones de educacién superior el diseiio y desarrollo de programas
que permitan la formacion de recursos humanos —médicos espe-
cialistas, de enfermeria y de rehabilitacién— y la capacitacién com-
plementaria del personal ya formado, por la necesidad que existe
de equipos multidisciplinarios de trabajo, para la identificacion, el
diagnéstico, la intervencion y el seguimiento en este campo

. Enfatizar en programas de educacién y capacitacion médica la necesi-

dad de que la sospecha de los padres sobre problemas auditivos de un
hijo sea cabalmente atendida por los médicos que la escuchen, porque
esta demostrado que, en general, esa sospecha es fundada, se com-
prueba con posterioridad y evita el retardo de las acciones necesarias

. Promover la integracién de equipos multidisciplinarios para la

atencion adecuada del nino hipoactisico, que implica la formacion
y distribucién de recursos humanos, en niimero y calidad adecua-
dos, en todas las entidades federativas del pais

. Tomar en cuenta que los hospitales de la Secretaria de Salud que ya

cuentan con equipamiento sélo tienen que cubrir el personal dedicado
al programa, que en general ya existe en sus plantillas de recursos
humanos, por lo que no existe justificacion para que no se lleve a cabo

Recomendaciones para el afinamiento del marco
legal y propuestas de iniciativas de ley

En México, como ha quedado plasmado en uno de capitulos de este
documento, existen muchos ordenamientos legales que tienen que
ver con el programa de TANIT. El Articulo 1° de nuestra Constitu-
cion Politica prohibe cualquier tipo de discriminacion por muchas
razones y, entre ellas, por discapacidad. El Articulo 4° del mismo
documento nos otorga el derecho a la proteccioén a la salud y esta-
blece que la ley definira las bases y modalidades para el acceso a
los servicios correspondientes y las formas de concurrencia, para el
efecto, de la federacion y las entidades federativas.

A partir de lo anterior, basicamente en la Ley General de Salud
y en la Ley General para las Personas con Discapacidad, se esta-
blecen ordenamientos que en una u otra forma, tienen que ver con
el programa de TANIT.

Uno de los aspectos fundamentales para que un programa como
éste pueda tener aplicacion a nivel nacional, en todos los niveles de
gobierno y en todas las instituciones prestadoras de servicios

Academia Nacional de Medicina



de salud, es la existencia de un marco legal preciso, en el que no
exista indefinicion o ambigiiedades que permitan facilmente justifi-
car su incumplimiento. Los enunciados deben ser muy claros y estar
redactados con absoluta precision para que el fundamento y el buen
funcionamiento del programa permitan garantizar el camplimiento
de los derechos de los ciudadanos en relaciéon con las acciones del
propio programa. Con base en lo anterior, anotamos a continuaciéon
las recomendaciones especificas al respecto:

. Procurar el desarrollo, presentacion y aprobacion de iniciativas de
ley o la reforma de leyes existentes, para garantizar y establecer los
niveles de obligatoriedad que exigen las acciones del TANIT

. Reformar la modificacién del 25 de enero de 2013 publicada en el
DOF, sobre la Ley General de Salud, Cap. V sobre Atencién Materno
Infantil, Articulo 619, Titulo Tercero, el inciso II para incorporar, en
seguida de la mencién de “tamiz ampliado”, la del “tamiz auditivo
neonatal”, en la parte final de su enunciado

. Reformar en la Ley General de Salud, Cap. V sobre atencion Mater-
no Infantil, Articulo 61°, Titulo Tercero, el inciso III, para que en
vez de “[...] y el tamiz auditivo al prematuro”, diga “[...] y el tamiz
auditivo a todos los recién nacidos”

. Modificar la reforma del Titulo Tercero bis sobre Proteccion Social
en Salud, en su Articulo 77 bis 1, cualquier mencion que deje sujeta a
la “determinacién de prioridades” cualquier problema que requiera
prevencion, diagnostico, tratamiento y rehabilitacion

. Reformar en la Norma Oficial Mexicana NOM-173-SSA1-1998,
que indica “[...] que a su vez puedan limitar la capacidad de co-
municacion”, agregando al final de este enunciado lo siguiente:
“[...] la capacidad de comunicacién por medio del lenguaje oral’,
estableciendo con estas palabras adicionales la diferenciacién con
otro tipo de comunicaciéon visual, manual o gestual que st pueden
egjercer los sordos, pero que crea confusion cuando sabemos que
sordera y falta de lenguaje pueden enfrentarse existosamente con
el TANIT

. Fortalecer juridicamente el TANIT en una iniciativa de ley para agre-
garse a la LGS, la obligatoriedad de cumplir y seguir los pasos que
marca el Programa Nacional de TANIT en todas las unidades de
todos los niveles de gobierno y en todas las instituciones ptiblicas y
privadas del sector salud

. Modificar los reglamentos o los enunciados legales que sean
necesarios cuando se realicen cambios en la Ley General de
Salud (LGS)
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8. Establecer en el ordenamiento legal que corresponda, un sistema
de seguimiento de las metas del programa para verificar la buena
aplicacién de los presupuestos asignados al mismo

9. Crear, expedir o modificar las NOM conforme sea necesario segun los
cambios demogrdaficos y epidemioldgicos que se presenten

10. Expedir un nuevo documento sobre el Programa Nacional del
TANIT, con los ajustes necesarios resultantes de su afinamiento y de
las modificaciones legales que se acuerden

Recomendaciones para asegurar asignaciones
presupuestales por medio de politicas fiscales
adecuadas

152 Al tomar en consideracion el impacto que puede tener la sordera en
todos los ambitos de quien la sufre, sus consecuencias familiares,
sociales, académicas y laborales, las que se dan en cuanto a pérdida
de independencia, falta de acceso a fuentes laborales adecuadas y
gastos de manutencion, las evidencias existentes sobre el costo-be-
neficio de los programas de TANIT y la comparacién de costos con
otros programas de salud, éstos permiten emitir a continuacion las
siguientes recomendaciones.

1. Gestionar con oportunidad y precision la asignacién de partidas
presupuestales, para que el Programa Nacional de TANIT pueda
realizarse, evaluarse y ser motivo de un seguimiento sistematico

2. Procurar que el PROY-NOM 034-SSA2-2010 se convierta en NOM de
manera definitiva, para la efectiva aplicacién de los puntos relacio-
nados con identificacion, diagnéstico y tratamiento que en ese pro-
yecto se anotan

3. Incluir en el convenio en materia de transferencia de recursos para la
ejecuciéon del Programa Seguro Médico para una nueva generacion
(anexo 1 del PROY-NOM 034-SSA2-2010), lo necesario para que la
fase inicial del proceso, el Tamiz Auditivo Neonatal, cuente con los
recursos necesarios, que en el convenio solamente se anotan para las
fases de diagnéstico y tratamiento

4. Incluir de igual manera en el Acuerdo por el que se emiten las Reglas
de Operacion del Programa Seguro Médico Siglo XX1I, para el ejercicio
fiscal 2013 y en las Reglas de Operacion del Programa Seguro Médico
Siglo XXI para el ejercicio fiscal 2014 y para los ejercicios fiscales sub-
siguientes, lo que corresponda para la cobertura de la fase inicial del
proceso y no solamente para las fases de diagnoéstico y tratamiento
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. Asegurar la disponibilidad de recursos materiales, humanos y fi-
nancieros para la operacion del programa en los niveles operativos
locales, y en los niveles estatal, regional y nacional

. Evaluar de manera rigurosa el desarrollo del programa para cono-
cer el impacto de las medidas adoptadas y sus efectos en términos de
costo-efectividad

. Asegurar que la restauracion protésica de la audicién sea rapida-
mente accesible, inmediata y eficaz, por medio de auxiliares auditivos
o implantes cocleares, para cualquier nifio que requiera de estas tec-
nologias, bajo la coordinacion de las autoridades de la Secretaria de
Salud y del Sistema Nacional de Proteccién Social en Salud

. Establecer los mecanismos necesarios para asegurar la imparticion
de un programa rehabilitatorio real, impartido por especialistas o
por personas capacitadas en los programas de terapia auditivover-
bal a todos los menores que la requieran

Recomendaciones para la promocion
de la investigacion

La creacién de nuevos conocimientos que correspondan a la realidad
de nuestro pais debe fomentarse en todos sus aspectos por ser basica
para fundamentar, cada vez con razones mas solidas, las politicas de
salud en este campo. Con base en ese principio, se anotan las siguientes
recomendaciones:

Propiciar en todas las instituciones del sector, en particular en aque-
llas que estén mas involucradas en el tercer nivel de atenciéon de los
problemas de hipoacusia profunda y sordera, el desarrollo de pro-
tocolos de investigacion de manera asociada con incentivos que
faciliten su puesta en practica

. Apoyar en todas las formas posibles el desarrollo de protocolos
de investigacion basica, genética, clinica, epidemiolédgica, elec-
trofisiolégica, psicoaciistica, terapéutica, de costo-beneficio y
de las areas médico-sociales, asi como aprovechar y difundir
sus resultados.

. Promover los protocolos de investigacion relacionados con cualquier
tipo de patologia de la audicién, el lenguaje, la hipoacusia y la sorde-
ra y en particular con las diferentes facetas del TANIT

. Facilitar la implementacién de programas para identificar la etiolo-
gia y los factores de riesgo de hipoacusia y sordera
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5. Propiciar el disefio de pruebas complementarias para los pacientes

que tengan problemas heredo-familiares o de consanguineidad, que
influyen directamente en la presencia de las mutaciones de mayor
prevalencia en las diferentes regiones del pais relacionadas con la
hipoacusia de origen genético por su particular utlidad para inte-
grar un diagnostico temprano

. Procurar un sistema de investigacion del desarrollo del propio

programa, para analizar sus resultados, aplicarlos y mejorar su
operatividad

. Promover que el trabajo asistencial, docente y de investigacion se

combine, para que las instituciones de salud, los profesionistas y
la sociedad civil se sumen a los esfuerzos de universidades, escue-
las y facultades de medicina y a los trabajos de investigacion que
desarrollan

Recomendaciones relacionadas
con el costo-beneficio

. Considerar que los programas de TAN perfectamente sistematizados

estan justificados, en tanto existe disponibilidad de métodos precisos
de diagnéstico y sistemas apropiados de rehabilitacion

. Tomar en cuenta que las evidencias internacionales sefialan que la

implementacion del TAN universal ahorra costos, cuando la interven-
cién temprana permite mejorar el desarrollo del lenguaje, reducir el
costo de la educacién e incrementar la productividad, por lo que la
eficiencia de estos programas exceden la que propicia la sola imple-
mentaciéon del TAN

. Considerar que el reforzamiento del programa se justifica con las

evidencias internacionales y con las experiencias nacionales que ya
existen, sobre su costo-beneficio

Recomendaciones para la consolidacion
de principios de ética institucional y profesional
en relacion con el TANIT

. Enfatizar la necesidad del cumplimiento de los principios basicos

de la ética en todas sus facetas para guiar y dirigir las acciones en
este campo, con base en las mas elementales normas de justicia y
solidaridad social
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. Considerar que las obligaciones éticas en este campo son tanto de los
profesionales como de las instituciones y que, ademas, tienen funda-
mento en diferentes preceptos normativos y legales

. Evitar de manera absoluta la corrupcion y la existencia de conflictos
de interés de grupos o de personas en cualquier toma de decisiones
que tengan que ver con el programa y, en particular, en lo que se re-
fiere a la compra o el mantenimiento de equipos y a la adquisicién
de auxiliares auditivos e implantes cocleares

. Mantener los preceptos de la Etica gubernamental, institucional
y profesional porque no son relativos, situacionales, negociables o
subjetivos, sino un niicleo de valores centrados en la honestidad y la
responsabilidad

. Diferenciar, al hacer el andlisis del desarrollo del programa, todos
aquellos actos que puedan considerarse como errores u omisiones de
los que propiamente corresponden a la apatia, el engario, el desinte-
rés y la falta de honestidad y responsabilidad
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Glosario de términos y acronimos

Términos

Alto riesgo

Anacusia

Audiologia

Audiometria
tonal

Auxiliares
auditivos

Definicién

Se refiere a las causas o circunstancias que condicionan
con mayor frecuencia los problemas de audicién. Una lista
de alto riesgo acepta 10 causas relevantes bien estableci-
das en la practica audiolégica

Sinénimo de “sordera”, es la condicién en la que el pro-
medio de los umbrales en las frecuencias del lenguaje en
el audiograma (0.5-3.0 kHz) rebasa la llamada “Frontera
de Davis-Fowler” en el nivel de 90 dB HL ISO

(Ciencia médica que, asociada con la foniatria y la
otoneurologia, estudia la audicién normal y patolégica,

el impacto de su disminucién o ausencia, la morfofisio-
logia del sistema auditivo, su patologia y que lleva a cabo
los procedimientos para diagnosticar, pronosticar y resol-
ver los problemas que se presentan en su campo y que
se asocian con trastornos de voz, lenguaje y equilibrio.
Mantiene relaciones multidisciplinarias con la fisica

y la aclstica, las mateméticas, la estadistica, la lingtistica,
la psicologia, la pedagogia y la sociologia, ademas

de las especialidades médicas en las que se presentan
problemas de comunicacién lingtistica

Procedimiento para medir la audicién por medio de tonos
puros, con auriculares o vibradores dseos, en cdmara
sonoamortiguada, para determinar los umbrales por vias
aérea u 6sea

Prétesis electroactsticas que amplifican analégica
o digitalmente los sonidos para compensar algunos tipos
de pérdidas auditivas

Nombre o siglas

Espanol Inglés

AR HR

Anacusia  Deafness

Audiologia  Audiology

AT PTA: siglas
que también
se refiere
en inglés
a Pure Tone
Average
o promedio
de audicién
con tonos
puros

AA HA

continda
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continuacién

Términos Definicion Nombre o siglas
Espanol Inglés
Debilidad Pérdida de la audicién cuando el promedio de las fre- DA HL
auditiva cuencias del lenguaje en el audiograma (0.5-3.0 kHz) se  DAS Mild
encuentra entre 20 y 90 dB HL ISO. Entre 20 y 40, DAM Moderate
se consideran dos grupos de debilidad auditiva superficial ~ DAP Severe
(DAS, a/b); entre 41y 70, tres grupos de debilidad auditiva Profound
media (DAM a/b/c) y entre 71y 90, dos grupos de En inglés,
debilidad auditiva profunda (DAP a/b) Profound es
Para los promedios superiores a 90 dB, se considera la equivalente a
clasificacién de anacusia o sordera. La traduccién literal de Deafness
la terminologia sajona se presta a confusiones semanticas
en espanol
Emisiones Sonidos registrables que son generados por las EOA OEA
otoaclsticas  estructuras del oido interno normal, que no se obtienen en  EOAE SOAE
casos de patologia del sistema auditivo periférico. Pueden ~ EOAT TEOAE
ser espontaneas o evocadas por estimulos aclsticos EOAPD DPOAE
transitorios o por estimulos que son productos de distorsion
Hipoacusia  Pérdida parcial de la audicién, que puede ser superfi- Hipoacusia HL
cial, media o profunda y que es sinénimo de debhilidad (ver
auditiva acrénimos
en
“Debilidad
auditiva”)
Impedancio- Conjunto de técnicas audiolégicas que permiten conocer el IMP IMP
metria estado funcional del oido externo, medio e intemno, ademas
de las porciones periféricas del sistema neural auditivo, y
delimitar el grado, la localizacién y el tipo de muchos pro-
blemas ligados al aparato receptor periférico de la audicién
Implante Dispositivo electrénico cuyo diseno tiene componentes IC a
coclear externos que reciben y procesan electrénica y digital-
mente los sonidos, para transmitirlos a los componentes
internos que se colocan de manera quirdrgica en el
oido interno. Las senales que captan las fibras del nervio
auditivo son transmitidas por la via auditiva a la corteza
cerebral, con lo que se devuelve la funcién sensorial
Lenguaje Méxima expresién de la capacidad cerebral del humano  LO Speech-
oral y caracteristica exclusiva de la especie, que constituye el Language
principal resultado fisiolégico de la funcién auditiva. Con la
audicién el lenguaje se recibe y se procesa, para determi-
nar la estructuracion del propio lenguaje expresivo
Lenguaje Segundo gran cédigo comunicativo lingtistico del que se  LE Written
escrito apropia el humano, gracias al cédigo oral previamente Language
adquirido y que abre las puertas del aprendizaje,
la ciencia y la cultura
continda
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continuacioén

Términos Definicion Nombre o siglas
Espanol Inglés
Neonatos Se consideran en esta categoria los menores que tienen RN o Neonates
entre 0 y 27 dias de edad neonatos o0 newborn
Potenciales  Actividad bioeléctrica que se genera en diferentes niveles ~ PEAA AABR
evocados de la via auditiva y que puede registrarse de manera au-  PEATC ABR
auditivos tomatizada (A), a partir de las respuestas del tallo cerebral ~ PEAEE SSABR
(TO) o por medio de respuestas de estado estable (EE).
La intensidad de los estimulos con los que se obtienen
las respuestas, determina la normalidad o el grado de
pérdida auditiva y el nivel afectado
Prevencién  Procedimientos que permiten en tres niveles (primaria, PP Primary,
secundaria o terciaria) evitar, disminuir o eliminar las PS Secondary
denominadas 4 “D” relacionadas con cualquier dano PT or Tertiary
patolégico: dano, disfuncién, discapacidad o desventaja. Prevention
Terapia La TAV es una filosofia y un conjunto de técnicas, métodos ~ TAV AVT
auditivover- vy estrategias que se asocian con el moderno desarrollo
bal tecnoldgico, que incluye la guia, la terapia, la educacién y el

apoyo a los familiares y a quienes usan AA o I, para que
con la fundamental participacién de los padres y familiares,
puedan aprender a escuchar y hablar, adquirir competencia
conversacional y asistir a un sistema escolar normal, para
aspirar a una educacién sin limites y a la eliminacién de
cualquier barrera social a lo largo de su vida
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Siglas y acronimos

AA auxiliares auditivos

AGB Alexander Graham Bell Association for the Deaf

AR ausencia de respuestas o alto riesgo

ASHA American Speech and Hearing-Language Association

AT audiometria tonal

CONADIS Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad,
Secretaria de Salud

DA debilidad auditiva o hipoacusia (DAS, DAM o DAP:
superficial, media o profunda)

dB decibeles

EOA emisiones otoacusticas

(ver “Acronimos” de sus diferentes tipos)

HAE Hospitales de Alta Especialidad

1C implante coclear

IMP impedanciometria

IMSS Instituto Mexicano del Seguro Social

INS Institutos Nacionales de Salud

ISA International Society of Audiology

ISSSTE Instituto de Seguridad y Servicios Sociales
para los Trabajadores del Estado

JCIH Joint Committee on Infant Hearing

LO lenguaje oral

LE lenguaje escrito

MDP millones de pesos

MT membrana timpanica

oD oido derecho

Ol oido izquierdo

PASA Pan American Society of Audiology

PEAA potenciales evocados auditivos automatizados

PEAEE potenciales evocados auditivos de estado estable

PEATC potenciales evocados auditivos de tallo cerebral
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PPA

RC

ROC
SES

SS
TAN
TANIT

TP
TAV
VA
VO

promedio de pérdida auditiva (de los umbrales
obtenidos en 0.5, 1.0, 2.0 y 3.0 kHz)
(PTA o Pure Tone Average, en inglés)

Real Academia Espaiiola

reflejos condicionados

recién nacidos-neonatos

reflejos de orientacion condicionada (COR, en inglés)

servicios estatales de salud

Secretaria de Salud

tamiz auditivo neonatal (NHS, en inglés)

tamiz auditivo neonatal e intervenciéon temprana
(EHDI, en inglés)

tonos puros

terapia auditivoverbal

via aérea

via 6sea

Academia Nacional de Medicina



INDICE

La letra c refiere a cuadros; la f a figuras.

A

AA. Véase auxiliar(es) auditivo(s)

accesibilidad a la tecnologia para el diagnostico, 55
acciones para el desarrollo de programas de TAN, 83
Comité Conjunto sobre Audicion Infantil, 83
Consenso Latinoamericano sobre Tamiz Auditivo Neonatal, 97-100
inicio, evolucion y estado actual del Programa Nacional de TANIT,
92-97
Modelo del Hospital General de México, 87-90
Programa Nacional de TANIT, 92
administracién de medicamentos ototoxicos, 31, 31 ¢
amenazas del Programa Nacional de TANIT, 107
anacusia, 20, 32, 49, 50, 64, 67, 88, 143,
anoxia o hipoxia neonatal, 26
aspectos epidemiologicos, 37
causas hereditarias, 41
clasificacion de la discapacidad para oir, 41
estudios en poblacion con riesgos alto y bajo para afeccion auditiva, 41
factores hereditarios, 43
hipoacusia en México, 41-43
hipoacusia en el mundo, 37-40
infeccion por citomegalovirus, 41
mayor prevalencia de discapacidad auditiva, 41
XII Censo General de Poblacion y Vivienda 2000, 41
aspectos generales del tamiz auditivo neonatal, 127
audicion periférica, 3
auxiliar(es) auditivo(s), 114 ¢, 119, 131, 146, 148, 153, 155, 171 C



B

base de evaluacion, reflejos de orientacién condicionados, 8

beneficio de grupos vulnerables, atencién médica como, 71

beneficios de la identificacion, diagnostico e intervencion
tempranas, 169

barrera, proteinas como mecanismo de, 16

basolateral, membrana, 16

C
capacitacion de personal, 121
desarrollo del curso de, 122-125
en TAN en hospitales, 123
médicos generales y especialistas relacionados con el
178 problema, 125
Programa Nacional de Capacitacién para el TANIT, 121
caracteristicas externas del Programa Nacional de TANIT, 107
oportunidades, 110
amenazas, 111
anélisis FODA del Programa Nacional de TANIT, 113
caracteristicas internas del Programa Nacional de TANIT, 107
debilidades, 108-110
fortalezas, 108
carencia de conocimientos y de formacion de recursos humanos, 56
causas hereditarias de la hipoacusia en México, 41
Censo General de Poblacién y Vivienda 2000, 41
citoesqueleto celular, 17
citomegalovirus, 27
e hipoacusia congénita, 40
clasificacion de la discapacidad para oir, 41
Comité Conjunto sobre Audiciéon Infantil, 83
Consenso Latinoamericano sobre Tamiz Auditivo Neonatal,
97-100
compromisos éticos, educativos, profesionales e
institucionales, 104
justificacion del TAN, 101
metodologia de trabajo, 98
y evaluacion de resultados, 103
objetivos, indicadores y metas, 102
principios basicos, 100
resultados y conclusiones, 99
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seguimiento, 104
costo-beneficio de la identificacion, el diagnodstico y la intervencion, 56

D

debilidad auditiva. Véase hipoacusia

debilidades del Programa Nacional de TANIT, 107
diagnostico temprano de la hipoacusia, 70

E
edad de la intervencion, 53
educacion para la prevencion, 115
niveles de prevencion, 118
padres de familia, 115
politicos, legisladores y prensa, 120
profesionales de la salud, 118-120 179
publico en general, 116-118
emisiones otoacusticas (EOA), 9, 32, 55, 56, 66, 84, 93, 109, 110,
130, 132, 146, 147, 172 ¢
entorno psicoacustico, 1
estimulos actsticos, 2-4
niveles de la audicion, 2
EOA. Véase emisiones otoacusticas
epidemiologia y prevalencia, 118, 124, 150
equilibrio endolinfético y proteinas, 15
estudios en poblacion con riesgos alto y bajo para afeccion auditiva, 41
etiologia de la sordera en neonatos, 13
entorno psicoactstico, 13
epidemiologia de la sordera genética, 18
factores genéticos, 14
factores pre y perinatales, 25
fisiopatologia de la sordera de origen genético, 15
infecciones posnatales, 29
sordera sindromica, 22
evaluacion de los programas de TAN, 127
deteccion complementaria de la etiologia de la sordera
congénita, 131
estudio de estrategias para el establecimiento de diagndstico
y pronostico, 134
identificacion de infeccion por citomegalovirus, 133
identificacién de mutaciones genéticas, 131
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F
factores de riesgo que incrementan la ototoxicidad, 32 ¢
factores genéticos, 14
formas de transmision de la sordera no sindrémica, 14
factores hereditarios de la hipoacusia en México, 43
factores pre y perinatales, 26
anoxia o hipoxia neonatal, 277
citomegalovirus, 28
hiperbilirrubinemia, 27
infecciones perinatales, 28
internamiento en Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales, 27
prematuridad, 26
rubéola, 29
180 sifilis, 28
toxoplasmosis, 29
virus del herpes tipos 1y 2, 28
falta de acceso a fuentes laborales adecuadas, 152
financiamiento, costo-beneficio, 154
fisiopatologia de la sordera de origen genético, 14, 76
citoesqueleto celular, 16
genes mitocondriales, 18
membrana y proteinas importantes para el equilibrio
endolinfatico, 14
moléculas estructurales del 6rgano de Corti y de la matriz
extracelular, 16
proteinas involucradas en otros procesos celulares, 17
FODA, anélisis, en el Programa Nacional de TANIT, 108
formacion adecuada de recursos humanos, 56
formas de hipoacusia, 15
fortalezas del Programa Nacional de TANIT, 107
fracturas del hueso temporal, 31

G

genes e hipoacusia, 70
gen conexina 26 (Cx26) e hipoacusia, 20
genes mitocondriales, 18

H

hiperbilirrubinemia, 27

hipoacusia, 17, 25, 32, 38, 38 ¢, 50, 61, 66, 69, 76, 78, 90, 114,
117, 127-132, 134, 139, 141-143, 145, 153, 171, 175 C
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autosémica dominante no sindrémica, 19

autosdmica recesiva, 19

auxiliares auditivos, 80

bilateral, 70

como deficiencia sensorial més frecuente en el humano, 37

congénita, 18, 19

congénita relacionada con la infeccion por citomegalovirus, 40

de inicio temprano, 19

de manifestacion tardia, 28

de origen desconocido, 33

debilidad auditiva, 48

diagnosticada al nacer o en la primera infancia, 20

diagnostico temprano, 70

en el mundo, 37 181

estudios sobre la prevalencia de, 42

factores de riesgo, 40, 65

formacién adecuada de recursos humanos, 56

formas, 15

hereditaria prelingiiistica, 19

identificacion de probables problemas auditivos profundos/
anacusia, 88 ¢

implantes cocleares, 60

infantil, 70

media, 23

medidas de prevencion, 10

neonatal, 65

neurosensorial congénita, 65, 70

neurosensorial no sindrémica, 20

no sindroémica, 14, 19

patologias de riesgo perinatal, 26 ¢

permanente, 64

profunda, 7, 23, 47, 51, 70, 96

progresiva, 23,

protesis auditivas, 60

que condiciona discapacidad, 37

resultado positivo en el programa de tamiz universal, 40

sensorial congénita, 19

sensorineural, 43

sensorineural bilateral, 40

sindrome de Usher, 84

Tamiz auditivo neonatal e intervenciéon temprana



sindrome de Waardenburg, 84
SIC26A4 asociada con el sindrome de Pendred, 24
sordera congénita, 64
sospecha de, 92
stbita de inicio tardio, 28
superficial, 23
temprana, endémica, 37
unilateral, 70
y genes, 70
y mutaciones en los genes mitocondriales, 24
hipoacusia diagnosticada al nacer o en la primera infancia, 20
superficial, 20
media, 20
189 profunda, 20, 70
sin ningn otro problema médico (no sindrémica), 20
hipoacusia en México, 41-43
causas hereditarias, 41
clasificacion de la discapacidad para oir, 41
estudios en poblacion con riesgos alto y bajo para afecciéon auditiva, 41
factores hereditarios, 43
infeccién por citomegalovirus, 41
mayor prevalencia de discapacidad auditiva en México, 41
XII Censo General de Poblacion y Vivienda 2000, 41
hipoacusia en el mundo, 37-40
consideraciones de la OMS, 37
poblacién mundial con hipoacusia que condiciona discapacidad, 37
temprana endémica, 37
prevalencia por regiones del mundo, 37 ¢
etiologia mas frecuente, 37
prevalencia de las diferentes causas de hipoacusia congénita, 39
hipoacusia sensorineural bilateral, 40
hipoacusia temprana, endémica, 37

I
identificacion de probables problemas auditivos, 88
anacusia, 88 ¢
en los neonatos, 5
profundos, 88 ¢
impacto de la sordera, 4
desconexion de la familia y la sociedad, 4
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lectura y escritura, 4
lenguaje oral como distintivo del humano, 4
implantes cocleares, 60
importancia de la audicion, 1
dimensioén espacial, 2
estimulos ambientales, 1
relacion con el medio, 1
versus dimension temporal de la vista, 2
y consecuencias de la sordera, 1, 54, 61, 102
importancia de la prevencion, 52
infeccion por citomegalovirus, 41
infecciones del oido medio, 29
infecciones perinatales, 28
infecciones posnatales, 29
administracién de medicamentos ototoxicos, 30
fracturas del hueso temporal, 31
infecciones del oido medio, 30
malformacion congénita de estructuras del receptor auditivo
periférico, 32
neuroinfecciones, 30
sordera congénita de origen desconocido, 32
inicio, evolucion y estado actual del Programa Nacional de TANIT,
92-97
internamiento en Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales, 27
investigacion bésica, genética, psicoacustica, electrofisiologica
y clinica, 127
deteccion complementaria de la etiologia de la sordera
congénita, 131
estudio de estrategias, para diagnodstico y prondstico, 134
evaluacion de los programas de TAN, 127
e. del desempeno, 128-131
e. econdmica, 128
identificacion de infeccion por citomegalovirus, 133
i. de mutaciones genéticas, 131
investigacion sobre la implementacion del TAN universal, 127-137
bésica, 127
clinica, 127, 133, 153
electrofisiologica, 127, 146, 148, 153, 171
genética, 131
psicoacustica, 127, 131, 153
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justificacién de los programas de TANIT, 50
accesibilidad a la tecnologia para el diagnoéstico, 55
carencia de conocimientos y de adecuada formacion de
recursos humanos, 56
costo-beneficio de la identificacidn, el diagnostico y la
intervencién, 56
importancia de la prevencion, 52
plasticidad cerebral, potencial de desarrollo lingiiistico y edad
de la intervencion, 53
prevalencia de la hipoacusia y la anacusia, 50
repercusiones de la sordera en el lenguaje oral y escrito, 53
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legislacion en México, 71
Ley General de Salud, 71
Plan Nacional de Desarrollo 2007-2012, 79
Recomendaciones de los Institutos Nacionales de la Salud
de Estados Unidos, 79
reglamento de la Ley General para la Inclusion de las
Personas con Discapacidad, 77
Reglas de Operacion del Programa Seguro Médico Siglo XXI, 76
legislacion internacional, 63-66
leyes, iniciativas y programas relativos a la identificacion
de la hipoacusia en los neonatos, 66
Reglamento de la Ley general para la inclusion de las
personas con discapacidad, 77
recomendaciones de los Institutos Nacionales de la Salud
de Estados Unidos, 79
lenguaje escrito y sordera, 53
lenguaje oral y sordera, 53
leyes, iniciativas y programas relativos a la identificacion de la
hipoacusia en los neonatos, 66
Asamblea Mundial de la Salud, 66
Grupo de Trabajo de Servicios Preventivos de Estados Unidos, 68
Organizacion de las Naciones Unidas, 67
Organizacion Mundial de la Salud, 67
Programa de TAN en el Reino Unido, 68
programas de tamiz, en algunos paises europeos, 69
en Asia Sudoriental, 69
en otros paises latinoamericanos, 70
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malformacién congénita de estructuras del receptor auditivo
periférico, 31

marcos regulatorios legales, 63

mayor prevalencia de discapacidad auditiva en México, 41

medidas de prevencion, 10

modelo del Hospital General de México, 87-90

moléculas estructurales del 6rgano de Corti y de la matriz
extracelular, 17

mutaciones en los genes mitocondriales e hipoacusia, 24
asociada con diabetes, 24
asociada con enfermedades neuromusculares, 24
desarrollada después del tratamiento con antibidticos, 24

neurosensorial aislada (no sindréomica), 24 185

N
neuroinfecciones, 30
niveles de la audicion, 2
basico, 2-3
de avisos o sefiales, 2, 3
estético, 2, 3
simbolico, 2, 3
Normas Oficiales Mexicanas , 74

0

oportunidades del Programa Nacional de TANIT, 107
organo de Corti, 3

origen genético, fisiopatologia de la sordera, 15

ototoxicos utilizados comtinmente en nifios pequenos, 31 ¢

P

patologias de riesgo perinatal, 26 ¢
PEACTC. Véase potenciales evocados auditivos de tallo cerebral
peso bajo al nacer, 43
Plan Nacional de Desarrollo 2007-2012, 79
Programa de Tamiz Auditivo Neonatal e Intervenciéon temprana, 80
plasticidad cerebral, 53
poblacién mundial con hipoacusia que condiciona discapacidad, 37
politica de Estado sobre el TANIT, recomendaciones para su
desarrollo, 139
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decalogo base de las recomendaciones, 140
postulados para la elaboracion de programas de TANIT, 140
potencial de desarrollo lingiiistico, 53
potenciales evocados auditivos de tallo cerebral (PEATC), 55,
84, 89, 93, 110, 122,173 ¢
PPA. Véase promedio de pérdida auditiva (PPA)
prematuridad, 26
presbiacusia, 117
prevalencia de hipoacusia, 37-39, 50
de las diferentes causas de hipoacusia congénita, 39
por regiones del mundo, 37 ¢
que condiciona discapacidad, 38 c
y anacusia, 50
prevencion en el campo audiolégico, 7
medidas de prevencion y dafio, 10
prevencion, primaria, 8
secundaria y terciaria, 9
prevencion (primaria, secundaria y terciaria), 118
principios basicos de los programas de tamiz, 47
diferencias entre hipoacusia y anacusia o sordera, 48
en algunos paises europeos, 69
en Asia sudoriental, 69
en otros paises latinoamericanos, 70
justificacién de los programas de TANIT, 50
principios basicos, 47
procedimientos con PEATC, 66, 76, 84, 146, 173
Programa Nacional de Deteccion Temprana y Atencion de la
Hipoacusia, 70
Programa Nacional de TANIT, 90-92
amenazas, 107
caracteristicas externas, 107
caracteristicas internas,107
debilidades, 107, 108
fortalezas, 107, 108
inicio, evolucion y estado actual, 92-97
oportunidades, 107
programas de tamiz en el mundo, 69
en algunos paises europeos, 69
en Asia sudoriental, 69
en otros paises latinoamericanos, 70
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promedio de pérdida auditiva (PPA), 7, 21-25, 32, 41, 49, 56-58,
64, 68, 74, 79, 87, 101, 108, 119, 125, 172 ¢, 173 ¢, 176
protesis auditivas, 60

R
recomendaciones para el desarrollo de una politica de Estado
sobre el TANIT, 139
a proposito de la importancia de la audicion, impacto de la
sordera y trascendencia del TANIT, 140
decalogo base de las recomendaciones, 140
en relacion con la formacion y capacitacion de recursos
humanos, 149
para el afinamiento del marco legal y propuestas de iniciativas
de ley, 150-152 187
para asegurar asignaciones presupuestales por medio de
politicas fiscales adecuadas, 152
para la consolidacion de principios de ética institucional y
profesional en relacion con el TANIT, 154
para el desarrollo efectivo de los niveles de prevencion
de los problemas auditivos, 143
para el fortalecimiento de las estrategias del programa existente
y la correccion de sus desviaciones, 144-149
para el fortalecimiento de los programas de promociéon y
educacion para la salud en este campo, 141
para la promocion de la investigacion, 153
postulados para la elaboracion de programas de TANIT, 140
relacionadas con el costo-beneficio, 154
Reglamento de la Ley general para la inclusion de las personas
con discapacidad, 77-79
repercusiones de la sordera en el lenguaje oral y escrito, 53
riesgo perinatal, patologias, 26 ¢
rubéola, 28-29

S

seguimiento de los programas de TAN, 104
sensaciones, 3

sifilis e hipoacusia de manifestacion tardia, 28
siglas usuales en el campo de la audicion, 171, 175
sindrome(s), por alteraciones cromosémicas, 23-25

sordera. Véase hipoacusia
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sordera congénita. Véase hipoacusia
de origen desconocido, 32
sordera sindromica, 21, 23 ¢
mutaciones genéticas relacionadas con la, 23, 25 ¢

T
TANIT, analisis FODA del programa nacional, 107, 113
amenazas, 111
caracteristicas externas e internas del programa, 108-112
debilidades, 108-110
fortalezas, 108
oportunidades, 110
tipos de dependencia, 6
toxoplasmosis, 29
trascendencia del TANIT, 5
atencion de problemas de audicion en neonatos, 5
estructuras corticales, 5
identificacion temprana de los problemas auditivos en los
neonatos, 5

U
utilidad y eficacia de programas de TAN, 47, 50, 66, 69, 79, 87, 103

vV

virus del herpes tipos 1y 2, 28
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