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Resumen

INTRODUCCION

El Programa de Tamiz Auditivo Neonatal Universal se inici6 en México en 2010. Sus resultados,
publicados en 2013 por el Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusién de las Personas con
Discapacidad, informan baja cobertura. Actualmente hay escasez de informacién sobre sus actividades.
Este estudio describe el proceso del programa desde la perspectiva epistemoldgica de mujeres cuyos
hijos participaron en el mismo, evaluandolo bajo el sustento del modelo constructivista-respondente en
busca de aspectos que puedan ayudar a explicar sus resultados.

METODOS

Estudio de tipo mixto, con enfoque en el paradigma constructivista respondente. En él participaron 14
mujeres, elegidas por juicio y su niumero hasta la saturacion tedrica. A ellas, previa firma de
consentimiento informado, respetando la confidencialidad y anonimato; se les aplicaron entrevistas semi
estructuradas. Estas fueron audio grabadas y transcritas tal como se expresaron. Las investigadoras
analizaron y codificaron categorias por separado; juntas resumieron categorias y subcategorias. La
validez y confiabilidad se obtuvieron a través de la credibilidad, transferibilidad y triangulacion.

RESULTADOS

De los discursos se obtuvieron el perfil general de las entrevistadas, evolucién de sus hijos en el proceso
del programa y cuatro categorias con 15 subcategorias relacionadas con la reconstruccién del proceso:
conocimientos, necesidades, sentimientos y actitudes. Estas categorias se evaluaron como favorable
(una), sin acuerdo (seis) y desfavorables (ocho). Estas Ultimas, son propias de nuestro contexto.

CONCLUSIONES

La perspectiva epistemoldgica de las entrevistadas, mostré aspectos que podrian ayudar a explicar la
baja cobertura del programa. Retomarlo desde las politicas publicas puede mejorarlo. Con el
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establecimiento del programa, los nifios con sordera son diagnosticados e intervenidos a menor edad
que antes del programa.

Abstract

INTRODUCTION

The Universal Newborn Hearing Screening Program in Mexico began in 2010. Its results, published in
2013 by the National Council for the Development and Inclusion of Persons with Disabilities (CONADIS),
report low coverage and, currently, there is a dearth of information about its activities. This study
describes the process of the program from the epistemological perspective of women whose children
participated in the program, evaluating it under the sustenance of the constructivist-respondent model
in search of aspects that could help explain its results.

METHODS

Descriptive study with a qualitative approach based on the constructivist-respondent paradigm. We
elected the 14 women who participated in the study through trial and number until theoretical
saturation. After signing an informed consent form and respecting the confidentiality and anonymity,
these women underwent semi-structured interviews that were audio-recorded and transcribed as were
conducted. The researchers separately analyzed and coded categories and conjointly summarized
categories and subcategories. Validity and reliability were obtained through the credibility, transferability
and triangulation.

RESULTS

From the speeches, we obtained the general profile of the interviewed, evolution of their children in the
program process and four categories with 15 subcategories related to the reconstruction of the process:
knowledge, needs, feelings and attitudes. One was evaluated as favorable, six without agreement and
eight as unfavorable. The latter refer to our own context.

CONCLUSIONS

The epistemological perspective of the interviewed women showed aspects that could help explain the
low coverage of the program. Attention from public policies could improve this feature. With the
establishment of the program, children with deafness are diagnosed and treated at a lower age than

before the program.

Introduccion

La creacion de programas de tamiz auditivo neonatal
universal se inicid en paises desarrollados entre 1964 y
1996. En Latinoamérica esto sucedid en 1993 [1] y en
México en 2010, como una accion de politicas publicas
dentro del Plan de Desarrollo 2007-2012. Estas politicas se
desarrollaron en conjunto con el “Seguro para una nueva
generacion”, como apoyo economico para los nacidos a
partir de 2006 [2].

Actualmente, hay 18 hospitales del gobierno de la Ciudad
de México aplicando el Tamiz Auditivo Neonatal. Estos son
siete hospitales generales: La Villa, Iztapalapa, Ticoman,
Enrique Cabrera, Milpa Alta, Gregorio Salas y Xoco; siete
hospitales materno-infantiles: Inguaran, Tlahuac,
Magdalena Contreras, Topilejo, Cuajimalpa, Nicolds M.
Cedillo y Cuautepec; el hospital de especialidades Belisario
Dominguez; el hospital materno-pediatrico Xochimilco y los
hospitales pediatricos de Peralvillo y Coyoacan; ademas de
cinco unidades para confirmar el diagndstico y ocho para
tratamiento quirdrgico.

En los estados de la Republica Mexicana se incluyeron en el
programa casi 500 hospitales materno-infantiles de la
Secretaria de Salud y 49 unidades médicas para diagndstico
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auditivo. Sus actividades fueron reportadas en el boletin del
Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusién de las
Personas con Discapacidad. La evaluacién del programa se
hizo en 2013, publicando sus resultados con un enfoque
positivista y confrontando objetivos contra indicadores
(porcentaje de nifios tamizados, diagnosticados, tratados).
Estos resultados muestran baja cobertura e inconsistencia
en la informacion [3],[4]. Actualmente, sblo hay reportes
de estas actividades a través de notas periodisticas y
algunos articulos publicados [5],[6],[7].

La evaluacion de programas y sistemas comenzd en
Estados Unidos hace 50 afios, en las areas de capacitacion
laboral y educativa. Posteriormente, se desarrolld en
programas de salud (adicciones, planificaciéon familiar,
salud reproductiva y recientemente salud publica) [8]. En
Latinoamérica, su incorporacion ha sido lenta. En México se
inicié en 1917, intensificandose en la década de los sesenta
y sistematizdndose en 1997 con los programas de
educacion, salud y alimentacion [9].

En general, la evaluacién consiste en hacer un juicio sobre

un objeto, situacién o proceso. Sin embargo, debera ser
sistematica con procedimientos que garanticen la validez y
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fiabilidad por medio de una investigacion evaluativa, cuyos
métodos y técnicas sean los mismos que se utilizan en
investigacion social [10].

La evaluacion ha sido impulsada por estudiosos del tema, y
no precisamente tedricos, quienes en los afos sesenta
impulsaron multiples iniciativas para reconceptualizar el
término y proponer nuevos modelos evaluativos. Asi,
crearon cinco generaciones de modelos con objetivos que
han cambiado su modo de evaluar. Se inici6 con la medicidn
y continué con la descripcion, emisiéon de juicio y
participacion negociada de los involucrados,
confrontandose en una guerra de paradigmas [11]. En este
contexto, se entiende como paradigma un sistema basico
de creencias, basado en supuestos ontoldgicos,
epistemologicos y metodoldgicos, que representan la vision
del mundo o sus partes. Estos supuestos definen para el
investigador lo que estad haciendo, asi como lo que hay
dentro y fuera de los limites de una investigacion legitima
[12].

El modelo evaluativo constructivista respondente,
propuesto en 1984 por E. Guba e I. Lincoln, pertenece a la
cuarta generacion de estos modelos. El da inicio al enfoque
cualitativo de la evaluacion. Pertenece a un paradigma cuya
ontologia presenta la realidad por medio de construcciones
mentales multiples, basadas en la experiencia social y
naturaleza local que pueden compartirse entre diferentes
individuos y culturas. Su epistemologia es transaccional y
subjetivista (vinculacion entre investigador y objeto
investigado). Los hallazgos se construyen al avanzar la
investigacion y su metodologia se caracteriza por ser
holistica. Es decir, es un estudio de la realidad desde una
mirada global e inductiva. Las categorias, patrones e
interpretaciones se elaboran a partir de la informacion
obtenida de los participantes, mas no a partir de teorias o
hipdtesis previas. Es ideografica, pues en ella se orienta,
comprende e interpretan los fendmenos sociales con
técnicas hermenéuticas y dialécticas.

Sus construcciones sociales e individuales son variables
producidas y refinadas por medio de la interacciéon entre
investigador y quien las aporta, interpretando, comparando
y contrastando en intercambio dialéctico. Este intercambio
construye el etic del investigador a partir de las
construcciones emic de los participantes [13], aplicadas en
la presente investigacion.

Young, A. y Tattersall, H. consideran que la perspectiva
parental tiene un valor epistemoldgico haciendo mencion
sobre la posicion de este valor. Ademas, comentan sobre
los pocos estudios relacionados con la investigacion
evaluativa de los programas de tamiz auditivo neonatal
sustentados en modelos evaluativos [14]. Esto porque la
mayoria de las publicaciones al respecto, se han dirigido a
obtener de los padres el grado de satisfaccion o problemas
especificos del tamiz auditivo neonatal por medio de
cuestionarios, encuestas telefénicas y entrevistas. En su
mayoria han sido por medio de un enfoque cuantitativo
[15],[16],[17],[18] y los menos con un enfoque cualitativo
[19],[20],[21],[22]. Sin embargo, los estudios no se han
centrado en el proceso global del programa Tamiz Auditivo
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Neonatal (tamiz, diagndstico, intervencién, implante
coclear).

El presente estudio se realizé con la finalidad de evaluar
cualitativamente este proceso desde la perspectiva
parental, buscando aspectos que pudieran ayudar a
explicar sus resultados a través del modelo constructivista
respondente. Asimismo, se hizo un analisis cuantitativo de
las caracteristicas de las participantes y la evolucidon
cronoldgica de sus hijos durante su participacion en algunas
o0 las cuatro etapas del Programa de Tamiz Auditivo
Neonatal.

Métodos

Disefio

Se trata de un estudio de tipo mixto, donde el enfoque
cualitativo se basa en el modelo evaluativo constructivista
respondente de Guba y Lincoln. El aspecto cuantitativo se
sustenta en la descripcion de variables demograficas de las
participantes y cronoldgicas de sus hijos, durante el
proceso del programa Tamiz Auditivo Neonatal.

Las participantes se definieron por conveniencia [23],
elaborando un perfil de informantes de acuerdo con los
siguientes criterios: mujeres cuyos hijos nacieron a partir
de 2010 en alguno de los hospitales materno infantiles
incluidos dentro del Programa de Tamiz Auditivo Neonatal,
o que fueron llevados para su tamizaje participando en una
0 mas etapas del programa. El nimero de entrevistadas se
determind de acuerdo con el criterio de saturacion tedrica
[24].

El investigador principal presenta una experiencia en el
tema de 12 afios aproximadamente, con conocimientos
tedricos sobre los programas de tamiz auditivo y practica
del mismo, pero no dentro del actual programa.

La relacidén con las entrevistadas fue con respeto y ética,
guiando las entrevistas con una lista de preguntas
relacionadas con las etapas del programa, dando libertad
para el discurso y permitiendo la expresion de sus
emociones.

Debido a que el proceso del programa se lleva a cabo en
diferentes unidades médicas (tamizaje, diagndstico,
tratamiento), fue necesario trasladarse hacia algunas de
ellas dentro de la Ciudad de México, previa autorizacion del
personal responsable de las &reas de audiologia y de la
practica del tamiz auditivo de dos hospitales materno-
infantiles, un hospital general y un instituto de tercer nivel
de atencidén de la Secretaria de Salud.

Se acudio a las salas de espera donde asisten madres con
sus hijos para el tamiz, a confirmar el diagnéstico y/o a las
areas de terapia de lenguaje. A las 14 participantes se les
solicité la firma del consentimiento informado. Se les realizd
una entrevista semi estructurada a través de una guia de
preguntas dadas sin orden especifico, evitando las que
aportaron su respuesta dentro del discurso. La encuesta
durd entre 40 y 50 minutos, y se aplico entre agosto de
2014 y marzo de 2015. Estas entrevistas se grabaron en
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audio y se transcribieron, tal y como fueron expresadas
(emic). Las entrevistadas presenciaron la lectura de la
transcripcion para confirmar o rechazar su dicho. Esto se
realizd sdlo en quienes llevaban a terapia de lenguaje a sus
hijos, las otras ya no regresan al hospital. Luego, las
entrevistas fueron reducidas a etic, sin perder su esencia.

Cada una de las investigadoras por separado utilizo el
analisis de contenido latente para identificar, codificar y
categorizar patrones primarios relacionados con el proceso
del programa. Se utilizaron las letras del abecedario en
espafiol, sustituyendo los nombres de las entrevistadas
para garantizar su confidencialidad, anonimato vy
privacidad. Las categorias y subcgtegorl'as se ordenaron de
acuerdo al modelo respondente. Estas fueron “problemas”:
no hubo acuerdo entre las entrevistadas sobre algunos
aspectos del proceso; “preocupaciones”: se evaluaron
como desfavorables dichos aspectos; y “reivindicaciones”:
se les considero favorables.

El rigor cientifico se obtuvo a través de los criterios de

credibilidad  (construccion de las participantes vy
reconstruccidén del investigador principal, acorde a lo que
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piensan y sienten ellas); transferibilidad, analizando el
ajuste de los resultados con otro contexto (el proceso es
semejante en todos los hospitales incluidos en el
programa); y triangulacion, confrontando las diferencias de
acuerdo y desacuerdo de los discursos, y corroborando los
datos en las historias clinicas de los nifios y en la bitacora
de resultados diarios del tamizaje.

Resultados

Se hizo uso de la estadistica descriptiva para analizar y
presentar el perfil demografico de las 14 entrevistadas
participantes, cuyos datos mostraron: edad entre 19 y 38
afios con un promedio de 26; 10 casadas (72%), 13
dedicadas al hogar (93%), con un nivel de estudios de
preparatoria para seis (42%), seis con problemas en el
embarazo (42%) y en 12 el nacimiento de sus hijos fue por
cesarea, de las que nueve (65%) fueron no programadas.
Los hospitales donde fueron atendidas estan ubicados: seis
en el Estado de México, cuatro en tres Estados de la
Republica Mexicana y cuatro de la Ciudad de México (Tabla
1).
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Minimo 19
Edad Méximo 38
Promedioc 26,14
. Hogar 13 (93%)
Ocupacion -
Comercio 1(7%)
Primaria 3(21%)
Segundaria 3(21%)
Escolaridad Preparatoria 6(42%)
Carrera técnica 1(7%)
Licenciatura trunca 1(7%)
Casada 10 (72%)
Estado civil Union libre 2 (14%)
Soltera 2 (14%)
Sin problema 8 (57%)
Amenaza de aborto 1(7%)
Problemas en embarazo Amenaza parto prematuro 2 (14%)
Preeclampsia 2 (14%)
Infeccion vias urinarias 1(7%)
Parto eutocico 3 (21%)
Via de nacimiento Cesarea programada 2 (14%)
Cesarea no programada 9 (65%)
Cuajimalpa (1)
Ciudad de México Tldhuac (2)
Xochimilco (1)
Municipio Nezahualcoyotl (2)
Procedencia del hospital Estado de México Municipio Chimalhuacan (3)
Municipio Tecamac (1)
Acatlan, Puebla (2)
Estados de la Republica Tepoztlan, Morelos (1)
Taxco, Guerrero (1)

Tabla 1. Perfil general de participantes en la evaluacion cualitativa del Programa de Tamiz Auditivo Neonatal

en México.

Asimismo, los datos relevantes de sus hijos fueron: la edad
al momento de este estudio fue entre un mes y cuatro afios,

En cuanto al diagndstico, cinco (36%)

hipoacusia bilateral profunda, dos (14%) hipoacusia

presentaron

con un promedio de 1,8 afios; en cuanto al sexo, ocho
(57%) fueron masculinos y seis (43%) femeninos; y dos
(14%) presentaron antecedentes familiares de sordera. La
edad al momento del tamiz fue entre cuatro y 180 dias de
nacidos, con un promedio de 43 dias. A siete (50%) se les
realizd entre dos y tres veces el tamiz auditivo; la edad
promedio del diagndstico fue de 7,57 meses.

www.medwave.cl

unilateral profunda, cuatro (28%) con probable hipoacusia
(siguen en estudio) y tres con audicién normal bilateral. La
edad promedio de inicio de uso de auxiliares auditivos fue
a los 18 meses y de terapia de lenguaje a los 13,4 meses.
Dos nifios fueron tratados con implante coclear a los dos
afios y 6 meses. Las edades no se ajustan a los objetivos
de los programas de tamiz auditivo internacional (Tabla 2).
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Minimo 1 mes
Edad al momento de la investigacion Maximo 4 afios
Promedio 183+143
Masculino 8 (57%)
Sexo
Femenino 6 (43%)
Primero 7 {50%)
Numero de embarazo Segundo 4(29%)
Tercero 3{21%)
Negativos 12 (86%)
Antecedentes familiares de sordera
Positivos 2 (14%)
Uno 7 (50%)
Numero de veces realizado el tamiz Dos 5 (36%)
Tres 2 (14%)
Minimo 4 dias
2 Maximo 180 dias
Edad del tamiz
Promedio 43 dias
Minimo 1mes
Maximeo 46 meses
Edad del diagndstico
Promedio 7,57 meses
Minimo 2 meses
Edad inicio terapia de lenguaje(7 nifios) Maximo 25 meses
Promedio 13,42 meses
Minimo 8 meses
Edad inicio uso auxiliares auditivos (5 nifios) Maximo 24 meses
Promedio 18 meses
Hipoacusia bilateral profunda 5 (36%)
. e - Hipoacusia unilateral profunda 2 (14%)
Diagnostico auditivo
Sospecha de hipoacusia 4({259%)
Normoyente bilateral 3(21%)
Implante coclear A dos nifos a la edad de 2,06 afos

Tabla 2. Perfil general y evolucidn cronoldgica de los nifios participantes en el Programa de Tamiz Auditivo

Neonatal en México.

El analisis cualitativo de las construcciones hechas desde la
perspectiva parental sobre el proceso del programa Tamiz
Auditivo Neonatal e Intervencion Temprana, bajo los
criterios del modelo evaluativo constructivista respondente,
mostré cuatro categorias: conocimientos, necesidades,
sentimientos y actitudes con tres, siete, tres y dos
subcategorias respectivamente. De estas Ultimas, siete
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correspondieron a la etapa del tamiz auditivo, una a la de
diagnodstico, cuatro relacionadas con la etapa de
tratamiento y tres referidas al programa en general. Del
total, ocho fueron organizadas como desfavorables
(preocupaciones), de las que cinco correspondieron a la
etapa del tamiz y dos al tratamiento. Estas Ultimas se
relacionaron con nuestro contexto en México (Tabla 3).

doi: 10.5867/medwave.2016.11.6798



MEDave

c 3 Etapa del Subcategori Organizados de acuerdo
A programa DG uba al modelo de evaluacion
Programa en Conocimientos sobre el Programa de Tamiz A
223 2 Problema (sin acuerdo)
general Auditivo Neonatal y su secuencia.
Conocimientos | Tamiz auditivo Conocimientas SabIe (C ES EL T aiitho Problema {sin acuerdo)
neonatal-
. . Conocimiento sobre Ias condiciones del Preocupacion
Tamiz auditivo SR <
neonato para la practica del tamiz. (desfavorable)
Ampliacion del Programa de Tamiz Auditivo -
Programa en 5 E Preocupacion
Necnatal en otras regiones y hospitales del
general > (desfavorable)
pais.
Tamiz auditivo | Edad del neonato para el tamizaje. RreOCUpaLlin
(desfavorable)
. o Mejorar el manejo del equipo por parte del Preocupacion
Tamiz auditivo personal que realiza el tamizaje. (desfavorable)
N idades Tistils diaito Expl.lca-clon clara fobrenlos resultados del Preocupacion
e tamizaje cuando “falla”. (desfavorable)
Tratamiento Servicio de terapia de lenguaje insuficiente. iy et
(desfavorable)
Apoyo insuficiente de docentes para el <3
Tratamiento desarrolle de lenguaje oral en guarderias y Rrecepaciin
(desfavorable)
pre-escolar.
3 Apoyo econdmico imparcial y oportuno en la ’
Tratamiento adquisicion de ayudas auditivas. Problema (sin acuerdo)
. . Sentimientos negativos ante la explicacion Preocupacion
Jamiz sudiivo de los resultados del tamiz. (desfavorable)
Tami diti Controversia de sentimientos en la fase del Probl ' d
Sentimientos amiz auditivo | +amiz del programa. roblema {sin acuerdo)
Sentimientos negativos en la fase de Y
Diagnostico diagndstico del programa por el resultado FreocipEciin
h (desfavorable)
definitivo.
Actitud positiva sobre el Programa de Tamiz
Programa en 2% : .
general Auditivo Neonatal y negativa por falta de Problema (sin acuerdo)
Actitudes sensibilidad al dar resultados.
s Actitud positiva ante los resultados del Reivindicacion
RATENRETHE tratamiento (favorable)

Las categorias y subcategorias se elaboraron desde Iz perspectiva parentzl y se evaluaron segun el modelo

constructivista respondente de E. Guba y |. Lincoln.

Tabla 3. Categorias y subcategorias del Programa de Tamiz Auditivo Neonatal.

La descripcion de categorias y subcategorias se describe a
continuacion, acompafada de sus testimonios. La categoria
I “conocimientos” agrupd tres subcategorias. La primera se
vinculd a los conocimientos obtenidos a través de la
informacion entregada a las entrevistadas, sobre lo que es
el Programa de Tamiz Auditivo Neonatal y su secuencia. Los
resultados mostraron desacuerdo, pues algunas dijeron
haber recibido informacién completa con tripticos, carteles
y platicas en algunos hospitales de la Ciudad de México vy el
Estado de México; en cambio otras no fueron informadas,
lo que ocasiond incluso que a sus hijos no les practicaran el
tamiz.
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[...] “En el hospital donde nacié mi hijo, realizan el tamiz
auditivo, hay carteles y ofrecen tripticos, para dar
informacién, y reciben a nifios de otros hospitales” [...]
D

[...] "Me enteré por mi hermano, pues su nifio y mi hijo
nacieron en el mismo hospital. A su hijo le hicieron la
prueba del tamiz auditivo y a mi hijo no” [...] A

La segunda subcategoria, sin acuerdo también, se relaciond
con el conocimiento sobre lo que es el tamiz auditivo. La
informacion se les dio en las salas del puerperio a algunas
de ellas, a otras sdlo se les indicd que habrian de realizarle
el tamiz a sus hijos.
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[...] "Mientras estaba en recuperacion me dijeron que
tenian que hacerle el tamiz metabdlico y el tamiz
auditivo a mi bebé, pero no me explicaron en qué
consistian” [...] M

[...] "Cuando pregunté para qué era ese estudio, me dijo
la enfermera para verificar si el bebé escuchaba
correctamente, que no era peligroso” [...] G

La tercera incluyd la falta de conocimientos sobre las
condiciones en que debe presentarse el neonato para el
tamiz auditivo. Esta se considera desfavorable, pues a
ninguna se le dio informacion, sdlo la indicacién de regresar
al hospital para el tamiz. Sus discursos ejemplifican las
condiciones en que se realizd el estudio.

[...] "El consultorio es pequefio, el ruido es normal, habia
3 0 4 enfermeras platicando mientras hacen el estudio.
Durante el tamiz los bebés se inquietan porque les
ponen unos como taponcitos, y no creo que les duela,
dura entre 10 y 15 minutos si se dejan. Te dicen como
cargar al nifio, le hacen primero de un oido, luego lo
volteas del otro oido. Si llora, te dicen que lo
tranquilices, te sacan por un momento y luego te
vuelven a llamar”[...] E

La categoria II “necesidades” representa condiciones
desfavorables en el proceso del programa. Se identificaron
siete subcategorias, de las que seis estuvieron ligadas: una
con el programa, tres con la practica del tamiz y tres con el
tratamiento.

La primera subcategoria se refiere a la necesidad del
programa de tamiz auditivo en otras localidades vy
hospitales del pais. Ello, porque cuando los nifios nacen en
unidades médicas no incluidas en el programa, algunos son
referidos a hospitales con tamiz y otros no, debido al
desconocimiento del personal de salud sobre donde se
realiza éste.

[...] "En el hospital donde nacié mi hijo no hacen el tamiz
auditivo. Me dijeron que si tenia oportunidad de
hacérselo que buscara a donde llevarlo, ya que era
importante para él” [...] F

[...] "En Puebla, las clinicas particulares no hacen tamiz
auditivo, tienes que ir al hospital general” [...] C

[...] “En el hospital donde nacié mi hijo no hay tamiz
auditivo. Deberia estar en todos los hospitales, para
prevenir cualquier problema en los oidos de los
pequefos” [...] G

La subcategoria concerniente con la practica del tamiz
auditivo fue la necesidad de ampliar la edad para el
tamizaje, pues la indicacién que recibieron fue que se
realice entre el cuarto y quinto dia de nacidos. Algunas
entrevistadas comentaron que habian estado
hospitalizadas por diversas causas de salud y que al salir,
ya no se los hicieron.
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[...] "Se lo realizaron a los 5 dias después de que ella
nacio, no antes de salir del hospital porque tenia que ser
4 0 5 dias después del nacimiento asi nos lo explicaron”

[N

[...] "Como mi hijo estaba en el alojamiento conjunto
dijeron que subirian a hacérselo, pero no subieron y
cuando sali del hospital él tenia 15 dias de nacido y ya
no se lo realizaron, pues debe ser entre el 4 o 5 dia de
nacidos”[...] K

Otra subcategoria fue la necesidad de que hubiera un mejor
manejo de los equipos, al realizar el tamizaje por parte del
personal.

[...] "No le pudieron hacer el estudio en tres ocasiones,
el doctor decia que se movia mucho y tenia miedo de
lastimarla” [...] C

[...] "Lo intentaron varias veces con diferentes
‘chuponcitos” y no respondia, me dijeron que
probablemente estaba sucio su oido o algo asi y que
regresara otro dia” [...] J

En la tercera subcategoria, sobre la necesidad de recibir
una explicacion clara sobre los resultados de tamiz cuando
“falla”, la explicacion produjo confusion y desconfianza en
algunas madres, abandonando la secuencia del programa
en busca de quien les dé un resultado confiable.

[...] "El tamiz esta ‘ruidoso’ me dijeron hasta 3 veces.
Nunca me explicaron por qué salia ruidoso.” [...] H

[...] "No le pudieron hacer el tamiz en tres ocasiones y
nos fuimos como a dos horas de ahi, con una
especialista que le revisara sus oidos bien, con certeza”

[..]C

Las subcategorias referentes con el tratamiento fueron la
necesidad de ampliar el servicio de terapia de lenguaje y
como aumentarlo en frecuencia y duracion.

[...] “Para ingresar a terapia la pusieron en lista de
espera porque son bastantes los nifios que acuden ahi,
asi que esperamos a tener lugar. La terapia de lenguaje
es necesaria, debiera darse con mas frecuencia y
durante mas tiempo pues tardamos mas en ir y venir
que el tiempo de terapias” [...] C

La necesidad de apoyo para el desarrollo del lenguaje en
las guarderias y centros pre-escolares por parte del
personal docente es otra subcategoria, pues se requiere
como complemento de la terapia de lenguaje.

[...] "En la escuela no la apoyan pues dejan que se
comunique con sefias. La finalidad es que hable. Ya
decia algunas palabras en la casa y ahora nuevamente
con sehas” [..] H
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La ultima subcategoria, relacionada con el tratamiento
protésico, las madres mencionaron la necesidad de que
haya apoyo econdmico para todos los nifios en la
adquisicion de auxiliares auditivos e implante coclear. Ello,
pues mientras a unas les fueron cubiertos todos los gastos,
otras refieren dificultades para adquirirlos por su alto costo,
aun participando en programas de donacion.

[...] "No me cobraron ni el implante coclear, el Seguro
Popular nos esta cubriendo todo” [...] A

[...] “"Me indicaron un auxiliar auditivo, pero no he
podido comprarlo. En el programa de donacién dijeron
que donan dos aparatos y mi hija solo necesita uno. He
tenido mala suerte para la donacién” [...] D

La categoria III fue los “sentimientos” como resultado de
las emociones vividas, con tres subcategorias involucradas
con su sentir ante los resultados del tamizaje y diagndstico.
La primera de ellas, vinculada a la explicacion del resultado
del tamizaje, generd sentimientos negativos como
angustia, ansiedad y desesperacion.

[...] "Me senti muy angustiada. Eso de que mi hija no
escuchara, eso de que fuera sorda, me produjo mucho
dolor porque los sordos sufren mucho. No pueden hablar
porque no oyen y no pueden hacer una vida normal”[...]
B

La segunda subcategoria produjo sentimientos positivos en
algunas entrevistadas, cuando se les presentaron las
ventajas del tamizaje (confianza y seguridad), y después
sentimientos negativos ante la explicacion de sus
resultados.

[...] "Senti confianza. Este estudio te quita un peso de
encima. No duele, es rapido y te da resultados
inmediatos” [...] J

[...] "Dijeron probablemente el aparatito que tenemos
esta fallando. 'Estos aparatitos no son tan confiables’,
me dijo la enfermera. Si hubiera otro Ilugar mas
confiable la mandariamos a hacerlo” [...] E

La tercera subcategoria concerniente al impacto del
resultado del diagndstico que es definitivo, produjo
sentimientos negativos como culpa, dolor, negacién vy
desesperanza.

[...] “"Cuando confirmaron que mi hija no oia, me senti
mal porque pensaba que por mi culpa mi nifia no
escucha. Es algo que tengo a diario presente” [...] H

[...] "En ese momento se nos vino el mundo encima
porque nosotros teniamos la esperanza de que, a lo
mejor, fuera nada mas poco o nada mas de un lado” [...]
C

La categoria IV fueron las ‘“actitudes” con dos
subcategorias, la primera referente al proceso del
programa en general (sin acuerdo). Algunas entrevistadas
lo consideraron bueno al experimentar las ventajas de un
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diagndstico temprano. Otras, en cambio, lo tomaron con
sus reservas pues consideraron que el personal operativo
es insensible al dar los resultados.

[...] "El tamiz es bueno porque nos ayuda a darnos
cuenta si nuestros nifios estan bien. Fisicamente se ven
bien, a veces viene malformado el oido pero no te das
cuenta inmediatamente si hay algo malo al interior. Este
tipo de programas son necesarios, pues ayudan a las
mamas y a sus hijos” [...] N

[...] "Es necesario que el personal del programa de tamiz
auditivo tenga mas de atencion y sensibilidad al dar los
resultados, porque te dicen 'tu hija es sorda’. Asi de
duro. Son crueles, deberian comprender los momentos
qgue estamos pasando. Hay mamas que van solas y al
darles los resultados requieren un poco de sensibilidad
y apoyo de los médicos en quienes confiamos” [...] H

La segunda subcategoria, vinculada con los resultados del
tratamiento en la fase final del proceso del programa, se
evalué como favorable ante los resultados en el desarrollo
del lenguaje y en los cambios de conducta de los nifios.

[...] "Desde el momento en que le pusieron los aparatos
ella empezo a balbucear mucho. Antes sdlo gritaba, pero
sin balbucear ni intentar decir palabras, pero ahora los
auxiliares auditivos si le ayudan bastante” [...] C

[...] "Con el uso de los auxiliares auditivos no notamos
cambios, lo veiamos casi igual. Cuando se implanto a
los 3 afios 4 meses, poco a poco se fue viendo el
avance... pensamos se quedaria como mis tias que son
sordomudas, pero ya logramos que nos oyera, lo que
falta es que hable mas” [...] A

Discusion

Pocos estudios han incluido la experiencia de los padres
(beneficiarios indirectos de un programa) en una
evaluacién que describa criticamente los programas vy la
practica del tamizaje auditivo [25]. Afortunadamente, la
vision de los padres ha sido considerada como un aporte
epistemoldgico. También se reconoce que son pocos los
estudios evaluativos sustentados en un modelo de enfoque
cualitativo [14].

Tomando en cuenta los resultados obtenidos en la presente
investigacion, desarrollada dentro de los criterios
ontoldgicos, epistemoldgicos y metodoldgicos del modelo
evaluativo constructivista respondente; se obtuvo un
enfoque global del proceso del programa de Tamiz Auditivo
Neonatal e Intervencién Temprana que corresponde a su
caracter holistico. Metodolégicamente las categorias,
patrones e interpretaciones se construyeron a partir de los
discursos de las entrevistas, derivados y refinados
hermenéutica y dialécticamente entre el investigador
responsable y las participantes. Los hallazgos fueron
creados en el proceso de interaccion entre el evaluador vy el
objeto evaluado, de acuerdo al criterio epistemoldgico del
modelo evaluativo.
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De los resultados del programa Tamiz Auditivo Neonatal e
Intervencidon Temprana de 2012, se sabe que la cobertura
fue de 65%, cuando se habia planeado alcanzar el 80% [4].
Ahora, desde la perspectiva parental, se identificaron siete
subcategorias relacionadas con la fase de tamiz auditivo.
Dos de ellas estan relacionadas con el conocimiento parcial
que tienen las madres sobre lo que es el tamiz auditivo, el
que consideran erroneamente un estudio diagnoéstico, asi
como el desconocimiento de las condiciones que debe tener
el neonato para el tamiz.

Tres subcategorias de esta fase fueron evaluadas como
necesidades: la edad del neonato limitada para el tamizaje
(s6lo lo aplican en la primera semana de nacidos), los
problemas relacionadas con el manejo del equipo del tamiz,
asi como la explicacion no clara de los resultados. Esto
generd sentimientos controvertidos pues mientras unas
participantes tuvieron buenos resultados, otras se
encontraron confundidas, provocando incluso que
abandonaran la secuencia del programa retrasando el
diagnéstico y tratamiento. Estas categorias han sido
identificadas como hallazgos en otros estudios sobre
resultados del tamizaje auditivo, como son los
conocimientos [26], [27], las condiciones del neonato para
el tamiz [17], el manejo del equipo para el tamizaje y la
falta de una explicacidn clara sobre sus resultados cuando
este falla [16].

En la etapa de diagndstico sélo se identificaron los
sentimientos negativos que siempre acompafan estos
casos, pero que requieren mayor apoyo por parte del
personal de salud [28],[29]. La etapa del tratamiento esta
relacionada con las necesidades sobre la adquisicion de
ayudas auditivas y la baja cobertura del servicio de terapia
de lenguaje. Ello es compatible con la baja infraestructura
de estos servicios en nuestro pais, como lo es la falta de
expansion del programa a todo el sector salud. La opinidon
general del programa fue contradictoria, dependiendo de
los resultados que se tienen actualmente con el tratamiento
y como fue la atencion del personal médico durante el
proceso. Al final se reconoce como favorable [30].

Los resultados desfavorables en las subcategorias de la fase
del tamiz pueden estar incidiendo en la baja cobertura del
programa. El desconocimiento, las fallas en la practica, la
confusion que producen los resultados asi como la edad
limitada para su practica, retrasan el proceso hacia el
diagnostico temprano. Asimismo, las dificultades para
iniciar el tratamiento protésico (pobre acceso econdmico
para ayudas auditivas, retraso en las donaciones), y de
terapia de lenguaje (baja infraestructura del servicio en el
pais), retrasan el proceso en esta etapa. Esto conlleva a
que los nifos pierdan la oportunidad de recibir un implante
coclear por rebasar la edad para este tratamiento.

El perfil de las entrevistadas nos habla de la diversidad
territorial de la practica del tamiz y su contexto nacional.
Mientras que el andlisis cronoldgico de la edad de los nifios,
nos indica que han mejorado relativamente su edad para el
diagnéstico e inicio del tratamiento, aun cuando no se han
alcanzado los estandares internacionales de los programas
de tamiz auditivo universal [31],[32] pues antes que
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iniciara éste, los nifios eran llevados a su primera
evaluacién entre los 3 y 4 afos [33].

La deteccidn de discapacidad auditiva en el Distrito Federal
en 2006, a nivel de marginacion media, era a la edad de
2,8 y el diagndstico a los 6,6 afios. Mientras, en el nivel de
marginacion alta la deteccion se realizaba a los 5,4 y el
diagnostico a los 10,4 afios lo que habla del pobre acceso a
los servicios especializados [34]. Retomar estos resultados
en una propuesta de politicas publicas permitira la mejora
del programa Tamiz Auditivo Neonatal e Intervencion
Temprana. Esto significa difusion, informacion para las
mujeres embarazadas, personal de salud y publico en
general; asi como capacitacion continua del personal que lo
practica, apoyo a los padres en todas las etapas del
programa, monitoreo de los casos, informacion continua de
las actividades del mismo y busqueda de alternativas de
apoyo para el tratamiento protésico, terapéutico y
quirdrgico. Sobre todo, implica retomar un programa que
beneficia a los nifios con discapacidad auditiva y a sus
familias.

Conclusiones

La evaluacién cualitativa de
sustentada en el modelo constructivista respondente,
mostré una incidencia mayor de subcategorias
desfavorables en la etapa de tamizaje y tratamiento. Estas
pueden ser propuestas a través de las politicas publicas
para mejora del programa y beneficio de los neonatos con
pérdida auditiva y sus familias.

la perspectiva parental,

Los niflos con deficiencia auditiva provenientes del
Programa de Tamiz Auditivo, estan reduciendo su edad de
asistencia a diagndstico e inicio de tratamiento,
comparados con la edad a la que acudian antes del
programa.

Notas

Aspectos éticos

Debido a que la presente investigacion se realizé por medio
de entrevistas y estas son consideradas como sin riesgo de
acuerdo a la Ley general de salud en materia de
Investigacion para la salud en México, capitulo I, “Aspectos
éticos de investigacion en seres humanos”, articulo 17, se
obtuvo la firma de un consentimiento informado por parte
de las entrevistadas. Este requisito es exigido por el
personal responsable de las areas de tamiz, diagndstico y
tratamiento de las unidades médicas donde se realizé la
investigacion, dispensable por la comision de ética de
acuerdo al articulo 23 de la Ley mencionada, por ser una
investigacion sin riesgo. Asimismo y considerando los
articulos 13 y 16 de esta Ley se utilizaron como seuddnimos
las letras del abecedario en espafiol para identificar a las
participantes garantizando con ello su confidencialidad.

Conflicto de Intereses

Las autoras han completado el formulario de declaracion de
conflictos intereses del ICMJE traducido al castellano por
Medwave, y declaran no haber recibido financiamiento para
la realizacion del reporte; no tener relaciones financieras
con organizaciones que podrian tener intereses en el
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articulo publicado, en los Ultimos tres afios; y no tener otras
relaciones o actividades que podrian influir sobre el articulo
publicado. Los formularios pueden ser solicitados
contactando al autor responsable o a la direccidon editorial
de la Revista.

Financiamiento
Los autores declaran que no hubo fuentes de financiacion
externas.
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