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RESUMEN

Se problematiza el impacto de las politicas ptblicas de
atencion y deteccion de la sordera en las posibilidades
de inclusion y desarrollo de las personas: las conse-
cuencias de una deteccion tardia y las posibilidades
que se abren con programas de deteccion universal
y atencion integral temprana, dentro de un marco de
respeto a la diversidad y con la informacién sobre
los periodos criticos para la adquisicion del lenguaje,
discutiendo sobre la posibilidad de educacién bilingiie
a la que tienen derecho los nifios y nifias sordos. Se
alerta sobre la necesidad de la regulacidon y normati-
vidad de los niveles de ruido en contextos educativos
y familiares por los graves efectos que repercuten en
el desarrollo y aprendizaje.
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ABSTRACT

The article analyses the impact of public policies for
human development and social inclusion concerning
the detection and attention of deafness: the social
consequences of late diagnosis and the possibilities
that are opened with universal screening and early in-
tervention programs within a framework of respect to
diversity and with the information available on critical
periods for the acquisition of language. Discussion is
opened on the right to a bilingual education to which
are entitled as deaf children.It also highlights on the
need of regulations and normativity of levels of noise
in educational and home settings given the significant
effects that noise has on learning and development.

KEyworbps: deafness, language acquisition, screening,
noise, public policies.
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ENSAYO

JSubjetividad, comunicacion y lenguaje son
cuestiones de decibeles?

José Antonio Noriega

Introduccion

En México, hasta hace pocos afios, cuando se hablaba
de inclusion o integracion educativa, se asociaba tan
solo con las personas con discapacidad. Ahora estos
términos se han vuelto sinébnimos de la gran deuda
social que tiene el pais para empezar a poner en prac-
tica politicas publicas que reconozcan la diversidad
(cultural, étnica, lingiiistica, preferencia sexual) como
categoria transversal y que ésta no sea pretexto para la
exclusion. Asi, es importante reconocer que los marcos
para las politicas publicas que promuevan la inclusion
deben considerar el derecho a la diversidad y que el
desarrollo debe evaluarse en funcion de la expansion
de la libertad de agencia, abriendo las opciones de la
posibilidad de “ser y de hacer” disponibles y viables,
mas que en términos de “productividad y eficacia”,
propia de los enfoques instrumentalistas.

En el caso especifico que nos ocupa, las personas sor-
das conservan la competencia natural de poder adquirir
el lenguaje. Sin embargo la posibilidad comunicativa
mediante signos, se torna altamente improbable dado
que la lengua de signos (Lengua de Sefias Mexicana
conocida por sus siglas como LSM) pertenece a
una cultura minoritaria que se encuentra seriamente
amenazada en su vitalidad lingiiistica, debido a una
politica monolingiie que reconoce todavia al espafiol
en la practica, como Unica lengua de instruccion y de
comunicacion. Aunque este panorama estd empezan-
do lentamente a cambiar con las recientes reformas
que definen a nuestro pais como multicultural y la
insistencia de las grandes minorias que han resistido
valerosamente por mas de siete siglos, hay tan so6lo
50 intérpretes certificados en el pais (cfr. Calderon H.,
2011), para atender todas las demandas de atencion
ciudadana, incluyendo la educacion de la poblacion
sorda. El derecho al desarrollo bilingiie' y bicultural

'O lo que técnicamente se denomina como bilingiiismo aditivo en con-
traste con el bilingliismo sustractivo que usa la lengua materna minorita-
ria como una “prétesis” temporal para moverse a la lengua mayoritaria o

donde la lengua minoritaria deje de serlo, estd todavia
muy lejos de darse, para poder recuperar el estatus de
equidad que vemos por ejemplo, en el bilingiiismo
efectivo y de uso en espacios publicos que tienen las
lenguas como el catalan, el gallego o el euzquerra con
el castellano en Espana. En realidad, sélo se reconoce
explicitamente a la Lengua de Sefias Mexicana como
una de las lenguas nacionales en el articulo 12 de la Ley
General para las Personas con Discapacidad (2005).

Esta situacion de extrema vulnerabilidad de la lengua
y la cultura sorda, se da por:

* el nimero tan limitado de hablantes,

* larenovacion y reinvencion que experimenta con cada
nueva generacion para codificar nuevos conceptos,
elementos y el gran nimero de préstamos a los que
recurre, dada la condicion de exclusion historica de
entornos como el educativo,

* la limitada competencia lingiiistica de muchos de sus
hablantes debido a su adquisicion tardia,

* el uso limitado de la lengua en las aulas, consideran-
dola como un apoyo para comprender “el lenguaje”
(sic) y por ende su condicion de minorias excluidas
y marginadas?, o

* la situacién de aprendizaje como segunda lengua de
los hablantes normoyentes (familiares del sordo)?,

* ¢l aislamiento local que lleva a variaciones dialec-
tales importantes entre las zonas y a veces entre
generaciones,

* la gran confusion para ensefar en lugar de ésta, el lla-
mado “espanol signado”, violentando la estructura
lingiiistica de la lengua de sefias mexicana (LSM)*.

dominante.

% Hay estrecha correspondencia del uso de la Lengua de Sefias Mexica-
na con las practicas educativas de las lenguas indigenas en las aulas, en
donde todavia hay debate y resistencia a darles el valor de un lenguaje
verdadero dado que no tienen tradicion escrita. Se procura un uso limi-
tado con un valor “ortopédico”, al decir de Enrique Hamel, (1998) quien
opone esta practica de bilingiliismo sustractivo vs. el uso de la lengua para
el desarrollo cognitivo.

3 Es usual que los familiares solo hablen una especie de “pidgin”, término
usado para describir una especie de codigo simplificado de comunicacion
que surge en contextos donde hay contacto de lenguas, y por necesidad
los hablantes con su escasa competencia y conocimiento de la otra len-
gua, recurren a una especie de lenguaje telegrafico para satisfacer sus
necesidades comunicativas y de intercambio econdémico o social.

4 “Cuando personas que oyen interpretan para los sordos, frecuentemen-
te usan el orden de palabras del espafiol. Los sordos mismos dicen que
el espaiiol estd ORDENADO ‘en orden’ y el LSM esta REVUELTO o
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Estos son s6lo algunos de los factores que vulnerabi-
lizan y limitan la vitalidad de la LSM como sistema
comunicativo y de pensamiento, y que evidencian la
desigualdad y discriminacion que vive la poblacion
sefiante. En estas condiciones, no podemos sorpren-
dernos con los siguientes datos:

Segun los resultados definitivos del Censo de Pobla-
ciony Vivienda 2010, mientras que la tasa de analfabe-
tismo de la poblacion total es de 6.9%, en la poblacion
con limitacion para escuchar es del 33%, comparable
tan solo a la tasa de analfabetismo de la poblacion de
75 afos o mas de nuestro pais®. Esta condicion afecta
diez puntos porcentuales mas a las mujeres de este
grupo que a los hombres sordos.

Todavia no es posible acceder a los datos desglosados
por discapacidad para tener el dato actual del nivel de
escolaridad promedio, pero segun el Censo de pobla-
cion y Vivienda 2000 es de 3.8 afios, nivel definido
por la UNESCO (2010) como de “penuria educativa”
y asociado con el analfabetismo funcional. Hay con-
senso internacional de que la comprension lectora de
la mayoria de los sordos oralizados con pérdidas audi-
tivas severas y profundas, detectados tardiamente, atn
cuando hayan avanzado en su escolaridad, no rebasa el
nivel de los siete afios y/o el nivel equivalente a tercero
o cuarto de primaria.®

En lareciente Encuesta Nacional contra la Discrimina-
cion (2010) las personas con discapacidad encuestadas
sefialaron el desempleo, la discriminacion y la autosu-
ficiencia como los tres problemas que les preocupan
mas. La mujer es dos veces méas vulnerable a no poder
percibir ingresos propios.

Aunque hay evidencia de que la adquisicion del lengua-
je de sefias corre paralela a la adquisicion de cualquier

CORTADO. Posiblemente esto sea una indicacion del bajo concepto que
tienen del LSM. Frecuentemente tienen dificultad para entender las sefias
que se atienen al orden del espaiiol; no es raro ver que una persona que
entiende bien el orden que sigue el espafiol traduce de nuevo para los que
no lo entienden muy bien...” (Faurot, K. D., Dellinger; A. Eatough; S.
Parkhurst, 1999).

3 Esto nos da idea del rezago historico en el que se encuentra la educacion
para los sordos.

¢ Para una revision de la literatura sobre este tema cfr. Alegria, Domin-
guez (2009).
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lengua oral, incluyendo la fase de “balbuceo” (Petito,
2001) y que inclusive muestran adelantos en algunos
aspectos con respecto a sus pares oyentes (cfr.Snow,
1978), la mayor parte de los nifios sordos nacen de
padres oyentes y por tanto, se veran privados de estar
expuestos al lenguaje (oral) y sera muy poco probable
que puedan adquirir la lengua de signos como primera
lengua’. Esta opcion esta disponible en paises con pro-
gramas de deteccion temprana de pérdida auditiva, en
el que el protocolo no sélo incluye los estudios y diag-
noéstico temprano, sino la orientacién e informacion
para los padres con respecto a todas las opciones que
tiene su hijo(a), sin excluir la cultura Sorda, ofrecién-
doles la oportunidad de conocer de primera mano con
familias Sordas esta opcion de desarrollo lingiiistico
bilingiie y bicultural (cfr.JCIH, 2007)3.

Veamos ahora otros datos que dan cuenta del proceso
tardio de atencién que recibe la poblacidn sorda, en la
ciudad de México, ciudad que concentra los servicios
de educacién y gran parte de los servicios de salud de
tercer nivel. Frente a los estdndares internacionales
de intervenir en los primeros seis meses de vida para
potenciar las posibilidades de reorganizacién nerviosa
auditiva, las oportunidades de desarrollo se ven merma-
das segun el nivel de marginacion al que pertenezcan:
mientras que en el nivel de marginacién media hay un
lapso de 3.8 afios entre la deteccion y el diagnostico de
discapacidad, en el caso del nivel de marginacion alta
se incrementa a cinco afos, siendo diagnosticada la
sordera a los 10.4 afios de edad promedio (cfr. Molina
Argudin, 2006). El tiempo transcurrido entre la detec-
cion y el diagnostico tiene efectos muy graves para la
adquisicion del lenguaje oral, puesto que muchos de
los componentes lingiiisticos se desarrollan en un pe-
riodo critico circunscrito a los primeros afos de vida’.
Quedan asi -como afirma Noriega- fuera del espacio

7 “Si se define la lengua en términos de su accesibilidad, se puede pre-
cisar, entonces, que el niflo sordo adquiere primero su segunda lengua y
luego su lengua natural como lo es la lengua de sefias...” (Torres Rangel,
2009).

8 La adquisiciéon de LSM no interfiere con la adquisicion de otra lengua,
como sucede en cualquier proceso de desarrollo bilingiie

° El término de periodo critico proviene de la neurobiologia y alude a una
ventana de tiempo (con inicio y término definido) en el que deben actuar
determinadas condiciones internas y/o externas para que se desarrolle una
funcion de manera normal (en este caso la informacion o “input” auditivo.
(Erzurumlu, R. H., Killackey, 1993:152).
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social y segregados del discurso y en estas condiciones
se negaran a hacer de su vida una terapia de lenguaje
interminable (cfr. Noriega, 1996).

Panorama de la sordera y politicas para su
inclusion social basadas en el paradigma médico
rehabilitatorio y normalizador'

El objetivo primordial de la deteccion universal de
la pérdida auditiva en recién nacidos es la posibilidad
de diagnosticarla tempranamente e iniciar una reha-
bilitacion oportuna para maximizar la competencia
lingiiistica y prevenir el retraso comunicativo, cog-
nitivo, socioafectivo y en la lecto-escritura, factores
que impactan a largo plazo en su educacion y acceso a
oportunidades laborales (cfr. White, 2002; JCIH 2007;
Yoshinaga-Itano, 1998, 2003). Al respecto, se ha docu-
mentado la existencia de un periodo critico para la ad-
quisicion de la competencia lingiiistica (cfr. Leonardo
& Kuonishi, 1999; Mayberry, Lock & Kazmi, 2002)
asi como para el grado de recuperacion funcional des-
pués de diversos periodos de privacion sensorial (cfr.
Ponton y cols, 1996; Sharma y cols, 2002; Svirsky y
cols., 2004). Kochkin (2002) documenta que 16% de
las personas detectadas tardiamente, rechazan el uso
de auxiliares auditivos y un 40% se muestra insatisfe-
cho con ellos y esto tiende a empeorar con el tiempo.
Hay también més probabilidad de que haya resultados
insatisfactorios en los adultos sordos a quienes se les
realizan implantes cocleares (cfr. Tremblay, 2003).

Hay dos factores que modulan negativamente el pro-
ndstico de la deficiencia auditiva infantil: la severidad
y el tiempo que transcurre entre la deteccion, el diag-
nostico y la atencidn requerida. Por ello, el Comité

10 Alin cuando la sordera ha sido considerada como una discapacidad
limitante, hay un fuerte movimiento social de personas sordas, sobre todo
hijos de sordos, que tuvieron como lengua materna la lengua de sefias y
que se definen como minoria lingiiistica-cultural-social, estigmatizada y
se niegan a que se interprete su estilo de vida como deficiente y patologi-
ca, en funcién de reducir todo a su condicion de “no oyente” (lo que lla-
maria Davis, “prejuicio audista” como simil de racista, sexista, clasista).
En contraposicion con el paradigma médico-rehabilitatorio/normalizador,
expuesto en esta seccion, se argumenta desde un enfoque historico-cri-
tico la biopolitica que homogeneiza, prejuicia y constriiie la diferencia
a parametros de anormalidad y sostienen la importancia de respetar la
diversidad como formas alternativas de vida y como componente
indispensable de los mecanismos adaptativos de la evolucion. Cfr. pavis,
1995; LANE,HOFFMEISTER,BAHAN, 1996)

Conjunto sobre Audicion Infantil (Joint Committee of
Infant Hearing- JCIH)!! propone que el lapso entre la
deteccion y el diagnostico transcurra en los primeros
tres meses de vida y que los nifios con pérdida audi-
tiva confirmada estén en programas de intervencion
temprana especializada a mas tardar a los seis meses
de edad, ademas de monitorear el desarrollo auditivo
en todos los nifios a partir de los dos meses de edad,
sobre todo en caso de infecciones de oido medio o de
inquietud o sospecha de problemas referida por los
padres (cfr. JCIH, 2007).

Se estima que alrededor de un 20% de escolares sufre
en algun momento alguna dificultad auditiva de ca-
racter temporal (cfr. Marchesi, 1995)'2. Este dato fue
corroborado por Amigo Pont y cols. (1997) en esco-
lares mexicanos, y por un estudio epidemiologico en
las Islas Marias, en donde se corrobord un porcentaje
semejante con problemas de oido (19%), encontrando
ademas un 7% de hipoacusia entre 86 nifios entre los
4-16 afios ( cfr. Martinez & Noguez, 2002).

Hay consenso internacional sobre la estimacion de la
prevalencia de hipoacusia que oscila en el recién naci-
do de 1.5 a 6 casos por 1000 nacidos vivos, pero esta
cifra se eleva considerablemente en nifios que sufren
determinados factores de riesgo: 4% para hipoacusias
severas y 9% si se agregan las hipoacusias leves y las
unilaterales (cfr. PAPPS 2003; ASHA, 2008).

El desarrollo tecnoldgico de los tltimos 20 afios ha
permitido la utilizacion de instrumentos de deteccion
precisa con altos niveles de sensibilidad y especificidad
mas alla del 95%, por medio de la puesta en marcha
de diversas iniciativas que ofrecen programas dirigidos
al diagnostico y tratamiento temprano de la hipoacusia
infantil. Algunos de ellos se basan en el enfoque de
deteccion en grupos de riesgo y otros mantienen un
enfoque universal. Actualmente se reconoce la supe-
rioridad del enfoque universal tanto por su efectivi-
dad como por el costo-beneficio, ya que la deteccion
exclusiva en casos de alto riesgo pierde a la mitad de
los bebés que presentan hipoacusia ( cfr. JCIH, 2007).

! 'Usaremos estas siglas de aqui en adelante
12 Delgado Dominguez (2011) calcula que la prevalencia de hipoacusia
de cualquier grado en la edad escolar puede alcanzar hasta 13/1000.
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Mucho se ha avanzado desde la década de los *70’s en
el que (JCIH) propuso el seguimiento de bebés con
alto riesgo de pérdida auditiva'®. Es hasta la década
de los "90 cuando se emite la recomendacion de es-
tablecer programas de deteccidon universal (cfr. JCIH,
2008) y se plantea la iniciativa “Salud para todos en
el afio 2000” en los Estados Unidos, con la meta de
diagnosticar la hipoacusia infantil en el primer afio
de vida para el afio 2000 ( cfr. Healthy People 2000).
A pesar de la excelente cobertura de casi el 95% de
neonatos, en ese pais, casi la mitad se pierden todavia
para la confirmacion de la pérdida (cfr.ASHA, 2008).
A nivel mundial el promedio de cobertura nacional en
21 programas de deteccion universal de los que ofrecen
datos, es de 46% y hay una pérdida semejante en el
seguimiento (36%) ( cfr. Tann y cols., 2009).

Esfuerzos pioneros para la deteccion temprana
en nuestro pais

El Instituto Nacional de Comunicacién Humana, centro
de tercer nivel de atencion especializada para estos pro-
blemas, contaba a fines de la década de los *90 con una
Clinica de Estimulacion Temprana, en la que reportaba
a 82 nifios menores de dos afnos, la mitad de ellos con
sordera no genética, fruto de un estudio transversal
retrospectivo (cfr. Corni Gomez, y cols., 1997). Uno
de los primeros estudios epidemiologicos en nuestro
pais, proviene también de ese Instituto (cfr.Montes
de Oca y Martinez, 1999) con una poblacién de 5,109
preescolares cuyos padres solicitaron la evaluacién
audiologica. La deteccion se realizd6 mediante audio-
metrias conductuales en el caso de los mas pequefios.
Aunque no se confirmaron los diagnosticos, reportaron
una frecuencia de posibles problemas de 1.17% en
menores de tres afios y de 0.75% para los preescolares.

Los contados estudios y programas realizados en torno
a la deteccion temprana de pérdida auditiva fueron con
fines de investigacion, de caracter local y con criterios
de riesgo (cfr.Valencia y cols., 2001, Martinez Cruz y

13 Factores de alto riesgo como: Historia familiar de pérdida auditiva,
infeccion congénita perinatal como rubeola o infecciones fetales como
Citomegalovirus y herpes; anomalias craneofaciales, peso al nacer menor
a 1500g. y niveles de bilirrubina mayor a 20. La meningitis y la asfixia
severa se afiadieron para 1982 y se han seguido afiadiendo hasta 1994,
asi como las recomendaciones mas especificas de monitoreo y deteccion.
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cols., 1995, Penaloza y cols., 2004). Uno de los estu-
dios pioneros del Hospital de Perinatologia durante
la década de 1990-2000, considerd en este periodo,
tan solo a 216 pequefios que cubrieron el criterio de
haber nacido con peso extremadamente bajo (1000g.),
siendo evaluados en una edad promedio de 35.6 + 27
meses, mediante audiometrias o potenciales evocados y
resultaron un 13% con hipoacusia (cfr. Martinez Cruz,
Fernandez Carrocera, 2001). En el 2008 publicaron
los resultados de quince afios de experiencia, con un
seguimiento de 6,000 casos de alto riesgo con una
prevalencia del 2.6% (cfr. Martinez Cruz, Poblano,
Fernandez Carrocera, 2008).

Otro mas reciente es el realizado en un hospital de zona
del IMSS de Monterrey para contrastar la incidencia de
hipoacusia en poblacién abierta vs poblacion de riesgo
en neonatos. Confirmaron hipoacusia en el 5.17% de
la poblacion abierta en una poblacion de 518 neonatos
(cfr. Hernandez Herrera y cols., 2007).

A pesar de que el Dr. Berruecos y su grupo fundaron
una Clinica de Deteccion Temprana en el Hospital
General de México, sefialada como pionera en México,
s6lo una de cada cinco madres acudié con su hijo al
estudio, al ser derivadas al servicio de Audiologia en
2002 y perdieron a la mitad en el siguiente afio (cfr.
Berruecos, 2003).

El tinico programa sistematico de deteccidon neonatal
universal reportado, se hizo en una de las clinicas
privadas mas caras en el estado de Nuevo Leon con
una poblacion de 3,066 recién nacidos, de bajo ries-
go, encontrando una prevalencia de 0.65/1000 (Yee
Arellano y cols., 2006).

Describiremos ahora los esfuerzos por demostrar la
viabilidad de modelos de deteccion e intervencion tem-
prana de hipoacusia que el Programa de Investigacion
sobre Infancia se propuso desde su creacion, estable-
ciendo una linea de investigacién interdisciplinaria
con investigadores de las tres unidades (disefio, fisica,
psicologia, comunicacién), para abordar la deteccion
oportuna y temprana desde distintas perspectivas.
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El primer proyecto (cftr. Sasso, Ayala, Lonngi, y cols.
1998, 1999) se propuso desarrollar dispositivos de bajo
costo para realizar pruebas clinicas de deteccion, me-
diante la caracterizacion de las propiedades actsticas
de los denominados cominmente “juguetes sonoros”,
determinando los intervalos de frecuencia e intensidad
que los caracterizan, mediante equipos de alta precision
y condiciones controladas de laboratorio'. Con esta
informacién se pretendia disefar juguetes calibrados
con estos parametros que abarcaran el espectro sonoro
de la llamada zona del habla (entre 250 y 8000Hz).
Hay que sefalar que en ese tiempo, era y es comun
todavia, utilizar estos objetos como método de detec-
cién clinica.

Los objetos musicales fueron: claves, campana de 14-
mina troquelada, campana fundida en bronce, sonaja de
cascabeles, tamborcillo, caja de musica, palo de lluvia
(algunos de ellos usados con frecuencia en pruebas de
desarrollo o por pediatras).

Aparecieron aqui las necesarias distinciones entre la
descripcion fisica del sonido y su correlato perceptual
y se describieron las especificaciones fisicas de los ob-
jetos seleccionados: material, acabados, dimensiones,
asi como los espectros sonoros obtenidos a partir de los
objetos. Ninguno de estos objetos produjo los sonidos
graves ni intermedios requeridos, aunque varios de
ellos tuvieron una componente clara en la zona de 4000
Hz o cercana a ella. La experiencia concluy6 con la ne-
cesidad de disefiar un instrumento que permitiera variar
el volumen, que emitiera tonos armonicos agradables
y melodiosos y que nos permitiera recorrer al menos
cinco intervalos de frecuencia en la zona del habla'.

!4 Con estos procedimientos se seguian las recomendaciones emitidas por
expertos (Mencher, Gerber, 1981:25), para mejorar los asi llamados mé-
todos conductuales, controlando las especificaciones de los estimulos en
cuanto a su intensidad, frecuencia, duracion, tiempo de elevacion y caida,
el intervalo inter-estimulos y el contenido informativo. El equipo incluia
un calibrador de sondmetro; un sondémetro; un analizador de espectros de
frecuencia y un micr6éfono dindmico. Se utilizo una camara anecoica y se
realizé con dos experimentadores distintos.

!5 Una linea de investigacion semejante que cumplia con estas caracte-
risticas fue presentada en la Conferencia Neonatal Hearing Screening
(NHS 2002) por investigadores brasilefios quienes grabaron en un CD
sonidos musicales limitados en frecuencia y normalizados en amplitud, al
que denominaron SONAR. Se utilizaron ocho instrumentos de percusion
incluyendo las castafiuelas, caxixi, sonaja, tambor entre otros (cfr. Lima
y cols., 2002).

El segundo proyecto!® arrancd también en el 2001 con
la adquisicion de un equipo automatizado de Emisiones
Otoactsticas'’ e involucro no solo al equipo interdisci-
plinario mencionado, sino también implico el estableci-
miento de convenios con el Sistema para el desarrollo
integral de la Familia (DIF-DF) y con el Instituto de
Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores
del Estado (ISSSTE), asi como el establecimiento de
redes de investigacion con instituciones del tercer nivel
de atencion: Instituto Nacional del Pediatria (INP) y
el Instituto de Comunicacion Humana (InCH)'3, para
poder demostrar la viabilidad de operar un modelo inte-
gral de deteccion, diagnostico e intervencion temprana
de pérdida auditiva en estancias infantiles, dirigido a
todos los menores de un afio de edad, que fuera de
bajo costo, replicable y dirigido a los sectores vulnera-
bles que tienen pocas probabilidades de acceder a los
niveles de atencion especializados (CAIC-CADI’s).
Nos interesaba también contrastarlo con estancias
para derechohabientes del sector oriente del ISSSTE,
en zonas de intenso trafico y ruido.

A pesar de que el escenario de estancias nos colocaba
en un tiempo mas tardio para la deteccion que el esce-
nario hospitalario (neonatal), aumentaba por otro lado
la probabilidad de poder seguir a los nifios en todo el
proceso, hasta el diagnéstico, colocacion y calibracion
de los auxiliares auditivos, sin perderlos, dado que se
trataba de poblacion cautiva. Otro factor importante
que consideramos, fue la posibilidad de incorporar me-
didas de intervencion “in situ” de promocion de lengua-
je (dado que se trataba de un contexto educativo y de
desarrollo infantil), sin tener que esperar el diagndstico
para iniciarlo, asi como incluir aspectos educativos y
de participacion de los padres, del personal médico y
de los responsables como parte del modelo. Con es-
tos propositos, se desarrollaron folletos informativos
dirigidos a padres (Del Rio, Jiménez, Guerrero-Baca,

16 El proyecto en sus distintas fases fue presentado en varios congresos.
Cftr. Del Rio, 2000; Del Rio, Zanabria, cols., 2004; D¢l Rio, Zanabria,
2004% b; Del Rio, Ramirez y cols., 2004. Para el caso del ISSSTE, los
datos provienen de Arturo Ramirez, 2004. En el caso del DIF las res-
ponsables de operarlo fueron Lilliana Loredo (como parte de su tesis de
posgrado) y al dejarlo inconcluso el seguimiento lo efectué como parte de
su servicio social Mayela Aleman.

7 Madsen SW Rev. 6.8.

18 Actualmente forma ya parte del Instituto Nacional de Rehabilitacion.

54 Salud Problema / Segunda época / aiio 7/ num. 13 / enero-junio 2013



1998), formatos de consentimiento informado, un re-
gistro de factores de alto riesgo para pérdida auditiva
para incorporarlo en los expedientes de seguimiento
pediatrico y un taller para médicos de las estancias
DIF. En el caso de las estancias del ISSSTE se evalud
también la competencia comunicativa del nifio.

Dos estudiantes de posgrado hicieron la deteccion en
124 ninos de 9 estancias (ISSSTE) y en 110 nifios de
21 centros del DIF, usando un equipo de emisiones
otoacusticas Echo-Screen-Madsen automatizado. Este
procedimiento se realizé en el DIF con la presencia
de los médicos de la estancia, quienes examinaban el
oido del nifio con un otoscopio. En el caso del ISSSTE
se involucr6 ademas a diversos profesionales, partici-
pando en el seguimiento o en el enlace con padres. La
edad promedio de deteccion fue de 8 meses (ISSSTE)
y de 9.6 meses en 61 nifios menores de un afio del
DIF. En un gran numero de estancias del DIF habia
sido desmantelada la seccion de “lactantes” debido
a la politica de atender a los preescolares de manera
obligatoria, por lo que el personal habia sido reubicado
en ese nivel. Se realizaron sin embargo, estudios a 48
nifios que rebasaban la edad, a peticion de las madres,
con un promedio de edad de 14.9 meses.

Una vez realizado el protocolo para descartar proble-
mas de oido que pudieran interferir con la audicion
(otitis media, cerumen), muy comun en estas edades
y factor importante para el retraso en la adquisicion
del lenguaje'’, y después de la segunda deteccion para
confirmar los casos de un primer resultado positivo, se
enlazé con los investigadores del INP o del InCH para
realizar el diagndstico mediante potenciales evocados
auditivos, un método de alta confiabilidad y especi-
ficidad. Las citas y su seguimiento se monitorearon
mediante [lamadas telefonicas a los padres en el caso
del DIF y con el apoyo de personal de las estancias
del ISSSTE. De esta manera, el tiempo entre la detec-
cion y el diagnostico fue de 3.3 meses para los doce
bebés que presentaron algiin grado de hipoacusia en
el ISSSTE (9%).

!9 En el ISSSTE se detectaron 13 casos de cerumen y 4 de otitis media
(Ramirez, 2004).
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El seguimiento en el caso del DIF fue mas complicado,
con pérdida de una tercera parte de los nifios detectados
que no llegaron a ser diagnosticados, debido a situacio-
nes relacionadas con la situacion econémica precaria
de las familias: falta de pago del teléfono, cambios de
casa, bajas porque la madre perdia el trabajo), aunado
al cambio de la persona responsable del seguimiento.
De 18 casos detectados con problemas, a solo siete se
les evalud para diagndstico, cuatro decidieron acudir a
intervencion a otro centro, cinco casos se perdieron en
el camino y dos resultaron con hipoacusia confirmada.

Los doctores Ayala y Lonngi, quienes ademas de
formar parte del Programa Infancia coordinan la aso-
ciacion de Oira y Hablard, atendieron a todos los nifios
diagnosticados para hacer el diagnéstico mas fino,
necesario para la adaptacidon o6ptima de los auxiliares
auditivos. El equipo también estuvo coordinando la
posibilidad de obtener donaciones de auxiliares por
diversas fuentes en el caso de no ser derechohabientes.
Asimismo, la Dra. Ayala realiz6 dos evaluaciones del
nivel de ruido de las estancias del ISSSTE que por su
ubicacion presumiamos que tenian un nivel alto de
contaminacion auditiva. Se confirmaron niveles de
ruido que fluctuaron entre 60-90 Db.

Ausencia de politicas ptblicas para la atencién
integral y oportuna y sus repercusiones

Recientemente la Secretaria de Salud (SSA, 2009:11)
y el Consejo Nacional para las Personas con Discapa-
cidad (CONADIS)®, estimaron que alrededor de 10
millones de personas en México tienen algin tipo o
grado de problema auditivo (OMS), de las cuales entre
200,000 y 400,000 presentan sordera total. De manera
particular, se estima que en México, tres de cada 1000
recién nacidos presentara discapacidad por hipoacusia
(cfr. CONADIS, 2010)*'.

Estas estimaciones oficiales, son muy distintas del pa-
norama presentado por INEGI en el reciente Censo de
Poblacion 2010, donde se estima que s6lo el 5.71% de

20 Usaremos estas siglas de aqui en adelante.

2l Cerca del 80% de las hipoacusias infantiles se presentan en el naci-
miento o durante la etapa neonatal (Manrique M. et al.1994; Delgado
Dominguez, 2011).
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la poblacion tienen alguna discapacidad, lo que equi-
vale a 5 millones 739 mil 270 y que s6lo hay 498,640
personas con limitacion para escuchar. También difiere
de la Encuesta Nacional de Evaluacion del Desempefio
(cfr. ENED, 2003) realizada por la Secretaria de Salud
y que reportd una prevalencia de discapacidad en el
pais del 9%. La cifra de poblacioén con discapacidad
auditiva se acerca so6lo a la estimacion de un problema
de sordera total estimado por el CONADIS. Hay una
nota periodistica que incluso le atribuye al INEGI la
afirmacion que los datos presentados van de acuerdo
a correcciones que ha hecho la OMS con respecto a
bajar el famoso 10% de personas con discapacidad
que se utiliza con frecuencia (cfr. Mendoza, 2011). Si
revisamos el ultimo Informe Mundial sobre la Discapa-
cidad, en realidad lo que afirma, es que esa cifra se ha
incrementado al 15%, incluyendo en esta proporcion a
los nifios que viven con discapacidad y apunta a la gran
variacion en los célculos estimados dependiendo de la
metodologia e instrumentos de recoleccion (cfr. WHO,
2011:29)2. Otro dato que avala esta consideracion de

22« .. los paises que reportan una tasa baja de prevalencia de discapacidad
—con predominio de los paises en desarrollo- tienden a recolectar los datos
mediante censos o usan medidas focalizadas en un rango restringido de
limitaciones. Los paises que reportan prevalencias mas altas tienden a
recoger los datos mediante encuestas y aplican un abordaje que regis-
tra las limitaciones de actividad y restriccion de participacion ademas de

la OMS es la discrepancia entre los 400,000 alumnos
con discapacidad inscritos en las escuelas de educacion
basica de acuerdo con los cuestionarios estadisticos
aplicados en el ciclo 2003-2004 y los 191,541 nifios
y nifias de 4-14 afios de edad con discapacidad regis-
tradas en el Censo 2000 ( cfr. Gamio Rios, 2009:440).

Cuando analizamos los datos de los Censos 2000 y
2010 por cohortes de edad (frecuencia reportada), con-
tra la cifra conservadora de 1/1000 habitantes de disca-
pacidad auditiva (frecuencia estimada), observamos un
fendmeno muy interesante: la brecha entre estas dos
cifras se observa tanto en el Censo de 2000, como en
el 2010 en la cohorte de los 0-4 afios, para emparejarse
en el siguiente corte (5-9 afios) e inclusive superarla
en las siguientes cohortes de edad. Es interesante que
hay un incremento de casos entre el 2000 y 2010 (lo
que pudiera interpretarse como un menor subregistro)
excepto en la primera franja etaria, posible evidencia
de la falta de impacto de las politicas publicas para la
deteccion temprana de pérdida auditiva (Grafica 1).

las limitaciones. Si se incluyen a las poblaciones institucionalizadas en
las encuestas, las prevalencias seran mas elevadas.... el uso de la palabra
“discapacitado” al preguntar sobre las dificultades para realizar alguna ac-
tividad, puede dar como consecuencia un subregistro” (traduccion nues-
tra) ( WHO, 2011:23-24).

Grafica No. 1. Disparidad entre Prevalencia Reportada y Estimada de Discapacidad Auditiva
segun los Censos de Poblacion 2000y 2010
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La falta de politicas publicas para la deteccién oportuna
temprana en todos los neonatos, generan datos como
éstos: El Instituto Nacional de Comunicacion Huma-
na reportaba que para 1994, el promedio de edad de
diagnostico de los nifios canalizados a este instituto
de tercer nivel era de 4.9 afios (cfr. Garcia Pedroza y
cols., 2003). El Programa Nacional de Salud 2001-
2006, establecid como una de sus metas, la deteccion
temprana de 2,400 casos de sordera congénita en todo
el sexenio®. Esta meta corresponde a la incidencia
pero por afio, estimada por el mismo programa®. No
se presentan resultados por parte del Centro Nacional
de Rehabilitacion. Esto contrasta con la implementa-
cion en 75 hospitales en 16 estados, del programa de
deteccion universal de pérdida auditiva en neonatos
de paises con desafios comparables como Brasil (cft.
Lewis, Almeida, Chapchap, 2002).

Aunque la Norma Oficial Mexicana NOM-34-SSA2-
2002 establecia como prioritaria la atencion de los
defectos de la audicion entre otros defectos al naci-
miento, y se present6 a la Camara de Diputados una
iniciativa de Reforma al articulo 61 de la Ley General
de Salud en el 2002, apenas en el afio 2004 se turna a
la camara de Senadores, para su estudio. La reforma
propone incluir” la deteccion temprana de la sorderay
su tratamiento, en todos sus grados, desde los primeros
dias del nacimiento... [y establecer] acciones para
diagnosticar y ayudar a resolver el problema de salud
visual y auditiva de los nifios en las escuelas ptblicas
y privadas”.

Una ventana para el cambio de rumbo: del papel
ala accién

Es hasta el afio 2009 cuando se publica el Programa
de Accion Especifico 2007-2012 para implementar el
tamiz auditivo neonatal e intervencion temprana con
el fin de “establecer el Tamiz Auditivo Neonatal como
un procedimiento rutinario y obligatorio en todas las

% Linea de accion: 3.11. Fortalecer la prevencion y rehabilitacion de
discapacidades .Area responsable: Coordinacion General de los Institutos
Nacionales de Salud - Centro Nacional de Rehabilitacion.

2 Programa de Prevencion y Rehabilitacion de Discapacidades PreveR-
Dis. Programa de Accion. http://www.salud.gob.mx/unidades/cdi/docu-
mentos/discapacidades.pdf Fecha de ltimo acceso: 03-03-2012.

» DOF. 27-10-2003.
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instituciones del Sector Salud, para la deteccion opor-
tuna de hipoacusia y sordera” (establece como meta
el 80% de cobertura en este sexenio) y plantea que,
“formara parte de los beneficios del Seguro Médico
para una nueva Generacion”. Este Programa se com-
pone de diez estrategias que prometen a lo largo del
sexenio, establecer la infraestructura técnica y humana
para una atencién integral con intervencion disponible
y oportuna, incluyendo la dotacion de auxiliares o la
disponibilidad de implantes cocleares cuando asi se
requiera, asi como la creacién de un Sistema de in-
formacion sobre discapacidad auditiva. Se establecen
minimos en las metas con un cronograma de imple-
mentacion bien definido.

El Cuadro No. 1 condensa los avances del Programa
conocido como TANIT, que aunque presenta un avance
significativo, todavia tiene un reto importante para
alcanzar la cobertura nacional y alcanzar al menos a
cubrir a los 858,206 nuevos afiliados al Seguro Mé¢-
dico Nueva Generacion (no derechohabientes) segin
datos del ultimo informe de gobierno. Este programa
se encuentra a cargo del Consejo Nacional para las
personas con Discapacidad.

A pesar de los datos del Informe en donde sélo se
especifica que se ha implementado en diez estados, el
informe de resultados de la Secretaria de Salud (2011)
asegura que esta operando en todas las entidades
federativas. También se observa todavia una brecha
importante para alcanzar la meta fijada para 2011. Sin
embargo hay que reconocer la seriedad con la que se
ha instrumentado el programa para que no sélo quede
en el discurso, sino que contenga indicadores claros de
su operacion. En los dos ultimos afios hay una politica
de difusion informativa masiva sobre el desarrollo del
programa en los estados donde se ha implementado. El
esfuerzo que ha tenido que hacerse deja ver el atraso
en que nos encontrabamos en esta materia.

Llama la atencion la reciente creacion de la Clinica
de Tamiz Auditivo (CLITA) en el Instituto Nacional
de Pediatria para detectar, prevenir y corregir las alte-
raciones auditivas de los pacientes hospitalizados por
cancer, en unidades de cuidado intensivo o pacientes
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Cuadro No. 1. Avances del Programa de Tamiz Auditivo Neonatal e intervencion temprana (TANIT).

V Informe de Gobierno 2011
Programa TANIT (1er sem)

Hospitales/entidades 335/32 445

Localidades 309 334

Loc.>10,000 habitantes 280

Servicios audiologia 45

Capacitacion profesionales Salud/entidades 900 1 100/10

Entidades con equipo para tamiz auditivo 10 22
Cobertura en Hospitales de SS 59.40% 60% Meta70%
Numero de Pruebas de Tamiz Auditivo 282 529 293 825 Meta: 700 000
Cirugias 29

Inversion 94 millones

con algln riesgo auditivo en instituciones de tercer
nivel de atencion. Formado tan solo por un equipo de
tres personas (cfr. Gonzalez, Pérez, Aguilar, 2010), es
sin embargo, una buena noticia que se alinea con el
protocolo del JCHS 2007.

Discusion

La suya es una sordera funcional, orgdanica, mensurable en de-
cibeles. La de la sociedad en general, de las instituciones y los

profesionales en particular, es una sordera estructural, social y
psicologica, cuya unidad es el olvido

(Noriega, 1996)

Adoptar una posicion multidimensional e integral en
las politicas publicas que respete la diversidad, pro-

mueva la equidad y el acceso a las oportunidades para
todos, implica una politica de evaluacion y monitoreo
permanente, que pueda ir incorporando los aportes y
experiencias de los que viven en culturas minoritarias,
no para normalizarlas o aglutinarlas en la cultura do-
minante y monolingiie, sino para callarnos y escuchar
sus voces y propuestas y posibilitar asi su participacion
desde la diferencia.

No soélo se trata de asegurar el bienestar de todos,
sino aumentar las opciones de vida posible y viable,
para que podamos vivir con agencia y libertad. Los
programas descritos de deteccion temprana son so6lo
la punta del iceberg, importante porque visibilizan a
todos aquellos a los que se les definira por lo que no
son, si no son diagnosticados para proceder de manera
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informada y con los recursos necesarios para tomar las
decisiones pertinentes en la forma més integral posible.

A nivel de politicas publicas, seria necesario que no
cayera en “oidos sordos”, la alternativa de una educa-
cion bilingiie para los nifios y jovenes sordos que elijan
comunicarse por medio de la LSM y el espafiol. Nues-
tra breve experiencia en un aula bilingiie y bicultural
en un aula de una secundaria regular publica, donde
convivieron un grupo de ocho jovenes sordos con al-
rededor de quince compatfieros oyentes, y dos maestros
(uno de ellos, el intérprete), nos dejé muchos aprendi-
zajes: el clima y ritmo de la clase era necesariamente
mas pausado y tranquilo, con muy pocos distractores
sonoros, con participaciones balanceadas por parte de
los dos grupos. Era notoria la capacidad de escuchar y
respetar los turnos por parte de los compaiieros oyen-
tes. Ambos grupos atendian tanto al maestro como al
intérprete, de tal modo que algunos podian ya signar
de manera elemental para comunicarse con sus pares
(cfr. Del Rio, Garcia y cols. 2004).

También habrd que escuchar el llamado de atencion
para bajar los niveles de ruido ensordecedores de hos-
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