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Aspectos éticos en el tamizaje de hipoacusia neonatal en Chile

Ethical issues in neonatal screening of hearing loss in Chile

Felipe Cardemil M':2,

RESUMEN

La hipoacusia neonatal representa una de las anormalidades congénitas mas fre-
cuentes. La importancia radica en que Si no se detecta oportunamente, impacta en el
desarrollo del lenguaje, en las habilidades de comunicacion, y en el desarrollo cognitivo
y social de las personas. En Chile no se tienen estimaciones certeras de la incidencia
poblacional en los recién nacidos que padecen esta condicion, debido a que no existe un
programa nacional de tamizaje neonatal de hipoacusia. En el presente articulo se revisa
la situacion de Chile respecto a otros paises de la region, y se somete a debate ético si el
pais estd preparado para avanzar hacia un programa nacional, Si es necesario un progra-
ma universal, y si la hipoacusia puede considerarse como una discapacidad, consideran-
do diferentes visiones de la sociedad. Es imperativo discutir este tema, deliberar al res-
pecto, y realizar abogacia para generar una legislacion que considere el tamizaje de
hipoacusia en el recién nacido.
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ABSTRACT

Neonatal hearing loss represents one of the most common congenital abnormalities.
The importance is that if not detected early, it impacts the development of language,
communication skills, and cognitive and social development of the affected. In Chile
there is no accurate estimates of population incidence in infants with this condition,
because there is no national screening program for neonatal hearing loss. In this article,
were view the situation in Chile compared too the countries in the region, and it is subject
oethical debate whether the country is ready to move toward a national program, if it is
necessary a universal program, and if hearing loss can be considered as a disability,
considering different visions of society. It is imperative to discuss this topic, and conduct
advocacy to gener at legislation to consider screening for hearing loss in newborns.
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INTRODUCCION

La hipoacusia se define como la condicion en la cual
se produce una disminucion parcial o total en la
capacidad para detectar ciertas frecuencias e
intensidades del sonido’, la que puede ser de causa
congénita o adquirida. Al referirnos a la primera,
representa una de las anormalidades congénitas mas
frecuentes. Diez por ciento de los recién nacidos
tiene el riesgo de tener algtin grado de discapacidad;
de éstos, el 30% a 50% tienen algiin grado de
pérdida auditiva>. Su magnitud se evallia mediante
la incidencia de hipoacusia al nacer, la que se sitiia
entre uno a tres recién nacidos por cada 1.000
nacidos vivos aparentemente sanos, en cifras de
Estados Unidos?, lo que es concordante con cifras
regionales*®. Tiene factores de riesgo bien definidos,
como historia familiar de hipoacusia en la infancia,
infecciones congénitas (especialmente por
citomegalovirus, pero también por rubéola, sifilis,
toxoplasmosis, y otras), peso al nacer igual o menor
a 1.500 gr., hiperbilirrubinemia que requiera
transfusiéon sanguinea, estadia prolongada en
unidades de cuidado intensivo, y otros®’. Sin
embargo, sélo el 50% de los casos confirmados
tienen el antecedente de haber presentado alguno
de estos factores de riesgo®®, por lo que en la
practica, la mitad de las personas que lo padecen
no tienen ninguna condicion identificada que les
otorgue mayor riesgo.

La importancia radica en que si no se detecta
oportunamente, impacta en el desarrollo del len-
guaje, en las habilidades de comunicacion, y en el
desarrollo cognitivo y social de las personas®'?, ya
que pérdidas auditivas no detectadas y por ende no
intervenidas impediran el desarrollo adecuado del
lenguaje y del conocimiento, lo que resulta en
dafios que afectan el desarrollo social, emocional,
cognitivo y académico. El desarrollo del lenguaje
ocurre en los primeros tres afos de la vida, por lo
tanto es esencial detectar y tratar a los nifios con
pérdidas auditivas en forma temprana®. Se ha
propuesto que un diagndstico antes de los seis
meses de edad, con un manejo posterior dentro de
las recomendaciones, mejora significativamente el
desarrollo del lenguaje en relacién a quienes son
tratados después, e inclusive puede lograrse co-
municacion y desarrollo dentro de limites normales
para la edad". No existen ensayos clinicos que
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comparen los resultados de programas de tamizaje
universal con deteccion en grupos de riesgo y el
desarrollo a largo plazo de los recién nacidos'. Sin
embargo, existen series de casos bien disefiadas y
revisiones retrospectivas de hasta diez afos de
seguimiento que muestran mejores resultados en
nifios con pérdida auditiva que han sido correcta-
mente implementados'®',

Respecto al manejo, éste considera el uso de
audifonos para los casos de hipoacusia en grado
leve y moderado, e implantes cocleares para los
casos de hipoacusia severa y profunda. A esto hay
que sumar los costos de terapeuta de lenguaje,
médico e insumos clinicos y operatorios, psicélo-
go y otros. Sin embargo, en series de Estados
Unidos se ha visto que un nifio correctamente
implementado, que logre desarrollar audicion que
le permita escuchar, podra aprender como un nifio
sin hipoacusia'®, requerird menos horas de educa-
cion especial'®, y mejorara su calidad de vida'.

SITUACION DE CHILE RESPECTO A LA REGION

En Chile no se tienen estimaciones certeras de la
incidencia poblacional en los recién nacidos que
padecen esta condicion, existiendo solo iniciativas
de tamizaje en clinicas y hospitales de fuerzas
armadas, e iniciativas aisladas en algunos hospitales
plblicos18. Sin embargo, de la encuesta CASEN
2009 se puede observar que del total de personas
que reportaban algin grado de hipoacusia, 16,6%
era desde el nacimiento, lo que representa a 24.874
personas'®. El sistema al que actualmente adhiere
Chile es al de un programa de tamizaje focalizado
en grupos de riesgo desde el afio 2005%, el que se
realiza en todos los hospitales del pais para los nifios
prematuros menores de 32 semanas 0 con peso
inferior a 1.500 gramos?'. En paralelo, se han
intentado campafias para implementar tamizajes
auditivos en recién nacidos, pero se han encontrado
con barreras como falta de apoyo financiero,
equipamiento, y personal, particularmente
terapeutas de rehabilitacion o fonoaudidlogos?.
Existen experiencias de dos centros publicadas
de Chile; la primera corresponde a los resultados
de la cohorte del Hospital Dr. Sétero del Rio,
reportdndose inicialmente los resultados de los
recién nacidos prematuros, en la que se observa
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unaincidencia de 3% de hipoacusia sensorioneural
en este grupo de riesgo®, y posteriormente se
reportd una cobertura del programa de 62,8% en
grupos con factores de riesgo®. Por otro lado, los
resultados correspondientes a la experiencia de un
centro privado en tamizaje universal muestran una
incidencia 2,8 casos por cada 1.000 nacidos vivos,
con un diagndstico a los 3 meses de edad en el
88,5% de ellos®.

La Encuesta de Discapacidad del afio 2004
informd que la hipoacusia es la segunda causa de
discapacidad en Chile. Otros resultados indican
que el 70,1% de las personas con hipoacusia
mayores de 15 afios no realizaba actividad remune-
rada, que el 43% de las personas con hipoacusia
tiene educacion basica incompleta, y que solo el
6% de las personas con hipoacusia ha tenido
acceso a la educacion superior®. Es decir, la
hipoacusia se asocia a un impacto en la comunica-
cién, desarrollo social, y acceso a la educacion.

En la actualidad, dada la ausencia de un progra-
ma de tamizaje, la via usual de derivacion ocurre
desde la atencién primaria de salud, donde en los
controles de nifio sano se sospecha clinicamente la
presencia de hipoacusia, o desde los colegios
donde los profesores pudieran sospecharla en
base al bajo rendimiento, o la sospecha por los
padres, siendo la edad diagnostica esperada en
estas condiciones alrededor de los 3 afios de
edad®. En cualquier caso, este tipo de derivacion
genera que la posibilidad de deteccién e interven-
cién temprana sea poco probable, lo que influye en
la posibilidad de recuperacion y desarrollo futuro
del nifio, y como se dijo previamente, la hipoacusia
no es detectable por medios habituales, lo que
vuelve mas probable que muchos casos pasen sin
deteccion hasta edades avanzadas. En Chile nacen
en promedio de 250.000 nacimientos por afio®,
por lo que se podrian esperar hasta 750 recién
nacidos anualmente con algin grado de
discapacidad auditiva.

Al comparar la situacion local con las de paises
de la region, se aprecia que Argentina posee un
programa de tamizaje implementado a partir de
1997, con una legislacion vigente a partir del afio
2001, que es universal y establece el derecho a
recibir el tratamiento adecuado, avalado constitu-
cionalmente, desde el afio 2005%. Brasil posee un
sistema que cubre el 4% de las maternidades?,

con menos del 10% de los recién nacidos recibien-
do tamizaje®. En Cuba, existe un programa
focalizado en grupos de riesgo desde 1983, del que
se reporta un impacto positivo en términos de
disminuir la edad de diagnostico®. Puerto Rico es
el Gnico pais de la region, ademas de Argentina,
que reporta un sistema universal de tamizaje para
hipoacusia®, existiendo iniciativas en hospitales
aislados en Uruguay y México. Respecto a la
estrategia usada por Chile de tamizaje en grupos de
riesgo, ésta es utilizada en Costa Rica, Guatemala,
México, Panama y Uruguay, pero en todos estos
casos sélo en hospitales seleccionados, no como
estrategia nacional como en el caso chileno?.
Respecto a otras regiones, en Estados Unidos
desde el afio 1993 el National Institute of Health
realizdé un consenso en el que se impulsé el
tamizaje universal®'. Posteriormente, el Joint
Committe on Infant Hearing (JCIH) ha elaborado
posiciones oficiales de manera tal de reglamentar y
evaluar la estrategia®®. Aun cuando no se puede
asegurar que estas recomendaciones puedan ser
implementadas en paises en vias de desarrollo, si
pueden servir como guia y para estandarizar los
resultados. China también posee un programa
universal de tamizaje, aunque al igual que Estados
Unidos, no son obligatorios®. Existen programas
universales obligatorios en Alemania, Filipinas, y
en implementacion en Australia®. En Europa, la
mitad de los paises tienen programas de tamizaje
universal, 30% tienen programas de tamizaje uni-
versal en regiones, y el 20% restante s6lo con
iniciativas locales®. En Italia por ejemplo, desde el
afio 2007 han comenzado iniciativas de tamizaje en
ciertas regiones siguiendo guias internacionales,
con resultados similares a los publicados en otras
series®. En Inglaterra desde el afio 2006 existe un
programa universal de tamizaje?®. En Canadd no
existe un programa de tamizaje universal, pero si
iniciativas en algunas provincias que tienen progra-
mas universales y otras parciales®.

En Chile existen equipos trabajando en el ma-
nejo de los recién nacidos con hipoacusia, los que
se concentran principalmente en sector privado de
salud®. Esto abre la puerta para analizar esta
situacion desde la perspectiva de las inequidades
en salud, especificamente las de nivel
socioecondmico, en la medida que un nifio que
nace en una clinica privada tiene mayores probabi-
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lidades de ser tamizado, y en caso de presentar
hipoacusia, tendra la posibilidad de ser evaluado
para el eventual manejo de su condicion. Esto
considera la realizacién del tamizaje, de la cual no
se puede asegurar que se realice en todos los
centros privados pero si existen grupos en muchas
clinicas de Santiago®, y en cambio se realiza sélo
en un centro plblico de manera piloto. Ademas,
involucra el pago por esos servicios, por lo cual se
limita el acceso tanto para diagndstico como para
tratamiento a los nifios de segmentos medio-bajo.
Por ultimo, sélo un centro publico realiza un
programa piloto de implantes cocleares, contando
en la actualidad con 10 a 15 implantes por afio, con
un total acumulado de 80 implantes®. Se estima
que el sector privado ha acumulado 4 veces mas
casos implantados, y que segtn datos de la CASEN
2009 hay 3.567 nifios entre 0 y 14 afios que
presentan hipoacusia desde el nacimiento, se pue-
de plantear que por un lado hay una proporcién de
nifios que no fueron diagnosticados ni rehabilita-
dos a tiempo, y por otro lado, que del total de nifios
con hipoacusia desde el nacimiento, los que pudie-
ron costear el tratamiento tuvieron muchas mas
probabilidades de acceder a él y de recibirlo, lo que
se grafica en el hecho que se estima hay 4 veces
mas implantes cocleares en el sector privado que
en el pablico, para una proporcién mas reducida de
nifios en ese segmento.

;ESTA PREPARADO UN PAIS EN ViAS DE
DESARROLLO PARA REALIZAR TAMIZAJE?

En términos monetarios, se estima un costo de
US$ 7,4 por cada nifio tamizado, y entre US$ 3.000
a US$ 8.000 por cada nifio diagnosticado en
Estados Unidos®. Existen planteamientos en
relacién a que los costos de la hipoacusia, sobre
todo la congénita, son considerablemente altos,
estimandose en Inglaterra en cerca de US$ 14.000
superiores a los de nifios sin hipoacusia para el
periodo entre el nacimiento y los 9 afios, los que
aumentan a medida que disminuyen las
habilidades de lenguaje receptivo, con un ahorro
para ese periodo por nifio de entre US$ 3.000 a
US$ 4.000%. En Canadé un reporte informd que
el costo de implementacion del programa fue de
US$5.200.000, pero con un beneficio en términos
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de ahorro por afio de US$ 1.700.000

principalmente por concepto de ahorro

educacional y en prestaciones de salud®. Sin
embargo, a los costos propuestos hay que sumar
el costo del auxiliar auditivo que se requiera

(audifono o implante), los costos de la habilitacion

auditiva, y otros costos que pudieran aparecer,

como rehabilitacion con terapeuta de lenguaje, e

insumos clinicos y operatorios.

Respecto a la alternativa del tamizaje universal,
desde el punto de vista ético, la convencion de la
OMS sobre “Derechos de las personas con
discapacidades” hace énfasis en los derechos de
los nifios con discapacidades, especificamente en
relacién a que la rehabilitacién debe ser promovida
lo mas precoz posible®. En este punto, surge un
dilema ético en el sentido de que si se pretende
implementar un programa de tamizaje universal de
hipoacusia, se deberia exigir como obligacién que
el Estado financie el tratamiento para los casos en
que la familia no pueda asumirlos. De hecho, en
Estados Unidos el aspecto del financiamiento de la
terapia ha sido una gran barrera en el acceso a
tratamiento adecuado para muchos casos®. Esto
no ha sido asi en paises donde el Estado ha
implementado programas de tamizaje universal y
asume el costo de la intervencion, como Argenti-
na®. Esto es de suma importancia en la medida
que no seria justo si el sistema de salud se remite a
diagnosticar los casos y no brinda el soporte para
rehabilitarlos, y seria poco equitativo en la medida
que los nifios cuyas familias pueden asumir los
costos seguirian siendo tratados, tal cual ocurre
ahora.

Los criterios para evaluar un programa de
tamizaje de hipoacusia son adaptados del JCIH%, lo
que como se menciond previamente es s6lo como
guia para estandarizar resultados:

— Cobertura: El tamizaje debe ser realizado a un
minimo de 95% de los recién nacidos elegibles
al alta hospitalaria, o antes de un mes de vida;

— Eficiencia: La tasa de derivacion
(contrarreferencia) de nifios que pasaron el
tamizaje tras el proceso de seleccion no deberia
superar el 4%;

— Seguimiento: La tasa de seguimiento no debe
ser inferior al 95% de los nifios que no superaron
las pruebas de tamizaje y fueron referidos para
evaluacion diagnostica;
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— Edad: La evaluaci6n diagnostica se proporciona
para los nifios que no superaron las pruebas de
tamizaje, antes de los 3 meses de edad, y
posteriormente la intervencién temprana
centrada en la familia se realiza antes de los 6
meses de edad.

Se reporta que en paises desarrollados que
tienen programas universales de tamizaje se alcan-
zan una cobertura cercana al 95%?%, y en paises en
vias de desarrollo de Africa, Asia y América Latina
en los que se ha implementado mas recientemente
el tamizaje universal, la cobertura varia entre
66,7% y 99,9%3%. Esta misma serie informa un
promedio de edad de diagnostico de entre 2y 6
meses, una tasa de derivacion de entre 1,1% y
44,7%,y una tasa de seguimiento de entre 39,7%y
100%3%4, Esto revela una importante asimetria en
la adopcion de estos programas en diferentes
paises en vias de desarrollo, lo que se vuelve mas
relevante en la medida que existen diferentes crite-
rios de inclusién y de cobertura econdmica por
parte de los Estados*'. Esto presenta dificultades a
la hora de la implementacion, pero en muchos de
estos paises existen experiencias previas de pro-
gramas de atenci6n en salud en recién nacidos,
como programas de inmunizacion, manejo integral
de los recién nacidos, alimentacion, y tamizaje de
otras condiciones (como fenilcetonuria e
hipotiroidismo congénito), que permiten tener una
base de experiencia previa sobre la cual sustentar
la implementacion del tamizaje universal de
hipoacusia*'. A esto hay que sumar el rol de las
organizaciones no estatales en el impulso y apoyo
para la realizacion de programas de tamizaje, y la
necesidad de considerar los contextos locales de
los paises en vias de desarrollo y la adaptacion de
los programas de paises desarrollados para una
correcta implementacion de los programas®. En
cualquier caso, estas experiencias en paises en
vias de desarrollo, que no alcanzan los criterios de
calidad del JCIH para el programa de tamizaje,
indican que quizds implementar una estrategia
prematuramente, sin la preparacion necesaria, no
entregue los beneficios esperados.

En relacion a que profesional lleva a cabo el
tamizado, éste puede ser realizado por enfermeras,
fonoaudiélogos, tecnélogos médicos, matronas, o
médicos. Por ejemplo, en China, Alemania, Serbia,

y Estados Unidos, es realizado por enfermeras; en
Brasil, China, India, y Estados Unidos, por
fonoauditlogos o tecndlogos médicos; en Alema-
nia por matronas; y en Alemania y Serbia, por
médicos®. En Chile, tanto fonoaudi6logos, tecno-
logos médicos y médicos otorrinolaringélogos tie-
nen la formacion para llevarlo a cabo, y se podrian
generar programas de entrenamiento para matro-
nas o enfermeras. Respecto al financiamiento del
tamizado, éste es cubierto por la familia en China,
Estados Unidos, y parcialmente en Brasil; por el
seguro de salud en Alemania, parcialmente en
Brasil, y Estados Unidos; por el estado en hospita-
les publicos de Brasil, India, Serbia y Argentina; y
por los hospitales, parcialmente en Brasil?®. Chile
actualmente se encuentra en una situacion de
financiamiento por la familia excepto en el (nico
centro publico donde se realiza un tamizaje a todos
los recién nacido®?,

¢ES NECESARIO UN PROGRAMA UNIVERSAL?

El caso del tamizaje de hipoacusia es un ejemplo
concreto de como en algunos contextos se privilegia
la deteccion focalizada en grupos de riesgo en
desmedro de medidas universales como principio en
Salud Publica, lo que constituye uno de los
fundamentos de la corriente conocida como La Nueva
Salud®. En este sentido, el argumento de la costo
efectividad de la prevencion o de la deteccion
focalizada es utilizado para justificar la decision activa
de no tamizar, aun cuando existe claridad respecto a
la poca cobertura que se logra. Mas adn, se ha
planteado que se puede avanzar hacia estrategias
orientadas a la identificacion de grupos de riesgo
basado en avances en la genética, gendmica, y
deteccion molecular®, cuyos resultados clinicos
presentan para los “consumidores” una nueva gama
de informacion y opciones. Este tipo de medidas son
contrarias al espiritu de un programa de tamizaje, que
por definicion aspira a tener un cobertura amplia®,
por lo que estrategias focalizadas en grupos de riesgo
que impliquen deteccion mediante examenes
especificos deberian ser consideradas s6lo como
complemento de un programa de tamizaje, en el caso
de ciertas hipoacusias hereditarias o adquiridas que
no se presentan en el nacimiento, sino que aparecen
en los primeros meses o afios de vida®.
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Desde un punto de vista de entender un pro-
grama de tamizaje se acuerdo a los principios de la
Salud Pablica, basado en la universalidad de sus
acciones*, respaldado por la Organizacion Mundial
de la Salud que promueve factores asociados a
mejores resultados en programas de tamizaje de
hipoacusia®, como programas con objetivos cla-
ros y roles y responsabilidades bien definidas;
contar con personal a cargo con responsabilidades
respecto al funcionamiento del programa; un pro-
tocolo de tamizaje claro, basado en circunstancias
locales y socializado con los actores relevantes; la
realizacion de monitoreo regular para verificar la
correcta ejecucion del programa; entrenamiento
adecuado del personal que ejecute el screening;
entrenamiento adecuado en términos de comuni-
cacion efectiva desde el personal hacia los padres;
y procedimientos de aseguramiento de la calidad
del programa, y seguimiento de los casos y los
resultados. Por dltimo, la misma organizacion ha
promovido la fabricacion de audifonos a un precio
asequible para paises en vias de desarrollo*’. Por
estos motivos, un programa de tamizaje que aspire
a ser tal, deberia ser concebido como universal y
poseer garantias de acceso, cobertura, y segui-
miento, para su correcta realizacion.

¢SE PUEDE CONSIDERAR A LA HIPOACUSIA
COMO UNA DISCAPACIDAD?

Existen distintos puntos de vista en lo que respecta
a la discapacidad. Por un lado, se ha planteado que
un discapacitado es quien no comanda las
competencias requeridas para realizar ciertas tareas
que serian solventables si no existiera un
impedimento organismico®. Este planteamiento
asume que un recién nacido con hipoacusia no
tratado, crecerd y se convertirda en un adulto con
hipoacusia. Siguiendo los lineamientos del modelo
de la OMS de 1980 actualizado el afio 2000, una
persona con hipoacusia puede ser considerado de
presentar un impedimento (impairment), ya que se
constata objetivamente un déficit“®. Luego, una
persona con hipoacusia también es susceptible de
ser considerado con discapacidad (disability), en la
medida que existen factores sociales relacionados
con su déficit biol6gico que influyen en su relacion
con el entorno. No caeria necesariamente dentro de
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la categoria de desaventajado (handicap), en la
medida que depende de la vivencia subjetiva del
individuo que padece la condici6n, aunque esto
depende del momento de la evaluacion. Ademas, se
han propuesto posturas que se enfrentan entre la
discapacidad como situacion fisica que influye en la
calidad de vida (mas cercano al impedimento),
versus quienes defienden que lo predominante al
hablar de discapacidad es la definicion que le otorga
el prejuicio social (mas cercano a la discapacidad)*.

Respecto a la vivencia de las personas con
hipoacusia, desde hace varios lustros se ha debati-
do en torno a la agrupacion de quienes la presen-
tan en grupos organizados denominados “Mundo
Sordo” (con maydsculas). Ellos presentan una
estructura minoritaria cultural, social, valdrica, y
lingdistica rigida y particular®. De hecho, se men-
ciona que el lenguaje de sefias presenta una es-
tructura gramatical compleja y diferente a todas las
lenguas habladas. En este sentido, una persona no
pertenece al “Mundo Sordo” por el simple hecho
de presentar hipoacusia, sino que debe pertenecer
a alguna de sus organizaciones, profesar sus valo-
res, y comportarse de acuerdo a sus costumbres®,
Las personas que siguen estos patrones, tienden a
valorar mas a alguien que comparte su condicion,
describiéndose que existen mas matrimonios entre
personas con hipoacusia, y rechazan que su condi-
cion sea un impedimento a una discapacidad®. Los
miembros de estas comunidades incluso pueden
preferir tener hijos con hipoacusia, para poder
compartir con ellos su lenguaje, cultura, y expe-
riencias Unicas. Se menciona incluso que presentar
hipoacusia seria asimilable a presentar determina-
da raza o género®. Han sido sustentados por
organizaciones culturales de sordos en Estados
Unidos, la Federacion Mundial de los Sordos
(World Federation of the Deaf) las que han critica-
do abiertamente la practica de la cirugia de implan-
tes cocleares en nifios, desde un punto de vista
ético®, argumentandose que no se han evaluado
aspectos psicosociales, que el lenguaje de sefias
permite una comunicacion integral y fluida entre
quienes lo utilizan, y que esta practica generara un
dafio al “Mundo Sordo”®2. En Chile no se conocen
agrupaciones formales que adhieran a los precep-
tos del “Mundo Sordo”.

La gran colisi6n entre estos dos mundos (el
que considera a la hipoacusia como un impedi-
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mento, y el que lo considera como algo normal e
incluso deseable) se produjo con la introduccidn
de la tecnociencia para corregir la audicién, en
particular el desarrollo y perfeccionamiento de los
implantes cocleares™%, los que han demostrado
beneficios en términos audiolégicos y de calidad
de vida'™. Sin embargo, sus detractores argumen-
tan que no se ha comprobado que mejore aspectos
sociales ni psicoldgicos®, los que serian determi-
nantes en la relacion de los afectados como de sus
familias con su entorno. Ademds, se defiende la
necesidad que los padres de nifios que nacen con
hipoacusia sean informados respecto a la posibili-
dad que sus hijos sean criados como parte del
“Mundo Sordo”, y no que sélo se les ofrezca la
posibilidad de una correccién con una protesis®.
Existiria una vision centrada exclusivamente en la
resolucién del “problema”, lo que se originaria en
la vision desde la Salud Publica de tratar todas las
discapacidades culturalmente establecidas por la
mayoria, presionando a los padres a tomar una
decisién que corrija la discapacidad, sin considerar
el contexto individual ético ni plantear la posibili-
dad de crecer como “Sordo”®. Se ha llegado
incluso a plantear una disputa eugenésica, en la
que se estaria originando un genocidio 0 un
etnocidio en la medida que los intentos por dismi-
nuir el nimero de “Sordos” impacta en la constitu-
cién del “Mundo Sordo”, lo que se argumenta
basado en interpretaciones de la Convencion de la
Naciones Unidas para la Prevencion y Castigo de
los Crimenes y Genocidio (1948), que define geno-
cidio como “cualquier acto cometido con la inten-
cién de destruir total o parcialmente un grupo
nacional, racial, étnico, o religioso”®. Los detracto-
res de estas posturas rechazan que las caracteristi-
cas fisicas constituyan una membresia cultural,
por lo que no habria un argumento de peso para no
apoyar a los padres que esperan una solucién para
la hipoacusia de su hijo%. Ademas, clarifican que
tampoco se dispone de abundantes datos sobre el
estado psicosocial de los nifios con hipoacusia que
pertenecen al “Mundo Sordo” y se comunican con
lenguaje de sefas, por lo que la comparacion no se
podria realizar®, y que la mayoria de los nifios con
hipoacusia nacen de padres con audicién normal,
por lo que la insercidn en un entorno cultural rigido
es potencialmente mas dificil para ellos que para
los hijos de personas pertenecientes al “Mundo

Sordo”. Por (ltimo, se ha mencionado que postu-
ras extremas como la que hace menci6n al genoci-
dio juegan contra el “Mundo Sordo”, debido a que
si se estableciera algin tipo de resguardo para no
ofrecer implantes a nifios con hipoacusia, se esta-
rian vulnerando derechos civiles que van en benefi-
cio de estos grupos, y que las medidas de
proteccion de la salud deberian ser por principio
universales®.

En rigor, un nifio con hipoacusia deberia ser
considerado “sordo” (con mintscula) hasta que
pudiese decidir pertenecer al “Mundo Sordo”; des-
de esta perspectiva, deberia ser beneficiario (él, a
través de sus padres) de todas las posibilidades de
recuperacion que el sistema pudiera entregarla
para alcanzar una funcionalidad adecuada de
acuerdo a su vision y decision, la que debiera ser
debidamente informada y respetada.

DISCUSION

Desde el punto de vista del tamizaje de un pais en
vias de desarrollo, se ha planteado que existe un
déficit en laimplementacion de estos programas en
contraste con paises desarrollados, lo que se vuelve
mas critico al considerar que los primeros presentan
una mayor incidencia de hipoacusia congénita,
estimandose que estos paises albergan al 90% de
los casos anuales, explicada principalmente por
peores condiciones perinatales®®. Respecto a esto,
un gran escollo con el que los chilenos deben lidiar
es el acapite referido a la salud en la constitucion
vigente, de 1980%. En ésta, se menciona en su
articulo 19, inciso 9, el derecho a la proteccidn de la
salud, resaltando que “el Estado protege el libre e
igualitario acceso a las acciones de promocion,
proteccion y recuperacion de la salud y de
rehabilitacion del individuo”, pero siempre en un
contexto de acceso, no de derecho universal
garantizado. Por dltimo, menciona que “cada
personatendra el dereho a elegir el sistema de salud
al que desee acogerse, sea éste estatal o privado”,
lo que en la practica deja sin herramientas efectivas
al sector pablico para llevar a cabo programas
universales. A pesar que se ha mencionado que la
constitucion “establece el derecho a la salud como
bésico reconocido para todos los ciudadanos”®, esto
no asi, en la medida que condiciona siempre las
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acciones a la esfera del “acceso”. Por esta razon, la
constitucion chilena vigente no otorga las
herramientas que permitan que la ciudadania se
empodere y clame el acceso al tamizaje. En este
sentido, se ha mencionado que el argumento de
algunos paises en vias de desarrollo para no
implementar programas de tamizaje seria que es mas
costo efectivo realizar programas de prevencion®.
Esto es un paso necesario para mejorar las
condiciones sanitarias en esos contextos, sin
embargo esconde la verdadera causa en la mayoria
de los casos, que corresponde a una falta de
financiamiento estatal para la realizacion de un
programa de tamizaje®'. Es decir, existe una decision
activa de no tamizar, mas que una falta de legislacion
al respecto. Sin embargo, es necesario plantear que
existe una falta de diagndstico claro respecto a la
hipoacusia en Chile, ya que existe una acotada
cantidad de estudios epidemioldgicos que evaldan
el problema y no permiten formarse una opinion
certera de la dimensidn de éste. En este sentido,
este paso es clave para ponderar el problema en
relacién a otros, y luego poder priorizar el equilibrio
entre prevencion y tamizaje.

Es interesante destacar que los programas de
tamizaje son obligatorios sé6lo en unos cuantos
paises®, por lo que el acceso a la informacion
paterna adquiere relevancia en la medida que son
ellos quienes aceptan la realizaciéon del examen.
Sin embargo, se considera que existe una acepta-
cion cultural de los exdmenes de rutina neonatal, lo
que favorece la aceptacion en caso de voluntarie-
dad®. En el caso de paises donde no es obligatorio,
se hace énfasis en la necesidad de que este
proceso sea necesariamente acompafiado de un
consentimiento informado libre y claro, el que debe
presentar un lenguaje simple y comprensible, posi-
bilitando la decision de participar en el estudio®, y
debe estar inserto en un marco ético, y respaldado
por un comité de ética®.

Al analizar la situacion desde la perspectiva de
beneficios y riesgos, el consenso es que los benefi-
cios del programa superan ampliamente los ries-
gos asociados*’. Al analizarla desde el
principialismo, se plantea que se deberia respetar
la autonomia paterna de aceptar o rechazar la
realizacion del tamizaje; no maleficencia en el
sentido de evitar causar dafio a los padres o al
recién nacido; beneficencia y la obligaciéon de
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actuar por el bien de los padres y el nifio, y de
balancear riesgos y beneficios; y justicia, en senti-
do de un acceso equitativo al tamizaje®. Sin embar-
go, el principialismo posiblemente no sea
adecuado para analizar este problema ético, ya que
existen conflictos insolutos entre afectados, repre-
sentantes y estado. Un enfoque mas apropiado
seria desde la ética de proteccion, en el que la
sociedad le exija al estado que resuelva este injusto
acceso a la posibilidad de ser diagnosticado y
desarrollarse como personas en su potencialidad y
autonomia, considerando que la audiciéon es un
minimo basico y el estado debe brindar a los
miembros de la sociedad el minimo basal para
alcanzar su desarrollo®. Esto adquiere ain mas
notoriedad al considerar que una persona con
hipoacusia correctamente implementada se podra
desarrollar en igualdad de condiciones que una
persona sin hipoacusia. Esto se ha visto confronta-
do a ciertas situaciones, como cuando una corte de
Estados Unidos aprobd la gestacion artificial y el
nacimiento de un nifio predeterminado
genéticamente a ser sordo®, cuando otra corte
norteamericana privilegié la opcién de la madre
bioldgica de unos nifios con hipoacusia en el
sentido de no implantar a los nifios, en desmedro
de su madre adoptiva que queria implantarlos, o
cuando padres sin hipoacusia, de dos nifios con
hipoacusia genética, decidieron no implantarlos y
habilitarlos exclusivamente con comunicacién por
lenguaje de sefias®. Estos ejemplos grafican cémo
la ética asociada a los derechos paternos de recha-
zar un tratamiento validado como los implantes
auditivos es compleja, y muy dependiente del
contexto en el que se produce la situacion. Por este
motivo, es necesario un abordaje integral de esas
situaciones que considere aspectos éticos, médi-
cos, practicos, y también legales. En cualquier
caso, y al comparar esta situacién con otras igual-
mente cotidianas desde el punto de vista de la
salud publica, existe el consenso a nivel regional e
internacional que es un paso necesario para avan-
zar hacia una sociedad mas justa, en las que los
individuos puedan desarrollar su autonomia, con-
siderando el gran impacto que tiene la hipoacusia
en la educacion, trabajo, y desarrollo psicosocial
de las personas que la padecen®10.1420,

Existen experiencias de paises que pasaron
directamente hacia un sistema de tamizaje univer-
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sal®. Sin embargo, muchos de estos resultados,
incluidos los comentados en el presente articulo,
muestran que puede ser dificil alcanzar niveles
adecuados de cobertura y seguimiento sin la plani-
ficacion adecuada. Por esta razén, no se puede
asegurar que la implementacion universal obtenga
resultados favorables en un primer tiempo, por lo
que se podria plantear la posibilidad de comenzar
un programa de tamizaje local distrital en un primer
momento, que Sea progresivo hacia un programa
universal nacional. En este sentido, Chile cuenta
con la experiencia de implementacién progresiva
de reformas judiciales®”, las que han sido bien
evaluadas. En cualquier caso, es imperativo discu-
tir este tema y realizar abogacia para generar una
legislacion que considere el tamizaje de hipoacusia
en el recién nacido.
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