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1. Exposicié de motius

La hipoacusia és la disminucié del llindar auditiu
considerat com a normal, és una disminucié ¢
deficiéncia de I'audicié deguda a la pérdua o
alteracié de la funcié anatdmica i/o fisiologica del
sisterna auditiu que provoca una discapacitat per
sentir.

Es considera gue la hipoacusia és un problema
greu atés que, no nomes pot tenir repercussions
permanents en &l desenvolupament del
llenguatge del nen o nena, sing que pot alterar &l
seu desenvolupament intel-lectual (pel paper
fonamenital de 'oida en el desenvolupament de
processos  cognitius  més  complexocs),
emociohal, motriu i social.

Actualment es disposa de tractament i/o ajuis
terapéutics per a les pérdues auditives, i ef seu
&xit i el prondstic depenen, en gran part, del
diagnostic precog.

La deteccid precog de la hipoaciisia s’ha de
realitzar per persones expertes i formades, amb
técniques senzilles, fiables i no invasives,
aplicables en el periode neonatal, amb una alta
especificitat i sensibilitat.

Atesa la importancia de la deteccio precog de la
hipoactisia per tal de fer un diagnostic primerenc
a l'efecte de poder iniciar un procés médic i
educatiu el més precog possible que ajudi a
millorar els aspectes comunicatius i linglifstics, i
evitar  possibles repercussions en el
desenvolupament integral de la persona, el
Departament de Salut ha elaborat un Protocol
per a la deteceid precog, diagndstic, tractarnent |
seguirmnent de la hipoacusia necnatal.

El Protocol contempla el cribratge auditiu
neonatal universal dels nens i nenes de
Catalunya, en la mesura en qué els déficits
auditius a fa infantesa reuneixen tots els
requisits que s'exigeixen a les malallies
soimeses a un cribrafge universal.

Les actuacions en 'ambit de la prevencid es
configuren, de manera creixent, com una
prioritat de les politiques sanitaries en els paisos
avancats, pel fet que permeten avancar en
I'assoliment, de manera Optima, deis principis
d'equitat en Pacceés a la salut, especialment pels
col-lectius potencialment més vulnerables, la
guaiitat de vida de la persona, els beneficis
sociais i personals, | també en termes de cost-
eficiencia global del sistema de salut.
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La deteccié precog, diagnostic, tractament i
seguiment de la hipoacusia en lambit daf
Sistema Nacional de Salut es preveu a l'apartat
6 de 'annex Il del Reial decret 1030/20086, de
15 de setembre, que estableix la cariera de
serveis comuns del Sistema Nacicnal de Salut i
el procediment per a la seva actualitzacié.

Ateses fotes aquest consideracions, es fa
necessan implantar lesmentat Protocol per a la
deteccié precog, diagndstic, tractament i
seguiment de la hipoaclsia neonatal en Fambit
del CaiSalut.

Atés el que disposa Farticle 10 del Dscret
345/2001, de 24 de desembre, pel gual es
regula l'establiment dels convenis | contractes
de gestié de serveis sanitaris en I'ambit del
Servei Catala de la Saluf, pel que fa a la
possibilitat d’'emetre instruccions per part
d’aquest ens.

D’acord amb la consellera de Salut i en exercici
de les facultats que m’atorguen ¢ls articles 16|
17 de la Llei 15/1990, de 9 de juliol, d’'ordenacic
sanitaria de Catalunya, dicto aguesta Instruccid.

2. Ambit d’aplicacié

Servej Catala de la Salut

Sistema sanitari integral d'utilitzacié publica de
Catalunya (SISCAT).

Centres hospitalaris de la xarxa hospitalaria
d'utilifzacié puablica (XHUP) que disposen
d’atencid maternoinfantil.

3. Objecte

Aquesta Instruccid té per objecte la implantacié
del Protocol per a la deteccié precog, diagnostic,
tractament | seguiment de la hipoacdsia
neonatal en 'ambit del CatSalut.

L’objectiu del cribratge auditiu universal neonatal
és la identificacié precog dels infants que
presenten una pérdua audiliva > o =40 dB
{hipoactisia moderada, severa i profunda), aixi
com &l diagnostic | tractament del total d'infants
afectats.

L’objectiu és aconseguir obtenir una taxa de
falsos positius igual o inferior a 3% i una taxa de
falsos negatius tendent a 0.
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El Protocol també inclou algunes actuacions
respecte a la deteccid tardana, especialment en
cas gue hi hagin factors de risc tarda.

4. Consideracions generals

Pel gue fa a les actuacions sanitaries i cliniques,
laplicacié d'aquesta Instruccid es fara d’acord
amb el que preveu el Protocol per a la deteccid
precog, diagnostic, tractament i seguiment de la
hipoacusia neonatal, elaborat pel Departament
de Salut, i la seva actualitzacio d’'acord amb la
lex artis,

El Protocol esmentat contempla el cribratge
auditiu neonatal universai com a eina basica de
fa prevencié secundaria. Aquest Protocol esta
disponible a Fadreca web i a la intranet del
Departament de Salut.

Aixi mateix, també cal tenir en compte la
prevencio primaria, que consisteix a realitzar les
actuacions dirigides a educacio sanitaria que
confemplin ef consell genétic en casos de
predisposicic familiar, un bon control de
Fembaras, una bona assisténcia perinatal, tenir
cura defs tractaments amb la utilitzacié
d'ototdxics —quan és  imprescindible—
immunitzacions preventives, quimioprofitaxi, aixi
com evitar els factors predisponents ambientals
{ambients sorollosos). La prevencid terciaria és
el tractament precoc i el seguiment dels casos
identificats.

També es preveu la realitzacid d'activitats
d'informacié i divulgacio a la poblacio sobre la
hipoacusia i les seves repercussions, aixi com
una sensibilitzacié sobre la importancia de la
realitzacié del cribratge.

Pel que fa a les previsions de la Instruccio, cal
tenir en compte que no constitueixen un protocol
de practica clinica.,

5. Protocol d’actuacié i abordatge de la
hipoacusia

5.1. Justificacié del cribratge

Els d&ficits auditius a la infantesa reuneixen fots
els requisits que sexigeixen a les malalties
sotmeses a un cribratge universal.

El cribratge auditiv neonatal universal permet:

- La deteccid de la hipoacdsia en el periode
neonatal (de 0 a 1 mes).
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- Primera orientacié diagnostica abans dels 3
mesos.

- Diagnéstic confirmat abans dels 6 mesos.
Desenvolupament maduratiu de l'oida.

- Uinici del tractament abans de 6 mesos
(intervencid precog).

- El seguiment de tots els casos detectats.

5.2. Requisiis del protocol de deteccié
universal de la hipoaclisia

Els requisits del protocol de deteccié universal
de la hipoacusia (d’'acord amb PAmerican
Association of Pediatrics) han de ser:

1. Estudiar ambdues oides, almenys en €] 95%
de tots els nounats.

2. Detectar tots els casos de déficit audiiu
lateral o bilateral superior 2 40 dB en la miller
oida.

3. Tenir una taxa de falsos positius igual o
inferior a 3% i de falsos negatius de 0%.

4. Tenir una taxa de remissid per a estudi
audiologic i confirmacid del diagndstic inferior
al 4%.

5. Que el diagndstic definitiu i la intervencic es
realitzin entre els 3 i 6 mesos.

5.3. Desenvolupament del Protocol

El Protocol es desenvolupa en quatre fases:

1. Primera fase: deteccié precog¢ universal.
Té com a objectiu la deteccid preco¢ de la
sordesa en els nadons nascuts a Catalunya
mitjiangant les proves de cribraige universal,
abans de I'alta hospitalaria.

2. Segona fase: diagnostic de la hipoacusia.
Té com a objectiu el diagnostic | avaluacid dels
infants detectats en la primera {ase del cribratge
universal com a possibles hipoacusics, en el
periode més breu possible, és a dir, abans dels
tres mesos.

3. Tercera fase: tractament de la hipoacusia.
Té com a objectiu Finici del tractament de la
hipacisia, tant medicoquirtirgic com protétic,
educatiu, pedagogic i fingtistic, abans dels sis
mesos.

4. Quarta fase: seguiment de la hipoacusia.
Té com a objectiu el seguiment médic, protétic,
educativ, pedagodgic 1 linglistic dels casos
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detectats d’hipoacusia.

A Pannex |, hi consia l'esquema de cribraige i
diagnostic de la hipoacusia.

5.4. Informacid i consentiment informat

Sense perjudici de les obligacions generals
establertes a la normativa en relacid amb la
informacid, documentacio clinica i consentiment
informat:

Cal informar els pares, representants legals o
familiars en qué consisteix la prova de manera
entenedora. Es pot fer al llarg de I'dltim
trimestre de l'embarads per part del servei
d'obstetricia ifo ASSIR, mitjangant un triptic
informatiu, o a la matsixa maternitat, abans de
fer la prova. El consentiment informat no
requereix formalitzacidé de document per escrit.

Cal tenir en compte que el consentiment dels
pares, representants legals o familiars del nen o
nena s’ha de fer sempre en benefici del nen o
nena, amb la finalitat d'afavorir la seva capacitat
potencial a un desenvolupament autdnom i
tiure.

En el cas excepcicnal que els pares o
representants legals es neguin a realitzar la
prova al nen o a la nena, cal que es faci constar
la negativa al cribratge per part dels pares o
representants fegals a la historia clinica del nen
O nena.

Si posteriorment a l'alta els familiars decideixen
fer la prova, Fequip pediatric d’atencid primaria
vetllara per coordinar-ne la realitzacié en el
centre sanitari corresponent.

55. Actuacicns per al seguiment i deteccid
posterior {tardana)

Cal assegurar, identificar i realitzar et seguiment
dels nounats amb indicadors de risc a
desenvolupar hipoacusies tardanes. Cal anotar
en el carnet de salut aquests indicadors de risc i
informar a la familia del seu significat i dels
controls que cal seguir.

Bl o la professional d'atencié primaria /o
d'atencid especialitzada ha de fer el seguiment
del nen ¢ nena i comprovar si 8’han dut a terme
o no les proves de cribraige.

En ol camet de salut també cal registrar el
resultat de les proves, la t&cnica utilitzada i si
presenta factors de risc de patir hipoacusia, en
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cas gue mhi hagi, als efectes que el o la
professional d’atencié primaria o d'atencio
aspecialitzada pugui fer el seguiment d’aguest
nen o nena i comprovar si s’han dut a terme o
no les proves de cribratge. En el cas que no
s’hagi pogut realitzar la prova, I'equip pediatric
d’atencio primaria vetilard per realitzar faprova a
'hospital en els primers 30 dies de vida.

D’acord amb el Protocol d’activitats preventives i
de promocio de la salut a l'edat pediatrica
(Infancia amb salut), es du a terrne una prova de
s0, basada en la prova d’Ewing, que és una
prova de cribratge que es realitza entre els 719
mesos, | les exploracions auditives adients
segons 'edat, sobretot en els casos d'infants
amb indicadors de risc d’hipoacusia tardana.

D’acord amb el protocol esmentat:

- En cas de sospita o de deteccid duna
sordesa, el nen o la nena ha de ser derivatala
URHI per tal que se li duguin a terme les
proves corresponents.

- D'acord amb el Protocol dactivitats
preventives i de promocio de la salut a edat
pediatrica (Infancia amb salut) el metge o
metgessa d'atencié primaria o d'atencid
especialitzada ha de dur a terme la revisié
auditiva, especialment pel que fa al periode
dels tres primers anys de vida.

6. Detecci6 precog universal (primera fase)
Tots els nounats han de ser explorats.

La t&cnica que s’ha d'utilitzar per fer el cribratge
és la técnica de potencials evocats auditius
automatitzats (PEATC-A) perqué és la més
sensible i especifica i detectard també les
sordeses retrococlears.

Consta de dues proves:
a) Primera prova

Aguesta primera prova s’ha de portar aterme en
el centre hospitalari amb atencié maternoinfantil
abans de l'alta hospitataria.

En cas de primera prova positiva (“no passa”),
tots els nadons, abans de ser donats d’alta, han
de tenir la cita programada a la mateixa
matemitat per tal de realitzar la segona prova
abans del final del primer mes de vida.
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b) Segona prova

S’ha de fer en cas gue la primera prova sigui
positiva (“no passa”). S'ha de portar a terme
abans dsgl final del primer mes de vida.

L’hospital ha de programar-la i ha de citar els
pares o representants legals per tal de portar-la
a terme dins d’aquest termini.

Tots els infants que tinguin una segona prova
positiva (“no passa”) han de ser derivais
directament a la URHI.

Tols aquests procediments i actuacions
s’hauran de registrar diligentment, d’acord amb
el que estableix el Protocol i el que es preveu a
I'apartat 13 d’aguesta Instruccié.

En cas que existeixin factors de risc, toti que les
dues proves siguin negatives, aquests s’han de
fer constar en el carnet de salut i en el registre
de cribratge de la hipoacisia infantil.

Seguiment

En el cas que no s’hagi pogut realitzar la prova,
el o la professional d'atencié primaria o d’atencio
espeacialitzada vetllara per tal que es realitzi la
prova a Phospital maternoinfantit en els primers
30 dies de vida.

Derivacié a la Unitat de Referéncia per a la
Hipoactisia Infantil (URHI)

Tots els infants que tinguin una segona prova
positiva han de ser derivais directament a la
URHI.

L'hospital maternoinfantl ha de  derivar
directament a la URHI tots el nens 0 nenes que
tinguin una segona prova positiva (“no passa”)
immediatament després de la segona prova, per
tal que es porti a terme el diagnostic precog.

La derivaci6 s'ha de formalitzar amb el model de
derivacié a la URH! que s’adjunta en Pannex Ii
d’aguesta Instruccid.

Cal que el procediment de derivacioc garanieixi
tant la seguretat de la comunicacid de la
derivacié com la recepcid de la derivacié i la
seva confirmacio.

7. Diagnostic de la hipoacusia (segona fase)
La Unitat de Referéncia per a la Hipoacusia

Infantif t& la funcid de fer el diagndstic definitiu i
oriertar el tractament | seguiment posterior,
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conjuntament amb als centres de recursos
educatius per a deficients auditius (CREDA).

L'objectiu d’aquesta segona fase consisteix a
dur a terme el diagnostic de tots els infants
detectats en la primera fase del cribratge
universal com a possibles hipoacisics, en &l
periode de temps més breu possible, és a dir,
disposar del diagnostic definitiu abans dels 3
mesos.

La URHI! ha de fer les proves necessaries per
obtenir un diagndstic i posar en marxa les
coordinacions necessaries per iniciar el
tractament com a maxim abans dels 8 mesos.

a) Recepcio de la derivacié. Seguiment dels
casos

La URHI ha de tenir coneixement de les dades
dels nens i nenes que li seran derivats al més
aviat possible. La corresponent recepcio i
coneixement d'aquestes dades es fara a traves
del full de derivacié a la URHI | mitjangant la
consulta didria al registre de cribraige de la
hipoacisia infantil que cada maternitat ha
d'actualitzar diariament.

La URHTI ha d’informar 'hospital d'origen:

- de la recepcid de la derivacid, introduint-la en
el registre electronic, i

- dels casos que, havent estat derivats per
I’hospital corresponent, no s’hi hagin presentat.
Aguesta informacid també ha de constar dins
del registre electronic.

La URHI ha de programar les visites entre &l
primer i el segon mes de vida.,

b) Programacio i resolucio

Una vegada rebut el full de derivacio del cas, la
URHI ha de programar la visita, tant aviat com
sigui possible, entre el primer i &l segon mes de
vida, de tots els pacients que hagin de ser
atesos per tal de confirmar ef diagnostic.

¢) Seguiment de casos

Els casos que havent estat derivats per Fhospital
corresponent no s’han presentat a la URHI han
de ser objecte d'especial seguiment i cal
determinar el corresponent motiu. La URHI
informaré dels motius pels quals no s’ha pogut
contactar amb la familia del nadé ¢ dels motius
de no presantacio.




: 't: CatSalut

Servai Catala
de la Salut

En cas que la URHI no hagi pogutfer el contacte
amb la familia, la recuperacié dels cas s’haura
de portar a terme per la maternitat d'origen. En
cas gue la maternitat d'origen no hagi pogut
portat a terme aquest contacte abans del termini
de dos mesos dels del naixement, n’informara a
la regié sanitaria per tal que contacti amb I
equip pediatric corresponent,

L’Area de Serveis i Qualitat del CatSalut, en
coordinacié amb les regions sanitaries, portara a
terme el seguiment i control mensual del procés
i de la resolucid d’aguests casos i n'informara a
la Direccid General de Salut Pablica.

d) Comunicacié dels resultats de les proves
als pares, representants legals o familiars

L’especialista expert en audiologia infantil ha de
comunicar el resultat de les proves i la seva
correlacio diagnostica als pares, representanis
legals o familiars.

Es clau per aconseguir I'2xit en atenci6 als
infants establir una bona comunicacié amb les
families, facilitar-los tota la informacid sobre els
seus fills | assessorar-los sobre els passos a
seguir, a fi que comprenguin els fets i les
possibilitats tant madiques com educatives, aixi
com la impoitancia de la col-laboracid dels
professionals en Pambit médic | educatiu,

Quan es confirmi la sordesa, se’ls informara de
la possibilitat de demanar la intervencid del
CREDA,

El CREDA participara en Ia valoracié
audioldgica, psicopedagogica i posterior atencid
def nen o nena i atencid a a familia d’acord amb
el Protocol.

A FPannex I, hi consta el perfil d'infants que son
controlats per la Unitat de Referéncia pera la
Hipoacusia.

8. Tractament (tercera fase)

Es portara a terme d’acord amb el que estableix
el Protocol.

Pel que fa al tractament inicial, aquest s’ha
d’iniciar al més aviat possible. En ot cas s’ha
d'iniciar entre el final del tercer mes i abans del
final del sis& mes (intervencid precog).

Pel que fa al tractament definitiu, s'ha d'iniciar al
més aviat possible. Amb caracter general, es
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considera com a objectiu iniciar el tractament
abans del final del sisé mes.

9. Seguiment de la hipoactisia (quarta fase)

Es portara a terme d’acard arnb el que estableix
sl Protocol.

10. Regions sanitaries. Implantacié |

seguiment

Les regions sanitaries vetllaran per la correcta
implantacié del Protocol, el seguiment de la
gestio, Porigen i la resolucio dels fluxos, d'acord
amb els objectius del cribratge i del Protocol, i
d’acord amb el que estableix aquesta Instruccid.

A aquest efecte, es portaran a terme les
actuacions corresponents de seguiment dals
fluxos, de seguiment de la informacid del
registre i de coordinacié amb els hospitals
maternoinfantils del seu ambit territorial iamb la
URHL

Si és necessari, la regidé sanitaria facilitara als
hospitals maternoinfantils i a la URHI les dades
d’assegurament per ial de denar suport a les
actuacions necessaries per a la resolucid i el
tancament dels fluxos.

11. Seguiment i avaluacid
11.1. Informacid i indicadors

Lavaluacid de la implantacid del cribratge |
diagnostic precog de la hipoacusia es portara a
terme mitjancant 'analisi periddica de les dades
registrades i mitjangcant els corresponents
indicadors de procés i resultats previstos al
Protocol, aixi com aquells que estableixin el
Departament de Salut i el CatSalut.

11.2. Seguiment i Avaluacio

Sens perjudici de la Comissid de Seguiment
prevista al Protocol, el CatSalut també portard a
terme el seguiment i lavaluacié de la deteccio
precog, diagndstic i tractament de fa hipoacusia
neonatal.

S'elaborara un informe d’avaluacié cada 2 anys
gue s'elevard al conseller o consellera de Salut.
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12. Registre de cribratge de la hipoacisia
infantit

121, General

El Departament de Salut i el CatSalut crearan un
registre de cribratge de la hipoacisia infantit per
tal de facilitar la integracio de dades de tols els
centres hospitalaris de la xarxa hospitalaria
d'utilitzacié publica (XHUP) que disposen
d'atencié maternoinfantil i de la Unitat de
Referéncia per a la Hipoacusia i poder fer el
seguiment del cribratge.

Cal registrar adequadament les dades
requerides i lactivitat realitzada, d’acord amb les
indicacions del Departament de Salut i del
CatSaiu, i també facilitar totes les dades que
siguin requerides.

12.2. Requeriments de procés, terminis i
dades

Uhospital maternoinfantil registrara les dades
mitjangant un dels dos sistemes seglients:

- sistema en linia
- enviament de fitxer

En qualsevol deils sistemeas, sempre que hi hagi
casos positius (“nc passa”), la periodicitat
d'entrada/enviament de dades ha de ser diaria.
Pel que fa a la resta de casos, Pactualitzacio
podra ser setmanal.

El registre informara dels casos de cribraige
positit que no han estat objecte de visita
programada per part de la unitat de referéncia.
Per dur a terme aquest control cal que la URHMI
gravi al registre la data de visita programada |,
8h cas de no disposar-ne, &l motiu pel qual no
s’ha contactat amb la familia del nadé.

Caldra validar les dades, determinar el motiu i
introduir-lo en el registre per tal que, sempre que
sigui el cas, es pugin dur a terme les actuacions
per a la recuperacié del cas.

12.3. Centres hospitalaris de Catalunya que
no pertanyen a la XHUP

Els centres hospitalaris de Catalunya que no
pertanyen a la XHUP poden formar part d’aquest
regisire, sempre Qque compleixin amb els
requeriments exigits pel Protocol per a la
deteccid precog, diagndstic, tractament i
seguiment de la hipoacisia neonatal 1 els
requeriments que estableix aguesta Instruccié.
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13. Requeriments dels centres hospitalaris
amb atencié maternoinfantil

Tots els centres hospitalaris amb atencio
maternoinfantii han de comptar amb una
persona coordinadora de la implantacio del
Protocol per a la deteccié precog, diagnostic,
tractament | seguiment de la hipoacusia
neonatal, que ha de wvetllar pel correcte
funcionament del programa.

Els centres hospitalaris amb  atencio
maternoinfanti han de c¢omplir amb les
obligacions i sls requeriments establerts pel
Protocol esmentat, aixi com amb el que preveu
aquesta Instruccid | les indicacions del
Departament de Salut i CatSalut.

Han de registrar fes corresponents dades i
introduir-les al regisire de cribratge de la
hipoacusia infantil, d’acord amb &l que estableix
el Protocol | aquesta Instruccio.

Als sfectes de facilitar la correcta continuitat
assistencial i el seguiment, cal que el centre
hospitalari d’origen tingui moklia cura en
lemplenament correcte de totes les dades
requerides, en especial, les dades d'identificacié
dels nadons.

a) Registre de dades en la primera prova

Pel que fa a les dades didentificacié dels
nadons, amb caracter minim, cal que hi consti:
el nom, els dos cognoms, la data de naixementi
el sexe.

En el cas que Fhospital actualment ja porti a
terme la comunicacio en linia de les dades dels
nadons al registre central de persones
assegurades (RCA), també podrd initroduir el
CIP en aquest registre.

b) Registre de dades en la segona prova

En ef moment de fer la segona prova és
imprescindible introduir també al registre sl CIP
del nado.

En cas gue la segona prova també resulti
positiva (“no passa”), s’ha de derivar a la URHI
d'acord amb el Protocol, i cal que g’introdueixi la
data i els resuitats de les proves {cida dreta i
esquerra) al registre, amb la finalitat que la URHI
tingui constancia immediata dels casos que
s’hagin detectat i aixi garantir la cogrdinacio
assistencial i agilitar I'atencid.

Aixi mateix, en cas que existeixin factors de risc,
aquests s’han d'introduir en ef registre.
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Seguiment de casos derivats a la URHI que
no s’han presentat a la visita

Els casos que, havent estat derivats per
'hospital corresponent haospital no  s’han
presentat a la URHI han de ser objecte
d'especial seguiment i cal determinar ef motiu
corresponent. La URHI informara dels motius
pels quals no s’ha pogut contactar amb la
familia del nadé o dels motius de no
presentacid.

En cas que la URHI no hagi pogut establir
contacte amb la famflia, la recuperacid dels cas
s’haurg de portar a terme per la maternitat
d'origen. En cas que la maternitat d’origen no
hagi pogut establir aquest contacte abans del
termini de dos mesos dels del naixement,
ninformara a la regid sanitaria per fal que
contacti amb 'equip pediatric corresponent.

L’Area de Serveis i Qualitat del CatSalut, en
coordinacié amb les regions sanitaries, portard a
terme el seguiment i control mensual del procés
i de la resolucié d’aquests casos,

14. Unitat de Referéncia per a la Hipoacdsia
Infantil (URHI)

La finalitat de la Unitat de Referéncia per a la
Hipoacusia Infantit detectada per cribratge
auditiu neonatal universal és el diagnostic i el
tractament precog de tots els infants detectats
que pateixen hipoacusia moderada, severa i
pregona aixi com el seu seguiment médic i
coordinacié amb Fequip interdisciplinari adequat
a les necessitats de cada infant afectat [ durant
el periods de temps que sigui necessari pel seu
bon desenvolupament.

La URH! ha de disposar de professionals
especialistes per desenvolupar les funcions que
li s6n encomanades. Aixi mateix, cal que compti
amb els recursos materials imprescindibles per
assegurar el diagndstic correcte i per prescriure
el tractament adeguat.

La URHI ha de poriar a terme les funcions i
actuacions necessaries encomanades pel
Departament de Salut i el CatSalut en relacié
amb la finalitat, els objectius i fa implantacié del
Protocol per a la deteccid precog, diagnostic,
tractament | seguiment de la hipoacusia
neonatal en 'ambit del CatSalut i les previstes
en aguesta Instruccid.
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Actuacions en relacié amb el registre de
cribratge de la hipoactisia infantil

Sens perjudici del registre de
cribratge de la hipoacusia infantil, la URHI ha de
mantenir un registre d'activitat clinica propi. Els |
les pacients que cal registrar per part de la URHI
son tots els que han estat alesos en aquesta
unitat, independentment del centre hospitalari
d’origen i de la prova de cribraige utilitzada en el
centre d’origen.

Pel que fa al registre de
cribratge de la hipoactsia infantil, la UHHI gra-
vara la data de programacié de la primera visita
[, en cas que aquesta nc s'arribi a fer, el motiu.

La URHI ha de facilitar al Departament de Saluti
al CatSalut la informacié referent al diagnostic i
tractaments (a nivell individual i a nivell agregat},
en suport electrdnic, en els terminis que
g’acordin, itambé altres dades que li soi-licitin.

Com a minim, caldra informar de:

a) Nadons amb sospita d’hipoactisia atesos per
confirmacié diagnostica (amb CIP / sense CIP,
provinents de maternitats a carrec del CatSalut/
provinents d’altres maternitats).

b) Casos de realitzacié de la prova diagnostica
abans dels tres mesos, diferenciant els casos
d’hipoacusia bilateral i unilateral.

d} Casos que han iniciat el tractament abans
dels sis mesos.

¢) Casos derivats a la URHI no presentats a
visita.

fy Altra informacié rellevant, especialment pei
que fa a:

- el seguiment de casos | continuitat procés;
- el complimant general dels resultats;

- equitat en Paccés, i

- la qualitat de les dades.

15. Confidencialitat de la informacié i dret a
la intimitat

Les dades personals relacionades amb les
actuacions previstes en el Protocol per a la
deteccié precog, diagnostic, iractament |
seguiment de Ia hipoacusia necnatal en Fambit
del CatSalut tenen caracter confidencial.
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Les persones, les | els professionals sanitaris i
les entitats proveidores de serveis sanitaris, i
fambé els organs de ['Administracié que
intervenean en les activitats regulades en aquesta
Instruccio, tenen lobligacié de respectar i
garantir inexcusablement el dret a Ia
confidencialitat de la informacid i el dret a la
intimitat, d'acord amb el que estableixen la Llei
41/2002, de 14 de novembre, basica reguladora
de Pautonomia del pacient i de drets i
obligacions en matéria dinformacié i
documentacid clinica, ila Llei 21/2000, de 29 de
desembre, sobre els dreis dinformacio
concernents a la salut i 'autonomia del pacient, i
a la documentacio clinica, i també d’acord amb
el que estableix la Llsi organica 15/1999, de 13
de desembre, de proteccid de dades de caracter
personal.

16. Disposici6 addicional. Implantacié

La implantacid del Protocol per a la deteccio
precog, diagnostic, tractament i seguiment de la
hipoaclisia neonatal en 'ambit del CatSalut per
part de tots els centres hospitalaris de la XHUP
gue disposen d’atencié maternoinfanti! s’ha de
fer de forma progressiva.

En qualseval cas, ha d’estar implantat en el
termini maxim de sis mescs des de la data
d’entrada en vigor de la Instruccid.

Les regions sanitaries vetllaran per la correcta
implantacio en el territori corresponent.

17. Entrada en vigor

Aquesta Instruccié entra en vigor el 15 de febrer
de 2010.

Barcelona, 10 de febrep/de2010

El director
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Annex 1. Esquema de cribratge i diagnostic de la hipoacisia

*Prova positiva-No.passa
{derivar a’'segania prova). () .

*Prova negativa-Si passa || *Prova positiva-No passa (8) |

1 Sense risc:

o prdanicia ane salut iny

L intnieia g salid dgrep de visa) iy
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Annex ll. Model de derivacié a la URHI

Derivacié a la Unitat de Referéncia per a la Hipoacusia Infantil (URHI)

Dades del/de la pacient

Nom 1r cognom 2n cognom

CIP Sexe Data de naixement
1 home [T dona

Dades del centre sanitari

Nom del centre UurP Telgfon

Nom i cognoms del neonatdleg/dloga de referdncia

Dades del cribratge

Téonica de cribratge Tipus d'aparell
PEATC-A
Data de realitzacio 1 PEATC-ACD
[] passa [[] nopassa [ ne s’ha fot (especifigueu ef motiu):
1 PEATC-A OE
[ passa O nepassa O no s'ha fet (especifiqueu ef maotiu):
Data de repeticid 1 PEATC-A QD
[ passa [l no passa [0 no s'ha fet (especifigueu of motiu):
1 PEATCG-A CE
1 passa [1 no passa {1 no g'ha fet (especifigueu ef motiu):
Antecedents
[ Sense risc

[} Amb rise (especifiqueu-io segons els factors de risc JCHH 2007):

Signatura del neonatdleg/loga de referéncia

Data

Unitat de Referéncia per a la Hipoacisia Infantil
Hospital de Sant Joan de Déu
Fax 93 600 97 82
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Annex lIl. Perfil d’infants controlats per la Unitat de Referéncia per a ia Hipoacusia Infantil
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' : {Espemati tes GF&L mfantzl) &

if;;B:a_‘ier_;_a_ de: chve_s,éragmsiiqﬁe_s*-__ o
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1 ;"Audimo normal

2,"Aud!(:|o n-' ; rmal
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“* Atenicid interdiseiplindaria®®*. |
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-'; segu:ment_ s

- ’"“”"‘"“"_ v
peiy R e R L CREDA
- Tractament medzc L i

- protétici/o quirdrgic
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i -._*:Vaioracm audaoing;ca _
i o Adaptacm i'segui mem
. audioprotétic. -

, Estudi d' smpfant coclear S
Infarmacsea assesserament famaiaes i prefess;oraaas

* Risc dinslawracié tardana o progressiva (a. infectin cangérita per citomegaiovirus, oxoplasma, siflis. rubdola o herpes:
b. sindromes associats a sordesa, | o, sordasa infantd famiian
~+ control fing als 3 anys dacord amby la perindicital marcada pel Profocol d'activitats preventivas
i de promodcid de fa salut & 'edat pediatrica

e Qtorinolaringdiegs, pediatres, altves especislistes | CREDA (audioprotasistes, psicopadagogs | iogopades)
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