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PRESENTACION

veces, un intenso plan de accion

nos lleva hacia delante sin apenas

espacio ni tiempo para examinar

a fondo la repercusion del mismo y su ade-

cuacion a las necesidades y demandas de

quienes son su razon de ser y, al mismo
tiempo, su destinatario final.

Preocupados por no ser absorbidos por
el curso de los acontecimientos, sin la cer-
teza de que eso que valoramos a priori
como un logro sea o no la respuesta exac-
ta que esperan y necesitan las personas
con discapacidad auditiva y las familias
que constituyen el Movimiento Asociativo
FIAPAS, en el periodo 2004/05, realizamos
dos Estudios Sociolagicos con objeto de
conocer mas de cerca, si cabe, esa reali-
dad. Por un lado, las demandas y expecta-
tivas de las familias con nifios y jovenes
sordos entre 0-18 aiios. Por otro, la situa-
cion laboral de las personas con discapa-
cidad auditiva por encima de esa edad. (*)

Estos Estudios, que no tienen ningun
precedente de similares caracteristicas y
validez en nuestro pais, dada la represen-
tatividad de las muestras, se han realiza-
do en colaboracion con IPSOS, conocida

empresa demoscopica especializada en
el campo de la investigacion socioldgica.

Como hemos sefialado, las muestras
operativas han sido representativas de la
variabilidad en la casuistica existente
entre las personas sordas y sus familias,
ademas de ser equilibradamente repre-
sentativas en su distribucion territorial.

La validez y consistencia de las mues-
tras hacen que los resultados obtenidos
de los dos Estudios sean técnicamente de-
fendibles ante cualquier foro especializa-
do, tal como hemos podido validar en
cada una de sus presentaciones.

Por su validez y consistencia,
los resultados obtenidos son
técnicamente defendibles ante
cualquier foro especializado

Por otra parte, hemos podido compro-
bar que ninguno de los datos obtenidos
nos era del todo desconocido. Y estas
instantaneas matematicas nos refuerzan
en el rumbo dibujado -hace ya algin
tiempo- para la estrategia de trabajo y los

(*) El Estudio sobre Necesidades, Demandas y Expectativas de las familias con nifios y jovenes sordos se ha llevado a cabo en el
marco del Programa de Atencién y Apoyo a Familias de la Red FIAPAS, financiado por el M de Trabajo y Asuntos Sociales (IRPF)
y por la Fundacién ONCE. (2004/05)

El Estudio sobre Insercién Laboral de personas con discapacidad auditiva se ha llevado a cabo en el marco de Programa de
Insercion Laboral de la Red FIAPAS, financiado por el Fondo Social Europeo, la Fundacion Luis Vives y la Fundacion ONCE. (2004/05)
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objetivos propuestos como movimiento
asociativo de padres mas representativo
en nuestro pais.

Nos proporcionan también un observato-
rio claro y rico en matices, que no nos deja
indiferentes ante esta variedad de realida-
des individuales que constituye la base so-
cial de FIAPAS pero que, al mismo tiempo,
por encima de lo individual, nos instala en
un espacio comiin y compartido.

No hay precedente de otros estu-
dios de caracteristicas similares
sobre poblacion sorda espaiiola

La comparacion entre los datos de las
dos muestras objeto de estudio pone de
relieve un salto cualitativo intergenera-
cional entre las personas con discapaci-
dad auditiva, que es realmente ilustrati-
vo de la realidad que se vive actualmente
en nuestro sector.

Hoy, gracias a los avances cientificos,
tecnolagicos y pedagagicos existentes, nos
encontramos ante una nueva generacion de
personas con discapacidad auditiva. Esta
se identifica entre los menores de dieciséis
- dieciocho aiios si bien, de edades supe-
riores, siempre hubo casos que, individual-
mente, a pesar de no disponer de estos nue-
VoS recursos, gracias a sus capacidades y

esfuerzo, al teson de sus padres y de sus lo-
gopedas y profesores, culminaron con éxito
su escolaridad y su proceso de formacion e
insercion sociolaboral.

Sin embargo, la evolucion audiolégica
y educativa de los iltimos diez aiios,
Jjunto con la precocidad en los diagnosti-
cos y la mayor informacion y apoyo que
reciben las familias, marcan una dife-
rencia significativa entre los menores de
dieciocho aiios y las personas sordas por
encima de esa edad.

No cabe duda que estos menores de hoy
han llegado ANTES y A MAS recursos,
por lo que las opciones que se abren ante
ellos se han multiplicado. Y, previsible-
mente, las oportunidades de formacion,
de acceso a la comunicacion, a la infor-
macion y al conocimiento, asi como su in-
sercion lahoral e integracion social, ha-
bran de ser diferentes y mayores.

C.J.C
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METODOLOGIA Y PERFIL DE LA MUESTRA

* Metodologia: segun pautas caracteristicas de los
estudios cuantitativos.

La técnica aplicada ha sido la entrevista personal
mediante cuestionario semiestructurado. (Para la
elaboracion del cuestionario-herramienta de reco-
gida de informacion, se ha partido del material re-
cogido en una fase previa de caracter cualitativo a
través de entrevistas abiertas).

* Muestra: 586 familias con nifios y jovenes sordos
(0-18 afios), pertenecientes al Movimiento Asocia-
tivo de Padres-FIAPAS.

La distribucion de la muestra se ha basado en
una distribucién de la poblacion acorde con la
poblacion de cada Comunidad Auténoma o agru-
pacion de comunidades (centro, este, sur, norte,
noroeste).

La tasa media de efectividad de la muestra es
del 85%.

Grado y tipo de sordera

¢ E| 60,6% de los nifios y jovenes participantes
presentan una sordera profunday el 25,3%
tienen sordera severa.

¢ E| 86% de los casos presentan sorderas
prelocutivas bilaterales.

SINTESIS DE DATOS SIGNIFICATIVOS

* Deteccion y Diagnéstico

- Mientras que el 61,8% de los nifios entre 0-3 afos
fueron diagnosticados durante su primer afio
de vida y casi el 30% restante antes de los dos

® ESTUDIO DE LAS NECESIDADES,
DEMANDAS Y EXPECTATIVAS

DE LAS FAMILIAS CON NINOS Y
JOVENES SORDOS (2004/2005)

afos, el 70,7% de los adolescentes (13-18 afios)
fueron diagnosticados entre el primer y tercer
afno de vida.

- En el 62,8% de los casos son los propios padres
quienes ponen de manifiesto la sospecha de sor-
dera de sus hijos.

- Las demandas mas mencionadas por las familias en
relacion con el momento del diagnéstico de la sor-
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* Comunicacion

- E1 89,6% de los nifos y adolescentes de nuestro
Movimiento Asociativo comunica en lengua oral
y el 9,4% de los nifos y adolescentes comunica en
lengua de signos.
De éstos Ultimos, el 1,4% comunica sélo en len-
gua de signos y el 8% también comunica en len-
gua oral, aunque su lengua vehicular preferente
es la de signos.

- E1 95,7% de los casos ha recibido rehabilitacion
logopédica.

¢ Escolarizacion

- E170% de las familias entrevistadas responden que
su hijo se encuentra en el curso académico que le
corresponde.

- E1 69,8% de los hijos de las familias consultadas ha
necesitado apoyo escolar en algin momento de
su escolaridad.

- E1 90% de los nifios y adolescentes utiliza la len-
gua oral en el centro escolar.

- EI 82% de los nifios y adolescentes estudian en
modalidad de integracion.

dera son que la deteccion y pruebas diagndsticas se - Més del 94% de las familias toman en consideracion
hagan al nacer (mas del 76%). A continuacion, si bien la existencia de profesorado especializado y logo-
con mucho margen entre las respuestas, se sefala la pedas como criterio mas relevante para seleccionar
calidad en el trato e informacion recibidos (16%). el centro escolar. Para el 2,2% de las familias, este
Otros insisten también en la adecuada derivacion a criterio seria que el centro siguiera una modalidad
la atencion temprana y el sequimiento (14%). educativa bilinglie (lengua oral/lengua de signos).

¢ Prétesis auditivas * Factores sociales y autonomia personal

- El 100% de los nifios y adolescentes de nuestro - Disponer de un puesto de trabajo y tener una buena
Movimiento Asociativo es usuario de protesis au- formacion académica son los factores sociales que
ditivas: mas contribuyen a la autonomia personal, si tene-
- EI 57% son usuarios de audifonos, y mos en cuenta el nimero de veces que los padres los
- el 42 % son usuarios de implantes cocleares. mencionan en sus respuestas (en torno al 40%).
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- Las demandas mas mencionadas en relacién con
la atencion recibida de los profesionales relacio-
nados con su hijo sordo son: mayor calidad en la
formacion de estos profesionales y en la atencion
dispensada por los mismos, mayor acceso a in-
formacion asequible para las familias y coordina-
cion interdisciplinar en el seguimiento.

- E199,1% de las familias cree que es imprescindi-
ble invertir en avances médicos y técnicos.

- Un 99,5% de las familias considera necesario
que se invierta en educacion y en apoyos a las
familias.

El contraste de datos pone

de relieve un salto cualitativo
intergeneracional entre las
personas sordas

Sin embargo, cuando se solicita a los padres que
destaquen por orden de importancia (de 0 a 8)
los factores sociales que contribuyen a la auto-
nomia personal, sitdan en primer lugar el
dominio de la lengua oral, sequido por el do-
minio de la lengua oral combinado con el uso
de protesis auditivas. A continuacion, sitian
disponer de un puesto de trabajo y disponer de
una formacién. En octavo lugar sitian el dominio
de la lengua de signos.

* Demandas de las familias

- Las fuentes de informacién mas reconocidas por
las familias son: las asociaciones de padres de sor-
dos, los logopedas y los médicos otorrinos.

Los menores de 16-18 aiios
- El profesional mas reconocido por las familias y han Ilegado ANTES yA MAS

mejor valorado es el logopeda (con mas del 66% / Itinli
de menciones). A continuacion, el médico otorri- recursos, 1o que muitipiica

noy el audioprotesista. sus oportunidades de todo tipo
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METODOLOGIA Y PERFIL DE LA MUESTRA

* Metodologia: se han combinado técnicas de in-
vestigacion cuantitativas y cualitativas. El Estudio se
planted en cuatro fases que se correspondian con los
cuatro actores que intervienen en el mundo laboral
de las personas sordas y que han formado parte de
la muestra. Ademas, con la informacién recabada de
cada uno de estos actores se llevo a cabo un analisis
comparado de los datos recogidos de unos y otros.
La técnica aplicada ha sido la entrevista personal me-
diante cuestionario semiestructurado y también entre-
vistas telefonicas asistidas por ordenador. (Para la ela-
boracién de los cuestionarios-herramienta de recogida
de informacion, se ha partié del material recogido en

ESTUDIO SOBRE LA INSERCION

LABORAL DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD AUDITIVA (2004/2005)

una fase previa de caracter cualitativo a través de en-
trevistas abiertas en profundidad a un grupo piloto).

* Muestra:

- 143 Empresas.

- 17 Técnicos de Servicios Publicos de Empleo de Co-
munidades Auténomas.

- 33 Técnicos de la Red de Insercién Laboral -
FIAPAS.

- 252 Usuarios de los Servicios de Empleo de la Red
de Inserciéon Laboral - FIAPAS (20-45 afios):

Edad
e E| 25% de los usuarios entrevistados tiene entre
20-25 afos. El 42,1%, entre 25-44 afios.
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Género * Comunicacion

® EI 56% de los mismos son mujeres y el 44% son - E1 66,6% de la muestra ha recibido rehabilitaciéon
hombres. logopédica. De ellos, sélo el 21% la inici6 antes
de los 3 anos de edad.

Grado y tipo de sordera

¢ En torno a un 41% de los usuarios presenta una - E1 63% comunica en lengua oral, el 29% utiliza sis-
pérdida auditiva profunda bilateral y un 25% temas combinados (lengua oral con sistemas de
tiene sordera severa. apoyo, lengua oral y lengua de signos) y el 8% co-
¢ E|l 64% de los casos presentan sorderas prelo- munica en lengua de signos.

cutivas bilaterales.
Las caracteristicas personales de los usuarios entre-

Calificacion de minusvalia vistados responden a un perfil mayoritario por en-
o E| 45% de los usuarios tiene un grado de minus- cima de los 25 afos (el 75%), lo que explica en gran
valia reconocido entre el 40-65%. Un 17% tiene un medida:

grado de minusvalia reconocido superior al 65%. El - el escaso uso de prétesis auditivas (casi un tercio
resto se encuentra entre el 33-40% de minusvalia. de los encuestados dice no utilizar prétesis), y

- el retraso en el inicio de la rehabilitacion logopé-
dica (con consecuencias irreversibles sobre el de-
sarrollo del lenguaje oral).

Se puede trazar una linea

continua entre uso de protesis, * Formacién

=ps .z v E - El 44,4% de los usuarios tiene estudios secunda-
rehabilitacion Iogop ed'ca' rios (equivalentes a ESO o FP) y el 13,5% de los

qamun_:gacmn oral e i mismos tiene estudios universitarios. (Si bien en
insercion laboral efectiva nuestras bolsas de empleo estamos registrando
en empresa ordinaria anualmente entre un 7y un 9% de universitarios

sordos, en el caso de la muestra objeto de estu-
dio este porcentaje mas elevado puede relacio-
narse, entre otros factores, con un grupo nume-

SINTESIS DE DATOS SIGNIFICATIVOS roso de usuarios postlocutivos).

* Prétesis auditivas

- E1 86% de los casos de sorderas prelocutivas han - E180,6% de los usuarios participantes en el Estudio
utilizado alguna vez proétesis auditivas. De ellos, ha necesitado apoyo durante su etapa educativa,
solo el 31,3% comenzo6 a utilizarlas antes de los identificando como principales apoyos necesarios
tres anos de vida. Y, en este momento, las utiliza (por orden de mayor a menor importancia que
solo el 61,7% de ellos. se le concede): el apoyo escolar, la rehabilitacion

logopédica, el apoyo familiar y la ayuda protésica.
- Del total de casos (prelocutivos y postlocutivos), en

la actualidad, el 68,4% utiliza prétesis auditivas: - Los actuales usuarios de nuestros Servicios de Em-
- de ellos, el 86,6% utiliza audifonos, y pleo han sefialado como principales dificultades
- el 8,8% implante coclear. para acceder a la formacion la falta de: profeso-
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rado preparado y logopedas,
de adaptaciones técnicas, y las
dificultades para hacerse en-
tender.

- Por su parte, segun empresa-
rios, técnicos de la adminis-
tracion y técnicos de la Red
FIAPAS, las lagunas formati-
vas de las personas sordas tie-
nen que ver con: las habilidades para comuni-
carse y las habilidades sociales para relacionarse.

* Empleo
- Del total de usuarios entrevistados, el 78% ha tra-
bajado alguna vez.

- Actualmente, el 29,7% de los usuarios esta bus-
cando trabajo y el 65,4% trabaja. De estos ulti-
mos, el 86,7% trabaja en el ambito ordinario
(69,7% en empresa privada y 14% en empleo pu-
blico). El 99,4% trabaja por cuenta ajena.

Apoyo familiar y comunicacion
oral, son factores decisivos para
superar limitaciones y barreras

- Entre el grupo de usuarios que actualmente tra-
baja, los sectores en los que mayoritariamente
desarrollan su actividad son: Industria, Personal
Domeéstico, Hosteleria, Saneamiento Publico y
Limpieza, Movimiento Asociativo, Actividades Sa-
nitarias y Seguridad Social, Administraciones Pu-
blicas, Edicion y Artes Gréficas.

- Entre estos mismos usuarios empleados en la
actualidad, los puestos ocupados son:

- EI 28% obreros sin especializar
y el 24,4% obreros especializa-
dos (oficiales de 12y de 22 y es-
pecialistas),

- el 17,1% subalternos (conser-
jes, empleados hogar ...),

- el 16,5% administrativos,

- el 7,9% mandos intermedios,
- el 3,7% dependientes, y

- el 1% jefes administrativos y de
taller.

- Seguin todos los participantes en el Estudio (usua-
rios, técnicos y empresas), las principales dificul-
tades en el puesto de trabajo son:

- dificultades de comunicacién en general,

- incertidumbre sobre desempefio de competencias,
- desconocimiento de la cultura empresarial, y

- falta de adaptaciones técnicas.

En la aproximacion a los porcentajes de los dis-
tintos datos obtenidos se podria trazar una linea
continua entre quienes utilizan prétesis auditivas,
han recibido rehabilitacién logopédica, comuni-
can en lengua oral y actualmente trabajan.

* Autonomia

- Por Ultimo, y seguin los usuarios encuestados, los
factores que mas les han ayudado a adquirir au-
tonomia en su vida laboral son:
- la posibilidad de comunicarse oralmente,
sin depender de terceros, y
- el apoyo de su familia.

Todas las respuestas que se sefialan en relacién
con las dificultades encontradas en el proceso de
formacién, de insercion laboral y de desempefio del
propio puesto de trabajo, vienen a corroborar la
importancia de ambos factores (competencia en
lengua oral y apoyo familiar) para superar limita-
ciones y barreras.
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