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Casi tres décadas después

_I an pasado casi treinta afios desde que, por primera vez, en 1995, me asomé a esta pagina Editorial. Desde
ella he compartido con ustedes inquietudes, objetivos, actuaciones y avances de nuestra entidad. Y, hoy,
escribo esta pagina como cierre de esta etapa de nuestra publicacion, pero también de su larga y productiva
existencia.

El devenir de los tiempos y de nuestra propia forma de comunicar la actualidad, acorde con el uso de canales
con mayor impacto, como las Redes Sociales de FIAPAS y su Web institucional, nos conducen a la decisién de
prescindir de la publicacién de la Revista FIAPAS, impresa y digital.

No obstante, FIAPAS continuara su labor divulgativa y promotora del progreso en derechos y calidad de vida de
las personas con discapacidad auditiva y de sus familias a través de la elaboracién y edicién de nuevas publica-
ciones (libros, folletos informativos ...), como las que hemos venido realizando y que se encuentran disponibles
en la Biblioteca Virtual FIAPAS y en su Web. Asimismo, seguiremos editando, en formato fasciculo, los Especia-
les monograficos sobre temas de vanguardia e interés cientifico y social, que hasta la fecha se distribuian en el
interior de la revista como separata.

Ni la decision fue facil, ni lo es escribir estas ultimas lineas.

La Revista FIAPAS, heredera y continuadora de la cabecera de la Revista PROAS, ha estado entre sus lecto-
res desde diciembre de 1973. Son tantas las firmas que han pasado por sus paginas en este tiempo que seria
practicamente imposible nombrarlas y condensar en este espacio un minimo y merecido reconocimiento para
cada una de ellas. También a los sucesivos miembros del Consejo Editorial, a sus anteriores directores y coordi-
nadores, a todos los colaboradores que la llenaron de contenidos e imagenes profesionales y vivenciales, a los
maquetadores e imprenta ... Atodos y a todas, gracias.

Gracias también a nuestros suscriptores y a nuestros lectores, fieles numero tras numero, y razén de ser de la
publicacién.

La Revista no hubiera sido posible tampoco sin los financiadores que confiaron en la labor divulgativa de
FIAPAS, siempre comprometida con la veracidad y el rigor informativo.

Terminar una etapa nunca es sencillo, pero en este caso, aunque quede un vacio indudable, la hemeroteca
permanece y es historia de nuestra organizacion y de su evolucion, de la vida de las personas con sordera y de
sus familias, de los avances médicos, audioprotésicos, educativos y sociales, normativos y tecnolégicos. Por
eso, hacemos desde aqui una invitacion abierta y permanente a quienes quieran conocerla de cerca y en profun-
didad, pues queda a su disposicion.

Tras asumir estos afos el compromiso de elaborar la pagina Editorial de la Revista FIAPAS, que es en definiti-
va la voz y opinién del propio medio, solo puedo concluir que esa tarea que en su dia se me encomendd ha sido
mas que una responsabilidad, un honor y un privilegio.

Casi tres décadas después, simplemente, gracias por haber tenido esta oportunidad. Il

Carmen Jaudenes Casaubon, directora.

[ ] ElI PROPOSITO de FIAPAS es construir una sociedad inclusiva donde las personas con sordera y sus
o familias sean protagonistas de sus propias vidas y sus decisiones, ejerzan sus derechos y participen

® * en igualdad de condiciones.
CONFEDERACION s Su MISION es integrar e impulsar la accion de su movimiento asociativo para representar y defender

INOVACI

ESPANOLA SO los derechos e intereses globales de las personas con discapacidad auditiva y de sus familias promo-
DE FAMILIAS . . .
DE PERSONAS SORDAS viendo la toma de conciencia del valor que aportan.
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Un largo camino recorrido.
Un futuro lleno de nuevos retos

Desde 1978, los cambios que se han
producido en la sociedad han sido
(y son todavia) vertiginosos.

Los ambitos sanitario y tecnolégico-
cientifico, la educacién y la cultura,
por citar algunos de los mas
relevantes, han experimentado
estas décadas notables cambios

de los que FIAPAS ha sido testigo,
pero también una parte activa.

En estos cuarenta y cinco afios
hemos recorrido un largo camino,
del que tenemos que sentirnos
orgullosos.

sordera alcanzar metas que en el momento
fundacional de FIAPAS parecian impensables,
debemos proyectar un futuro mientras observamos
con humildad los enormes retos a los que nos en-
frentamos en estas primeras décadas del siglo XXI.
Reconocemos también que, en el espiritu de nues-
tro movimiento asociativo, se encuentra aunar la la-
bor de aquellos que nos precedieron mientras prepa-
ramos con nuestro trabajo diario la de aquellos que
nos sucederan. Tener esta idea presente ha hecho
qgue FIAPAS hoy sea testigo de la evolucion de las
nuevas generaciones de jovenes, de nifios y nifias
con sordera que comunican en lengua oral, que utili-
zan protesis auditivas y productos de apoyo a la audi-
cion y a la comunicacion oral; también de los avances
de los productos de apoyo para la accesibilidad audi-
tiva, a la informacién y a la comunicacién en el entor-
no. Y, en definitiva, del progreso social en el que las
personas sordas y sus familias han de ser incluidas.
Como cualquier otro ciudadano, las personas con
discapacidad auditiva participan de los mismos dere-
chos politicos, civiles, sociales, econémicos y cultu-
rales que garantiza el marco juridico espafiol en su
conjunto. Sin embargo, se le priva de esos derechos

Si bien todo ello ha permitido a las personas con



cuando una persona con sordera va al cine y la peli-
cula no esta subtitulada, cuando acude a un espacio
publico que no tiene instalado el bucle magnético,
cuando en un aula no se dispone de productos de
apoyo a la audicién o cuando precisa utilizar audifo-
nos y la sanidad publica no los cubre porque ya es
mayor de 26 afos.

Ademés, como entidad de familias, canalizamos
todas aquellas demandas que se nos plantean. So-
mos las familias quienes lo vivimos en primera per-
sonay, en este entorno de carifio, dedicacion y deci-
siones desinteresadas, ponemos a su alcance todas
las oportunidades que el progreso brinda para que
las personas sordas sean autbnomas e indepen-
dientes. Por ello, aprovechamos las oportunidades
que la medicina y la tecnologia audiolégica nos ofre-
cen para que, desde la estimulacion y reeducacion
auditiva y del lenguaje, adquieran la lengua oral en
el momento evolutivo que corresponde en las eda-
des mas tempranas, compartiendo la lengua mater-
na de su familia, que en mas de un 95% son familias
oyentes que comunican en lengua oral.

Como cualquier otro ciudadano, las
personas con discapacidad auditiva
participan de los mismos derechos
politicos, sociales, econémicos y
culturales que garantiza el marco
juridico espaiiol en su conjunto

Por ello, en nuestro trabajo diario planteamos, rei-
vindicamos e incidimos ante los poderes politicos y
las administraciones publicas que esa igualdad que
reclamamos no sera plena hasta que no se elimine
de la ecuacion un gran error en el que cae la so-
ciedad en su conjunto: pensar que una persona con
sordera que habla y usa protesis auditiva tiene re-
sueltas todas las situaciones de interaccion con el
entorno y no encuentra barreras en el acceso a lain-
formacion. Esta falsa creencia perjudica gravemente
a las personas con sordera y sus familias y arroja,
como realidad palpable, un desconocimiento gene-
ralizado de lo incapacitante que puede llegar a ser
el hecho de no oir.

Con el transcurso de los afios, hemos puesto en
marcha siete redes de trabajo de FIAPAS que res-
ponden de manera coordinada a las necesidades de
las personas sordas y de sus familias, eje de nuestra
politica asociativa.

Continuamos centrando nuestra labor, entre otras
cuestiones, en incrementar nuestra accion de inci-
dencia politica y social y buscar nuevas alianzas para
aumentar nuestra capacidad de influencia. Traba-
jamos por el fortalecimiento de nuestro movimiento
asociativo, dando soporte a la accién politica y a los
servicios de nuestras entidades miembro y avanza-
mos en la transformacion digital de nuestra accion y
gestién. Ademas, como muestra de la mirada a futuro
de nuestra entidad, la Estrategia de Participacion de
Infancia y Adolescencia de FIAPAS potencia el em-
poderamiento de los nifios, nifias y adolescentes con
sordera, el conocimiento y la reivindicacion de sus
derechos, asi como la promocion de cauces para su
participacion. Estos nifios, nifias y adolescentes po-
dran ser espejo en el que mirarse otros tantos, a los
que abren camino y sirven de motivacion.

Junto a estas acciones ya asentadas y con reco-
rrido en FIAPAS, no podemos dejar pasar la oportu-
nidad para resefiar la incipiente Estrategia dirigida a
las personas mayores con sordera en respuesta a
la elevada prevalencia de la sordera sobre este sec-
tor de la poblacion. Los estudios existentes eviden-
cian el impacto negativo que generan las pérdidas
de audicion no tratadas en personas mayores como
aislamiento, soledad, deterioro cognitivo por falta de
informacion y desmotivacion para la interaccion y la
comunicacion.

También quiero mencionar la importancia que para
FIAPAS ha tenido siempre la generacion y transmi-
sion del conocimiento, a lo que dedicamos gran parte
de nuestro esfuerzo con la organizacién de activida-
des formativas y para la actualizacion competencial,
dirigidas a diferentes profesionales implicados en la
discapacidad auditiva, asi como con la edicién y di-
fusion de materiales formativos, informativos y para
la toma de conciencia.

Para concluir, no quiero dejar pasar la oportu-
nidad de brindar los servicios de FIAPAS tanto a
familias como a personas con sordera que necesi-
ten apoyo, informacion y asesoramiento. También
a profesionales del &mbito sociosanitario y educati-
vo. Sin dudarlo, todos podéis recurrir al Movimien-
to Asociativo de Familias-FIAPAS porque vamos a
hacer lo posible, e imposible muchas veces, por dar
respuesta a dichas necesidades. Nuestras sedes
estan abiertas y en su naturaleza esta ser el punto
de encuentro con otras familias con las que com-
partir emociones y preocupaciones vitales, conaoci-
mientos y experiencias. il

Jose Luis Aedo Cuevas
Presidente de FIAPAS



FIAPAS,

45 anos
construyendo
una sociedad
inclusiva

En 1978 un grupo de asociaciones de
padres de nifios y nifias con sordera
decidieron unirse para representar
y defender conjuntamente los
derechos e intereses de las personas
sordas y de sus familias. Asi surgio
FIAPAS.

Con el devenir de los aiios,

FIAPAS se ha transformado en una
organizacion de familias, preocupada
por dar respuesta a las necesidades
de las personas sordas de cualquier
edad, a largo de todo su ciclo vital.
Por otra parte, respondiendo a la
necesidad de potenciar la estructura
federativa, FIAPAS se transformé en
confederacién hace ya veinte anos.

los derechos de las personas con discapaci-
dad auditiva y de sus familias.
Durante estos 45 afios, hemos recorrido un largo
camino, no exento de dificultades. Son muchos los
logros alcanzados, promovidos e impulsados por
FIAPAS, que nos han llevado a ser reconocidos

Desde el inicio el objetivo era claro: promover

FIAPAS es reconocida como la mayor

plataforma de representacién de
las familias de las personas sordas
en Espaiia

= FTAPAS, 45 anios construyendo una sociedad inclusiva

Diplomay Cruz de Oro de la Orden
Civil de la Solidaridad Social (2007).

como la mayor plataforma de representacion de las
familias de personas sordas en Espafia. Esta labor
en defensa de los derechos e intereses de las per-
sonas con sordera y de sus familias fue publicamen-
te reconocida cuando FIAPAS, en 2007, recibi6 la
Cruz de Oro de la Orden Civil de la Solidaridad So-
cial de manos de Su Majestad la Reina Dona Sofia.

Llegamos hasta aqui con el esfuerzo y

la, dedicacién de nuestros predecesores
y con la colaboracién de las personas con
sordera, sus familias, las asociaciones y
federaciones confederadas. Y gracias

a quienes han confiado y apoyado
nuestra labor

Es de justicia reconocer que hemos llegado has-
ta aqui con el esfuerzo y la dedicacion de nuestros
predecesores y con la colaboracion de quienes son
nuestra razon de ser: las personas con sordera, con-
tando con el pilar basico de nuestra politica asociati-
va: padres y madres, y con la accion en colaboracion
con nuestras asociaciones y federaciones confede-
radas. Sin olvidar a las Administraciones Publicas
e instituciones privadas que, confiando en nuestra
labor, han apoyado y financiado nuestras iniciativas.

En las siguientes paginas recorremos la contribu-
cion de FIAPAS, desde sus diferentes ambitos de
actuacion, para avanzar en la construccion de una
sociedad inclusiva donde las personas con sordera
y sus familias sean protagonistas de sus propias vi-
das y sus decisiones, ejerzan sus derechos y parti-
cipen en igualdad de condiciones.

Este balance que presentamos solo puede ser un
nuevo aliciente para todos, un impulso para continuar
trabajando en la consecucion de este proposito. [l



LEY 27/2007

Una ley de todos.
Y para todas las personas sordas

En octubre de 2007, con una amplia base de consenso, se aprobé la Ley 27/2007
por la que se reconocen las lenguas de signos espanolas y se regulan los medios de
apoyo a la comunicacion oral de las personas sordas, con discapacidad auditiva

Yy sordociegas, en la que FIAPAS ejerci6é un importante y decisivo papel para que
la norma aunase los intereses, necesidades y derechos de todas las personas con

sordera y de sus familias.

como titulares de derechos, sea cual sea su

opcién comunicativa. Tras consagrar el dere-
cho de libre eleccion de lengua de comunicacion de
todas las personas con sordera, la norma tiene un
doble objeto de regulacion: el aprendizaje, conoci-
miento y uso de la lengua oral (a través de medios
de apoyo a la comunicacion oral) y el aprendizaje,
conocimiento y uso de la lengua de signos.

De este modo quedd claramente establecido un
paradigma de igualdad de derechos y de trato a
las personas sordas, usen la comunicacion oral y/o
comuniquen en lengua de signos.

La norma también rubrica el derecho de padres
y madres a elegir la lengua materna, la lengua
vehicular de ensefianza y el modelo educativo que
desean para sus hijos/as con sordera menores de
edad.

Esta Ley reconoce a las personas con sordera

FIAPAS ejerci6é un importante

y decisivo papel para que la norma
aunase los intereses, necesidades
y derechos de todas las personas
con sordera y de sus familias

Para las personas sordas, como
cualquier otro ciudadano en nuestro
pais, es de aplicacion el marco juridico
espanol en su conjunto, mas alla

de las normas especificamente
dirigidas a ellas que lo complementan

En el caso de las personas sordas, como en el
de cualquier otro ciudadano en nuestro pais, es de
aplicacion el marco juridico espafol en su conjun-
to, ademas lo es el especificamente dirigido a las
personas con discapacidad, entre quienes se inclu-
yen las personas con sordera. En consecuencia, y
dentro de este marco, la Ley 27/2007 viene a com-
plementar la regulacion mas especifica de algunas
cuestiones en relacion con la disposicion de los re-
cursos de apoyo precisos para el ejercicio de sus
derechos bajo el marco juridico comun. [l
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Nace la Red de Atencion
y Apoyo a Familias en 1998

FIAPAS puso en marcha la Red de Atencién y Apoyo
a Familias con el inicio de la primera edicién del
Programa de Atencién y Apoyo a Familias

de Personas con Discapacidad Auditiva,

en 1998, financiado por el entonces Ministerio

de Trabajo y Asuntos Sociales, con cargo

a la asignacién tributaria del IRPF,

y con la cofinanciacién de Fundaciéon ONCE.

unque el trabajo con y para las familias es

‘ \ connatural al nacimiento del Movimiento

Asociativo FIAPAS, es en 1998 cuando se

sistematiza y coordina el marco de una red de
trabajo para la atencién y apoyo a las familias.

Esta Red cuenta con Servicios de Atencién y
Apoyo a Familias (SAAF) en las entidades confede-
radas, integrados por profesionales especializados
y 130 padres y madres guia voluntarios, respon-
sables del Programa de Ayuda Mutua Interfamiliar.

Ademas de los materiales divulgativos del
Programa, en el marco de la Red se han elabora-
do publicaciones con recursos dirigidos a familias y
profesionales, asi como estudios de investigacion
sobre temas tan relevantes como las interacciones
comunicativas o las necesidades, expectativas y
demandas de las familias, entre otros.

Asimismo, para la coordinacion del trabajo en
red, se cuenta con una Plataforma Estatal de
Comunicacién Interna, donde se registran los da-
tos de atencion de los servicios y se obtienen resul-
tados globales de la Red, ademas de ser cauce de

tr:T(])irSnntqjglcamon entre las entidades integrantes de la La Red cuenta con una Plataforma

Se dispone también del Espacio Interasociativo € Comunicacion Interna, guia y
Virtual, creado con el fin de intercambiar conoci- marco del trabajo desarrollado por los
mientos, experiencias e informacion entre los di-  geprvicios SAAF. También disponemos

versos profesionales de los equipos interdisciplina- . c s .
res de las entidades. de un Espacio Interasociativo Virtual

Es de destacar la importante labor de formacion ~ Para el intercambio y puesta al dia
de familias y profesionales que se lleva a cabo en  de conocimientos

fi



el contexto de esta Red, y que incluye la puesta
al dia en orientacion familiar, ademés del conoci-
miento sobre los avances que, desde las distintas
disciplinas, se producen en relacion con la sordera
y la discapacidad auditiva, asi como el intercambio
de buenas précticas.

FIAPAS en Europa

Acciones complementarias

Por tltimo, hay que subrayar el valor afiadido que han
aportado las acciones complementarias realizadas en
el marco de la Red de Atencién y Apoyo a Familias.
Entre otras, la elaboracion de la “Guia de Buenas
Practicas para el funcionamiento de los Servicios de
Atencion y Apoyo a Familias-FIAPAS” marco de tra-
bajo de la Red que da lugar a la Plataforma de Co-
municacion Interna; la campafia “Accién de Preven-
cion y Atencion Precoz de los problemas auditivos en
edad escolar’; y la publicacion “En primera persona:
las familias y las personas sordas nos cuentan sus
vivencias”. [l

a FIAPAS patrticipar en la construccion de una Euro-

pa inclusiva siempre ha sido un firme compromiso que

e llevo, en 1990 y junto con otras entidades homélogas

ises europeos, a participar en la constitucion de la Fede-

On Europea de Padres de Nifios con Discapacidad Auditi-

(FEPEDA). En dicha organizacion ha ostentado (y ostenta)

hrgos de diversa responsabilidad, incluidos aquellos de maxi-

a representacion, como la Presidencia y la Vicepresidencia.

Continuando con su labor en Europa, desde 2018 FIAPAS

también forma parte de la Confederacion Europea de Familias,

COFACE Families Europe y su plataforma COFACE Discapa-

cidad, en las que se implica activamente para promover la me-

jora de la calidad de vida de las familias y el disfrute pleno de
los derechos de las personas con discapacidad.

En estos contextos, FIAPAS impulsa, mantiene y promueve su

papel de representacion de las familias de personas sordas en

el @mbito europeo. il

FIAPAS
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FIAPAS y la X solidaria, desde 1989

Campafia de Deteccion
Precoz de la Sordera
Infantil “Comprueba si
tu hijo oye” (1989).

Ayudas técnicas para
el hogar de las
personas sordas
(1991-1992).

Atencion y Apoyo a
Familias de personas con
discapacidad auditiva
(1998-2017).

Fortalecimiento del Movimiento
Asociativo FIAPAS, coordinacién
de sus redes de trabajo en el plano
estatal y generacion del cambio
(2018-2021).

Promocion y defensa de

los derechos de las personas
con discapacidad auditiva y
de sus familias (2022-2023).

Campafia para Suprimir
las Barreras de
Comunicacion (1990).

Videoteca FIAPAS
(1993-1998).

Intervencién Logopédica para
la promocién de la autonomia
personal y la inclusion social
de las personas con
discapacidad auditiva
(2011-2017).

Fortalecimiento, desarrollo y
modernizacion del trabajo en
red del Movimiento Asociativo
FIAPAS (2022-2023).

Campafia de sensibilizacion sobre los

Derechos de las Personas Sordas
y su Empoderamiento (2018-2023).

Promocioén de la Autonomia
Personal y la Participacion Social

Accesibilidad Auditiva

de las Personas con Discapacidad Auditiva, y acceso ala
através del Acceso a la Informacion y la Informaciény

Comunicacion. Servicio de Apoyo
Accesibilidad (2010-2017).

ala a la Comunicacion
(2018-2023).
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n 1989 tuvo lugar la primera
Econvocatoria de subvencio-

nes con cargo a la asigna-
cion tributaria del IRPF, permitien-
do que FIAPAS pudiera desarrollar
en 1990 su primer programa en
el marco de esta convocatoria: la
Campafia de Deteccion Precoz de
la Sordera Infantil.
Desde entonces, adaptandose a
los cambios producidos y de forma
ininterrumpida, FIAPAS ha presen-
tado proyectos a esta convocatoria
anualmente, en busca de respues-
tas a las necesidades, demandas
e intereses de las personas sordas
y sus familias, para garantizar el

ejercicio de sus derechos y mejo-
rar su calidad de vida.

En 2022 se cerré una etapa y
una nueva configuracion de la con-
vocatoria ha unificado los recursos
procedentes del tramo estatal de
la asignacion tributaria del IRPF
y de la asignacion tributaria del
Impuesto de Sociedades. Nuevos
proyectos y otros horizontes acor-
des con los tiempos. Pero el men-
saje de entonces, de hace mas de
tres décadas, cuando quisimos co-
menzar por el principio: la detec-
cion y el diagnostico precoz de la
sordera infantil, todavia hoy debe
ser escuchado. [l

00 000000000000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Formacion y profesionalizacion
del Movimiento Asociativo FIAPAS

Formacién de Formadores promovida y desarro-
llada por FIAPAS.

En el marco de la Iniciativa Europea Horizon se di-
sefid una estrategia de formacién especializada, que
incorporaba un amplio periodo de practicas becadas
en dos areas. Una, de formadores Especialistas en
Educacion y Habilitacion. Y otra, de formadores para el
area de Gestion, Asistencia y Orientacion. Entre 1996 y
1997, ambos planes formativos transcurrieron en para-
lelo, con practicas tuteladas en centros educativos don-
de habia escolarizado alumnado con sordera, para el
primer caso, y en las asociaciones miembro de FIAPAS,
en el segundo.

Gracias a este proyecto, un numeroso grupo de
profesionales se especializaron en atencién educa-
tiva e intervencion logopédica con nifios y nifias con
sordera y actualmente se encuentran trabajando en
el dmbito educativo. Asimismo, como resultado de
la formacion en gestion, el Movimiento Asociativo de
Familias FIAPAS comenz6 a consolidar el nucleo de
una estructura estable de funcionamiento y para el
apoyo a las personas sordas y sus familias con profe-
sionales especializados. Algunas de aquellas profesio-
nales Beethoven forman parte de los actuales equipos
de nuestras entidades miembro.

En 1996 se inicia el Proyecto Beethoven, una

El Programa Beethoven fue el punto de partida de
la profesionalizacion del Movimiento Asociativo de
Familias-FIAPAS y sentd las bases de los posteriores
programas de formacion especializada que, de forma
ininterrumpida, viene realizando FIAPAS desde entonces.

13
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Formacion especializada
de profesionales
y formacion permanente

del profesorado

La formacién de las familias y de los profesionales implicados en la atencién a
las personas con sordera siempre ha sido una prioridad para FIAPAS, que se ha
mantenido a la vanguardia del progreso producido en los distintos campos del
conocimiento y la atencién a las personas sordas y sus familias. Desde finales de
los afios 80, FIAPAS dedica un importante esfuerzo a ofrecer la formacioén méas

actualizada en cada momento.

mediados de los afios 90, se puso en mar-
Acha el ya mencionado proyecto Beethoven

de Formacion de Formadores Especialistas
en Educacion y Habilitacion de las personas con
discapacidad auditiva que tuvo su continuidad en
los Cursos de Formaciéon Especializada, imparti-
dos hasta los primeros afios de la década de los
dos mil.

Es en 2005 cuando FIAPAS firma el primer Con-
venio de Colaboracion con el entonces Ministerio
de Educacion y Ciencia, con el objetivo de mejorar
la calidad de la atencion educativa al alumnado
con discapacidad auditiva.

Una de las acciones incluidas en el acuerdo
de colaboracion fue la formacion permanente del
profesorado, fundamental para asegurar una in-
clusion educativa efectiva y de calidad ante los
continuos cambios sociales y tecnoldgicos, la he-
terogeneidad del alumnado con necesidades edu-
cativas especiales y la respuesta individualizada
para cada uno de ellos.

Se trata de una formacion certificada por el
hoy denominado Instituto Nacional de Tecnolo-
gias Educativas y de Formacion del Profesorado
(INTEF), en la que se han formado mas de 300

sordera (2009) y sobre la situacion del alumnado
con discapacidad auditiva en Espafia (2016). Asimis-
mo, en el afio 2018, y coincidiendo con el 40 aniver-
sario de FIAPAS, se celebré un Congreso que, bajo el
titulo “Sordera Infantil. Del diagnéstico a la Inclusion
Educativa. Retos y Futuro”, reunié a 22 ponentes del
mas alto nivel cientifico, nacional e internacional.

Publicaciones especializadas

Parte de la accion formativa se lleva a cabo a tra-
vés de diversas publicaciones especializadas y
materiales divulgativos, cuyos destinatarios son el
profesorado y otros profesionales especializados
que tratan con el alumnado con sordera y con sus
familias. Mas de 200 materiales y publicaciones
se encuentran disponibles en la Biblioteca Virtual
FIAPAS, creada y gestionada también en este mar-
co de colaboracion. Entre otros titulos destacan
“Prevencion y Atencion precoz de los problemas
auditivos en edad escolar”, “Manual bésico de for-
macion especializada sobre discapacidad auditiva”,
“Entornos educativos digitales inclusivos y accesi-
bles”, “Apoyo a la comunicacién oral en el ambito

docentes en activo. - Desde finales de los aiios 80, FIAPAS
Ademas de cursos de especializacion en la

9 ; dedica un importante esfuerzo a ofrecer
atencion educativa al alumnado con sordera, se . . i
han llevado a cabo dos Jornadas Cientificas para ~ formacion actualizada y a la vanguardia
la reflexion sobre la situacion de la poblacion con  del conocimiento en cada momento
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educativo”. Asi como otros materiales en formato
audiovisual, como las videopildoras “Diagndstico
precoz y abordaje interdisciplinar de la sordera in-
fantil”, “Discapacidad auditiva. Recursos de acceso
para la informacion y la formacion”, “Aulas acustica-
mente sostenibles”, “Productos de apoyo a la audi-
cion”, “Introduccién al DUA y fundamentos para su
aplicacion” y “Orientaciones practicas en relacion
con el alumnado con discapacidad auditiva”.
Asimismo, se han llevado a cabo varios estudios
de investigacion como “Situacion socioeducativa
de las personas con sordera en Espafia. 2017-
2018, “Interacciones comunicativas entre padres/

Mas de 200 materiales y publicaciones
se encuentran disponibles en la
Biblioteca Virtual FIAPAS, que
actualiza su repositorio anualmente

madres e hijos/as con sordera” y “Estudios sobre
la situacion educativa del alumnado con discapa-
cidad auditiva 2017”, que han aportado datos e
informacion necesaria y rigurosa para la planifica-
cion de las politicas publicas en materia educativa
y sociosanitaria en relacion con las personas sor-
das y sus familias. Il

Se pone en marcha la Red
de Insercién Laboral en 2001

ces Ministerio de Educacién, Culturay Deporte

y de la Fundacién ONCE, puso en marcha su
primer proyecto de empleo (PIL I) con el objetivo
de promover la insercion laboral de las personas
sordas. Este proyecto fue el germen de otros pro-
gramas de empleo (PIL y Dinami, este Gltimo en el
marco de la iniciativa europea HORIZON).

Tras estas experiencias y sus buenos resultados,
en 2001 se configur6 la Red de Insercion Laboral
FIAPAS a partir de la cooperacién establecida entre
los distintos servicios de empleo que funcionaban
en sus asociaciones.

La Red supuso una iniciativa pionera, no solo en Es-
pafa, sino también en el entorno europeo, al compro-
meterse firmemente con la promocion del empleo en
la empresa ordinaria y aplicando el empleo con apoyo
(ECA) como metodologia eficaz de insercién laboral.

En 1996 FIAPAS, con la financiacion del enton-

Esta Red de Insercion Laboral — FIAPAS ha
atendido a mas de 30.000 personas y se han ges-
tionado mas de 13.600 contratos, apostando por
el talento de las personas sordas, a través de su
capacitacion profesional.

Los Servicios de Empleo de la Red FIAPAS tra-
bajan sobre tres ejes: la capacitacion e insercion
de las personas sordas, la toma de conciencia y
apertura de las empresas a la inclusiéon de éstas
y la orientacion a las familias para el desempefio de
su papel de apoyo y refuerzo en este proceso. [l
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El programa
de deteccion

precoz de la
sordera infantil
se aprueba

en Q003

(Gracias al impulso de FIAPAS y

al trabajo en colaboracion con la
Comisién para la Deteccidén Precoz
de la Hipoacusia (CODEPEH),

se aprobd el Programa, de Deteccién
Precoz de la Sordera Infantil.

Un programa entonces sin
precedente en Europa,

que supuso un trascendental

hito para las personas sordas

y para sus familias.

ﬁFIAPAS

la sordera y contempla, no solo la deteccion y

el diagnostico precoz, sino también las etapas
inmediatamente posteriores al mismo: la adaptacion
protésica y la intervencion logopédica; asi como el
seguimiento individualizado de cada persona con
una deficiencia en su audicién y la orientaciéon y
acompafiamiento familiar.

Tras varios afios de trabajo, investigacion e inci-
dencia por parte de FIAPAS y la CODEPEH, el Pleno
del Consejo Interterritorial de Salud (Ministerio de
Sanidad y Consumo y Comunidades Auténomas)
aprobd la implantacion del Programa de Deteccion
Precoz de la Sordera en toda Espafia, alcanzando
un acuerdo sobre el Registro Minimo de Datos que
recoge los indicadores de cobertura, proceso y re-
sultado de estos programas.

Este Programa propugna el abordaje global de

Antecedentes

Lograr esta aprobacion no fue un camino ni breve
ni sencillo. El origen se sitla en el Estudio Multicén-
trico para la Deteccion Precoz de la Hipoacusia en
poblacién de alto riesgo, promovido por FIAPAS,
con el apoyo de la Fundacion ONCE (1991-1992).
Este Estudio llevd a cabo el primer trabajo sobre
prevalencia e incidencia de la sordera infantil sobre
poblacién espafiola.

Sus resultados, publicados en 1994, marcaron un
antes y un después en el &mbito sanitario en rela-
cion con las deficiencias de audicion en nifios, ya
que aportaron datos de caracter epidemioldgico y
relativos a la prevalencia de la pérdida de audicion
de los que hasta entonces se carecia.

Estos datos alertaron sobre la incidencia de
sorderas profundas, neurosensoriales, bilaterales,
en uno de cada mil recién nacidos espafioles. Y sobre
sorderas de distinto grado y tipo, en cinco de cada
mil recién nacidos. El Estudio concluyé que la sor-
dera infantil cumple todos los criterios necesarios
para ser objeto de cribado orientado a la deteccion,
el diagndstico y la intervencion precoz.




Constitucién de la CODEPEH

Tras la publicacion del Estudio Multicéntrico, el
entonces INSALUD (Instituto Nacional de Salud)
dependiente del Ministerio de Sanidad, se intere-
sO por dar continuidad a esta labor y, en colabora-
cion con FIAPAS, apoy0 la creacion de la Comision
para la Deteccion Precoz de la Hipoacusia Infantil
(CODEPEH), con el objetivo de difundir e impulsar
la deteccion y el diagndstico precoz de las sorderas
infantiles en Espafia.

La CODEPEH es una comision cientifica que, de
acuerdo con su acta de constitucion, esta integra-
da por representantes de la Sociedad Espariola de
Otorrinolaringologia (SEORL), de la Asociacion Es-
pafiola de Pediatria (AEP) y de la propia FIAPAS.

Un antes y un después

Dos décadas mas tarde, la aplicacion con caracter
universal de los programas de deteccion precoz de
la sordera neonatal ha permitido que, en Espafia, la
sordera infantil se detecte y diagnostique antes de
los primeros seis meses de vida, para iniciar el trata-
miento médico y protésico y la intervencion logopé-
dica en ese momento.

Este avance ha cambiado la perspectiva socioe-
ducativa de las nuevas generaciones de personas
sordas. Dicha precocidad diagndstica permite apro-
vechar de forma més efectiva el periodo critico de
desarrollo del nifio para acceder tempranamente, en
el momento evolutivo que corresponde, a la lengua
oral de su entorno. Esto permite compartir el cédigo
de comunicacién con sus familias y facilitar con ello
el acceso a las herramientas de aprendizaje necesa-
rias en su escolaridad y su plena inclusion.

El diagndstico precoz es esencial, aunque por si
solo no seria suficiente si no se acompana de la
adaptacion protésica y la intervencion logopédica
tempranas, asi como de la imprescindible atencion
y apoyo a las familias.

))CODEPEH

La CODEPEH continta trabajando por mejorar
cuestiones relativas al cumplimiento de estandares
de calidad, a la éptima cobertura del programa en
todas las Comunidades Autdnomas y su extension
a toda la red sanitaria privada, al control de las pér-
didas en el seguimiento, la definicion y aplicacién
de protocolos para detectar y diagnosticar sorderas
infantiles progresivas, tardias o sobrevenidas y a la
incorporacion del diagndstico genético, entre otras.
No obstante, la experiencia de los programas con-
solidados demuestra que la deteccién y el diagnos-
tico precoz de la sordera es posible y que, con una
adecuada atencion temprana, los nifios con sordera
tienen mayores posibilidades de inclusion familiar,
educativa, laboral y social. [l
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Protesis auditivas
en la, Prestacion
Ortoprotésica

FIAPAS no ha sido un mero espectador de la
incorporacién de las prétesis auditivas en la
Prestacién Ortoprotésica y sus progresivas

n 1995, con la
Eintervencic’m
de FIAPAS, el

implante coclear se incorporé en la Cartera Ortopro-
tésica, tras haber sido aprobado como tratamiento de
la sordera profunda por la Agencia de Evaluacion de
Tecnologias Sanitarias (Instituto de Salud Carlos Ill).
En el afio 2000 se aprobd la inclusion de la presta-
cion por audifonos. Fue un gran avance que eliminaba
una exclusion injustificada existente hasta entonces.
No obstante, no fue del todo el logro que FIAPAS
anhelaba, pues el Ministerio de Sanidad, con el acuer-

mejoras, sino su promotor e impulsor.
Labor que continia realizando con emperno.

do de las comuni-
dades auténomas,
determiné que la
prestacion fuera solo para menores de 16 afios. En
abril de 2019 FIAPAS consiguié una ampliacion de
esta prestacion hasta los 26 afios de edad.

Por ello, ésta contintia siendo una reivindicacion muy
presente de FIAPAS. Es precisa una actualizacion de
la prestacion ortoprotésica que asegure el acceso uni-
versal a los audifonos, sin ningun tipo de discrimina-
cion por razon de edad, ni de restriccion por localiza-
cion de la pérdida de audicion (uni o bilateral). [l

Estrategia de Personas Mayores con Sordera

personas mayores, los estudios existentes

gue ponen en evidencia el impacto negativo
gue generan las pérdidas de audicién no tratadas
en estas personas (aislamiento, soledad, deterioro
cognitivo por falta de informacién y motivacion para
la interaccion y la comunicacion...) y los obstaculos
que las personas mayores con sordera encuentran
para su participacion, llevan a FIAPAS a iniciar en
2022 la configuracion de una Estrategia de Perso-
nas Mayores con Sordera, para un envejecimiento
activo y saludable. [l

I a elevada prevalencia de la sordera entre las
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El presente Documento de Recomendaciones CODEPEH 2022 se ha elaborado en el marco del proyecto
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RESUMEN

La calidad y efectividad de los programas de cribado neonatal de la hipoacusia ha mejorado considerable-
mente desde su implantacion hace casi dos décadas, incorporando avances tecnologicos y progresando en el
conocimiento sobre el proceso de cribado, el diagndstico y la intervencion precoz. Pero existen lagunas sobre
diferentes aspectos y falta formacion sobre las causas de hipoacusia congénita y los itinerarios y destinos de
derivacion de los casos que no superan el cribado.

Este documento de la CODEPEH analiza y pretende dar respuesta, desde la evidencia cientifica mas reciente,
a como efectuar la captacion de los recién nacidos para su inclusién en el proceso de cribado, qué informa-
cion proporcionar a la familia previa a la prueba, como mejorar las competencias y funcionamiento del equipo
adscrito al programa, ademas de revisar ventajas, inconvenientes y limitaciones de las tecnologias disponibles
para realizar la prueba. Se detalla el desarrollo del cribado, incluyendo cémo documentar y comunicar los re-
sultados a las familias. Asimismo, se aborda la pérdida de casos en el proceso y como paliarla, y se resalta la
importancia de un sistema de informacion bien estructurado para evaluar la calidad y efectividad del programa.

PALABRAS CLAVE

Cribado auditivo neonatal; profesionales de la salud; otoemisiones acusticas; potenciales evocados auditivos;
pérdidas en el proceso; informacién familias.

SUMMARY

The quality and effectiveness of newborn hearing loss screening programmes have significantly improved since
their implementation nearly two decades ago, incorporating technological breakthroughs and making progress
in the knowledge on the screening process, diagnosis and early intervention. However, there are some gaps
in different aspects and there is a lack of training on the causes of congenital hearing loss and the routes and
referral destinations for cases that do not pass the screening process.

This CODEPEH document analyses and aims to provide answers, based on the most recent scientific evidence,
on how to recruit newborns for inclusion in the screening process, what information to provide to the family prior
to the test, how to improve the competencies and functioning of the team assigned to the programme, as well
as reviewing the advantages, disadvantages, and limitations of the technologies available for carrying out the
test. The development of the screening process is detailed, including how to document and communicate the
results to families. Moreover, it is tackled the case loss in the process and how to mitigate it, and it is highlighted
the importance of a well-structured reporting system to assess the quality and effectiveness of the programme.

KEYWORDS

Newborn hearing screening; health care professionals; otoacoustic emissions; auditory evoked potentials;
process losses; information to families.
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1. INTRODUCCION

El éxito de los programas de cribado neonatal de
la hipoacusia congénita depende de la pronta iden-
tificacion y el temprano diagnéstico y tratamiento
de los nifios con pérdidas auditivas a cargo de un
equipo multidisciplinar de profesionales, cuyos co-
nocimientos técnicos, actitudes hacia el protocolo y
capacidad para proporcionar una correcta practica
clinica, son cruciales.

La calidad y efectividad de los programas de criba-
do de la hipoacusia ha mejorado considerablemente
desde su implantacion, hace casi dos décadas, gracias
a la incorporacion de los avances tecnolégicos y los
progresos en el conocimiento sobre el proceso de cri-
bado, el diagndstico y la intervencion terapéutica en la
hipoacusia infantil (Ravi et al., 2017).

Por ello, los programas han evolucionado y se han
adaptado a la aparicion de nuevas tecnologias y a
los avances en el conocimiento y comprension de la
hipoacusia infantil, lo que ha exigido cambios en los
protocolos de cribado. También, fruto de la ejecucién de
los programas, se han puesto de manifiesto deficien-
cias que pueden comprometer el propdsito de estos.
Estudiarlas y corregirlas es una permanente obligacion
del personal implicado.

Dado que muchos profesionales son conscientes de
la necesidad de adquirir y actualizar sus conocimientos
(Ravi et al., 2018; Danhauer et al., 2006), es importante
favorecer y proporcionar informacién para asegurar
la formacién continuada y la puesta al dia sobre los
fundamentos de la deteccién precoz de la hipoacusia
congénita, en especial en lo referente a los detalles
del proceso de cribado y su funcionamiento (Moeller
et al., 2006a). También existe, en ocasiones, falta de
informacion sobre las causas de la hipoacusia congé-
nita y sus factores de riesgo (Moeller et al., 2006b),
asi como de los itinerarios y destinos de derivacion
de los casos que no superan el cribado o de los que
requieren una confirmacién diagnéstica y tratamiento
(Arnold et al., 2006a).

Es importante conocer las funciones del personal,
el entrenamiento especifico con el que deben contar y
las competencias que han de poseer; las tecnologias
disponibles para llevar a cabo la prueba: otoemisiones
acusticas (OEA) y potenciales evocados auditivos de
tronco cerebral automaticos (PEATCa), ambos vigentes
en la actualidad, con ventajas, inconvenientes y limita-
ciones; asi como los procedimientos de documentacion
y comunicacion de los resultados.

Otras cuestiones, como la forma en que ha de llevarse
a cabo la captacion de los recién nacidos, junto con

la informacién que se ha de proporcionar a la familia
para obtener el consentimiento para la prueba, tramite
de obligado cumplimiento, son vitales para asegurar la
participacion y cumplir con la normativa vigente.

Recientemente se ha puesto de manifiesto el impor-
tante y preocupante problema que supone para los
programas la pérdida de casos en el proceso, ya que
puede comprometer seriamente su efectividad. Para
aportar medidas destinadas a paliar el porcentaje de
niflos que no acuden a la cita de realizacion de la si-
guiente prueba que esté indicada segun el protocolo,
se han de conocer las causas que lo favorecen, resal-
tando la importancia que para ello tiene un sistema de
informacion bien estructurado, que sirve, por otra parte,
para evaluar la calidad y efectividad del programa.

Las necesidades de informacion a las familias a lo
largo de todos los pasos del protocolo de cribado han
de ser atendidas de forma prioritaria ya que son, junto
con el recién nacido, el ndcleo de todas las actuaciones
de los programas.

En el presente trabajo se aborda la puesta al dia
acerca de los problemas clinicos y las preguntas méas
frecuentes en relacion con el cribado auditivo neonatal
universal, deteniéndose en los aspectos que precisan
de una actualizacion. Al respecto, la CODEPEH realiza
las pertinentes recomendaciones.

Las necesidades de informacién a las
familias a 1o largo de todos los pasos
del protocolo de cribado han de ser
atendidas de forma prioritaria

2. ANTES DEL CRIBADO

Diferentes estudios indican que los cribados de pato-
logia neonatal son muy estresantes para las familias,
ante la expectativa de poder identificar una enfer-
medad en sus hijos recién nacidos. La informacién
que se facilita a las familias es imprescindible y debe
ser adecuada para disminuir su estrés, ante la rea-
lizacién de los exdmenes y las diversas pruebas a
las que se tiene que someter al bebé, y contar con
su colaboracion para la realizacion de las mismas
(DeLuca et al., 2011).

El objetivo de los programas de cribado neonatal de
la hipoacusia es confirmar que el neonato oye correc-
tamente y, en el caso de que no sea asi, proporcionar
los medios diagnosticos y los tratamientos que sean
precisos para evitar o minimizar las secuelas de la
pérdida de audicion.
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2.1. Captacion del recién nacido

La mayoria de los nacimientos en Espafia se producen
en el medio hospitalario. No obstante, hay una parte de
la poblacion que puede tener interés en que el parto
se realice en el domicilio familiar, la mayoria de las
veces con asistencia sanitaria, pero hay circunstancias,
sobre todo de marginalidad, en la que los embarazos
y/o los partos no cuentan con asistencia ni seguimiento.
Segun el Instituto Nacional de Estadistica, en Espafia
solo se realiza fuera del ambito hospitalario un 0,32 %
de todos los partos, cifra que ha descendido desde
el afio 1980 cuando este porcentaje era del 16,9 %.
Hay ademas un porcentaje de personas, minoritario,
pero creciente, que rechaza todo tipo de actuacién
preventiva en los nifios, siendo necesaria una toma
de decisiones y de informacion adecuada en estos
casos (Riafo et al., 2013).

Por ello, un momento importante para iniciar el proce-
so de informacion acerca de la atencion, los controles
y pruebas que se deben realizar al recién nacido son
las consultas que la futura madre tiene con la matrona,
donde recibe mucha informacion de forma periddica
sobre el embarazo, el parto y el periodo perinatal. Este
contacto e informacién previos facilitan la captacion
de los bebés para el examen de su salud auditiva,
la realizacion de las pruebas y su seguimiento. Los
Servicios de Salud Publica de cada comunidad auto-
noma son los responsables de proporcionar a estos
profesionales la formacion adecuada para cumplir
con este cometido.

El pediatra del centro de salud debe
asegurarse de si se han realizado las
pruebas neonatales preceptivas y, si no
fuera asi, informar a la familia con el
objeto de retomar el proceso del cribado

Otro momento importante para la captacion e inclu-
sion en el programa y la revision del adecuado cribado
auditivo, es la visita a su pediatra del centro de salud,
ya que éste debe asegurarse de si se han realizado
las pruebas neonatales preceptivas (entre ellas, el
cribado auditivo) y, si no fuera asi, informar a la familia
con el objeto de retomar el proceso del cribado (Nufiez
et al., 2019).

Todo este proceso de captacion deberd estar ges-
tionado por los responsables del programa de cribado
auditivo neonatal en la comunidad auténoma, que ga-
rantizard en todo momento un adecuado seguimiento
de cada caso.

fi

2.2. Consentimiento e informacioén a las familias

La legislacion espafiola establece, en la Ley 41/2002,
de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacién y documentacion clinica, los principios
y motivos por los que se debe ejercer el derecho y la
obligacion del consentimiento informado al paciente o
a su familia. En concreto, en su articulo 4.1 (Derecho a
la informacién asistencial) sefiala: Los pacientes tienen
derecho a conocer, con motivo de cualquier actuacion
en el ambito de su salud, toda la informacion disponible
sobre la misma, salvando los supuestos exceptuados
por la Ley. Ademas, toda persona tiene derecho a
gue se respete su voluntad de no ser informada. La
informacion, que como regla general se proporcionara
verbalmente dejando constancia en la historia clinica,
comprende, como minimo, la finalidad y la naturaleza
de cada intervencion, sus riesgos y sus consecuencias.

Aunque el procedimiento del cribado auditivo neonatal
no sea invasivo, es necesario un consentimiento infor-
mado, dada la importancia del diagndstico en el caso de
gue el nifio no pase la prueba y no solo por el impacto
emocional en la familia en el momento de comunicar la
noticia, sino porque va a dar paso a diversas pruebas,
estudios y tratamientos a lo largo del tiempo.

En los programas de cribado neonatal son ambos
progenitores, padre y madre, o los responsables legales,
guienes han de consentir o rechazar el procedimiento
de cribado. El consentimiento se debe realizar siempre
de forma verbal y por escrito en la medida de lo posible.

Las circunstancias en las que la madre llega al momento
del parto son muy variables. En ocasiones no se puede
acceder a la madre por problemas de salud o parto inmi-
nente. Incluso, teniendo acceso a la madre no siempre
las circunstancias del momento son las indicadas para
llevar a cabo este procedimiento de informacion y con-
sentimiento. De ahi que el momento recomendado para
realizar la informacion y el consentimiento sea el periodo
prenatal, bien facilitado por la matrona o en los cursos de
preparacion del parto, aunque seria conveniente que lo
realizara alguna persona del propio programa de cribado
auditivo (American Academy of Pediatrics, 2000; Queiro
et al.,, 2007).

En todo caso se debe garantizar que, antes de realizar
la prueba al neonato, la persona que la va a realizar
proporcione la informacion a la familia y compruebe
gue dispone del consentimiento para llevarla a cabo.
El consentimiento se hara constar en la historia clinica.

La informacién que se proporcione ha de ser veraz,
concreta y completa, facilitada con un lenguaje com-
prensible y no alarmista.



En el caso de que los progenitores, padre y/o ma-
dre, o los representantes legales, del recién nacido
se nieguen a la realizacion del cribado, es importante
que este disentimiento informado quede reflejado por
escrito. Si no quisieran firmarlo, debe quedar constancia,
por motivos legales, en la historia clinica. Realizar el
disentimiento de esta forma puede contribuir a dar un
margen para reflexionar de nuevo sobre la decision
(Ministerio de Sanidad. Grupo de trabajo de cribado
de hipoacusia neonatal de la Ponencia de Cribado
Poblacional, 2021).

Aungue existen diversos formatos para emitir el con-
sentimiento, los datos minimos que debe contener son
(Arnold et al., 2006b):

— Datos del neonato. Lugar y centro de realizacion del
cribado.

— Explicacion breve de la prueba y del resto de pasos
a seguir si no pasara la primera fase.

— Declaracion de quien presta el consentimiento, en la
gue conste que ha comprendido la informacion y que
conoce que el consentimiento puede ser revocado
en cualquier momento y sin expresion del motivo.

— Nombre de la persona que informa. Nombre de la
persona que consiente (progenitor o representante
legal). Firma y fecha.

— Nombre de la persona que disiente o que revoca el
consentimiento (progenitor o representante legal).
Firma y fecha.

3. PROCESO DE CRIBADO
3.1. Personal
3.1.1. Coordinacion del Programa de Cribado

La coordinacion del Programa de Cribado es
fundamental. Para ello debe existir una figura
profesional con experiencia en la gestion del cri-
bado auditivo neonatal y conocimiento acerca del
funcionamiento de la tecnologia necesaria para
la implementacién del programa, asi como con
competencia y capacidad para asumir las respon-
sabilidades que se requieren en el desempefio de
dicha responsabilidad.

Entre las funciones que se han de asumir se pue-

den sefialar:

— Ser responsable del equipamiento, del personal
y del protocolo a seguir.

— Garantizar que cada nuevo profesional que se
integre en el equipo haya recibido el oportuno

entrenamiento de acuerdo con los procedi-
mientos establecidos y con los estandares del
cuidado de los pacientes.

— Planificar las agendas del personal que realiza
el cribado para asegurar la cobertura los 365
dias del afio.

— Programar la formacién continuada del perso-
nal cuando sea necesario, y tomar las medidas
para corregir, mejorar y mantener el rendimiento
del programa.

— Monitorizar la documentacion de los resultados
de acuerdo con las disposiciones del hospital
y/o administracion sanitaria.

— Comprobar la disponibilidad de material fungible.

— Realizar un control mensual de la base de datos
del programa de cribado, para comprobar que se
introduce la informacion de cada nifio cribado.

— Coordinar el seguimiento y las consultas de
aqguellos nifios que lo precisen.

— Informar a las autoridades sanitarias pertinentes
segun la normativa vigente.

Debe existir una, figura profesional

para la coordinacion del Programa con
experiencia en la gestién del cribado y
conocimiento acerca de la tecnologia, asi
como con competencia y capacidad para
asumir las responsabilidades requeridas

3.1.2. Ejecucién del proceso

Para desarrollar esta funcion, en Espafia se recurre
al personal de enfermeria. Existe jurisprudencia al
respecto de otorgar este papel a estos profesionales.

En todo caso, el personal encargado del cribado

debe:

— Cumplir con todos los requisitos que el hospital
determine respecto a esta competencia y res-
ponsabilidad, con formacién especifica.

— Tener capacidad para trabajar de forma auténoma
y demostrar las habilidades necesarias para la
realizacion de tareas como: el seguimiento de
la secuencia de instrucciones del protocolo de
cribado, manejar correctamente el equipo de
cribado, o la destreza necesaria para el manejo
de un recién nacido y para la colocacion de la
sonda en el oido de éste.

— Integrarse en el equipo multidisciplinar, siendo
capaz de interactuar e intercambiar informacion
con el resto de sus componentes.

Vil
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VIl

Con el fin de garantizar que el personal encarga-
do del cribado es competente en todo momento
para desempefiar sus funciones correctamente,
deben desarrollarse e implementarse protocolos
para su entrenamiento y para la verificacién de
las competencias del personal de nueva incor-
poracion al programa (Joint Committee on Infant
Hearing, 2019). Para ello:
— Se ha de contar con un plan de entrenamiento
continuado para todo el personal del programa.
— De acuerdo con el fabricante de los equipos
utilizados como tecnologia de cribado, el médico
responsable del programa ha de proporcionar
entrenamiento al personal para su correcto uso.
— El médico responsable del programa debera pro-
porcionar entrenamiento al personal de cribado
con el fin de optimizar el estado del recién nacido
en el momento de la prueba.

El cribado debe examinar ambos oidos,
porque la sordera congénita unilateral
precisa asimismo ser detectada y
diagnosticada precozmente para ser
tratada

El diagndstico audiolégico de los nifios es compe-
tencia exclusiva de profesionales con habilidades
especificas, conocimientos y acceso a todo el
equipamiento necesario para llevar a cabo el
diagnostico audiolégico de los nifios de pocos
meses de edad. Si no se posee la necesaria ex-
periencia y equipamiento es imperativo derivar al
nifio a aquellos centros que pueden asumir esta
importante tarea, que es la base para la obtencién
de un diagnéstico preciso y garantizar el acceso
a los servicios de atencion temprana sin retrasos.

El establecimiento de una red de profesionales
que incluya al personal de las maternidades, las
unidades pediatricas, los servicios de otorrinola-
ringologia (ORL), bajo la direccion de los servicios
de Salud Publica, es obligatorio para el desarrollo
y la aplicacion préactica de un programa de cribado
auditivo exitoso. Ademas de las reuniones de una
red multiprofesional lideradas por las autoridades
sanitarias para debatir cuestiones de calidad en
el marco del programa de cribado, los talleres
de cribado para el intercambio de experiencias
y con fines de formacién son otro componente
fundamental (Joint Committee on Infant Hearing,
2019; Holzinger et al., 2021).

3.2. Tecnologias

Ala hora de definir las principales caracteristicas del cri-
bado neonatal universal de la sordera, hay que tener en
cuenta que el nifio no va a colaborar y que se va a incluir
a una poblacion amplia. En consecuencia, deben elegirse
aquellos procedimientos que sean sensibles, especificos y
objetivos, pero que, dado el nimero y caracteristicas de la
poblacion a cribar, en su mayoria neonatos sanos, deben
ser también atraumaticos, sencillos, repetibles, rapidos y
baratos. Cabe sefialar que el cribado no busca un diag-
nostico firme, sino la identificacion de los recién nacidos
sospechosos de presentar pérdida auditiva para enfocar
el esfuerzo posterior a su confirmacion diagnéstica (Bussé
etal., 2021a; Bussé et al., 2021b; Mackey et al., 2021).

El cribado auditivo neonatal universal con Potenciales
Evocados Auditivos de Tronco Cerebral Automaticos
(PEATCa) tiene algunas ventajas importantes, pero tam-
bién algunos inconvenientes si se compara con el uso de
las Otoemisiones Acusticas Evocadas (OEA).

Ala hora de seleccionar una tecnologia u otra habra que
tener en cuenta los diversos condicionantes que estan
reflejados convenientemente en la literatura (Johnson
et al., 2005).

Las alteraciones del movimiento de la membrana timpé-
nica afectan mucho al cribado con OEA, que precisa de
un oido medio normal, pero afectan muy poco al realizado
con PEATCa. En un estudio de Doyle se indica que en
nifios con disminucion de la movilidad de la membrana
timpanica el porcentaje con test normal varia entre el 33
% si usamos OEA, y el 95 % utilizando PEATCa (Doyle
et al., 2000).

Los falsos positivos en los tres primeros dias de vida
del nifio son mas frecuentes si se utilizan OEA que si se
hace el cribado con PEATCa. Probablemente influido
también por el acimulo de vérnix en el conducto auditivo
externo o liquido amnidtico en el oido medio.

Dado que la tasa de fallo utilizando OEA es mas alta
que si se utilizan PEATCa, la necesidad de recribado es
mayor si se emplea la primera tecnologia, lo que aumenta
la probabilidad de pérdidas en seguimiento. Si hacemos
el cribado en una Unica fase con PEATCa disminuiriamos
esa pérdida de casos durante el proceso (Benito-Orejas
et al., 2008).

En cuanto al tiempo consumido en la realizacion de la
prueba, se incrementa realizando el cribado con PEATCa
(entre 4y 15 minutos, frente a 2-5 minutos con OEA). Por
tanto, el tiempo para la realizacién de PEATCa supone un
aumento importante del coste relacionado con gastos de
personal asociado a este tipo de cribado. A este hecho
hay que afiadir, ademas, el mayor coste en fungibles
utilizando PEATCa.



Sin embargo, el coste total puede ser similar a largo
plazo si se considera que los PEATCa suponen un
menor nimero de nifios enviados a la fase de diagnods-
tico. Se evita asimismo derivar a nifios con factores de
riesgo, cribados con OEA, a la realizacion de PEATC.
Se disminuye asi el nimero de fases del cribado.

Los PEATC son la prueba idonea para poder diag-
nosticar patologia retrococlear como la neuropatia
auditiva. En los nifios con riesgo de desarrollarla se
incluyen aquellos con factores de riesgo de hipoacu-
sia por estancia en UCI neonatal de mas de 5 dias.
Los PEATCa serian por tanto el método idéneo para
realizar el cribado en las Unidades Neonatales, donde
ingresan la mayor parte de los nifios con factores de
riesgo de presentar patologias retrococleares. Si se
lleva a cabo el cribado con OEA se podria incrementar
el nimero de falsos negativos (nifios que superan el
cribado y, sin embargo, presentan una hipoacusia)
debido a que la neuropatia auditiva esta infradiagnos-
ticada (Berg et al., 2005). La incidencia de neuropatia
auditiva en el bebé sano es muy baja 6-30/10.000
nacimientos. Menos del 1 % de los recién nacidos
en la maternidad tuvieron un fallo con PEATCa con
paso de OAE, y ninguno mostré este patron en los
pacientes ambulatorios, por lo que especificamente
es aceptable volver a examinar con OAE después de
no pasar un PEATCa, con la advertencia de que un
bebé con neuropatia auditiva se podria no diagnos-
ticar con este protocolo (Joint Committee on Infant
Hearing, 2019).

3.3. Procedimiento

Como ya se ha comentado, un cribado neonatal uni-
versal plantea algunos problemas de organizacion y
distribucion de tareas relacionados con el servicio hos-
pitalario responsable y el personal sanitario encargado
de realizar la prueba, donde y cuando debe realizarse la
exploracion del recién nacido y, por ultimo, si el estudio
debe realizarse en presencia de la familia.

El cribado auditivo neonatal debe comprobar ambos
oidos y ser universal (>95 % de los recién nacidos).
En el caso de algunos bebés ingresados en la Unidad
de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN), como, por
ejemplo, el caso de bebés con respiradores puede no
ser factible o practico realizar una prueba de audicion
antes del mes de edad debido a la alta probabilidad
de que presenten otitis secretora, a que se produzcan
interferencias de ruido e interferencias eléctricas de los
equipos, 0 a que los bebés no estén en condiciones
adecuadas ni médicamente estables para la realizacion
de la prueba. En este Ultimo caso se deben tomar me-

didas para completar el cribado auditivo en el momento
en que revierta dicha situacion.

El cribado debe examinar ambos oidos, porque la
sordera congénita unilateral precisa asimismo ser de-
tectada y diagnosticada precozmente para ser tratada,
dadas sus consecuencias sobre el desarrollo del nifio
(Trinidad et al., 2010; Nufez et al., 2018; Joint Com-
mittee on Infant Hearing, 2019).

Se aconseja la exploracién en la
maternidad, antes del alta, para evitar
la pérdida de casos. Si, por alguna razon,
no fuera posible, se debe citar en una
consulta externa vinculada al programa,

3.3.1. Desarrollo del cribado

En cuanto al lugar para realizar la primera explo-
racion audioldgica, se aconseja la exploracion en
la maternidad, antes del alta, para evitar la pérdida
de casos. Si, por alguna razon, no fuera posible,
se debe citar en una consulta externa vinculada
al programa (Sequi-Canet et al., 2005).

En relacion con el cribado auditivo hospitalario,
hay una serie de aspectos generales y especificos
que hay que tener en cuenta:

— La prueba debe llevarse a cabo, en una sala
tranquila, a todos los recién nacidos. Debe ser
realizada por personal sanitario capacitado que,
ademas, registrara los resultados.

— Los bebés deben someterse a la prueba de
cribado auditivo lo mas proximo posible al mo-
mento del alta hospitalaria, dejando tiempo
suficiente para que se pueda repetir si el bebé
no la supera en el primer intento.

— El segundo intento, en caso de ser necesario,
no debe realizarse inmediatamente después
del primero, sino que debe realizarse al menos
varias horas después, preferentemente si ha
habido alguna toma de alimento entre ellas.

— En entornos limitados de personal es aconseja-
ble que todo el personal de enfermeria adscrito
a maternidades y a centros neonatales esté
formado en la exploracion auditiva, ya que esto
permite realizar la prueba en todos los turnos,
durante todo el dia y cubriendo los periodos
de vacaciones y festivos. No obstante, en los
grandes hospitales se puede dedicar un equipo
especial de sanitarios para realizar el cribado
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(mejora la fiabilidad, pero empeora la continuidad
por vacaciones y bajas).

— Es aconsejable disponer de varios equipos para
no dejar de hacer las pruebas si hay que enviar
a calibrar o reparar alguno de ellos. Por la misma
razon, hay que tener preparadas varias sondas,
auriculares y cables.

— Como norma general, no se deberian emplear
mas de 5 minutos para realizar una prueba. Si no
se pudiera llevar a cabo por la inquietud del nifio
u otras causas, hay que interrumpirla y repetirla
mas tarde. Se debe intentar hacerla después
de la alimentacion, en un lugar mas tranquilo
o durante la lactancia materna (Sequi-Canet et
al., 2014; Sequi-Canet et al., 2020).

— No insistir en la prueba si, tras dos intentos, el
resultado es un “no pasa”. Remitir al siguiente
nivel después de asegurarse de que el oido y
la sonda se han ajustado correctamente y no
ha habido problemas técnicos (Joint Committee
on Infant Hearing, 2019).

Durante el cribado, hay que evaluar
los factores de riesgo auditivo y
documentarlos. Es preciso que se
programen las revisiones necesarias
por ORL antes del alta del neonato

Al realizar PEATCa es importante comprobar el
ruido eléctrico presente y desconectar todos los
aparatos electronicos que se pueda (incluyen-
do teléfonos moviles, pulsioximetros, luces...)
y preparar bien la piel antes para disminuir las
impedancias (usar un gel especial).

3.3.2. Recribado

La segunda prueba (recribado) debe ser realizada
por personal experto antes de las 2-3 semanas
de edad (para poder hacer una prueba de cito-
megalovirus en tiempo y forma si no pasara la
prueba). Debe ser bilateral, no estudiando sélo el
oido que no paso la prueba con anterioridad, para
asegurarse de que no se pierden fluctuaciones
o pérdidas de los niveles de audicion en ambos
oidos, y controlando el tiempo que se invierte en
las repeticiones. Si algun oido no pasa la prueba
hay que remitirlo inmediatamente al otorrinolarin-
gologo (ORL).

El Joint Committee on Infant Hearing (JCIH)
recomienda solo un intento de alta calidad para la

realizacion de esta segunda prueba, ya que, por
simple probabilidad estadistica, si se realiza de
forma repetida para tomar decisiones de “pasa”
/ "no pasa”, aumenta la probabilidad de obtener
un resultado “pasa” solo por azar (error de tipo I)
(Joint Committee on Infant Hearing, 2019).

Una prueba de alta calidad implica que el nifio
esta durmiendo o descansando tranquilamente
sin movimiento durante lo que dura la misma,
y que la permeabilidad del canal auditivo esta
asegurada en la medida de lo posible antes de
iniciar el cribado.

El JCIH afirma que el resultado de cribado de
ambos oidos, en la misma sesion, utilizando cual-
quier tecnologia, antes del alta hospitalaria y en
recribado, es aceptable como prueba de audicion
superada en los recién nacidos sin ingreso en
cuidados intensivos neonatales, lo que puede
ayudar a reducir el porcentaje de pérdidas en
seguimiento.

Este no es el caso de bebés que han recibido
atencion en la UCIN mas de 5 dias, entre los que se
ha demostrado una mayor prevalencia de umbrales
auditivos elevados en comparacion con los bebés
de la maternidad. No solo hay una mayor preva-
lencia de pérdida de audicion en esta poblacion,
sino que también hay un mayor riesgo de neuro-
patia auditiva. Por este motivo, se recomienda el
uso exclusivo de PEATCa para el estudio de la
audicion en los lactantes que hayan ingresado en
la UCIN. Se aconseja remitir directamente al ORL
a los bebés que no pasen el cribado automatico
de PEATCa en la UCIN para un nuevo cribado o
una evaluacion auditiva diagnéstica, en lugar de
programar un nuevo cribado ambulatorio.

Durante el cribado, hay que evaluar los factores
de riesgo auditivo y documentarlos. En estos casos
se recomienda hacer PEATCa y es preciso que
se programen las revisiones necesarias por ORL
antes del alta del neonato.

3.3.3. Documentacién y comunicacion de re-
sultados

Es necesario documentar todos los resultados del
cribado auditivo del recién nacido en la historia
clinica. La documentacion minima debe incluir
la fecha del cribado, el método de la prueba, el
resultado de cada oido (“pasa” / "no pasa” 0 no
realizado) y cualquier factor de riesgo auditivo.
Es necesario comunicar por escrito los resulta-
dos del cribado al médico de cabecera del nifio



DIA INTERNACIONAL DE LAS PERSONAS SORDAS

24 de septiembre de 2023

MANIFIESTO FIAPAS
O

1978-2023

E
CONFEDERACION

jiaeg ESPANOLA
|||||||||||||| DE FAM”_lAS
g8 DE PERSONAS SORDAS




o DIA INTERNACIONAL

CONFEDERACION

ESPANOLA
DE FAMILIAS
DE PERSONAS SORDAS

1978-2023

Con motivo del

Dia Internacional

de las Personas Sordas
y coincidiendo,

este afo 2023,

con el 45 aniversario de
la Confederacion Espaiiola
de Familias de Personas
Sordas (FIAPAS),
queremos hacer llegar
a la Sociedad y

a los Poderes Publicos
el siguiente Manifiesto.

Desde que, en 1978, un grupo de asociaciones de familias de personas sordas decidieron
unirse con un objetivo comin, hemos avanzado en torno al propodsito compartido y
orientado a la generacion de un cambio social que posibilite que las personas sordas
y sus familias sean protagonistas de sus propias vidas y de sus decisiones, ejerzan sus
derechos y participen en igualdad de condiciones.

Cuando ni siquiera estaba aun acufiado el concepto “didlogo civil”, el Movimiento
Asociativo de Familias FIAPAS ya estaba ahi, colaborando activa y constructivamente con
las administraciones publicas a modo de punta de lanza, abriendo horizontes vy
estableciendo nuevas metas en relacién con la inclusién de las personas con sordera y
el ejercicio de sus derechos en todos los ambitos, apoyando a las familias y reivindicando
respuestas a sus necesidades y demandas. Promoviendo también, junto con la deteccién
precoz de la sordera y la (re)habilitacién logopédica, el progreso en la atencion sanitaria y
educativa, impulsando los avances tecnoldgicos y la accesibilidad auditiva, a la
informacién y a la comunicacion.

Si echamos la vista atrds, podemos comprobar que son muchos los avances
producidos en estas casi cinco ultimas décadas. FIAPAS no solo no ha sido ajena a estos
avances, sino que ha sido promotora y actora de los mismos, impulsando las adecuadas
respuestas politicas y sociales.

Al mismo tiempo, el Movimiento Asociativo de Familias FIAPAS ha ido evolucionando
y se ha convertido en la mayor plataforma de representacion de las familias de
personas sordas de nuestro pais, con una amplia base social que la legitima.
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Actualmente nos encontramos ante una nueva generacion de personas sordas que, gracias a
haber recibido estimulaciéon auditiva y del lenguaje, gracias a contar con apoyo escolar y
familiar, habiendo aprovechado ademas los beneficios de la tecnologia e invirtiendo también
su esfuerzo personal, disponen de formacion suficiente, son socialmente competentes y se
encuentran preparados para vivir de manera independiente y auténoma, participando
activamente en la sociedad. Encontramos también unas familias empoderadas con capacidad
para impulsar la toma de conciencia y apoyar la reivindicacion de sus derechos.

Sin embargo, y a pesar de los grandes avances producidos, se evidencian aun carencias en el
ejercicio pleno de derechos, insuficiencia de recursos de apoyo, ausencia de accesibilidad y
falta de respuestas adecuadas a las necesidades de las familias.

El Movimiento Asociativo de Familias FIAPAS asume su labor como agente catalizador para la
transformacion social, impulsando y promoviendo, desde la gobernanza y el didlogo civil, la
adopciéon de politicas publicas audaces que compensen las desigualdades aun presentes en
las distintas esferas de la vida de las personas con sordera y de sus familias.

Por todo ello, REIVINDICAMOS el papel
del Movimiento Asociativo de Familias FIAPAS como:

M Agente colaborador e interlocutor de primer orden ante las
administraciones y poderes publicos, para la generacion de cambio
politico y social en relacién con la inclusion y participacién de las personas
con sordera y de sus familias.

@ Motor y cauce de denuncia y reivindicacion de los derechos de las
personas con sordera y de sus familias.

Referente en la transformacion social, con capacidad de adaptacién a
M nuevos escenarios y en continua busqueda de respuestas a las demandas y
necesidades emergentes de las personas con sordera y de sus familias.

LAS FAMILIAS
DE PERSONAS
SORDAS EN

‘primer’
. plano,



Incidencia de la sordera en Espaia

En Espafia hay 1.230.000 personas con una discapacidad auditiva de distinto
tipo y grado, a los que hay que sumarles los 3.400 nifios entre 2y 5 afios.
De ellas, mas del 98% utiliza la lengua oral para comunicarse. Segun el INE,

27.300 personas (2%) son las que emplean la lengua de signos.
(Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia 2020. INE)

Cinco de cada mil recién nacidos presentan una sordera de distinto grado, lo que
en Espafa supone, con la actual tasa de natalidad que, cada afio, haya en torno a
1.890 nuevas familias con un hijo/a con sordera.

(Comision para la Deteccion Precoz de la Sordera Infantil-CODEPEH)

El 50% de adolescentes y jéovenes entre 12-35 afios en los paises mas
desarrollados estan en riesgo de presentar una pérdida de audicion por su

sobrexposicion al ruido en contextos recreativos.
(Organizacion Mundial de la Salud)

La presbiacusia afecta aproximadamente al 30% de la poblacién entre los 65 -70
afos, alcanzando al 80% de la poblacidon por encima de los 75 afios. Debido a la
contaminacién acustica y el estilo de vida, se esta provocando un incremento de
estos problemas de audicién propios de la edad en otras mas precoces, en torno a

los 50 afios.
(Sociedad Espariola de Otorrinolaringologia)

El 11,3 % de la poblacidn tiene problemas auditivos, de distinto tipo y grado, que
les plantean dificultades para entender una conversacion en un tono de voz

normal.
(Estudio EuroTrak en Espafia 2020)

Una de cada mil personas de la poblacién general adquiere sordera a lo largo de
su vida.

Encarte al No. 180 de la Revista FIAPAS. Deposito Legal: M-26488-1988 © FIAPAS 2023
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. 915765149
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en su cartilla de salud, e incluir el resultado final
del cribado auditivo en el informe de alta.
También se debe comunicar periédicamente
a Salud Publica los resultados del programa de
cribado auditivo neonatal (NUfiez et al., 2020).

4. DESPUES DEL CRIBADO
4.1. Pérdidas en el proceso

Los programas de deteccion precoz de la hipoacusia
congénita mediante el cribado universal neonatal se
enfrentan al importante problema que suponen las
pérdidas en el seguimiento y en la documentacion de
cada caso, lo que retrasa significativamente el oportuno
diagnéstico y el tratamiento temprano. La pérdida en
el seguimiento se refiere a la falta de cumplimiento de
la siguiente fase del proceso de cribado, diagnostico o
tratamiento; mientras que los fallos en la documentacion
del caso se refieren a registrar de forma incompleta los
datos que permiten conocer los detalles de este, asi
como su adecuado seguimiento dentro del Programa
de Deteccién de la Hipoacusia Congénita (Cunningham
et al., 2018).

Las tasas de pérdidas en el proceso han pasado de
ser superiores al 60 %, a ser en la actualidad inferiores
al 30 % (Nicholson et al., 2022). Segun los datos del
Centro de Control de Enfermedades y Prevencion (CDC)
de EE. UU. (2014), se cribaron el 97,9 % de los recién
nacidos y, de ellos, el 34 % de los que “nho pasaron”
la primera prueba se perdieron en el seguimiento o se
documentaron de forma incompleta. Para reducir estas
pérdidas, el Joint Committee in Infant Hearing (JCIH)
recomienda que, ademas de documentar los resultados
en la historia clinica, los programas deben garantizar
la existencia de un profesional en el hospital donde se
lleva a cabo el cribado que se comunique directamente
con el médico de Atencién Primaria en caso de que
algun nifio no haya sido cribado o no haya acudido
al siguiente paso del proceso (Subbiah et al., 2018).

Los Servicios de Salud Publica deberian contar con
un protocolo para comprobar dentro del registro de
nacidos de la comunidad, aquellos que por distintas
circunstancias no han iniciado el cribado y ponerse
en contacto con los servicios sociales para intentar
captarlos.

Se han identificado diferentes factores, maternos
y del recién nacido, que se asocian con las pérdidas
en el proceso o con fallos en la documentacién. En
EE. UU. existen estudios que han demostrado que
los nifios que viven en areas rurales, que pertenecen

a minorias étnicas y raciales, determinados sistemas
de seguros médicos, hijos de madres adolescentes,
hijos de madres fumadoras, e hijos de madres con
escaso nivel educativo, presentan un mayor riesgo de
perderse en el seguimiento o de presentar defectos en
su documentacion (Chia-Ling et al., 2008; Holte et al.,

2012; Bush et al., 2014).

El hecho de realizar correctamente el cribado no
garantiza unas cifras menores de pérdidas en el segui-
miento, lo que indica que las barreras que sufren las
familias con bajos niveles econémicos, las minorias y
las que viven en areas rurales no pueden ser paliadas
exclusivamente con medidas limitadas al &mbito de la
practica hospitalaria. Este hecho resalta la importancia
que tienen los roles de las familias, de la Atencién Pri-
maria y de los Servicios de Salud Publica para asegurar
que los nifios sean objeto del seguimiento oportuno tras
un fallo en el cribado.

Existen rutinas en el ambito hospitalario que contribuyen

a evitar que se omita el cribado o la documentacion

relativa al mismo, entre otras, resultan de utilidad:

— Obtener cada dia un listado de todos los ingresos de
recién nacidos en la planta de hospitalizacion y en la
Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales.

— ldentificar los nifios trasladados a otras localizacio-
nes hospitalarias y documentarlo en el programa de
cribado.

— |dentificar y documentar de forma apropiada los recién
nacidos que han resultado exitus.

— ldentificar los recién nacidos con situaciones espe-
ciales, como los que han de acogerse a los servicios
de proteccion de la infancia o los que se encuentran
en proceso de adopcion.

— Documentar en la historia clinica de cada recién
nacido la fecha y hora de la realizacion de la prue-
ba de cribado, su resultado, y si precisa realizar un
seguimiento.

— ldentificar los recién nacidos cuyos representantes
legales hayan rehusado la realizacion de las pruebas
de cribado y recabar la constancia escrita y firmada
por ellos para incluirla en la historia clinica.

En EE. UU. las pérdidas en el seguimiento han dis-

minuido significativamente (Subbiah et al., 2018).

Como resultado de la bisqueda de soluciones para

este problema por parte de varios programas se han

identificado asimismo unas sencillas actuaciones a

tener en cuenta:

— Asegurar una correcta identificacién y comunicacion
con el pediatra de Atencion Primaria que corresponde
al neonato antes del alta hospitalaria.

— Anotar teléfonos adicionales de contacto de la familia
antes del alta.

Xl
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— Dejar constancia escrita de la informacion que ha
sido trasladada a la familia cuando el recién nacido
no supera el cribado inicial.

— Fijar una fecha para la cita de la siguiente prueba (re-
cribado) antes de que la familia abandone el hospital,
explicandole la importancia de acudir a la misma.

— Llamar a la familia para verificar la cita de seguimien-
to y ofrecerle informacién que le ayude (transporte,
ubicacién de la consulta...).

Se deben extremar las precauciones en las siguientes

situaciones con el fin de evitar pérdidas frecuente-

mente asociadas a ellas (Joint Committee on Infant

Hearing, 2019):

— Partos domiciliarios. Se debe desarrollar un proto-
colo para ofrecer de forma sistematica el cribado en
€S0S Casos.

— Nacimientos fuera de la comunidad auténoma. Las
comunidades autdbnomas han de establecer acuerdos
entre ellas para compartir informacion del resultado
del cribado y del seguimiento de los nifios.

— Cribado ambulatorio. También se debe articular para
los nifios cuyos progenitores, padre y madre, o res-
ponsables legales, se hayan negado o no hayan
podido completar el cribado auditivo y posteriormente
decidan realizar a su bebé una prueba de audicion.

— Altas hospitalarias antes de realizar el cribado. Se
debe contar con un procedimiento para concertar
una cita como paciente externo.

— Traslados a otros hospitales. En el informe de traslado
ha de constar si ha sido llevado a cabo el cribado y
sus resultados. El hospital de destino debera realizar
el cribado si no se ha hecho previamente o si ha
surgido un nuevo factor de riesgo de desarrollo de
hipoacusia.

La falta de un sistema de informacién
que permita compartir datos fiables
de los programas de cribado neonatal
de la hipoacusia ha supuesto un lastre
histérico para conocer sus resultados

Para poder rescatar los casos perdidos, es fundamen-
tal la participacion de los profesionales de Atencion
Primaria, siendo necesario hacer un seguimiento del
paciente en una base de datos longitudinal, accesible
a todos los especialistas implicados.

Nunca se debe dar un caso por pedido y, ante cualquier
nifio, independientemente de su edad, hay que confirmar
gue en algin momento de su vida se le haya llevado a
cabo un estudio auditivo y, en caso de duda, realizarlo.

fi

4.2. Sistemas de Informacién

La falta de un sistema de informacién que permita com-
partir datos fiables de los programas de cribado neonatal
de la hipoacusia ha supuesto un lastre histérico para
conocer sus resultados en la mayoria de los paises,
incluida Espafia. Por ese motivo es dificil establecer com-
paraciones entre los programas y extraer conclusiones
gue contribuyan a mejorar el rendimiento de los mismos.

Ademas, esta falta de perspectiva real de la situacion

puede poner en duda la favorable relacion coste/beneficio

gue debe existir para mantenerlos (Joint Committee on

Infant Hearing, 2019; Sequi-Canet et al., 2021).

Es fundamental disponer de un sistema de informa-
cion capaz de cumplir los objetivos necesarios para
conocer el funcionamiento del programa de cribado y
el seguimiento de los pacientes, ademas de permitir
un adecuado control de calidad de todo el proceso. Un
sistema de informacién de esta naturaleza y fin debe
posibilitar alcanzar, al menos, los siguientes objetivos
(Ministerio de Sanidad. Grupo de trabajo de cribado
de hipoacusia neonatal de la Ponencia de Cribado
Poblacional, 2021):

— Permitir, a nivel autonémico y estatal, realizar el se-
guimiento y la evaluacion del Programa de Cribado
Neonatal de Hipoacusia incluido en la Cartera de ser-
vicios comunes del Sistema Nacional de Salud (SNS).

— Ser la fuente oficial de informacion que aporte los
datos para el informe técnico anual de evaluacion.

— Recoger los datos e indicadores que permitiran la
medicion de los objetivos de calidad.

— Posibilitar la puesta en comun de informacion sobre
los resultados.

Para garantizar que se alcancen estos objetivos es
necesario vencer los desafios que un sistema de infor-
macion complejo comporta, como la variabilidad en la
recogida y registro de los datos de seguimiento entre
los diferentes programas de cribado, lo que impacta
en la integridad y calidad de los datos. También hay
gue tener en cuenta que pueden existir diferencias
en la infraestructura y funcionalidad de los sistemas
de informacion, lo que limita la capacidad de algunos
programas para identificar con precision los datos de
todos los nacimientos, con el fin de evitar duplicados
y que sean identificables de forma individual.

Otro problema es la heterogeneidad de las definiciones
de datos a registrar y de las medidas de rendimiento
entre los programas, lo que produce diferencias en los
informes de resultados que dificultan su evaluacion; sin
olvidar los obstaculos a nivel practico para compartir
datos entre los profesionales implicados y la carga de



trabajo que supone la gestion de un adecuado sistema
de informacién. Es de destacar que aun existe una
considerable dependencia de la tecnologia y procesos
del siglo XX, sin que se haya abordado su actualizacion
a la tecnologia de medicién y de manejo de datos tipo
Big Data y Machine Learning.

Por todo lo anterior, siempre que se pueda, se de-
ben utilizar indicadores aprobados a nivel nacional y
elementos de datos estandar o conjuntos de valores
codificados uniformes.

4.2.1. Control de calidad

Los programas de cribado auditivo neonatal hospi-
talarios deben colaborar con todas las instituciones
para lograr y mantener servicios de alta calidad en
sus comunidades. Los indicadores de un programa de
cribado auditivo neonatal de alta calidad mas bésicos
incluyen (Joint Committee on Infant Hearing, 2019):
— Estudio de ambos oidos en todos los recién
nacidos.

— Valorar los indicadores de riesgo de hipoacusia
en todos los recién nacidos.

— Realizar la prueba de cribado antes del alta de
la madre en la maternidad y siempre antes del
mes de vida del nifio/a.

— Tener una tasa de falsos positivos igual o inferior
a 3% y unatasa de falsos negativos tendente a 0.

— Conseguir una alta calidad del cribado que per-
mita que la remision para estudio a los servicios
de ORL no supere el 4 % de recién nacidos para
confirmacién diagnéstica.

— Dar informacion a los progenitores, padre y
madre, o representantes legales, respecto a la
prueba de cribado auditivo, resultados, centros
de derivacién y apoyo a la familia.

— Derivacion al servicio de ORL, para seguimiento,
de los recién nacidos con indicadores de riesgo
de desarrollar hipoacusias tardias.

— Registrar los datos de los recién nacidos en el
registro informatico del Programa.

— Registrar los resultados en el apartado corres-
pondiente del Documento de Salud Infantil.

— Realizar la evaluacion y seguimiento de los
resultados del Programa analizando los datos
del registro informatizado.

— Garantizar que no se pierda el seguimiento de
mas del 10% de los bebés que no superan el
cribado inicial.

La efectividad de los programas de cribado im-

plica no solo las mediciones de validez interna

(sensibilidad, especificidad, cobertura, etc.), sino

también las medidas de validez externa, cuya clave
seria la edad de identificacion o confirmacion de
la hipoacusia. Sin embargo, éstas siguen siendo
medidas indirectas del beneficio final, puesto que
la identificacion y el inicio del ajuste protésico no
son mas que el punto de partida de un largo re-
corrido a lo largo de la vida del nifio, que habran
de manifestarse en otros y mas generales efectos
(calidad de vida, calidad de vida de la familia,
logros académicos y laborales). La medida de la
edad de identificacion no es una medicién de un
resultado per se, pero es habitualmente utilizado
para describir resultados a corto o medio plazo.
Por ello, es necesario incorporar otros indicadores
a largo plazo con el fin de ofrecer una visién mas
completa de todo el proceso (Ramos, 2003).

Los programas de cribado auditivo
neonatal hospitalarios deben colaborar
con todas las instituciones para lograr y
mantener servicios de alta calidad en sus
comunidades

5. IMPLICACION DE LAS FAMILIAS
Y SEGUIMIENTO

Antes del cribado, se debe ofrecer a la familia informa-
cion sobre el programa de cribado, facilitandoles los
datos necesarios para que puedan tomar la decision
que consideren oportuna sobre su participacion en el
mismo (NuUfiez et al., 2016; Nufiez et al., 2019; Nufez
et al., 2021).

Independientemente de la via de comunicacion y del so-

porte utilizado, debera aportarse la siguiente informacion:

— Objetivo del programa. Naturaleza voluntaria de la
participacion.

— Importancia de la deteccion precoz de la hipoacusia.
Beneficios esperados. Riesgos y efectos adversos.

— En qué consiste la prueba del cribado, cuando y
como se realiza.

— Significado del resultado de la prueba. Pasos a seguir
ante un resultado “no pasa’.

— Consentimiento/Disentimiento informado.

— Como obtener mas informacion. Estructuras de apoyo
a las familias.

Se deberia ofrecer informacion escrita, debiendo

incluir como minimo los apartados anteriormente

referidos. Para apoyar la informacién escrita son

de gran utilidad los folletos divulgativos, con un

X
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contenido sencillo, sintético y directo, lo que facilita
su comprension. Toda la informacion debe estar
adaptada a las necesidades y caracteristicas de
los usuarios.

Alo largo del proceso de cribado las familias deben
recibir informacion que incluya los factores de riesgo de
pérdida auditiva, el desarrollo normal del lenguaje y los
recursos para obtener mas informacion, si asi lo quisieran.

Las familias de neonatos que “no pasen” el cribado
de hipoacusia recibiran informacion acerca de las
razones por las que su bebé puede no haber pasado
el cribado, la importancia del seguimiento y los pasos
posteriores, asi como las siguientes consultas a las
que se les aconseja asistir.

El Movimiento Asociativo de Familias
se constituye en un punto de referencia
necesario en el itinerario de derivaciéon
de las familias y como parte de la
organizacién interdisciplinar

La familia debe ser informada de los resultados lo
antes posible. Es importante explicar con claridad lo
que significan los resultados. Es fundamental elegir
el mejor momento para comunicar los resultados y
explicar claramente lo que las pruebas de cribado
implican, haciendo hincapié en las diferencias entre
el cribado y el diagnéstico. Por otro lado, es impor-
tante sefialar la posibilidad de una pérdida auditiva
de inicio tardio a pesar de que el resultado haya sido
una prueba de cribado normal (Nufiez et al., 2015;
Nufiez et al., 2020; Sequi-Canet et al., 2021).

Si el resultado indica audicién normal, se puede
trasladar la informacion solo por escrito. Sin embar-

=

go, si el resultado esta alterado y es preciso realizar
otras pruebas diagnosticas, ademéas de un informe
escrito, es importante que un profesional sanitario
explique a la familia, verbalmente y en profundidad,
el significado de dicho resultado y los pasos a seguir
a partir de entonces. Los resultados de la prueba
deben quedar registrados en la documentacion del
nifio (cartilla de salud infantil e historia clinica).

Esta informacidén, asi como la orientacion y el ase-
soramiento a la familia, tienen un lugar destacado en
la intervencion de la hipoacusia (Pendleton y Hasler,
1983; Nufiez et al., 2016; Nunez et al., 2020).

De cara a la comunicacion del diagnostico debemos
preparar, antes de dar la informacion, la gravedad
y prondstico de la sordera y las caracteristicas es-
peciales del nifio en estudio. Habitualmente es el
médico el encargado de comunicar el diagndstico
y prondstico en estos casos, aunque estas noticias
deben ser entendidas como parte de un proceso y
asumidas por el resto del equipo.

Deben establecerse circuitos de derivacion e itine-
rarios de atencion tanto para el nifio como de apoyo
a su familia, que estén coordinados entre si y que
aseguren la continuidad del proceso. En este sentido,
contar con una estructura estable especializada de
encuentro con otras familias, con servicios de infor-
macion, orientacion y acompafamiento es un soporte
fundamental para la familia tras conocer el diagndstico
y tener que iniciar los pasos siguientes para la atencion
temprana, la adaptacién protésica y la intervencién
logopédica. El Movimiento Asociativo de Familias se
constituye en un punto de referencia necesario en el
itinerario de derivacion de las familias y como parte
de la organizacion interdisciplinar que interviene en
torno al nifio con sordera y su familia (Nufiez et al.,
2016; Nufez et al., 2020; Nufiez et al., 2021).



6. RECOMENDACIONES CODEPEH 2022

A partir de la puesta al dia acerca de los problemas
clinicos y las preguntas mas frecuentes en relacion
con el cribado auditivo neonatal universal, abordando
los aspectos que precisan de una actualizacion, la
CODEPEH presenta a continuacion las recomenda-
ciones oportunas (ver figura 7).

¢, Quién debe realizar las pruebas de cribado?

En Espana existe jurisprudencia que especifica que,
de acuerdo con la Ley 44/2003, de 21 de noviembre,
de Ordenacion de Profesiones Sanitarias, ha de ser el
personal titulado en Medicina y/o Enfermeria el encarga-
do de realizar las pruebas de cribado en los neonatos.
El personal de cribado ha de estar formado y poseer
las habilidades necesarias para aplicar las instruccio-
nes especificadas en el protocolo y manejar de forma
adecuada los equipos.

¢,Cual es el momento mas adecuado para llevar a
cabo la prueba de cribado?

Neonatos sanos. Pueden ser cribados a partir de las 6
horas del nacimiento. Sin embargo, para que los resultados
sean Optimos se recomienda esperar a que se cumplan al
menos las primeras 24 horas de vida y realizar la prueba
en el momento mas cercano al alta hospitalaria.

Neonatos ingresados en la Unidad de Cuidados Inten-
sivos. Realizar el cribado cuando la situacion del nifio
sea estable o antes del alta hospitalaria.

Neonatos nacidos en domicilio. Se recomienda llevar
a cabo el cribado antes de las dos primeras semanas
de vida dentro de la agenda de pacientes externos.

¢.Donde ha de realizarse el cribado?

Elegir cualquier espacio con ambiente tranquilo, tanto
en ambito intra como extrahospitalario, y con la minima
contaminacion electromagnética.

¢ Con qué técnica se ha de llevar a cabo el cribado?
En el caso de nifio sano sin factores de riesgo son
validas tanto las otoemisiones acusticas (OEA), como
los potenciales evocados auditivos de tronco cerebral
automaticos (PEATCa).

En el caso de nifios con factores de riesgo y/o ingreso
en UCI neonatal se recomienda el uso de PEATCa.

¢COmo se asegura que los equipos de cribado se
encuentran en condiciones dptimas?

Se debe comprobar que el equipo ha sido calibrado
de forma regular conforme a las especificaciones del
fabricante.

A diario se debe realizar limpieza y mantenimiento de
la sonda y del equipo.

¢Cuantas veces se repiten las pruebas?

Si el resultado de la primera prueba de cribado en nifios
sanos, realizada correctamente, es un “no pasa” en dos
intentos, remitir al siguiente nivel.

¢,Cémo controlar que todo neonato ha sido cribado?
Es util obtener el censo diario de ingresos neonatales
del hospital.

Debe documentarse en el historial de cada neonato
la fecha y la hora del cribado, los resultados en cada
oido y si es preciso realizar el seguimiento del caso.
Es necesario documentar los casos en los que las
familias hayan rehusado realizar la prueba.

Debe habilitarse la posibilidad de incluir en el cribado
los partos extrahospitalarios.

¢CoOmo se ha de gestionar el seguimiento de los
casos que no han superado el cribado o no han
acudido para la realizacion de las pruebas?
Ademés de documentar el resultado del cribado en la
base de datos, se debe registrar en la historia clinica del
neonato la necesidad de repetir la prueba por no haber
superado el primer intento conforme al protocolo. Se
informara a las familias y al pediatra de atencion primaria.
Se debe citar al neonato para realizar las sucesivas
pruebas conforme al protocolo antes de que abandone
el hospital.

¢ Como se ha de proceder cuando se identifiquen
factores de riesgo de hipoacusia que requieran
seguimiento?

El personal que realiza el cribado es el responsable
de la identificacion de los nifios con factores de riesgo
que, habiendo superado el cribado, pueden presentar
una hipoacusia de desarrollo tardio o progresiva, ase-
gurando el adecuado seguimiento dentro del protocolo
del programa.
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¢ Qué acciones pueden disminuir la tasa de casos
perdidos en el proceso (cribado, recribado o con-
firmacién diagnéstica)?

Se debe asegurar una correcta informacion al pediatra
de Atencion Primaria y comprobar los datos de contacto
de la familia.

Es util designar a una persona del equipo multidisciplinar
para contactar con las familias que precisen asistencia
y orientaciones para acudir a las citas.

¢ Con qué técnica se ha de recribar nifios sanos?
Un resultado normal en ambos oidos, en la misma
sesion, utilizando cualquier tecnologia, es aceptable
como prueba de audicién superada.

En los recribados se recomienda solo un intento, bila-
teral, realizado en condiciones dptimas.

¢Por qué es necesario un sistema de informacion?
Se necesita un sistema de informacion para garantizar el
control de calidad de todo el proceso, asi como el cum-
plimiento de los objetivos del programa, el ajuste de su
funcionamiento de acuerdo con los estandares de calidad
fijlados y el adecuado seguimiento de los pacientes.

¢ Qué informacion se debe ofrecer a las familias previa

a la realizacion del cribado?

Se debe informar, preferentemente por escrito, acerca de:

— Objetivo del programa. Naturaleza voluntaria de la participacion.

— Importancia de la deteccion precoz de la hipoacusia. Be-
neficios esperados. Riesgos y efectos adversos.

- En qué consiste la prueba del cribado, cuando y como
se realiza.

— Significado del resultado de la prueba. Pasos a seguir ante
un resultado “no pasa’.

=

— Consentimiento informado. Disentimiento informado.
— Como obtener mas informacion. Estructuras de apoyo a
las familias.

¢Cuando y donde se da la informacion acerca del cri-
bado auditivo?

Se recomienda informar a las familias dentro del programa
de seguimiento del embarazo de forma rutinaria, asi como
en el lugar de nacimiento (hospital o domicilio).

¢Qué informacion se debe dar si el neonato “no pasa”
el cribado?

Las familias recibiran informacion acerca de las razones por
las que su bebé puede no haber pasado el cribado, la im-
portancia del seguimiento y los pasos posteriores, asi como
las siguientes consultas a las que se les aconseja asistir.

Por dltimo, es necesario subrayar que el Programa de
Cribado Neonatal de la Hipoacusia debe contar con
un profesional responsable de su coordinacién, con
experiencia en la gestion del cribado auditivo neonatal, que
conozca en profundidad el equipamiento necesario para
llevarlo a cabo y las responsabilidades que ha de asumir,
entre otras, en relacion con el personal involucrado en la
aplicacion del Programa, sus conocimientos y entrena-
miento para este cometido, planificando y supervisando
su formacion permanente.

El Coordinador del Programa debera ademas controlar
e informar sobre el cumplimiento de los indicadores de
calidad, asi como comprobar que todos los recién nacidos
han sido registrados en la base de datos, coordinando la
derivacion y atencion por otros servicios y el seguimiento
de los casos que lo precisen. [l



7. FIGURA Algoritmo de actuacion (FUENTE: elaboracién propia, CODEPEH 2022)

CRIBADO AUDITIVO NEONATAL UNIVERSAL.
PROBLEMAS CLINICOS Y PREGUNTAS FRECUENTES

Comision para la Deteccion Precoz de la Hipoacusia (CODEPEH 2022)

Salud Publica: Programa de Deteccién Precoz de Hipoacusia
y Sistemas de Informacién.
Captacion del neonato — Informacién durante el embarazo.
Pediatra de atenci6n primaria
controla el cumplimiento del programa.

Antes
del cribado

Informacién veraz, concreta y completa,
con lenguaje comprensible y no alarmista.
. . Si el consentimiento es verbal
Consentimiento informado  |==» ; VY
- se debe reflejar en la historia clinica.
Preferible disponer de consentimiento escrito.
El disentimiento debe recogerse por escrito.

Coordinador del programa de cribado.
Plan de formacion especifico.
Personal de enfermeria entrenado.
ORL adscrito al programa.

Profesionales

PEATCa: eliminar contaminacion electromagnética.
Durante ; OEA: comprobar ajuste de la sonda.
el cribado Tecnologias Se recomienda contar con equipos de reserva.

Entorno tranquilo. Antes del alta hospitalaria.
Ambos oidos en cribado y recribado.
Si en dos intentos “no pasa”, remitir al siguiente nivel.
Procedimiento Recribado: a los 15 dias, sélo un intento, cualquier técnica.
Si hay factores de riesgo, se recomienda PEATCa.
Si “no pasa”, se remite a fase diagnéstica.

Fijar fecha para el recribado antes del alta hospitalaria.
Contactar con la familia para confirmar las citas.
Se debe desarrollar un protocolo para los partos domiciliarios.
Inclusién en el programa de la poblacion desplazada.

1 Pérdidas en el proceso —

Después
del cribado

Control de calidad de programa de cribado
a nivel autonémico y estatal.
Sistemas de Informacién  |====p | Obtener datos e indicadores que permitan la medicién de los objetivos.
Compartir informacion para evitar pérdidas en el proceso.
Disponer de una base de datos estatal.

I Informacion a las familias I

Durante todo el proceso.

Objetivo del programa. Naturaleza voluntaria de la participacion.
Importancia de la deteccion precoz de la hipoacusia. Beneficios esperados. Riesgos y
efectos adversos.

En qué consiste la prueba del cribado, cuando y cémo se realiza.
Significado del resultado de la prueba. Pasos a seguir ante un resultado “no pasa”.
Coémo obtener mas informacion. Estructuras de apoyo a las familias.

ORL: Otorrinolaring6logo - PEATCa: Potenciales Evocados Auditivos Automaticos - OEA: Otoemisiones Aclsticas

© CODEPEH 2022
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FIAPAS pone
en marcha

la, Red de
Intervencion
Logopédica
en Q007

Los servicios de atencién temprana,
logopedia y apoyo educativo son
singulares y connaturales a la
existencia del Movimiento Asociativo
de Familias - FIAPAS desde su
origen. Sin embargo, no es hasta el
afio 2007 cuando se crea el marco
propicio para la puesta en marcha de
un proyecto para la coordinacion de
estos servicios, con unos criterios de
accién comunes y con la elaboracién
de materiales y actividades de
formacién para los profesionales

que se responsabilizan de esta
intervencion.

si, se puso en marcha la Red de Intervencion
A Logopédica de FIAPAS, dentro del marco de

colaboracién con el entonces Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales, contando con la cofinan-
ciacion de la Fundacion ONCE.

Las acciones desarrolladas en el marco de esa
Red se dirigen a la intervencion logopédica con
personas con sordera, basada en la aplicacion de
metodologias de estimulacion del lenguaje oral y la
audicion. Esta intervencion tiene como objetivo el
acceso al lenguaje dentro de una perspectiva glo-
bal de comunicacion e interaccion, adaptada en todo
caso a las necesidades individuales.

Los Servicios de Logopedia de las entidades per-
tenecientes a la Red disponen de profesionales con
la formacion, la titulacion y la experiencia especia-
lizada necesaria y actualizada. Desde 2007 han
prestado mas de 450.000 servicios de intervencion
logopédica.

En el marco de la Red se han elaborado materiales
divulgativos y formativos que se difunden entre desti-
nos diana de interés de los &mbitos sanitario, educati-
vo y de servicios sociales, para acercar la informacion
tanto a profesionales de estos &mbitos como a las
personas con sordera y a sus familias.

Asimismo, para la coordinacion del trabajo en red
se cuenta, entre otros recursos, con la Plataforma Es-
tatal de Comunicacion Interna, donde se registran los
datos de atencion de los servicios, siendo, ademas,
cauce de comunicacion entre las entidades partici-
pantes de la Red.

Las acciones desarrolladas se dirigen
a la intervencién logopédica con
personas con sordera para el acceso
al lenguaje dentro de una perspectiva
global de comunicacién e interaccion

Del andlisis de los resultados de este trabajo en
red, se determinan criterios de actuacion en base a
la evolucion de la situacion comunicativa de las per-
sonas con sordera y se plantean demandas para dar
respuesta a las necesidades existentes en materia
de tratamientos médicos, audiologicos y protésicos y
apoyos educativos, entre otros. |l
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Desde la Inclusion Educativa

a la Participacion de la Infancia
y la Adolescencia

FIAPAS puso en marcha, en 2013, el
Programa para el Fomento de la Lectura

en Nifios, Nifias y Adolescentes con
Sordera, con el patrocinio del Ministerio

de Educacién, Cultura y Deporte, contando
también con la cofinanciacién de la
Fundaciéon ONCE. El objetivo es contribuir
a la inclusién educativa y cultural de los
ninos, nifnas y adolescentes con sordera,
favoreciendo su acceso al instrumento mas
potente para su formacién y su inclusién
socioeducativa, la lectura. Este Programa
ha sido, en parte, el germen de la Estrategia
de Participacién de Infancia y Adolescencia
FIAPAS, que fomenta el empoderamiento

y el conocimiento de los nifios, nifias y
adolescentes con sordera.

fi

rentes Talleres de Lectura grupales, adapta-

dos a cada edad, en los que los nifios, nifias
y jévenes con sordera leen y analizan obras de
autores espafioles de distintos géneros literarios,
fomentando su imaginacion, abriendo su mente a
la literatura espafiola y compartiendo con otros ni-
fios y jovenes todo lo aprendido. Los Talleres se
conciben desde una perspectiva inclusiva, y en
ellos participan nifios, nifias y jévenes adolescen-
tes con y sin sordera (hermanos, amigos, etc.), re-
flexionando acerca de valores como la igualdad, la
prevencion del acoso, etc.

Entre las actividades que se realizan en los Talle-
res de Lectura, destaca “el Libro Viajero”, en el que
los nifios, nifias y jovenes participantes abordan
un personaje u obra de la literatura y lo recrean a
modo de cuento, participando en el concurso que
FIAPAS organiza anualmente. Los cuentos gana-
dores o finalistas de cada edicion se publican en
formato accesible en la Biblioteca Virtual FIAPAS.

I as asociaciones participantes desarrollan dife-



También se realizan Escuelas de Mediadores de
Lectura, dirigidas a padres y madres, cuyo objeto

es reforzar su papel esencial en la motivacion por
la lectura.

Estrategia de Participacién de Infancia
y Adolescencia - FIAPAS

En buena medida la movilizacion de nifios, nifias
y jévenes adolescentes del Movimiento Asociativo
FIAPAS en torno a este Programa ha contribuido a
impulsar grupos locales de participacion que, en la
actualidad, se organizan en el marco de la Estrate-
gia de Participacion de Infancia y Adolescencia de
FIAPAS, puesta en marcha en el afio 2019 y que ha
dado lugar a una nueva red de trabajo de FIAPAS
a través de la que se desarrollan canales de parti-

I Jornada de Evaluacién de
la “Integracion Escolar
del nifio sordo” en 198%

n 1987, cumplidos dos afios de la aprobacion del
Eprimer Real Decreto de Ordenacion de la Educa-

cion Especial, asi denominado entonces, FIAPAS
organizaba la | Jornada de Evaluacion de la “Integracion
Escolar del nifio sordo”. Acudieron profesionales, padres
y madres de toda Espafia con el objetivo de conocer los
resultados y problemas de la inclusion escolar, ademas
de debatir, reflexionar y buscar soluciones.

Se trataba de la primera vez que se realizaba un tra-
bajo de evaluacion independiente a escala nacional so-
bre la inclusion escolar del alumnado con discapacidad
auditiva implicando a familias y profesionales con pers-
pectivas diferentes, pero unidos por un objetivo comdn:
que los nifios y las nifias con sordera tuvieran las mis-
mas oportunidades educativas que cualquier otro.

Algunas de las demandas detectadas entonces, toda-
via hoy estarian vigentes: deteccion precoz de la sorde-
ra; formacion del profesorado y de otros profesionales
implicados en la atencién al alumnado con sordera; do-
tacion suficiente y adecuada de productos y recursos de
apoyo a la audicion y a la comunicacion para favorecer la
accesibilidad auditiva, a la informacion y al conocimien-
to; y dialogo civil con las entidades representativas de
las familias de personas con sordera.

cipacion de la infancia y adolescencia de nuestro
movimiento asociativo y se promueve la toma de
conciencia de los propios nifios y jovenes para el
ejercicio y defensa de sus derechos, asi como para
la participacion social en igualdad de condiciones,
fomentando su empoderamiento e impulsando su
protagonismo.

Ademés de las actividades colaborativas y par-
ticipativas que forman parte de esta Estrategia, se
llevan a cabo acciones de incidencia politica y so-
cial, protagonizadas por nifios, nifias y jovenes ado-
lescentes. Estos, en la actualidad se encuentran re-
presentados con una vocalia en el Consejo Estatal
de participacién de Infancia y Adolescencia (M° de
Derechos Sociales y Agenda 20230) y en el Equipo
de Participacion por el Cambio (Plataforma de Or-
ganizaciones de Infancia). [l

21



= F'IAPAS, 45 anios construyendo una sociedad inclusiva

22

FIAPAS reconocida con el
Premio INSERSO en la especialidad
Investigacion y Ayudas Técnicas, en 1992,

por el trabajo “Sistema de
Alarmas para el Hogar
de las Personas con
Problemas Auditivos”

Desde que FIAPAS llevara a cabo

la primera campana realizada

en Espaila para la Supresién de
Barreras de Comunicacion (1991),
la entidad ha centrado su labor

en lograr que se garantice la
accesibilidad de las personas sordas
en todos los &mbitos.

labor de incidencia politica con el desarrollo de
distintos proyectos que sirvieran de modelo de
buenas practicas para implementar recursos, para
formar a profesionales, para visibilizar las respuestas
existentes, para hacer posible la accesibilidad auditi-
va, a la informacion y a la comunicacion. Un trayecto
recorrido desde cuando no existia nada hasta hoy.
En este contexto, FIAPAS ha llevado a cabo dis-
tintos proyectos de investigacion, desarrollo y distri-
bucién de productos de apoyo, como los sistemas
de alarmas para el hogar. En 1991, por iniciativa de
FIAPAS y con su intervencion, se disefid, en colabo-
racion con una empresa espafiola de ingenieria un
sistema codificado via radio.

EI recorrido ha sido largo. Se ha combinado la

El Sistema de Alarmas para el Hogar
introdujo el novedoso concepto de

autonomia personal, permitiendo a la
persona con sordera percibir a distancia
determinados sonidos, como el timbre

de la puerta o el llanto de un bebé

fi

El sistema comprende un receptor personal y unos
emisores que ofrecen a la persona con sordera la
posibilidad de percibir, a distancia, y de forma auto-
noma, la activacion de determinados sonidos que se
producen en el hogar, sin limitacién de sus movimien-
tos en dicho entorno.

Este sistema introdujo, por tanto, un nuevo concep-
to: la autonomia personal, frente a los tradicionales
sistemas de avisadores luminosos que exigen que
la persona esté presente en la estancia en la que se
produce el ruido para visualizar la luz del avisador. La
vibracion de un Unico receptor, que porta el usuario,
le informa a éste, a través del piloto correspondiente,
sobre el sonido que lo ha activado: llamada de otra
persona, timbre de la puerta, timbre del portero auto-
mético, timbre del teléfono, llanto de un bebé...

Por el desarrollo del Sistema de Alarma para el Ho-
gar (OTTO 433), pionero en Espafia de otros siste-
mas surgidos con posterioridad desarrollando y ac-
tualizando este concepto, FIAPAS recibié el Premio
INSERSO, especialidad “Investigacion y Ayudas Téc-
nicas”, en el afio 1992. La entrega del premio tuvo
lugar el 16 de diciembre de 1992 en la sede central
del INSERSO de Madrid. [ill



Bliminando
barreras de

comunicacién desde

1991, nace la Red
de Promocion de
la Accesibilidad
en 2004

La Red de Promocién de la
Accesibilidad de FIAPAS se
centra en desarrollar acciones
dirigidas a uno de los objetivos
de la Confederacién: promover
la accesibilidad y eliminar las
barreras de comunicaciéon que
afectan a las personas con
discapacidad auditiva.

primera campafia realizada en Espafia para la

“Supresion de Barreras de Comunicacion”y, a
partir de la misma, diversas acciones de sensibiliza-
cion y formacion relacionadas con la eliminacion de
barreras auditivas, a la informacién y a la comunica-
cion en todos los ambitos.

Ya en 1991, con este fin FIAPAS lleva a cabo la

Durante su larga trayectoria, desde esta Red
FIAPAS ha realizado un extenso trabajo para difun-
dir conocimiento en materia de accesibilidad y con-
cienciar sobre los desafios a los que se enfrentan
las personas con sordera. Asi mismo, ha impulsa-
do cambios normativos que han servido de cauce
para la incorporacion de los recursos y productos de
apoyo a la audicion y a la comunicacion oral (bucle
magnético y subtitulado), como elementos indispen-
sables para promover la igualdad de oportunidades
y lograr avances en participacion e inclusion de las
personas sordas. Destacando sus aportaciones en
el acceso a la cultura y la accesibilidad audiovisual.

Nuevo programa en 2010

En el marco de esta Red, en 2010 FIAPAS puso en
marcha el “Programa para la promocién de la auto-
nomia personal y la participacion social de las per-
sonas con discapacidad auditiva a través del acceso
a la informacion y a la comunicacion”, ofreciendo
desde el “Servicio de Apoyo a la Accesibilidad” una
cobertura integral a las necesidades de accesibili-
dad de las personas sordas a través de productos
de apoyo a la audicion y a la comunicacién oral. Al
mismo tiempo este Programa ha sido instrumento
para la incidencia politica y social y para dar cum-
plimiento a lo establecido en la Ley 27/2007, de 23
de octubre, por la que se reconocen las lenguas de
signos espafiolas y se regulan los medios de apoyo
a la comunicacion oral de las personas sordas, con
discapacidad auditiva y sordociegas.

Este Programa, que ha proporcionado hasta la fe-
cha méas de 10.000 horas de accesibilidad, otorga
una especial relevancia a la elaboracion de materia-
les divulgativos e informativos, como el folleto CO-
NOCE-T; infografias informativas sobre “Entornos di-
gitales inclusivos y accesibles para las personas con
sordera. Pautas recomendadas para clases online,
videoconferencias y videorreuniones” y “Cémo ha-
blar con una persona con sordera. Pautas generales
de comunicacion”.

Actualmente, la Red de Promocion de la Accesibi-
lidad de FIAPAS tiene como prioridad realizar accio-
nes coordinadas con las entidades del Movimiento
Asociativo FIAPAS adheridas a la misma, asi como
actividades formativas y de intercambio de buenas
practicas, para fortalecer su capacidad de influencia
y poner en valor la accesibilidad como eje transver-
sal a todas las demas areas de actuacion. [l
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Pioneros en Accesibilidad
Audiovisual para las personas
sordas, desde 1993

Desde hace mas de tres décadas FIAPAS ha venido trabajando en la promocién,
mejora y extension del subtitulado para garantizar el acceso de las personas con
discapacidad auditiva a la comunicacién, a la informacién y al conocimiento.

principios de los afios noventa
Aen Espafia todavia no se ha-
bia gestado la implementacion
del subtitulado. Entonces, y en res-
puesta a la permanente demanda de
las personas con sordera y de sus fa-
milias, FIAPAS hizo una firme apues-
ta por el subtitulado como producto
de apoyo a la comunicacion, propor-
cionando el méaximo de accesibilidad
a la informacion a todas las personas
sordas, siendo imprescindible para
las que comunican en lengua oral.
Para ello disefid, promovid y llevo
a cabo el Programa Videoteca Sub-
titulada para personas sordas, desa-
rrollado entre 1993 y 2014 en suce-
sivas ediciones.

fi

Videoteca FIAPAS: el origen
de la toma de conciencia

Se consiguié involucrar en el pro-
grama a siete productoras, cuatro
de ellas compafiias internacionales
(Disney, Columbia, Universal y War-
ner) y tres nacionales (Romagosa,
Metrovideo y Araba Films).

El material audiovisual que constitu-
ye la Videoteca - FIAPAS (mas de 400
titulos cinematograficos) se ha adap-
tado y subtitulado de acuerdo con las
“Pautas para Subtitular’ elaboradas
por FIAPAS (1993) y registradas en
el afio 1995. Estas han sido referente
en la norma técnica de calidad en re-
lacion con el subtitulado: norma UNE

153010 “Subtitulado para personas
sordas y personas con discapacidad
auditiva” de AENOR. Dichas Pautas
se fueron actualizando no sélo confor-
me a la propia evolucion técnica que
ha experimentado el subtitulado en las
Ultimas décadas, sino también a partir
de la propia valoracion de los usua-
rios, con quienes se media el grado de
satisfaccion en relacion con la calidad
del subtitulado.

La Videoteca Subtitulada para per-
sonas sordas - FIAPAS ha servido
para sensibilizar y dar a conocer las
demandas en esta materia. También
ha sido motor e impulso para el es-
tudio, desarrollo e implantacion del
subtitulado en distintos ambitos:



® Cadenas privadas de television:
FIAPAS colabor6 con Telecinco
(1998), Antena3 (2000) y Cartoon
Network (2000) en la puesta en
marcha de sus respectivos proyec-
tos de subtitulado.

® Produccion videografica espafio-
la en DVD: en colaboracion con
FIAPAS, Sogepaq, compafia del
Grupo Sogecable, en el afio 2000,
puso en marcha la primera iniciati-
va de comercializacion de DVD con
subtitulos en espafiol adaptados a
personas sordas.

® Espacios y actos publicos: la cons-
tante y argumentada demanda de
FIAPAS desde la década de los
noventa, ante instituciones, admi-
nistraciones, entidades publicas
y privadas y partidos politicos, ha
despertado su interés en la pro-
mocion de la accesibilidad a tra-
vés del subtitulado (y de otros pro-
ductos de apoyo a la audicion y a
la comunicacion oral) en espacios
y actos publicos.

® Procesos de estandarizacion y nor-
malizacion: FIAPAS ha participado
muy activamente en la elaboracion
inicial en 2003 de la norma UNE so-
bre subtitulado para personas sor-
das y en su actualizacion de 2012
que, actualmente, sigue vigente.

® Avances legislativos: FIAPAS,
ademas, ha intervenido en la tra-
mitacion de toda la normativa
relacionada con la accesibilidad
audiovisual en la que se adoptan
medidas en relacion con el subti-
tulado: Ley de Publicidad y Comu-
nicacion Institucional (2005), Ley
del Cine (2007) y Ley General de
Comunicacién Audiovisual (2010 y
2022). También en toda aquella le-
gislacion bésica -desarrollada en

“Pautas para Subtitular”
elaboradas por FIAPAS
(1993) han servido de
referente en la norma
técnica de calidad en
relacién con el subtitulado
y han sido motor para

su estudio y desarrollo

Espafia y a nivel europeo- en ma-
teria de derechos de las personas
con discapacidad en la que se han
incorporado los principios de dise-
fio para todos y accesibilidad uni-
versal. Estos principios pasan, en
el caso de las personas con sorde-
ra, por el acceso a la informacion
y a la comunicacion a través del
subtitulado, entre otros recursos.

Dando continuidad a la labor inicia-
da, FIAPAS fue promotora del Cen-
tro Espafiol de Subtitulado y Audio-

En respuesta a la permanente demanda de las
personas con sordera y de sus familias desde 1993,
FIAPAS viene haciendo una firme apuesta por el
subtitulado proporcionando el maximo de accesibilidad
a la informacién a todas las personas sordas

descripcion CESYA (2005), de cuyo
Consejo Asesor forma parte desde
el inicio y con quién se mantiene una
estrecha colaboracion. Asimismo, el
presidente de FIAPAS, en representa-
cion del CERMI estatal, es miembro
del Consejo Asesor de RTVE.

El programa Videoteca Subtitulada
para personas sordas - FIAPAS se
mantuvo hasta que el subtitulado co-
menzo a ser una realidad en nuestro
pais, generalizandose en las diversas
cadenas de television y contemplan-
dose en el marco legal como medida
de disefio y accesibilidad universal
en distintos ambitos. Quedara como
referente en Espafia para la produc-
cion videografica con subtitulos para
personas con sordera, no habiendo
existido hasta la fecha otro tipo de ini-
ciativa similar. [l
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Puesta en marcha, en 2013,
de proyectos de accesibilidad

para personas sordas en recintos
culturales y de ocio

FIAPAS promueve la accesibilidad auditiva, a la informacién y a la comunicacién
en todos los &mbitos.

apoyo a la audicion y a la comunicacion oral,
imprescindibles para las personas sordas que
utilizan protesis auditivas y la lengua oral.

En 2013 FIAPAS genero la oportunidad de llevar a
cabo una iniciativa innovadora para el fomento de la
adaptacion de recintos culturales, mediante la insta-
lacion fija de bucles magnéticos en aforo y taquillas.

Desde entonces, las personas sordas usuarias de
prétesis auditivas pueden disfrutar de la programa-
cion artistica y cultural de los principales teatros de
Opera de nuestro pais: Teatro Real de Madrid (2013),
Gran Teatre del Liceu de Barcelona (2014) y Teatro
de la Maestranza de Sevilla (2016).

No solo pueden disfrutar de la misma oferta cultural,
en igualdad de condiciones que cualquier otra perso-
na, sino que la implantacion de productos de apoyo
a la audicion en el entorno posibilita que puedan ele-
gir la actividad cultural o de ocio en la que desean
participar y cuando hacerlo, sin estar a expensas de
una sesién o un evento concebido especificamente
para personas con discapacidad y organizado en un
dia y horario concreto.

Para ello, ha ido introduciendo los productos de

FIAPAS gener6 la oportunidad
de llevar a cabo una iniciativa
innovadora para el fomento de la
adaptacioén de recintos culturales
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FIAPAS ha tratado no solo de

hacer visible la necesidad de este
tipo de recursos de accesibilidad,
sino también de desarrollar una
experiencia marco que mostrara

la viabilidad de estas iniciativas,
consideradas referente y

que generan un efecto multiplicador
para otras instituciones

y centros culturales

Proyectos “punta de lanza”

Con estos proyectos, en su momento, se pretendia
no solo hacer visible la necesidad de este tipo de re-
cursos, sino también desarrollar una experiencia mar-
co que mostrara la viabilidad de estas iniciativas que
acercan a todos los ciudadanos a la cultura y al ocio.
Iniciativas que son referente y generan un efecto mul-
tiplicador para otras instituciones y centros culturales.
Por ello, se complementaron con acciones de difusion
y de incidencia politica y social, dirigidas a los diver-
sos actores involucrados.

Como reconocimiento a esta labor e iniciativas,
FIAPAS recibio, en 2016, el Premio CERMI.es en la
categoria “Accion cultural inclusiva”.

Hoy son numerosos los recintos culturales y de
ocio en toda Espafia, publicos y privados, que han
adecuado sus espacios y actividades a través de la
instalacion de bucles magnéticos y/o del uso de bu-
cles individuales. Ademas, han incorporado, como
medida de accesibilidad universal, el subtitulado en
producciones teatrales y otras artes escénicas.

FIAPAS
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Desde 1989, objetivo: Comunicar
y generar toma de conciencia

FIAPAS cuenta con una larga trayectoria, iniciada en 1989 con su primera campaia
social en medios de comunicacion, en la realizacién de acciones informativas y de
sensibilizacién. Desde entonces, son muchas las acciones de toma de conciencia que
se han llevado a cabo para dar a conocer a la sociedad la realidad de las personas
sordas y de sus familias, singularmente la de las personas sordas que comunican

en lengua oral y usan prétesis, debido a su mayor invisibilidad social.

personas sordas y sus familias el autoconoci-

miento de sus derechos, para el desempefio de
una vida autonoma e independiente, su propia toma
de decisiones y su empoderamiento como ciudada-
nos de pleno derecho.

En este sentido y echando la vista atras, FIAPAS
llevo a cabo la primera campafia realizada en Espafia
que, bajo el lema “Comprueba si tu hijo oye”, alertaba
entre 1989 y 1990 sobre la relevancia y la trascenden-
cia de la deteccion precoz de la sordera. En 1991, “Oye
a los sordos. Ponte en su lugar. Ayuda a suprimir las
barreras de comunicacion” dio a conocer los distintos
problemas que se plantean a las personas sordas en
situaciones comunicativas y sus posibles soluciones.

Estas iniciativas contribuyen a fomentar en las

fi

La prevencion y atencion precoz de los problemas
auditivos en edad escolar y la intervencion logopédica
para el acceso temprano a la lengua oral centraron
otras acciones de sensibilizacion.

Que lo escuche todo el mundo

Con el paso del tiempo FIAPAS puso en marcha, en
2014, la primera edicion de una campafia anual bajo
la marca Que Lo Escuche Todo El Mundo (QLETM).
Desde el inicio, su objetivo ha sido promover la toma
de conciencia y sensibilizacién de la sociedad y gene-
rar el compromiso activo de la ciudadania y de los po-
deres publicos en relacion con la inclusion y la partici-
pacion de todas las personas sordas y de sus familias.



La accién de comunicacion de FIAPAS
busca transmitir una imagen de las
personas con sordera ajustada a la
realidad actual, superando viejos
estereotipos y mostrando el progreso
en distintos &mbitos. Al mismo tiempo,
que se exigen respuestas acompasadas
a estos avances

Cada afio se ha puesto el foco sobre distintos te-
mas de interés y actualidad para las personas sordas
y de sus familias: “Hazte escuchar”, “Tu forma de ha-
blar es nuestra forma de entender”, “La primera im-
presion no es la que cuenta”, “jOye! Llenemos de vida

el silencio”, “La emocién que nos une”, “La Vida con
Sentido”, “Tu Talento Suma”, “Redes Mas Sociales” y
“Un Compromiso Urgente”. En este 45 aniversario, se
ha dado el protagonismo a las familias: “Las familias
de personas sordas, en primer plano”, la décima de
todas las compartidas hasta ahora.

En el centro de la accion de comunicacion de FIAPAS
siempre se busca transmitir una imagen de las personas
con sordera ajustada a la realidad actual, superando
viejos estereotipos y mostrando como el progreso mé-
dico, educativo, tecnoldgico y social ha impactado en la
vida de las personas sordas y de sus familias. Al mismo
tiempo que se exigen respuestas acompasadas a estos
avances y a las necesidades emergentes de las perso-
nas sordas y sus familias hoy. [l
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De las “nuevas tecnologias”
a la transformacion digital

En 1987, FIAPAS daba sus
primeros pasos en el impulso de la
investigacién y el uso de las nuevas
tecnologias “subiéndose al tren de la
modernidad y caminando por la via
que lleva al futuro”, como afirmaba
en aquel momento. Desde entonces,
y hasta hoy, FIAPAS concibe la
tecnologia como una aliada para el
desarrollo personal, la autonomia y
la participacion de las personas con
discapacidad auditiva.

racion con IBM Espafia para avanzar en el tra-

tamiento de la palabra a través de ordenador
y su utilizacion en la habilitacién logopédica de la
infancia con sordera, formando al mismo tiempo a
los profesionales dedicados a la intervencién logo-
pédica. Este trabajo motivo a FIAPAS a organizar,
en 1989, el primer Simposio Internacional sobre In-
formatica y Logopedia.

Al inicio de la década de los 90, ademas de la
Campafa de Comunicacién sobre las Barreras de
Comunicacion (1991) que afectan a las personas
sordas, que incluy6 una exposicion de ayudas téc-
nicas itinerante que se presentaba en las distintas
comunidades auténomas, FIAPAS llev6 a cabo dis-
tintos proyectos de investigacion, desarrollo y distri-
bucion de productos de apoyo: sistemas de alarma
para el hogar a través de radiofrecuencia (Premio
INSERSO 1992) y los teléfonos de texto para per-
sonas sordas (Videotex y DTS).

En 1992, FIAPAS promovi6 y particip6 en un Pro-
yecto-estudio para la Integracion del nifio sordo en
la ensefianza ordinaria con la ayuda de los equipos
de frecuencia modulada.

Asimismo, organizé el | Simposio Internacional
para la Supresion de las Barreras de Comunicacién
(1993), presentando, por primera vez en Espafia, la
tecnologia existente hasta ese momento en la esce-

En 1987 FIAPAS inicié un proyecto de colabo-

fi

na internacional aplicada a los distintos ambitos de
la vida de la persona con sordera y en los distintos
entornos sociales.

Fue también en esta década cuando FIAPAS di-
sefid y llevo a cabo el Programa Videoteca Subtitu-
lada para personas sordas, motor e impulso para el
estudio, desarrollo e implantacién de la subtitulacion
en distintos &mbitos (cadenas privadas de television
y produccion videografica espafola en DVD).

En 2010, FIAPAS puso en marcha el Servicio para
el Acceso a la Informacion y a la Comunicacion de
las personas con discapacidad auditiva, que pone
las TIC al servicio de las personas sordas dando
soporte y cobertura integral a sus necesidades en
actos y espacios publicos, materiales audiovisuales
y online, a través de subtitulado en directo e instala-
cion eventual de bucle magnético. @

Desde finales de los 80, FIAPAS
promueve, impulsa y lleva a cabo
proyectos de investigacién

e innovacidén tecnolégica



Tecnologia para la eficacia en la gestion

Asimismo, como organizacion, FIAPAS ha ido incor-
porando en sus procedimientos de trabajo diferentes
herramientas tecnolégicas, con el propdsito de me-
jorar la eficacia de su accion e incrementar la accién
coordinada con el Movimiento Asociativo. Destacan,
entre otras, las Plataformas Estatales de Comuni-
cacion Interna, el Espacio Interasociativo Virtual, la
Biblioteca Virtual FIAPAS, la pagina web y las redes
sociales, asi como herramientas para la gestion de la
actividad cotidiana de la Confederacion.

En la actualidad, FIAPAS sigue inmersa en su
proceso de transformacion digital integrando tecno-
logias, procesos y competencias digitales de forma

FIAPAS ha estado siempre y se
sitda hoy también en la vanguardia
de los progresos que mejoran la
salud, la inclusidn, la participaciéon
y la calidad de vida de las personas
sordas y de sus familias

escalonada y apostando por un futuro en el que tec-
nologia y estrategia vayan de la mano para avanzar
en la construccion de una sociedad inclusiva en la
que las personas sordas y sus familias sean pro-
tagonistas de sus propias vidas y sus decisiones,
ejerzan sus derechos y participen en igualdad de
condiciones.

Con todo ello, FIAPAS ha estado siempre, y se si-
tia hoy también, en la vanguardia de los progresos
gue mejoran la salud, la inclusién, la participacion y
la calidad de vida de las personas sordas y de sus
familias. Al mismo tiempo que promueve el progreso
médico, audioldgico, protésico, educativo y social,
liderando e introduciendo en la agenda politica y so-
cial los avances producidos en estos ambitos. [l
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Se instituye el Premio FIAPAS
de Investigacion en Deficiencias
Auditivas en 2000

La promocién y divulgacion de investigaciones y estudios de interés médico, educativo,
tecnolégico y social para el apoyo y la orientacién de politicas publicas en base a datos
y evidencias cientificas es uno de los objetivos de FIAPAS. Por ello, en el afio 2000,

se instituyd el Premio FIAPAS de Investigacion en Deficiencias Auditivas.

vocatoria del Premio FIAPAS para labores de in-

vestigacion en el area de la Sanidad. El ganador
fue el trabajo “Resultados auditivos con implantes co-
cleares” firmado por la Dra. A. Huarte en representacion
de la Clinica Universitaria de Navarra. Desde entonces,
se convoca un premio monografico de investigacion vy,
partir de 2014, la convocatoria se realiza cada dos afios.
Hasta la fecha, FIAPAS ha reconocido 18 trabajos de
investigacion, nueve del &mbito sanitario, cinco del edu-
cativo y cuatro en materia de accesibilidad.

Los trabajos premiados y, en su caso, los finalistas
que se significaron en algunas de las ediciones del pre-
mio han sido publicados en la Revista FIAPAS y pue-
den ser consultados y descargados gratuitamente en
la Biblioteca Virtual FIAPAS.

Esta apuesta por la innovacion y el progreso ha
convertido a FIAPAS en un referente para investiga-

E n febrero de 1999 se hizo publica la primera Con-

dores interesados y/o vinculados con la sordera y con
las personas con discapacidad auditiva y sus familias
de nuestro pais. También para las administraciones y
poderes publicos, muchas de cuyas politicas se han
apoyado en los datos y resultados rigurosos de ca-
racter cientifico de estos trabajos, orientandose hacia
nuevas vias de inclusion y perspectivas socioeducati-
vas abiertas para las personas con sordera.

Algunas materias abordadas son las vinculadas con
los programas de deteccion precoz de la sordera, los
avances en investigaciones genéticas, los beneficios
de la adaptacion protésica en personas mayores, el
desarrollo del lenguaje y el acceso a la lectoescritura,
la apuesta por la inclusién educativa, las nuevas tec-
nologias como herramienta para el acceso a la infor-
macion y a la comunicacién oral y el aprovechamiento
de los recursos de apoyo a la audicién en recintos
culturales y escénicos. [l




Compromiso

con la mejora
constante

FIAPAS centra su actuacién en
ofrecer una respuesta adecuada a
las necesidades de las entidades
confederadas y de las personas
con sordera y de sus familias,

sus principales grupos de interés,
asi como promover y defender

el ejercicio de sus derechos.

las entidades que prestan servicios de carac-

ter social, hizo que FIAPAS iniciara en 2004
distintas acciones conducentes a finalmente tomar la
decision de implantar un Sistema de Gestion de la
Calidad que en 2011 obtuvo el primer reconocimiento
externo con el sello EFQM +200 de compromiso de
Excelencia Europea.

Desde entonces, siempre con el foco en la revision
y mejora constante, se ha ido avanzando en los dife-
rentes modelos EFQM (2013 y 2020), contando, en la
actualidad, con el sello EFQM 400.

Trabajar bajo los criterios del modelo EFQM, per-
mite a FIAPAS realizar una gestion mas eficiente,
sostenible y de calidad, en la que destacan algunos
aspectos esenciales como la planificacion y mejora
de la accidn, el analisis constante de las necesidades
y satisfaccion de los grupos de interés para ajustar la
respuesta, asi como una vision global e integradora.

Concebir la calidad como un deber intrinseco de

Trabajar bajo los criterios

del modelo EFQM permite

a FIAPAS realizar una gestién
mas eficiente, sostenible

y de calidad

La Calidad en el Movimiento Asociativo
FIAPAS

Ademas, en respuesta a las necesidades de las en-
tidades confederadas, en 2019, FIAPAS impulsé una
Estrategia de Implantacién de un Sistema de Gestion
de la Calidad en el Movimiento Asociativo, para facili-
tarles la posibilidad de transformarse en organizacio-
nes excelentes, innovadoras y sostenibles.

Esta Estrategia contribuye a la mision de FIAPAS
de integrar e impulsar la accién de su movimiento
asociativo para representar y defender los derechos
e intereses globales de las personas con discapaci-
dad auditiva y de sus familias promoviendo la toma de
conciencia del valor que aportan.

Este compromiso compartido con el Movimiento
Asociativo de Familias FIAPAS, permite avanzar en
la consecucion del Propésito comdn: Construir una
sociedad inclusiva donde las personas con sorderay
sus familias sean protagonistas de sus propias vidas
y sus decisiones, ejerzan sus derechos y participen
en igualdad de condiciones. [l
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ALCALADEHENARES, 10 —— ' '
LOCALBAIO- 8018 GRANADA i mEmmISHASLEON EXTRENADURA
TELFAX 838222082 o 010.JUZGADOS CI LASIERRASIN :
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N ASPRODESORDOS-HUELVA TEL: 665 6655 25 EEEE RS
PO DELAS PALWERAS, 23 CANARIAS EORACONERENERADE
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' 31008 SALAVANCA Y AVIGOS DEL SORDO)
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PEDROPECADOR, BQ.14-2.ACC.AB ¥ AMIGOS DE SORDOS C. NAPOLS, 351 BAJOS 08025 BARCELONA 10506 PLASENCI (CACERES)
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, PABELLONNe4-45003T0LED0 MMM IACAPPS BARCELONA GALICHA
ARAGON ) TEL: 92571335 - TEL: 69140 12.43 C.NAPOLS, 351 BAJOS 08025 BARCELONA COMNDADATONONADE
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I ASPAS-ALBACETE i

o FAPAS FEDERACIONARAGONESA CALLE JOSE ECHEGARAY, 26BAJ0 Q0L ALBACETE ™ MACAPPS-LLEIDA mone. ﬁE?Sﬁ,iﬁ?;ﬁﬁ%“NA EEEEn
DEASOCICIONES DE PADRES,AFECTADOS TEL %758 12 CANONGE BRUGULAT, & CONERCIAL DCHA 1204
Y AMIGOSDE LOS SORDOS) 25003 LERDA SIBLACRU
RANON . SENDER, 0, POSTERIOR o ASPAS CUDADREAL TELgBE1T3 TEL 81014078
2005 HUESCA RESIDENCIAL RONDA, BLOQUE S '

TELFAX 14227783 SEMISOTAN - 13004 CIUDAD REAL COVUNDAD ALENCAMA LARIOJA
TEL926200% I O FEDERACINDEASOCIACIONES (COMUNIDAD AUTANONA DE)
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B Red de Desarrollo Institucional

= Red de Atencion y Apoyo a las Familias

= Red de Intervencion Logopédica
B Red de Infancia y Adolescencia

La Sede Central de FIAPAS en Madid (C/ Pantoja, 5, local, 28002 Madid. Tel. 91576 51 49. Fax; 91 576 57 46) dispone de Servicio de Informacion y Orientacion, Biblioteca, Videoteca Subitulada y Servicio de Apoyoala
Accesibiidad. Ademés, ofrecemos informacin, orientacidn y derivacion, a través de los Servicios Centrales de las redes de trabajo que centran los esfuerzos prioritarios de la confederacion: mRed de Desarrollo Insitucional,
= Red de Atencion y Apoyo alas Familias, ™ Red de Intervencion Logopédica, Red de Infancia y Adolescencia, ™ Red de Formacion Especializaa, ®Red de Insercion Laboral y= Red de Promocion de la Accesibilidad.
(El listaclo facilitado presenta los datos relativos a las Federaciones y Asociaciones confederadas en FIAPAS, con fecha 30 de noviembre de 2023, Para acceder al listado completo con las direcciones de
las sedes, correos electronicos y webs en su (ltima actualizacion, consultar www.fiapas.es)
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= Red de Formacion Especializada

m Red de Insercion Laboral

= Red de Promocion de la Accesibilidad
Videoteca Subitulada

MADRD
(COMUNIDAD DE)

ASOCIACION ENTENDER Y HABLAR
CASILDEADE VANDALIA, 3

28034 MADRID

TEL: 917355160

ASPAS-MADRID
ELVIRA, 17-00CAL
C/VLEON BONNAT
28028 MADRID

TEL L7074
MOV 626 46 68 73

MURCA
(REGIONDE)

I FAEN (FEDERACION DE ASOCIACIONES

DE FAMILIAS DE PERSONAS SORDAS
DE LAREGION DE MURCIA)
RONDAEL FERROL, 6

30203 CARTAGENA (MURCIA)

TEL: 968523752

ASPANPAL-MURCIA

NAVEGANTE JUAN FERNANDEZ, 3
30007 MURCIA

TEL: 968 248392

APANDA.CARTAGENA
RONDAEL FERROL, 6
30203 CARTAGENA
(MURCI)

TEL 968529752

NAVARRA
(COMUNIDAD FORAL DE)

EUNATE-NAVARRA

MONASTERIO DE BELATE, 3, BAIO
31011 PAMPLONA (NAVARRA)
TEL-FAX: 948 261877

MOVIL: 63777 21.85

PAIS VASCO
(COMUNIDAD AUTONOMA DEL)

ASPASOR-ALAVA

ARAGON, 11, BAJO

(1003 VITORIA-GASTEIZ (ALAVA)
TELFAX 95 287392

bl
(CUDAD AUTONONADE)

ACEPAS-CEUTA

MIRAMAR BAJO, 5, LOCAL2
51002 CEUTA

TEL-FAX: 936 50 50 85



CONFEDERACION
ESPANOLA

DE FAMILIAS

DE PERSONAS SORDAS

ESTRATEGIA DE PARTICIPACION DE INFANCIA ¥ ADOLESCENCIA
FIAPAS 2023

REFLEXIONES DE NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD AUDITIVA
SOBRE SUS EMOCIONES Y HABILIDADES EN LA COMUNICACION INTERPERSONAL
EL VALOR DE LA COMUNICACION

1.Mi discapacidad no me impide expresarme libremente y que se me tenga en cuenta
2. No debemos tener miedo ni vergiienza a comunicarnos con otras personas
3.5i los demds comprenden las dificultades que puedo tener en una conversacion, todo serad mas facil
4.Expresar mis emociones y tener en cuenta las de los demds, hace la comunicacion mas facil
5.La empatia y el respeto por parte de todos y todas es la clave

6.Somos responsables de lo que decimos y debemos respetar ideas y creencias de otras personas

7.Los errores nos ayudan a aprender. No te rindas

8.Es importante compartir, aprender y no aislarse

9.Pedir ayuda a mi asociacion, familia, profesores y amigos es positivo. Y me hace crecer

10.No estamos sol@s. Nos ayudamos unos a otros

y em el cele igual que sthes mifes 4y Mifas

° .
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GOBIERNO ~ MINISTERIO Fundacion

DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES
Y AGENDA 2030
POR SOLIDARIDAD

FIAPAS 2023
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