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Dado el gran avance y las mejo-
ras experimentadas en la situa-

¢Qué podemos hacer por las cion socioeducativa de las perso-
familias de personas con nas sordas en nuestro pais, los

ninos, ninas y jovenes con disca-

pacidad auditiva y sus familias

presentan necesidades diferentes

a las de precedentes generaciones

T - de personas sordas 'y requieren re-
AN | - cursos acordes con los actuales
avances experimentados en el dm-
bito de la Samidad, la Educacion,

la Tecnologia, etc.

Debido a estos cambios, y con el
objetivo de mejorar la calidad de
la atencion que se presta en los Ser-
vicios de Atencion y Apoyo a Fa-
milias (SAAFs) de la Red FIAPAS
y poder ajustar las respuestas a las
necesidades que plantean las fa-
milias, durante 2010, se ha reali-
) zado un Andlisis Prospectivo de las

. Vs
o Fundacion once | demandas atendidas con mads fre-
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cuencia en los SAAFs.
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PRESENTACION

El Analisis Prospectivo de demandas se ha
desarrollado como Accién Complementaria en
la decimotercera edicion del Programa de Aten-
cion y Apoyo a Familias de personas con disca-
pacidad auditiva, que se llevo a cabo con la fi-
nanciacion del entonces Ministerio de Sanidad
y Politica Social, con cargo a la asignacion tribu-
taria del IRPF, y de la Fundacién ONCE.

Desde el inicio del Programa se ha trabajado
para prestar una atencién integral a la persona con
discapacidad auditiva y a su familia, que abarque
los momentos iniciales del diagndstico y todo el
ciclo vital. Para ello, las respuestas que se van ofre-
ciendo desde los Servicios van evolucionando de
acuerdo con los avances médicos, tecnolégicos,
educativos y sociales.

El Programa estd integrado por profesionales,
especializados en discapacidad auditiva y orien-
tacion familiar, y por padres/madres guia volun-
tarios responsables del Programa de Ayuda
Mutua interfamiliar, que prestan su apoyo a las
familias, dando respuesta a las demandas que
plantean en relacion con los ambitos sanitario,
educativo y social.

Actualmente, la Red FIAPAS esta integrada por
35 SAAFs, que prestan servicio en 14 Comunida-
des Auténomas: Andalucia, Aragén, Principado
de Asturias, Islas Baleares, Canarias, Castilla-La
Mancha, Castilla y Ledn, Catalufia, Extremadura,
Galicia, Comunidad de Madrid, Region de Murcia,
Comunidad Foral de Navarra, Comunidad Valen-
cianay la Ciudad Auténoma de Ceuta. Los profe-
sionales y mas de 170 padres/madres guia atien-
den una media anual de 2.500 familias, que
especificamente demandan este tipo de servicio,
y realizan mas de 3.000 gestiones individuales
cada afo. Por otro lado, desde su puesta en mar-
cha en 1998, se han realizado mas de 12.000 ges-
tiones institucionales en red, en los ambitos Sani-
tario, Educativo y de Servicios Sociales, y ademas
se han beneficiado del Plan de Formacion Central
232 profesionales y 611 padres/madres guia.
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METODOLOGIA EMPLEADA

Para efectuar el Andlisis Prospectivo se ha utiliza-
do un cuestionario expresamente disefiado para
recoger, sobre cada caso atendido, la informacion
relativa al propio caso, a la persona que plantea
las demandas, y a la naturaleza de éstas.

El cuestionario y las herramientas para el anali-
sis de los datos se aplicaron a través de la Red de
Comunicacion Interna (RCl) de los SAAFs, garan-
tizando en todo caso la privacidad de los datos.
La RCI constituye una herramienta de trabajo ba-
sica para los Servicios, que permite obtener los
datos del sequimiento de su actividad y es plata-
forma para el intercambio de experiencias.

Con objeto de obtener una muestra represen-
tativa a partir de la prevision anual que se efec-
tua sobre el nUmero de casos que van a ser aten-
didos en los SAAFs, se determind que cada
Servicio recabara la informacion relativa a 7 casos
elegidos al azar, lo que constituye aproximada-
mente el 10% del total de casos que se prevé
atender en un ano.

Se recogioé informacion sobre 217 casos, aten-
didos en 31 Servicios, que habian planteado un
total de 1.023 demandas, entre enero y junio de
2010. (Ver tabla 1)

Tahla 1

DATOS GENERALES

Familias 192
Personas sordas adultas 25
Sociales 247
Sanitarias 283
Educativas 358
Otras demandas 135
Hombres 102
Mujeres 197




Posteriormente, se realizd el analisis de los
datos generales (datos del caso, persona/s
que plantea/n la demanday tipo de de-
mandars) a través de la aplicacion informa-
tica desarrollada en la RCl, cruzando la in-
formacién relativa a las demandas
planteadas por los padres, las madres o
ambos al mismo tiempo, asi como las de-
mandas procedentes del entorno rural o ur-
bano, con objeto de proceder a un analisis
comparativo entre todos ellos.

ANALISIS DE DATOS

A continuacion se presenta, en diversas ta-
blas y graficas, una sintesis de los datos reco-
gidos y analizados sobre la muestra.

e Perfil de los casos atendidos

-> La mayor parte de los casos atendidos
presenta una pérdida auditiva bilate-
ral, prelocutiva y de grado profundo.

-> Los rangos de edades mas frecuentes
son de 0 a 5 afos (28%), de 5 a 10 afos
(29%), de 10 a 20 aios (28%) y mayo-
res de 20 afios (15%). Por tanto, sobre
la muestra analizada, la mayoria de los
casos atendidos corresponden a las pri-

En el 85% de los casos atendidos,
la modalidad comunicativa es oral
y el 90% son usuarios de

protesis auditivas

meras edades, tras el diagnésticoy a
lo largo de todo el desarrollo evoluti-
vo del nino/a con discapacidad auditi-
va hasta la mayoria de edad. (Ver
tabla 2)

-> La proporciéon de hombres (54%) y mu-
jeres (46%) entre los casos atendidos es
muy similar.

- El 90% de la muestra utiliza prétesis
auditivas, mayoritariamente audifono
(41%), implante coclear (35%), y uso
bimodal (audifono e implante, en el
11% de los casos). Ademas, hay usua-
rios de otras proétesis auditivas (2% im-
plante osteointegrado, y 0'5% implan-
te de tronco). (Ver grafica 1)

-> Es importante sefalar que, en el 85%
de los casos, la modalidad de comuni-
cacion es oral y la modalidad de esco-
larizacion es ordinaria en el 70%. (Ver
grafica 2)
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Tabla 2

PERFIL DE LOS CASOS ATENDIDOS

N= 217 casos

Prelocutiva ................... 84'79%

Postlocutiva.................. 1521%

Bilateral.....................

Unilateral.....................

Periodo: enero a junio 2010

9'22%

........................ 4'15%

HOMBIES <.

DV T 1110 O 28'57% D 30 @ 40 @fI0S .eueereeeeereeereeeeereeree e 1'84%
De 5@ 10 A0S .eueereeeereeeereeree e 29'03% De 40 @ 50 @105 .eueerreeeereereeeeerseere e 2'76%
De 102 20 A0S ..o 28'11% De 50 @ 60 @fI0S ....vevveercereeeeee e 2'30%
De 20 @ 30 AI0S ....ouvereerierecrecre s 5'53% M&s de 60 f0S ....vouverrrecireieeeere s 1'84%

53'92%

MUJEIES .o 46'08%

NINGUNA ..o 10'14% Implante osteointegrado.........ccoovevvvcvevceeviecinnnnns 1'84%
AUdITON0 oo 41'47% Implante de tronco.........cocueveeeveececce e 0'46%
Implante COClear ..o 35'03% 0tras ayudas ......cceveeeceeecreicceeee s 0'00%
Audifono e implante.........cceveeeveceeeeeeeceeeeeeeeae 11'06%

84'719%

Comunicacion Bimodal...........cccoovveeevieeiieeiinne 10'60%

A4'61%

82'03%

Palabra Complementada............cccoocevvieeicrcricnne. 0'00%

Centro de Educacion Especial .........cccoovvvvvveviennnae. 3'23%

.3'23%

NS/NC oo 11'51%

SiNESTUAIOS ..o 17'05% Formacion profesional ............cccoovevvecncceieeeennnns 6'45%
PrMArios ..o 33'18% UNIVEISITATIOS w.voveveececececceeeceee e 1'84%
SECUNAATIOS ... 14'75% NS/NC e 26'73%
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Estos resultados son coincidentes con
los obtenidos en el Estudio sobre Necesi-
dades, Demandas y Expectativas de las Fa-
milias de nifios y jovenes menores de 18
afios , realizado por FIAPAS en 2004-2005
en el marco del Programa de Atenciény
Apoyo a Familias. Segun este estudio so-
ciolégico, el 82% de los alumnos estaba
escolarizado en modalidad de integracién
y el 89'6% comunicaba oralmente. Hay
que tener en cuenta que en la muestra
ahora estudiada, entre los casos atendi-
dos, hay bebés recién diagnosticados, por
lo que no estan definidos todavia algu-
nos de estos aspectos (modalidad de co-
municacion y escolarizacion).

e Perfil de quien plantea las demandas
Las demandas, presentadas por un total
de 299 personas, en su mayor parte fue-
ron planteadas por madres (44%). A con-
tinuacion, por ambos progenitores, padre
y madre conjuntamente (32%). En el 6%
de los casos eran los padres quienes acu-
dieron solos a los Servicios. (Ver tabla 3y
grafica 3)

En el 11% de los casos fue la propia per-
sona sorda la que demandé la atencion.

En cuanto a la situacién laboral, existe
un mayor porcentaje de mujeres que no
trabajan (32%) frente a los hombres que
estan en esta misma situacion (8%). El
porcentaje en cuanto a la situacién de
desempleo es similar en mujeres (9'14%)
y hombres (8'82%).

Las madres representan el 44%
de las personas que plantean las
demandas

En Revista FIAPAS, 110, mayo-junio (separata), Madrid, 2006.

Tabla 3

PERFIL DE LAS PERSONAS
QUE PLANTEAN LAS DEMANDAS

N= 299 personas Periodo: enero a junio 2010

Persona sorda..........ccovvveereeeinieinese e 11°01%
MAUTES ..ottt 44°05%
PAUIES....oooveceecee e 6'17%
Ambos (padre y madre)........cocoeveeveeveereveeerirennnn. 31'72%
FAMIlIAr .o 6'61%
OLroS VINCUIOS oo 0'44%

De 18 @ 25 aM10S ...oocveevceecee e 5'35%
De 252 40 afi0S ...vveeeeee e 46'49%
De 40 @ 50 afI0S ....vueeeeeee e 38'46%
De 50 @ 60 afI0S ....voveeeeeeeeeee s 769%
Mas de 60 afi0S ......ceeeereeeeereereeeeereeeeeeeeeeeieens 2'01%

HOMBIES . 34'11%
MUJEIES w.eveeceeee s 65'89%

TrabaJa oo 64'88%
NO trabaja......ccceeveeceeeceeiceeeee e 23'75%
Desempleado/a ......ccoocceeveeveeeeeeceeeee e 9'03%
EXCEABNCIA ...veoeeecce e 2'34%

SOCIAIBS oo 24°14%
SANITAMIAS e 27'66%
EAUCALIVAS ... 35'00%
Otras demandas ... 13'20%

1. JAUDENES, C. (2006) “La poblacién con discapacidad auditiva en cifras. Revisién y sintesis de dos Estudios Sociolégicos”.
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Por otra parte, entre todas las perso-
nas que plantearon las demandas, es
importante destacar que el rango de
edad mas frecuente se situa entre los
25-40 anos (46%), seguido de 40-50
anos (38%). Este dato sobre los de-
mandantes de atencion revisado junto
con las edades de los casos atendidos,
nos lleva a concluir que se esta aten-
diendo mayoritariamente a familias
con hijos/as en las primeras edadesy a
lo largo de la etapa infantil, respon-
diendo a las necesidades en los prime-
ros momentos tras el diagnosticoy
orientando en la toma de decisiones
sobre los recursos sanitarios, socialesy
educativos en la infancia.

Las familias con hijos/as sordos
en las primeras edades, y tras el
diagnostico, son las que
plantean mas demandas

a los Servicios SAAF

Se ha analizado la naturaleza de las
demandas (en total, 1.023), de manera
independiente, teniendo en cuenta
quién presenta las mismas y segun el
numero de menciones:

Las madres solas han presentado
409 demandas, siendo las mas fre-
cuentes las referidas a ayudas eco-
némicas (18%), informacién y en-
trega de documentacién (13%),
apoyo psicolégico y emocional
(6%), intervencién y rehabilitacion
(7%), relacion con centros educati-
vos (6%), y ocio y tiempo libre (6%).
Los padres solos han presentado
un total de 58 demandas, referidas
principalmente a intervenciéony re-
habilitacion (12%), informacién y
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entrega de documentacién (10%),
ayudas econémicas (10%), orienta-
cion sobre el implante coclear
(10%), asesoramiento logopédico
(7%), relacion con centros educati-
vos (7%), e informacién sobre el
Movimiento Asociativo (7%).
Conjuntamente el padre y la
madre presentaron 446 demandas,
de las cuales las mas frecuentes
fueron la informaciéon y entrega de
documentacion (16%), las ayudas
economicas (12%), el apoyo psico-
l6gico y emocional (8%), y la in-
formacién sobre el Movimiento
Asociativo (7%).

Un dato a sefalar es que, aunque las
personas que plantearon las demandas
fueron mayoritariamente las madres,
el mayor niumero de demandas se co-
rresponde con las presentadas conjun-
tamente por el padre y la madre.

Grafica 3
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e Demandas mas frecuentes
Sobre el total de las 1.023 demandas
analizadas, las que se plantean con mas
frecuencia, constituyendo dos terceras
partes del total de las recibidas, y segun
el nimero de menciones, son las relati-
vas a: (Ver grafica 4)

- educacion e intervencién logopédica

- informacién y entrega de documentacién

- ayudas econémicas

- protesis auditivas y ayudas técnicas

- apoyo psicolégico y emocional

De hecho, se trata de demandas
coincidentes con los objetivos previs-
tos en la Red de Atencién y Apoyo a
Familias-FIAPAS y con las demandas
prioritarias de nuestro Movimiento
Asociativo: en sintesis, la ampliacién
de la cobertura de la Cartera de Servi-

Grafica 4

cios Ortoprotésicos del Sistema Nacio-
nal de Salud y la necesidad de contar
con recursos de apoyo y con profesio-
nales especializados, tanto del ambito
educativo como de la intervencién ha-
bilitadora. Por otra parte, se trata
también de demandas coincidentes
con los objetivos del Programa, lo que
viene a poner de manifiesto la necesi-
dad de que exista una oferta cualifi-
cada para prestar atencion de calidad
a las familias y a las personas sordas,
dando respuesta a las necesidades que
plantean en cada momento evolutivo
personal y familiar.

Se han analizado 1.023 demandas
relativas a los 217 casos que
componen la muestra.

Grafica 5
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Por areas, las demandas mas frecuentes
se corresponden con los distintos ambitos
en las siguientes proporciones: sanitario
(28%), educativo (35%), social (24%) y
otro tipo de demandas (13%). (Ver grafi-
ca 5y tabla4)

Tabla 4

Por otra parte, es destacable la peti-
cién de informacion por parte de las
familias y personas con discapacidad
auditiva sobre el Movimiento Asocia-
tivo.

DEMANDAS MAS FRECUENTES POR AMBITOS

(SEGUN NOMERO DE MENCIONES)

N= 1.023 demandas

Periodo: enero a junio 2010

Apoyo psicoldgico y/o emocional ..............ccceveee.... 7'14% Intervencion y rehabilitacion.............c.cocovevevennnee. 5'98%
Implante COCIRAr........cccvvieeeiceeiceeece e 4'69% Relacion con centros educativos.............ccccvvecuenes 4'89%
Informacion y documentacion.............ccocvveceiennes 4'69% Ayudas eCONGMICAS.......cuvveeeeeereieeieireeseiseeeeeeens 4'20%
Protesis auditivas ........cocvererireeeesisincncens 3'13% Asesoramiento educativo..........cocoocevceeieiincineirennn. 3'71%
Ayudas CONOMICAS........ccevvvereeeerrecrereerereeerer e 1'86% Asesoramiento [0g0pdiCO.........cccevvvevrererricrircnenn, 3'62%
Derivacion y contacto ORL ..........ccccevvveviveeviiecinnns 1'76% APOYO BSCOIAT ... 3'32%
Gestion con hospitales........ccocvveveveeeveeceerccnenen, 1'66% Informacion y documentacion ............ccc..ccovvevevnens 2'14%
Derivacion estudio genético.........ccccoevevevevevennnns 0'29% Ayudas individuales (FM..)....o.overeeereeeeeeaee. 1'76%
DTS ettt 2'44% Matriculas educativas .........cccovereevenencencireeens 1'47%
Elaboracién informe de seguimiento...................... 1'17%
Cursos fOrmativos.......c.eeereeeeeneerneeseereceneeseeeeenne 0'78%
Material educativo ........ocovevvreercereessncces 0'68%
DS v 0'68%

Ayudas CONOMICAS........cevvverreeerrecrercerereeeeer e 1'23% Informacion sobre movimiento asociativo.............. 571%
Informacion y documentacion ............ccco.cceveveevnens 6'84% Ocio y tiempo liBre .....ccveceeveeeeeeceecee e 4'69%
Ayudas tECNICaS.......cvvceereeeeeeece e 3'23% OBFAS e 2'74%
Certificado de grado de discapacidad................... 371%
Carnet de familia NUMEI0SA ......c.ocvuvvrecererrcercene. 0'78%
0tras ayUdas........c.ceeceeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 2'35%
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e Demandas seguin entorno

Uno de los objetivos del Programa en sus
distintas ediciones es que la atencién
pueda llegar a las familias y a las personas
sordas en igualdad de condiciones con in-
dependencia del lugar donde residan.
Para ello se realiza periodicamente una
difusion especificamente dirigida al
medio rural. Por este motivo, se han ana-
lizado de manera diferenciada las de-
mandas y los casos atendidos segun su
pertenencia a entornos rurales o urbanos.

No existen diferencias en la
naturaleza de las demandas
atendidas segiin el entorno de
procedencia, rural o urbano

La mayor parte de las demandas
corresponden a medio urbano (72%)
frente a las de medio rural (28%). (Ver
grafica 6)

A pesar de esta diferencia, y dado que
la mayor parte de los Servicios SAAF se
encuentran en zonas urbanas, hay que
destacar que las demandas que se han
atendido en medio rural son un nume-
ro nada desdefable, lo cual pone de ma-
nifiesto la eficacia de la difusion reali-
zada y lo interpretamos como un

indicador del mayor conocimiento que
se tiene en el entorno sobre los Servicios
SAAF, el Programa y la labor del Movi-
miento Asociativo de Familias-FIAPAS. No
obstante, se hace necesario incidir, como
parte de la actuacién central del Progra-
ma, en estrategias de difusién para acer-
car estos servicios al medio rural.

Grafica 6
DEMANDAS SEGUN ENTORNO
N=1.023
28%
/72%
|
i
Ny,

\l RURAL URBANU‘

No existen diferencias en los tipos de
demandas planteadas segun el entor-
no de procedencia. Dentro de la mues-
tra analizada, tanto las familias del
medio rural como del urbano tienen las
mismas necesidades. El interés por la in-
formacién sobre el Movimiento Aso-
ciativo es similar en ambos casos.
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CONCLUSION

En relacion con los datos obtenidos en el Analisis llevado a cabo, constatamos que
los objetivos marcados desde el Programa de Atencion y Apoyo a Familias, asi como
desde la Red FIAPAS, responden a las necesidades que plantean las familias y las
personas sordas. A partir del analisis realizado sobre la muestra objeto de esta pros-
peccion, nos planteamos ademas, y junto a dichos objetivos, hacer hincapié sobre
los siguientes aspectos:

Bl DEMANDAS PRIORITARIAS
Dado que el tipo de demanda individual que se ha gestionado con mas fre-
cuencia han sido las vinculadas al ambito educativo, es neceario ampliar la co-
laboracién entre los SAAFs y los centros educativos, especialmente con los equi-
pos de orientacion, incidiendo en las primeras edades, en los periodos de
aprendizaje de la lectoescritura y en los recursos para la accesibilidad.

B FORMACION Y MOTIVACION

Dada la necesidad de las familias de recibir y gestionar la informacién necesa-
ria en relacion con sus hijos, hecho que se ha puesto de manifiesto en el nu-
mero y la naturaleza de las demandas recibidas, un elemento importante es po-
tenciar la motivacién y la formacion de los padres y las madres incrementando
su participacion en las escuelas de padres y madres, abordando a fondo las
cuestiones relativas a las primeras edades y a la toma de decisiones en los di-
ferentes momentos evolutivos de sus hijos/hijas.

B PARTICIPACION E IMPLICACION FAMILIAR
En relacion con el analisis de las demandas desde |la perspectiva de género, se
constata que la mayor parte de las demandas analizadas las presentaron las ma-
dres. Por tanto, un objetivo sera estimular la implicacién y la participacién com-
partida entre los miembros del nucleo familiar.

B IGUALDAD DE OPORTUNIDADES
Otro dato a destacar es el significativo niumero de demandas atendidas proce-
dentes del entorno rural. Como ya se ha seflalado anteriormente, las sedes de
los SAAFs se encuentran en entornos urbanos, lo cual nos anima a continuar re-
forzando la difusion en el medio rural.

Finalmente, y en todo caso, el Analisis realizado nos ayudara a optimizar la cali-
dad de la atencion que se presta desde los Servicios de Atencién y Apoyo a Fami-
lias y a promover la mejora continua, acercandonos a la realidad de las necesida-
des de las familias y de las personas sordas.
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