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lll. OTRAS DISPOSICIONES

MINISTERIO DE DERECHOS SOCIALES Y AGENDA 2030

14039 Resolucion de 6 de junio de 2023, de la Secretaria General del Real
Patronato sobre Discapacidad, por la que se publica el Convenio con la
Confederacion Espafiola de Familias de Personas Sordas, para realizar el
proyecto sobre sordera infantil de desarrollo tardio o progresiva. Prevencion,
diagndstico y tratamiento precoz.

Con fecha de 2 de junio de 2023, se ha suscrito el Convenio entre el Real Patronato
sobre Discapacidad y la Confederacion Espafiola de Familias de Personas Sordas
(FIAPAS) para realizar el proyecto sobre sordera infantii de desarrollo tardio o
progresiva. Prevencion, diagndstico y tratamiento precoz, por lo que conforme a lo
previsto en el articulo 48.8 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del
Sector Publico, una vez inscrito en el Registro Electronico estatal de Organos e
Instrumentos de Cooperacion del sector publico estatal, procede la publicacién en el
«Boletin Oficial del Estado» de dicho convenio, que figura como anexo a esta resolucion.

Madrid, 6 de junip de 2023.-El Secretario General del Real Patronato sobre
Discapacidad, Ignacio Alvarez Peralta.

ANEXO

Convenio entre el Real Patronato sobre Discapacidad y la Confederacion Espafiola de
Familias de Personas Sordas (FIAPAS) para la realizacion del proyecto sobre sordera
infantil de desarrollo tardio o progresiva. Prevencion, diagndstico y tratamiento precoz

REUNIDOS

De una parte, don Ignacio Alvarez Peralta, Secretario de Estado de Derechos
Sociales nombrado por Real Decreto 59/2020, de 14 de enero (BOE num. 13, de 15 de
enero), en calidad de Secretario General del Real Patronato sobre Discapacidad,
conforme a lo establecido en el Real Decreto 452/2020, de 10 de marzo, por el que se
desarrolla la estructura organica béasica del Ministerio de Derechos Sociales vy
Agenda 2030 y se modifica el Real Decreto 139/2020, de 28 de enero, por el que se
establece la estructura organica bésica de los departamentos ministeriales, y de acuerdo
con lo dispuesto en el articulo 8.2 del Estatuto del Real Patronato sobre Discapacidad,
aprobado por el Real Decreto 946/2001, de 3 de agosto, modificado por Real
Decreto 1/2013, de 11 de enero.

De la otra, don José Luis Aedo Cuevas, en calidad de presidente de FIAPAS, con CIF
ndmero G-28738185, domiciliado en calle Pantoja, 5, local, codigo postal 28002 Madrid,
elegido por la Asamblea de la Confederacion Espafiola de Familias de Personas Sordas, en
fecha 21 de octubre de 2020, con capacidad legal suficiente para firmar este acuerdo.

Las partes intervienen en la representaciéon y con las facultades que sus respectivos
cargos les confieren, reconociéndose mutuamente capacidad y legitimacion para
obligarse y convenir, y al efecto

EXPONEN

Primero.

Que el Real Patronato sobre Discapacidad es un Organismo Autonomo de la
Administracion General del Estado que tiene encomendada, entre otras funciones la
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generacion y transferencia de conocimiento y el desarrollo de programas y actuaciones
de sensibilizacion y concienciacion social relativos a discapacidad y accesibilidad, asi
como la cooperacion institucional con otros organismos y entidades publicas y privadas
en estas materias.

Segundo.

Que el Estatuto del Real Patronato sobre Discapacidad aprobado por Real
Decreto 946/2001, de 3 de agosto, encomienda, en su articulo 3 a este organismo
auténomo las siguientes funciones, que al objeto de este anuncio se destacan:

— Promover la aplicacion de la perspectiva de derechos humanos, de los ideales
humanisticos, los conocimientos cientificos y los desarrollos técnicos al
perfeccionamiento de las acciones publicas y privadas sobre discapacidad en los
campos de: la prevencién de deficiencias; las disciplinas y especialidades relacionadas
con el diagnostico, la rehabilitacion y la insercidn social; la igualdad de oportunidades; la
promocion de apoyos para la toma libre de decisiones.

— Facilitar, dentro del ambito definido en el apartado anterior, el intercambio y la
colaboracion entre las distintas Administraciones publicas, asi como entre éstas y el
sector privado y asociativo, tanto en el plano nacional como en el internacional.

— Prestar apoyos a organismos, entidades, especialistas y promotores en materia de
estudios, investigacion y desarrollo, informaciéon, documentacion y formacion.

— Desarrollar actividades como 6rgano técnico de encuentro, reflexion, debate y, en
su caso, propuesta, de las Administraciones Publicas, la sociedad civil relacionada con la
discapacidad, incluidas las asociaciones y fundaciones, el mundo académico e
investigador y el empresarial, a fin de ayudar a orientar las politicas, estrategias, planes,
programas y acciones relativas a las personas con discapacidad y a sus familias y la
inclusion social de éstas y sus familias, ello sin perjuicio de las funciones que desarrolla
el Consejo Nacional de la Discapacidad.

— Difundir y promover el mas amplio conocimiento de la discapacidad,
principalmente desde el enfoque de los derechos humanos y en concreto conforme a lo
establecido en la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la Organizacion de Naciones Unidas.

Tercero.

Que la Convencion Internacional sobre los derechos de las personas con
discapacidad de 13 de diciembre de 2006 de Naciones Unidas, en virtud del articulo 10.2
de la Constitucion Espafiola, es de obligado cumplimiento y cuyo propésito es promover,
proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y
promover el respeto de su dignidad inherente.

Cuarto.

Para la consecucion de los fines establecidos en el Real Decreto 946/2001, de 3 de
agosto, una de las figuras administrativas que utliza el Real Patronato sobre
Discapacidad son los convenios administrativos regulados en los articulos del 47 al 53
de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico, y de la
Orden PRA/1267/2017, de 21 de diciembre, por el que se publica el Acuerdo del Consejo
de Ministros, de 15 de diciembre de 2017, por el que es aprueban las instrucciones para
la tramitacion de convenios.

Quinto.

Que el fin primordial de FIAPAS es obtener soluciones adecuadas a las necesidades
gque se les plantean a las personas con discapacidad auditiva y a sus familias para su

Verificable en https://www.boe.es

cve: BOE-A-2023-14039



BOLETIN OFICIAL DEL ESTADO

Martes 13 de junio de 2023 Sec. Ill.

realizacion como ciudadanos de pleno derecho dentro de la sociedad. Que siendo el
propdsito de FIAPAS construir una sociedad inclusiva donde las personas con sordera y
sus familias sean protagonistas de sus propias vidas y sus decisiones, ejerzan sus
derechos y participen en igualdad de condiciones, éste se concreta, entre otros fines
especificos, en la promocion de la igualdad de oportunidades, la igualdad de trato y la no
discriminacion; la promocién de la investigacion y la divulgacion de avances cientificos y
técnicos; el fomento y la promocion de recursos de formacién e informacion destinados a
las personas sordas, padres y madres, profesionales, administraciones publicas, etc.,
como instrumento para la eliminacion de barreras y la mejora de la calidad de vida de las
personas con discapacidad auditiva, desde la deteccioén precoz de la sordera hasta su
inclusion social y laboral.

Sexto.

Que el Real Patronato sobre Discapacidad y la Confederacion Espafola de Familias
de Personas Sordas (FIAPAS) reconocen que la realizacion de actividades conjuntas
facilita la inclusion social de las personas con discapacidad y actla como medio de
concienciar a la sociedad, lo que favorece que la inclusién social de estas personas sea
real y efectiva.

Este convenio es uno de los definidos en el articulo 47.1 de la Ley 40/2015, de 1 de
octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico, y se encuentra, por consiguiente,
sometido al régimen juridico que dicha norma establece para los convenios.

Por todo lo expuesto, ambas partes, de acuerdo con lo establecido en el articulo 47.1
de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico acuerdan
suscribir el presente convenio, que se regira por las siguientes

CLAUSULAS

Primera. Objeto.

El presente convenio tiene por objeto la colaboracion entre el Real Patronato sobre
Discapacidad y la Confederacion Espafiola de Familias de Personas Sordas (FIAPAS)
para la realizacion del Proyecto «Sordera infantil de desarrollo tardio o progresiva.
Prevencion, diagndstico y tratamiento precoz», que se llevara a cabo en Madrid a lo
largo del afio 2023 y cuyo desarrollo contribuirda a dar cumplimiento al Estatuto del Real
Patronato sobre Discapacidad y a la Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad. La descripcion, objetivos y alcance del proyecto se detallan
en el anexo 1.

Segunda. Compromisos del Real Patronato sobre Discapacidad.
El Real Patronato sobre Discapacidad aportara:

— La participacion activa del personal en la coorganizacion para la preparacion,
desarrollo y evaluacion proyecto, mediante la participaciéon en la comision de
seguimiento, en el seguimiento de las reuniones técnicas de trabajo, asi como su
divulgacion de los resultados y trabajos que se deriven del presente convenio. Asi
mismo, velara para que el convenio se desarrolle bajo el mandato recibido de la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

— La publicacion en formato electrénico en la Revista Espafiola de Discapacidad
(REDIS) coordinada y editada por el Centro Espafiol de Documentacién sobre
Discapacidad (CEDD), del Real Patronato sobre Discapacidad de los resultados de las
actividades del presente convenio que sean de interés.

— La comunicacion y difusion del resultado del proyecto, en los soportes, redes
sociales y medios de comunicacion en los que el Real Patronato sobre Discapacidad
tenga presencia.
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— Una aportacién econdmica de quince mil un euros (15.001 €), con cargo a la
aplicacion 29.102.231F.226.06 del presupuesto de gastos del organismo para el
afio 2023, y destinada a cofinanciar las actividades objeto de este convenio, conforme
figura en el anexo 1.

En cumplimiento del apartado 3 del articulo 21 de la Ley 47/2003, de 26 de
noviembre, General Presupuestaria, el abono de la aportacion econémica del Real
Patronato sobre Discapacidad se efectuara una vez justificadas las actividades previstas
mediante la presentacion de las correspondientes facturas y/o justificantes de gasto. El
ingreso se realizara en la cuenta nimero ES19 0182 4051 7700 1150 7141.

Dicho abono se efectuara contra certificado suscrito por el Director del Organismo,
acreditativo de la realizacién de las actividades y de la recepcion de conformidad de la
justificacion documental correspondiente.

Tercera. Compromisos de FIAPAS.
FIAPAS se compromete a colaborar en el objeto de este convenio, a través de:

— El desarrollo técnico del proyecto, conforme a lo acordado con el Real Patronato
sobre Discapacidad.

— La participacién de sus cuadros directivos y técnicos en la preparacion, desarrollo
y evaluacion del proyecto, asi como en su divulgacion

— La comunicacién y difusién del proyecto, asi como sus resultados en los soportes,
redes sociales y medios de comunicacion que sean utilizados habitualmente y en
formatos accesibles. La propuesta de difusion se detallara en el anexo 2.

— Una aportaciéon econdmica de seis mil cuatrocientos veintinueve euros (6.429,00
€), destinada a cofinanciar las actividades previstas en el anexo 1 de este convenio.

— La elaboracién de una memoria final de las actuaciones desarrolladas objeto de
este convenio en la que se detallen los resultados para dar consecucién al Estatuto del
Real Patronato sobre Discapacidad y a la Convencidn Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad.

— La justificacién al Real Patronato sobre Discapacidad de la totalidad de los gastos
y pagos realizados, conforme los requisitos establecidos en el correspondiente manual
de instrucciones de justificacion. Dicha justificacion incluira:

Gastos:

— Una relacién detallada de todos los gastos realizados indicando su naturaleza, asi
como la cuantia total para cada tipo de gasto.

— Deberan adjuntarse los originales de las facturas y/o documentos contables de
valor probatorio equivalente justificativos del gasto realizado, y si se pidiese la devolucion
de los mismos, se debera solicitar expresamente y, en este caso, adjuntar también
fotocopias de los mismos.

— Los gastos o los compromisos de gastos previstos, deberan realizarse desde la
fecha de la inscripcién del presente convenio en el REOICO hasta la finalizacién de la
actividad.

Pagos:

— En el caso de que en cumplimiento del apartado 3 del articulo 21 de la
Ley 47/2003, de 26 de noviembre, General Presupuestaria, la justificacion previa al
abono de la aportacion econdmica del Real Patronato sobre Discapacidad se haya
efectuado mediante la presentacion de las correspondientes facturas, los pagos
efectuados deberan justificarse en el plazo de un mes desde la recepcién de la
aportacion correspondiente al Real Patronato sobre Discapacidad y antes del fin de la
vigencia del convenio.
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El incumplimiento de este extremo conllevara la obligacién de reintegro parcial o total
de los fondos recibidos, asi como el pago de intereses de demora que se devenguen
desde el dia en el que se realizd el pago hasta el momento en el que se acuerde la
procedencia del reintegro.

— Eltipo de interés de demora aplicable sera el que se estipula en el articulo 17 de la
Ley 47/2003, de 26 de noviembre, General Presupuestaria.

En todo caso, la aportacién de la memoria final de actuaciones desarrolladas y la
justificacion de gastos efectuados, debe realizarse como fecha limite el 30 de noviembre
de 2023.

Cuarta. Ausencia de relacién laboral.

La relacion del personal de FIAPAS con el Real Patronato sobre Discapacidad no
supondra mas compromiso que el estipulado en el presente convenio, ni del mismo se
deriva obligacién alguna propia de un contrato laboral ni su contenido podra dar lugar a
la sustitucién de la prestacion laboral propia de puestos de trabajo.

Quinta. Derechos de explotacion.

Los derechos de explotacion, en todas las modalidades, de la documentacion que se
produzca como consecuencia de las actuaciones contempladas en el presente convenio
y sin perjuicio de lo dispuesto en la seccién segunda del capitulo 11l del titulo Il libro | de
la Ley de Propiedad Intelectual, aprobada por Real Decreto Legislativo 1/1996, de 12 de
abril, seran propiedad del Real Patronato sobre Discapacidad y de FIAPAS, en la parte
proporcional al porcentaje de financiacién de cada una de las partes firmantes y podran
utilizarse en los cursos y actividades que se programen tanto desde el organismo
auténomo como desde la entidad, siempre que cuente con el consentimiento de ambas y
respetando, en todo caso, el derecho moral que le corresponde al autor de la
documentacion y que es inalienable segun el articulo 14 del citado texto legal.

Sexta. Publicidad y logotipo.

Asimismo, la documentacion y la informacion tanto impresa como electrénica sobre
las actividades objeto del presente convenio deberan incluir el logotipo del Real
Patronato sobre Discapacidad y hacer referencia a este organismo en su calidad de
coorganizador, teniendo en cuenta lo dispuesto en el Real Decreto 1465/1999, de 17 de
septiembre, que establece los criterios de imagen institucional y regula la produccién
documental y el material impreso de la Administracion General del Estado. Para ello se
debera seguir el manual de marca facilitado por el Real Patronato sobre Discapacidad.

La eventual publicidad y difusibn que en su caso se lleve a cabo sobre las
actividades objeto del convenio, se estara en lo que resulte de aplicacion a lo dispuesto
en la Resolucibn de 21 de marzo de 2013, de la Secretaria de Estado de
Administraciones Publicas, por la que se aprueba la Guia de Comunicacién Digital para
la Administracién General del Estado.

Séptima. Comision de Seguimiento.

Con el fin de facilitar la coordinacion y el seguimiento del presente convenio, asi
como la resolucion de los problemas de interpretacion y cumplimiento del mismo que
pudieran plantearse, se constituird una Comisién de Seguimiento, que estara formada
por dos personas representantes de cada una de las partes.

Las dos personas representantes del Real Patronato sobre Discapacidad seran
designadas por la Direccidn de dicho organismo y las dos personas que representan a
FIAPAS seran designadas por su Presidencia.

La Comision se reunira tantas veces como sea necesario para la buena marcha de
las actuaciones a desarrollar en el marco del convenio.
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No obstante, se reunira al menos una vez durante la vigencia del convenio,
constituyéndose como tal Comisién en la primera vez que se realice.

La Comision en su funcionamiento se regira por lo previsto en el presente convenio y
supletoriamente por lo estipulado en la seccion tercera del capitulo Il del titulo preliminar
de la Ley 40/2015, de 1 de octubre.

Octava. Modificacion del convenio.

Las posibles modificaciones de este convenio, acordadas de forma unanime por los
firmantes, deberan formalizarse mediante la suscripcién de la correspondiente adenda
modificativa, con los mismos requisitos y condiciones exigidos para la aprobacion del
convenio inicial.

No obstante, lo anterior, por acuerdo de la Comisién de Seguimiento, las partes
podran promover y aprobar posibles reajustes de anualidades de pagos en funcién de la
evolucién de la ejecucion del objeto y de las actuaciones contempladas en el presente
convenio, siempre que estos no supongan un incremento econdémico global ni del plazo
del mismo.

Novena. Proteccién de datos.

En cumplimiento del Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del
Consejo, de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccion de las personas fisicas y del
Reglamento General de Proteccién de Datos (RGPD) y de la Ley Orgéanica 3/2018, de 5
de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y garantia de los derechos digitales, se
informa al representante FIAPAS de que sus datos personales se incorporan en ficheros
de datos de caracter personal cuya titularidad ostenta el Real Patronato sobre
Discapacidad con la finalidad de gestionar las relaciones institucionales y convenios y de
agenda de contactos. Se informa asimismo que tiene la posibilidad de ejercer los
derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion que legalmente le
corresponden mediante carta dirigida al Real Patronato sobre Discapacidad Ref.
Proteccidon de datos, calle Serrano, 140, 28006 Madrid.

Décima. Plazo de vigencia y efectos.

Siguiendo el contenido del articulo 48.8 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, el
presente convenio se perfeccionara por la prestacién del consentimiento de las partes,
gue se materializara a través de la firma y resultara eficaz una vez inscrito en el Registro
Electrénico estatal de Organos e Instrumentos de Cooperacion del sector pablico estatal.
Asimismo, sera publicado en el plazo de diez dias habiles desde su formalizacion en el
«Boletin Oficial del Estado».

El plazo de vigencia del presente convenio comprendera desde la fecha de su
inscripcion en el Registro anteriormente citado hasta el 31 de diciembre de 2023. No
procede la prérroga del convenio.

Undécima. Extincién y resolucién del convenio.

Seran causas de extincidn de este convenio, el cumplimiento de las actuaciones que
constituyen su objeto o por incurrir en causa de resolucion, siendo éstas las sefialadas
en el articulo 51 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector
Publico.

Los efectos de la resolucion del convenio se regiran por lo previsto en el articulo 52
de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico, en lo que
resulte de aplicacion al convenio que nos ocupa.
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Duodécima. Consecuencias aplicables por causa de incumplimiento.

Las consecuencias aplicables en caso de incumplimiento de las obligaciones y
compromisos asumidos por las partes, a propuesta de la comisién de seguimiento, seran
que podran acordar la continuacion y finalizacion de las actuaciones en curso que
consideren oportunas, estableciendo un plazo improrrogable para su finalizacién,
transcurrido el cual deberé realizarse la liquidacion de las mismas.

En cumplimiento del articulo 49.e), de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen
Juridico del Sector Puablico, el incumplimiento dara lugar a la posible indemnizacién que
se determine llegado el caso. Dicha indemnizacion se calculara en funcién del alcance
de los perjuicios ocasionados por el incumplimiento, incluyendo el importe ya abonado y
los intereses legales correspondientes.

Decimotercera. Responsabilidad civil.

El Real Patronato sobre Discapacidad queda exonerado de cualquier responsabilidad
civil derivada de la ejecucion de la actividad objeto de este convenio.

Decimocuarta. Empleabilidad de las personas con discapacidad.

Aparte de las personas participantes de la Comision para la Detecciéon Precoz de la
Hipoacusia (CODEPEH), en caso de ser necesario contratar auxiliares u otro personal de
coordinacion deberan ser personas con discapacidad.

Decimoquinta. Naturaleza juridica, resolucion de controversias y orden jurisdiccional.

Este convenio tiene naturaleza administrativa, segun lo dispuesto en el articulo 47.1
de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico.

Las controversias que pudieran surgir sobre la interpretacion, modificacion,
resolucién y efectos se resolveran entre las partes agotando todas las formas posibles
de conciliacion para llegar a un acuerdo extrajudicial. En su defecto, seran competentes
para conocer las cuestiones litigiosas los 6rganos del orden jurisdiccional contencioso-
administrativo.

Y en prueba de conformidad con todo lo expuesto, en el ejercicio de las atribuciones
de que son titulares los firmantes, suscriben el presente convenio mediante su firma
electrénica (2 de junio de 2023).—Por el Real Patronato sobre Discapacidad, el Secretario
General, Ignacio Alvarez Peralta.—Por la Confederacién Espafiola de Familias de
Personas Sordas (FIAPAS), el Presidente, José Luis Aedo Cuevas.

ANEXO 1

Proyecto: Sordera infantil de desarrollo tardio o progresiva. Prevencion,
diagndéstico y tratamiento precoz

Descripcion
Antecedentes

Desde 2013, FIAPAS y el Real Patronato sobre Discapacidad (Ministerio de
Derechos Sociales y Agenda 2030) vienen desarrollando una colaboracién activa en
relacién con la prevencion, deteccion, diagnostico e intervencion precoz en sorderas
infantiles, acorde con el planteamiento del Programa de Deteccién Precoz de la
Hipoacusia aprobado, en 2003, por acuerdo del Ministerio de Sanidad y las
Comunidades Auténomas y plenamente implantado en todas ellas desde 2010. Dicha
colaboracion se ha materializado en estos afios con la implicacion de la Comisién para la
Deteccion Precoz de la Hipoacusia (CODEPEH), creada en 1995, artifice del disefio y la
aprobacion de dicho Programa.
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La CODEPEH, que fue promovida por FIAPAS, con el entonces Insalud, es una
comision cientifica que integra representantes delegados de la Sociedad Espafiola de
ORL, la Asociacion Espafiola de Pediatria y la propia FIAPAS.

En la actualidad, la CODEPEH centra su trabajo en contribuir a la 6ptima aplicacion
del Programa de Deteccion Precoz a través de diferentes acciones de asesoramiento,
formacién y publicaciones, potenciando el abordaje temprano, global e interdisciplinar de
la discapacidad auditiva en el nifio y en colaboracion con las familias.

La coorganizacion de distintos programas entre el Real Patronato y FIAPAS ha
posibilitado que, junto con la CODEPEH como autor de los contenidos cientificos, se
hayan llevado a cabo trabajos de gran interés para el conocimiento sobre cuestiones
fundamentales para el diagndstico e intervencion precoz sobre la sordera infantil en
relacion con: La actualizacién de los programas; las sorderas diferidas y sobrevenidas; el
diagnostico etioldgico; el abordaje de la otitis media secretora infantil; las sorderas
unilaterales y asimétricas; la prevencion y el diagnoéstico de la sordera por ototoxicos; el
abordaje diagndstico y terapéutico de la sordera infantil con discapacidad asociada
(DA+); y la méas reciente propuesta sobre el cribado auditivo neonatal universal,
problemas clinicos y preguntas frecuentes.

Propuesta 2023

Aunque los programas de cribado neonatal han demostrado su efectividad para
reducir la edad de identificacion de la hipoacusia congénita, en determinados casos y
circunstancias se producen retrasos diagndsticos y pérdidas en el seguimiento tras un
resultado de «no pasa» en el cribado.

Ademas, existen hipoacusias que aparecen fuera del periodo neonatal (sorderas «de
desarrollo tardio»), o progresan a partir de una hipoacusia congénita leve que haya
pasado desapercibida a la tecnologia del cribado (sorderas «progresivas») por
limitaciones inherentes a la capacidad de la misma.

Estos hechos generan un debate acerca de cudl deberia ser el mejor medio para
garantizar un diagnostico temprano que permita un tratamiento precoz de los nifios con
este tipo de sorderas neurosensoriales de desarrollo tardio o progresivas, asi como de
los casos de sorderas transmisivas significativas asociadas a la otitis secretora (afeccion
del oido de mayor frecuencia en la infancia). Se necesitan criterios cientificos de
actuacion y definir lineas de actuacion de los programas de deteccién precoz mas alla
del periodo neonatal que configuren estos programas como un servicio continuo de
prevencion auditiva a lo largo de la infancia.

El objetivo de este nuevo trabajo es por tanto proponer un sistema eficaz de
deteccion precoz y tratamiento temprano de la hipoacusia postnatal a partir de una
revision cientifica actualizada, que ofrezca un alto nivel de aplicabilidad tanto entre los
profesionales involucrados en los programas de deteccion, diagnéstico e intervencion
precoz en casos de sordera infantil, como entre los profesionales del &mbito sanitario y
educativo.

Esta propuesta tiene su encaje ademas entre las acciones mandatadas en nuestro
marco legal y que se deben desarrollar dentro del ambito de la prevencién y reduccion
de la aparicion de nuevas discapacidades o la intensificacion de las preexistentes, tal
como se detalla més adelante.

— Con este fin se elaborard un Documento cientifico que apoye las recomendaciones
en esta materia y, como complemento al mismo, un Material Divulgativo para
profesionales de la sanidad (otorrinolaringdlogos y pediatras) y la atencién temprana, asi
como para las familias.

— Para llevar a cabo el trabajo se precisaran reuniones del grupo de expertos
(telematicas y presenciales), ademas del trabajo e intercambio online que se lleva a cabo
para avanzar en la labor de revisién y de redaccién del documento que, finalizado el
proyecto, se adapta en formato y extension (de acuerdo con las diferentes normas de

Verificable en https://www.boe.es

cve: BOE-A-2023-14039



BOLETIN OFICIAL DEL ESTADO Zas3
Martes 13 de junio de 2023 Sec. lll. Péag. 84208

cada publicacion) para su difusion en distintos medios (Revista FIAPAS, la revista de la
sociedad cientifica de médicos ORL, y REDIS).

— Por ultimo, se considera de interés compartir el conocimiento con la comunidad
cientifica y profesional internacional, dado que este tipo de cooperacion interdisciplinar
con intervencion de todos los actores implicados no tiene apenas precedentes
comparables y es una apreciada buena préactica valorada asi fuera de nuestro pais. Por
ello, se continuara con la progresiva traduccion al inglés de los trabajos realizados y su
correspondiente  edicion online: Material Divulgativo 2023 y Documento de
Recomendaciones 2022. Ademas, se iniciara la progresiva traduccion de publicaciones
editadas en el marco de este convenio en afios anteriores. En concreto, este afio, el
Documento de Recomendaciones y el Material Divulgativo editados en 2015 sobre el
«Diagndstico etiologico de la sordera infantil», por tratarse de uno de los materiales mas
solicitados (agotado su edicion impresa), visualizado y descargado, que abordar una
tematica en auge respecto al diagnodstico y tratamiento de la sordera, como es la
importancia de incorporar el estudio genético en el proceso.

La buena acogida y repercusién de estos materiales traducidos se refleja en los
datos de la Biblioteca Virtual FIAPAS (www.bibliotecafiapas.es) donde se alojan estos
materiales. Al término del afio 2022 este espacio virtual acumulaba 383 publicaciones y
materiales especializados en el &mbito de la sordera. Ademés, obtuvo 69.341
visualizaciones, obteniendo un crecimiento de un 7 %, respecto al afio anterior, con una
duracién media de las sesiones de 7 mn 49 seg., 5.852 descargas y 6.974 nuevos
usuarios. Todos ellos datos crecientes.

En particular, los datos sobre los materiales editados en el marco de este convenio
durante el afio 2022 obtuvieron 1.013 descargas y 5.256 visualizaciones. Ademas, los
materiales traducidos al inglés obtuvieron 474 descargas y mas de 1.100 visualizaciones,
incrementando asi la divulgacion internacional.

— Toda la accion llevada a cabo en este marco de colaboracién serd difundida a
través de los canales de comunicacion y redes sociales de FIAPAS y en medios de
comunicacion. En particular, en 2023, se llevara a cabo una accion refuerzo de la
difusion digital y la proyeccion en redes sociales del convenio y las acciones
desarrolladas.

— Se dispondra asimismo de un Informe-Sintesis final que aporte los datos de
situacion respecto al objeto del trabajo de revisién efectuado y las conclusiones mas
relevantes

Objetivos

— Ofrecer informacion actualizada y recomendaciones practicas que contribuyan a
proponer un sistema eficaz de deteccién y diagndstico precoz de la hipoacusia postnatal
y su tratamiento temprano

— Promover la trasferencia de conocimientos entre profesionales implicados en la
deteccion precoz y tratamiento temprano de la sordera posnatal (en los ambitos
sanitario, educativo y social) y fomentar la intervencién interdisciplinar, en colaboracién
con las familias.

— Contribuir a la toma de conciencia de la Sociedad en su conjunto, en relacion con
la deteccidn precoz y tratamiento temprano de las sorderas postnatales, de presentacion
tardia o progresiva.

— Contribuir a la internacionalizacién de los trabajos y buenas practicas generadas en
Espafia en materia de deteccién, diagndstico y tratamiento precoz de la sordera infantil.

Conexion los fines de Real Patronato sobre Discapacidad

Generacién y transferencia de conocimiento, programas y actuaciones de
sensibilizacion, cooperacion institucional... son fines y funciones del RP, para la inclusion
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social de PcD. La colaboracion con FIAPAS contribuye a su cumplimiento y al
compromiso del RP con:

— Investigacion, formacién y difusién sobre deteccién precoz y tratamiento temprano
discapacidad auditiva.

— Promocion trabajos en ambito de la prevencién de discapacidades, reduccion
aparicién nuevas o intensificacién preexistentes.

— Promocion formacién profesionales.

— Cumplimiento CDPD.

— Cumplimiento Estrategia Espafiola Discapacidad 2022/23.

Conexion con la Convencion
Esta propuesta tiene su razén de ser y se alinea con la CDPD basicamente en:

Articulo 25: (Los Estados...) «proporcionaran los servicios de salud que necesiten las
Personas con Discapacidad especificamente como consecuencia de su discapacidad,
incluidas la pronta deteccion e intervencién, cuando proceda, y servicios destinados a
prevenir y reducir al maximo la aparicion de nuevas discapacidades (...)».

Articulo 26: (Los Estados...) «adoptardn medidas efectivas y pertinentes para que las
PcD puedan lograr y mantener la maxima independencia, capacidad fisica, mental, social
y vocacional, y la inclusion y participacion plena ...»; «organizaran, intensificaran y
ampliaran servicios y programas generales de habilitacion y rehabilitacion, en particular
en los &mbitos de la salud» para que «servicios y programas comiencen en la etapa mas
temprana posible y se basen en una evaluacion multidisciplinar de las necesidades y
capacidades de la persona»; promoveran «el desarrollo de formacion inicial y continua
para profesionales y personal que trabaje en servicios de habilitacion y rehabilitacién»; y
promoveran, ademas de su disponibilidad, «el conocimiento y el uso de tecnologias de
apoyo Yy dispositivos destinados a PcD».

Indicadores y resultados

— Elaboracion del Documento de Recomendaciones CODEPEH 2023, tras revision
de entre cuarenta-cincuenta publicaciones indexadas y libros especializados.

— Elaboracion y edicion del Material Divulgativo 2023 complementario al Documento
de Recomendaciones.

— Edicion en lengua inglesa y en formato digital del Material Divulgativo 2023, del
Documento editado en 2022 sobre «Cribado auditivo neonatal universal. Problemas
clinicos y preguntas frecuentes» y del Documento de Recomendaciones y el Material
Divulgativo editado en 2015 sobre el «Diagndstico etioldgico de la sordera infantil».

— % de devoluciones <5% de la distribucién del Material Divulgativo
complementario 2023 y de la difusion internacional de los materiales traducidos al inglés

— Incremento del nimero de descargas (>1.110) y visualizaciones (>5.200) anuales
de los Documentos y Materiales elaborados en este marco de colaboracién a la
Biblioteca Virtual FIAPAS, respecto al afio anterior. (lo he cambiado. En vez de respecto
a los totales, plantear el incremento frente al afio anterior

Qué pretende transformar

Este Proyecto pretende proponer un sistema eficaz de deteccidbn precoz y
tratamiento temprano de la sordera postnatal, dado que el debate actual se centra en
disponer de criterios cientificos y nuevas lineas de aplicacion del programa de deteccién
precoz de la sordera infantil, que lo configuren como un servicio continuo de prevencion
auditiva a lo largo de la infancia, tanto para llevar a cabo el seguimiento de los casos que
«no pasan» el cribado neonatal, como para detectar los casos en que se van a presentar
sorderas «progresivas» y los casos de sorderas «de desarrollo tardio».
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El propdsito es asimismo actualizar y divulgar la informacion cientifica al respecto
entre los profesionales y las familias

Hay que destacar también que el Proyecto se enmarca entre los trabajos necesarios
dentro del &mbito de la prevencién y reduccion de la aparicion de nuevas discapacidades
o la intensificacion de las preexistentes, mandato recogido en la Ley General de Sanidad
(articulo18.18). Asimismo, la Estrategia Espafiola sobre Discapacidad 2022-2030 (eje 1,
obj. 3) previé la aprobacion y desarrollo del plan de prevencion de deficiencias y de
intensificacion de discapacidades (de acuerdo con el articulo 11 del Texto Refundido de
la Ley General de los Derechos de las Personas con Discapacidad), que se ha visto
plasmado en el | Plan Nacional de Bienestar Saludable de las Personas con
Discapacidad 2022-2026 (I Plan nacional para la prevencion de las deficiencias y de la
intensificacion de las discapacidades), recientemente publicado por el Ministerio de
Derechos Sociales y Agenda 2030, en el que se prevé una especial atencion a las
personas menores de edad.

Desde el enfoque de los derechos, la igualdad y la no discriminacion, este es el
marco estratégico idoneo que aporta el valor preciso al concepto de prevencion
secundaria aplicado en el contexto de desarrollo de este proyecto, dirigido a la poblacién
infantil susceptible de presentar una sordera de aparicién tardia o progresiva, no
detectables en el cribado auditivo neonatal.

Cémo se incluye la perspectiva de género

La igualdad de género es cuestion transversal en la actuacion de FIAPAS, recogida
en sus Estatutos, en los principios que inspiran la accion de la Confederacién y en su
Cadigo Etico.

FIAPAS apuesta por integrar las politicas de género de manera transversal,
impulsando un cambio social ajustado a derechos humanos y teniendo presente que,
segun la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia
(INE, 2020), el 57 % de las personas con sordera de nuestro pais son mujeres y en torno
al 59 % de los menores de dos-cinco afios con limitaciones en la audicion en Espafia,
son nifias. Informacién que se tienen presentes en el tratamiento de contenidos, datos y
comunicaciones.

El Material Grafico editado presta especial atenciéon a la ruptura de estereotipos y
evita imagenes sexistas, aportando una imagen igualitaria entre hombres y mujeres
(persona con discapacidad, roles familia, profesionales).

Cudles son los impactos en la empleabilidad de las personas con discapacidad

El proyecto en si mismo no tiene un impacto directo sobre el empleo de las personas
con discapacidad.

Indirecta y potencialmente tiene un efecto sobre la optimizacion de la situacion de las
personas con discapacidad auditiva, su calidad de vida y las opciones de un mejor
acceso a la educacion y a la capacitacion profesional, dado que la identificacion
temprana de los posibles casos de hipoacusia postnatal va a favorecer el tratamiento e
intervencién precisos en cada caso, que de otro modo pasarian inadvertidos agravando
sus consecuencias. Sin embargo, asi sera posible paliar los efectos de la falta de
audicion sobre el desarrollo del lenguaje, la comunicacion, los aprendizajes
instrumentales que se adquieren en la infancia, la socializacion y la patrticipacion, y la
inclusion.

Por otra parte, los materiales y documentos cientificos elaborados inciden sobre la
orientacion, planificacion y desarrollo de politicas publicas y sobre la actualizacién
competencial de los profesionales implicados con las personas con discapacidad y con
sus familias, contribuyendo con ello a la mejora de la calidad de vida y la inclusién de las
personas con sordera a lo largo de todo el ciclo vital.
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ANEXO 2
Propuesta de difusion
Para la divulgacion se utilizaran las siguientes vias:

— Medios de comunicacién. Se enviaran notas de prensa informando del Proyecto a
cerca de ciento cincuenta medios de comunicacidn generalistas y especializados,
incluyendo a mas de trescientos cincuenta periodistas. En ellas se hara explicita y
publica la intervencién del Real Patronato sobre Discapacidad como coorganizador de
este Proyecto.

— Canales de comunicacién FIAPAS. Se realizara la divulgacién de las notas de
prensa, asi como de las diferentes acciones realizadas y materiales elaborados en el
marco del Proyecto, a través de los canales de difusion de FIAPAS: Revista y redes
sociales de FIAPAS (web, Facebook, Twitter, Linkedin e Instagram).

— El Documento y el Material Divulgativo se ubican en la Biblioteca Virtual y web de
FIAPAS, para su visualizacién y descarga gratuita.

— Somos Pacientes. Como es habitual, las notas de prensa elaboradas desde
FIAPAS también se publican en la pagina www.somospacientes.com, que constituye una
plataforma de asociaciones de pacientes con amplia difusién, en la que cada entidad
cuenta con un espacio propio en el que publicar sus informaciones de interés y FIAPAS
cuenta con el suyo.

Estos mismos canales de difusién son empleados con posterioridad, al cierre del
proyecto, una vez publicado en separata de la Revista FIAPAS el Documento de
Recomendaciones, para su divulgacion.

— Asimismo, en la distribucion del material elaborado y las comunicaciones en foros
especializados y otros contextos profesionales y sociales, se identifica el logo del Real
Patronato y/o se referencia el marco de colaboracion establecido para la coorganizacion
del proyecto.

Refuerzo de la difusion digital y la proyeccion en redes sociales del convenio y las
acciones desarrolladas

Con el fin de incrementar el impacto en la difusién de las acciones llevadas a cabo en
el marco del convenio y de los materiales resultantes: Documentos de Recomendaciones
y Materiales Divulgativos, en espafiol e inglés, incrementar la visibilidad y especializar la
segmentacion sobre grupos de interés del ambito sociosanitario y educativo que
intervienen en la atencién de las personas con discapacidad auditiva, se llevaran a cabo
diversos post promocionales en RRSS (en concreto, Linkedin, Facebook e Instagram)
divulgando el marco de colaboracién entre el Real Patronato sobre Discapacidad y
FIAPAS.

Con el fin de aumentar el impacto en la difusién de las acciones llevadas a cabo en el
marco del convenio, incrementar la visibilidad y especializar la segmentacion sobre
grupos de interés del &mbito educativo y sociosanitario que intervienen en la atencion del
alumnado con discapacidad auditiva, se llevaran a cabo diversos post promocionales en
RRSS (en concreto, Facebook Instagram y Linkedin,) divulgando el marco de
colaboracion entre el Ministerio de Educacién y FIAPAS, las propias acciones del
convenio establecido, asi como los resultados de las mismas y los materiales
producidos: Conversatorio, pildoras, Biblioteca Virtual especializada ...

En la actualidad, con la llegada y diversificacion de las RRSS existen estudios y
tendencias que avalan las posibilidades de incremento en el alcance y divulgacién de la
informacion a través de plataformas de comunicacion y socializacion como Facebook,
Instagram, LinkedIn... Lo que a su vez incrementa la percepcion de las fuentes de origen
de dicha informacién y de los contenidos emitidos como un referente activo entre su
publico objetivo.
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