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DEL CERO AL UNO

Despedimos el ano 2020 con preocupacion, pero también confiados, mirando al 2021 con ilusién y mds
convencidos que nunca de lo necesario que es el trabajo que realizamos las organizaciones que velamos

por los derechos de las personas con discapacidad.

Este ano nos ha demostrado que las personas con discapacidad auditiva y sus familias tienen una alta ca-
pacidad de resiliencia. Nos hemos enfrentado y hemos superado todo tipo de circunstancias sobrevenidas e
inesperadas. Y hemos visto como dificultades y barreras, por todos conocidas, emergian con mayor virulencia

al afectarnos en estas graves circunstancias sociosanitarias.

No rebajamos, por ello, nuestras reivindicaciones. Ahora mds que nunca, debemos reclamar derechos fun-
damentales como el acceso a la educacion, al cuidado de nuestra salud, a la informacion, a la comunicacién
audiovisual... En situaciones de emergencia sociosanitaria o de cualquier otro tipo (asilo hemos vivido con la
nevada Filomena), la falta de acceso a la informacién y a la comunicacion por ausencia de medidas y recursos
de accesibilidad universal, nunca deben suponer una dificultad anadida a las situaciones de especial vulne-

rabilidad en las que estd en riesgo la salud y la seguridad de las personas con alguna discapacidad auditiva.

Como dice un buen amigo, el 0 de 2020 cierray el 1 de 2021 comienza. Inaugura década. Quizas sentimos,
mas que ningun otro ano, ganas de estrenar, de emprender, de ilusionarnos... Ojala que este impetu nos

impulse a lo largo de los préximos meses, ante los nuevos (y viejos) retos por superar.

La MISION de FIAPAS es la representacion y defensa de
los derechos y los intereses globales de las personas con

discapacidad auditiva y de sus familias, tanto a nivel nacional
como internacional, ante la Sociedad, Administraciones y demas
Instituciones, integrando e impulsando con este fin la accién de
las Federaciones Autondmicas y de las Asociaciones de Padres

y Madres de personas sordas.
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Reportaje

FALLO DEL PREMIO FIAPAS 2020

El tratamiento de la sordera en mayores
de 55 anos mejora su estado cognitivo
y su calidad de vida

En su apuesta por la promocion y divulgacion de investigaciones y estudios de
interés médico, educativo, tecnoldgico y social, la Confederacion Espaiola de
Familias de Personas Sordas (FIAPAS) publica el fallo del Premio FIAPAS de
Investigacion en Deficiencias Auditivas-2020, en su decimoséptima edicion.

1 Jurado del Premio FIAPAS 2020

acord6 por unanimidad otorgar
el premio al trabajo Implantes coclea-
res y funcion cognitiva en mayores de
55 arios, presentado por el doctor Luis
Lassaletta Atienza, en representacion
del equipo de implantes cocleares del
Servicio de ORL del Hospital Universi-
tario de La Paz de Madrid (autores: Luis
Lassaletta, Miryam Calvino, Isabel San-
chez-Cuadradoyy Javier Gavilan), con la
colaboracion del Servicio de ORL del
Hospital Universitario Ramoén y Cajal
de Madrid (autores: Auxiliadora Gutié-
rrez-Revilla y Rubén Polo).

Estudio premiado

Este estudio prospectivo llevado a cabo
en los Servicios de ORL del Hospital
Universitario La Paz y del Hospital
Universitario Ramoén y Cajal (Madrid),
sobre una muestra de pacientes
con discapacidad auditiva grave,
mayores de 55 anos (edad media de
67,8 anos), evidencia una mejora signi-
ficativa en su estado cognitivo general
(memoria, atencion y lenguaje), tras
doce meses de uso, en este caso, de
implante coclear.

En un momento como el actual, en
el que la pandemia ha puesto de relieve
el aislamiento y la falta de acceso a la

fi

informacion y a la comunicacion a la
que se enfrentan nuestros mayores,
situacion agravada en el caso de tener
pérdida auditiva, este estudio constata
ademds el efecto positivo que la adap-
tacién de un dispositivo auditivo aporta
sobre la percepcion del habla, la calidad
subjetiva del sonido percibido, la auto-
percepcion de la propia discapacidad
auditiva y la calidad de vida en general.

Finalista

Asimismo, el Jurado declar6 finalista
el trabajo La inclusion del alumnado con
sordera en el aula de misica de Educacion
Infantil y Educacion Primaria, presenta-

do por Alvaro Lafuente Carrasco, tesis
doctoral defendida en la Universidad
Autonoma de Barcelona. Este estu-
dio valora el proceso de inclusion en
28 centros educativos de Barcelona,
en los que se efectuo la recogida de
datos, al mismo tiempo que ofrece en
sus conclusiones orientaciones para
favorecer la inclusion en el aula de musi-
ca, aportando como aspecto novedoso
el analisis de las relaciones entre los
logros, el nivel de participacion y el
disfrute del alumnado con sordera en
las actividades musicales.

El Acto de Entrega del Premio FIAPAS
tendra lugar en el primer semestre de

2021.

JURADO DEL PREMIO FIAPAS

Integrado por un comité cientifico formado por el Dr. Valentin Alzina, pediatra

y expresidente de la Comision para la Deteccion Precoz de la Sordera Infantil
(CODEPEH), la Dra. Gracia Aranguez, coordinadora ORL del Programa de
Deteccién, Diagnéstico y Tratamiento de la hipoacusia infantil en el Hospital
General Universitario Gregorio Marafion de Madrid, Isabel Olleta, logopeda y
audidloga, vocal 32 de la Junta Directiva de la Asociacién Espafiola de Audiologia
(AEDA) y Carmen Jaudenes, pedagoga y especialista en alteraciones de la
audicion y del lenguaje, directora de FIAPAS. Jose Luis Aedo, presidente de FIAPAS,
y Ana Barrera, vocal de la Junta Directiva de FIAPAS, actuaron como presidente y

vicepresidenta del Jurado.

*Tanto el trabajo premiado, como el finalista, se publicaran en el préximo numero

de la Revista FIAPAS.



ENTREVISTA AL DR. LUIS LASSALETTA, PREMIO FIAPAS 2020

“Si conseguimos cuidar
nuestros oidos, tenemos

mas posibilidades de oir mejor
cuando seamos mayores”

Luis Lassaletta es jefe de Seccioén del Servicio de ORL
y coordinador del Programa de Implantes Auditivos del

Hospital Universitario La Paz (Madrid), asi como presidente
de la Comisién de Otologia de la SEORL-CCC.

Por Redaccion

Mas de 466 millones de personas del mundo tiene una pérdida
auditiva incapacitante, y se estima que en 2050 la tendran 1 de
cada 10. Por otro lado, se piensa que alrededor de 47 millones
de personas padecian una demencia en 2015, y se prevé que
este niimero se triplique en 2050. ;Son estos datos y la posible
conexion entre la pérdida auditiva y el deterioro cognitivo
lo que motivé la puesta en marcha de este estudio? ;Cual
era la hipotesis de partida y qué aplicabilidad se buscaba?
Aunque la relacion entre pérdida auditiva y deterioro cognitivo
se conoce desde hace varios anos, es un tema que apenas se
ha estudiado en nuestro pais. El hecho de que vivamos en
una sociedad cada vez mas envejecida hace necesario buscar
soluciones para mejorar la calidad de vida de las personas
mayores con hipoacusia. En ese sentido, la hipétesis de partida
de nuestro estudio erala posible mejoria del estado cognitivo
en personas con pérdida auditiva restableciendo o mejorando
la audicion. En funcion del grado de pérdida, esto es posible,
bien con protesis auditivas o bien con implantes cocleares.

A pesar de que cada vez la poblacion esta mas envejecida
y que, por consiguiente, los casos de pérdida auditiva aumen-
tan, ;por qué cree que son relativamente escasos los estudios
que evaliian y evidencian esta correlacion?

Lo curioso es que, en el ambito de la Otorrinolaringologia,
somos cada vez mds conscientes de que la audicién que
todos tendremos a los 60, 70, 80, 90 anos, dependera por
supuesto de la edad, lo que se conoce como presbiacusia,
pero no solamente de ella. Aparte del componente genéti-
co, sobre el que de momento no podemos actuar, existen
otros factores como la alimentacion, los medicamentos y
sobre todo el ruido, que desempenan un papel fundamen-
tal en la audicion y sobre estos factores si podemos actuar.
Si conseguimos “cuidar” nuestros oidos, manteniendo una
alimentacion equilibrada, eligiendo los medicamentos que

sean menos daninos para el oido y evitando la exposicion al
ruido en la medida de lo posible, tenemos mas posibilidades
de oir mejor cuando seamos mayores. Una de las razones
que pueden explicar la falta de estudios y de informacion en
general es que la audicion no estd considerada como algo que
debamos controlar de forma prioritaria. Desde mi punto de
vista, deberian hacerse audiometrias a la poblacion general
sistematicamente, sobre todo a partir de los 50 6 60 anos.

¢Como surge la colaboracion entre su equipo de implantes
cocleares del Servicio de ORL del Hospital Universitario de
La Paz (Madrid) y el Servicio de ORL del Hospital Univer-
sitario Ramon y Cajal de Madrid?

Es fundamental recalcar que los éxitos de un programa de
implantes cocleares son éxitos del equipo. La relacion con
el equipo de implantes cocleares del Hospital Universitario
Ramon y Cajal es excelente y nuestra cercania va mas alla
de la geografica. Tanto con Rubén Polo y M* Auxiliadora
Gutiérrez-Revilla, coautores de este trabajo como con Maria
del Mar Medina y el resto de integrantes del equipo de
implantes, hemos desarrollado proyectos comunes como el
uso de un electrodo intraoperatorio en los casos complejos
de implante coclear, especialmente los que se realizan en el
contexto de la cirugia del neurinoma del actstico. Confiamos
en mantener esta excelente relacion y seguir trabajando
juntos en el futuro.

En nuestro centro, ademas de Miryam Calvino, Isabel San-
chez Cuadrado y Javier Gavilan (jefe del Servicio de ORL),
autores de este trabajo, el equipo de implantes del Hospital
Universitario La Paz esta integrado por José Manuel Mora-
les y Julio Penarrocha como cirujanos ORL en el Hospital
General, Marta Mancheno, Fernanda Pedrero e Inaki Rabanal
como cirujanos ORL en el Hospital Infantil, y por supuesto
las logopedas Enedina Maté y Helena Arroyo con sus equi-



Reportaje

pos, asi como las enfermeras y auxiliares.
No hay que olvidar el papel fundamental
de los ingenieros clinicos de cada fabri-
cante de implantes. La coordinacion de
este gran equipo permite que podamos
buscar la excelencia desde el diagnostico
y la indicacion hasta la programacion y la
rehabilitacion, pasando por una cirugia
efectiva y segura.

Igualmente, para maximizar la posibili-
dad de éxito, el nino o adulto implantado
debe estar en un entorno familiar adecuado
y apoyado por las Asociaciones correspon-
dientes. Aqui no puedo dejar de mencionar
el papel fundamental de FIAPAS en su empe-
no por prevenir el aislamiento, la soledad, el
deterioro cognitivo por falta de informacion
y fomentar la motivacion de las personas con
pérdida auditiva para la interaccion y la comu-
nicacion con el entorno.

Los datos obtenidos confirman el efecto positi-
vo que la adaptacion de un dispositivo auditivo
aporta sobre la percepcion del habla, la calidad
subjetiva del sonido percibido, la autopercep-
cion de la propia discapacidad auditiva y la
calidad de vida en general. ¢(Cual va a ser el
siguiente paso en este marco de trabajo? ;Se va
a realizar un seguimiento de estos pacientes?
Desde hace ya varios anos se ha constatado que el benefi-
cio ocasionado por el uso de un dispositivo auditivo como
el implante coclear va mucho mds alld de la mejora en la
audicion. En ese sentido es fundamental completar la eva-
luacion auditiva con diferentes cuestionarios de calidad de
vida general, calidad de vida especifica y calidad del sonido
percibido. Es muy gratificante constatar el efecto positivo del
implante coclear en lainmensa mayoria de las personas. Ahora
bien, a veces nos llevamos sorpresas y personas con buenos
resultados auditivos puntian de forma negativa la calidad de
vida y viceversa. Logicamente el factor individual y subjetivo
desempena un papel fundamental en estas evaluaciones.
Si nos referimos concretamente al estudio actual, sera fun-
damental realizar un seguimiento de las personas que han
participado para evaluar si el efecto beneficioso del implante
sobre el estado cognitivo se mantiene en el largo plazo.

¢Estos resultados positivos se podrian extrapolar a las per-
sonas que utilizan audifonos?

Absolutamente. Aunque existe una barrera ficticia entre la
indicacion de audifono y de implante coclear, en la practica
no es real. Existen diferencias obvias entre ambos como la
necesidad o no de cirugia, la financiacion o el mecanismo de
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“La presbiacusia,

la predisposicion
genética, la
alimentacion, los
medicamentos
ototoxicos y, sobre

todo, la exposicion al
ruido son los factores
mas importantes en el
deterioro de la audicion”

funcionamiento, pero en el fondo
no dejan de ser dos dispositivos que
mejoran la audicion de la persona
con pérdida auditiva. Ambos pue-
den restablecer la audicion y por
tanto paliar el efecto de la hipoa-
cusia sobre el deterioro cognitivo.

La edad media de los participantes
en este estudio es de unos 69 anos,
aunque los hay desde los 55 anos.
¢Es a partir de esa edad cuando
aumenta la pérdida auditiva? ;Qué
factores, bioldgicos y/o ambienta-
les, desencadenan el deterioro de
la audicion debido a la edad?
Como comentaba anteriormente,
ademas de la pérdida debida a la edad (presbiacusia) y la
predisposicion genética, la alimentacion, los medicamentos
ototoxicos, y sobre todo la exposicion al ruido son los fac-
tores mas importantes como responsables del deterioro de
la audicion. Nunca es suficiente el énfasis que hagamos en
la importancia de evitar los ruidos fuertes y prolongados.
Lo que ocurre es que vivimos en un pais muy ruidoso, esta-
mos acostumbrados a tolerar altas intensidades de ruido
en nuestra vida diaria, en el trabajo y sobre todo en el ocio.
Es muy dificil hacer entender a una persona joven que la
audicion que tenga cuando sea mayor va a depender de lo
que la cuide ahora.

Uno de los elementos mas controvertidos en los estudios
que analizan el efecto de la edad en la pérdida auditiva y de
ésta sobre el deterioro cognitivo es el punto de corte elegido
para la edad. Se estima que después de los 60 anos de edad,
la audicion disminuye en promedio 1dB por ano, con una
mayor pérdida observada en hombres que en mujeres, por
lo que algunos estudios eligen 60 anos como punto de corte.
Ademds, se calcula que entre un 5% y un 8% de la poblacion
general de 60 anos o mds sufre demencia en un determinado
momento. Por otro lado, segtin la OMS, aproximadamente
una tercera parte de las personas mayores de 65 anos pade-



ce pérdida de audicion discapacitante,
y por otro lado la demencia de inicio
temprano (aparicion de los sintomas
antes de los 65 anos) representa has-
ta un 9% de los casos, siendo 65 anos
otro posible punto de corte. En nuestro
estudio elegimos 55 anos debido a que
autores previos como Gallarcher y cols
(2012) han establecido 55 anos como la
edad media mds joven en la que se ha
demostrado que la presencia de pérdida
auditiva aumenta el riesgo de demencia.

¢Es frecuente la adaptacion de implan-
tes cocleares en mayores de 55 afos en
Espana? ;Hay un limite de edad a partir
de la cual se desaconseje la implantacion
coclear?

Cada vez es mas habitual la implantacion coclear en personas
mayores de 55, 65 6 75 anos. Ha dejado de ser una rareza
implantar por encima de los 80 anos. Hace unos anos rea-
lizamos un estudio especifico sobre este tema, liderado por
Isabel Sanchez Cuadrado (2013). En €l concluiamos que no
existe una edad limite que desaconseje el implante coclear.
Si una persona no tiene problemas médicos que le impidan
someterse a una intervencion quirurgica, tiene una capacidad
cognitiva adecuada para sacar provecho del implante, y se
compromete a hacer las programaciones y la rehabilitacion,
su edad en si misma no es una contraindicacién para la
implantacion coclear.

¢Es frecuente la implantacion bilate-
ral o el uso combinado de implante y
audifono?

Mientras que la mayor parte de los ninos
reciben dos implantes cocleares, en los
adultos como los que forman parte de
este estudio, la implantacion bilateral es
excepcional. La mayor parte de ellos combinan un implante
coclear en un lado con un audifono contralateral, es lo que
se conoce como estimulacion bimodal. La informacion que
aporta cada dispositivo es complementaria y la inmensa
mayoria de las personas son capaces de integrar la senal
acustica del audifono con los pulsos eléctricos del implante.

La muestra del estudio es equilibrada entre hombres
y mujeres. ;Se observaron diferencias segiin género?

La muestra del estudio estaba formada por 34 adultos con
hipoacusia de severa a profunda, mayores de 55 anos con
una edad media de 68 anos, de los que 15 eran hombres y
19 mujeres. En general, no encontramos diferencias entre
hombres y mujeres en la puntuacion de la escala de esta-

“Al ser un virus,

el SARS-CoV-2,

que afecta las vias
respiratorias, su
posible relacion con las
alteraciones del oido
es evidente. Otra cosa
es la demostracion de
la afectacion directa del
oido o el nervio auditivo
por el virus, que esta
por demostrar”

“No existe una edad
limite que desaconseje
el implante coclear”

do cognitivo (RBANS-H), ni en otras
puntuaciones, si bien el dominio “Aten-
cion” del test cognitivo mejoro tras la
implantacion en las mujeres, aunque
no de forma significativa, respecto a
los hombres. Esto podria tener relacion
con lo ya demostrado en otros estudios
en los que las mujeres reportan niveles
mas elevados de percepcion musical y
comprension con el teléfono que los
hombres, lo que se ha atribuido a un
mayor entrenamiento.

Por ultimo, no queremos dejar de pre-
guntarle por si existen datos sobre pobla-
cion espaiiola que pongan en relacion el
efecto del coronavirus como causante
de pérdida de la audicion en aquellas personas que se han
visto contagiadas.
En los dltimos meses con frecuencia se plantea la posible
asociacion entre el SARS-CoV-2y las enfermedades del oido.
Uno de los sintomas que mds se ha estudiado es pérdida de
audicion, que se ha encontrado en pacientes con neumonia
por el SARS-CoV-2, en pacientes con PCR positiva para
SARS-CoV-2 o como posible consecuencia de tratamientos
utilizados para la infeccion por SARS-CoV-2. También se
ha descrito mayor frecuencia de actifeno. Sin embargo,
hasta la fecha solamente se han descrito asociaciones no
causales. Es decir, no se ha podido demostrar que la pérdida
de audicion haya sido causada directamente por el virus.
Se ha propuesto la hipotesis de que
el virus pudiera causar hipoacusia, no
por alteracion del oido interno, sino por
dano cerebral en la zona relacionada
con la audicion, por su efecto neuroin-
vasivo. Por lo tanto, al ser un virus que
afecta las vias respiratorias, su posible
relacion con las alteraciones del oido
es evidente. Otra cosa es la demostracion de la afectacion
directa del oido o el nervio auditivo por el virus, que esta
por demostrar.

¢Alguna recomendacion preventiva al respecto?

Aunque no esté clara la asociacion entre el SARS-CoV-2 y la
pérdida de audicion, las medidas de prevencion como distancia
social y uso de mascarilla son fundamentales para disminuir
el riesgo de contagio. Confio en que la vacunacion frente
al virus permita ir volviendo a cierta normalidad porque lo
que nadie pone en duda es la dificultad que supone para las
personas con pérdida de audicion, incluso si es leve, el uso de
las mascarillas. En esta época todos somos conscientes de lo
que recurrimos a la lectura labial en la vida diaria.
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Diez entidades del Movimiento Asociativo FIAPAS
obtienen el sello de Compromiso de Excelencia
Europea

Red de Desarrollo Institucional

El Club de Excelencia en Gestion otorgo el Sello de Compromiso de Excelencia
Europea EFQM (European Foundation for Quality Management) a las diez
entidades participantes en la acciéon de implantacion del sistema de gestion
de la calidad.

Estas entidades son: FAPAS - Andalucia, ASPAS - Cordoba, San Francisco
de Sales - Huesca, ASPANSOR - Zaragoza, APADA - Asturias, FASPAS - Castilla
La Mancha, ASPAS - Albacete, ADABA - Badajoz, ASPANPAL - Murcia y
ASPASOR - Alava.

Este Sello demuestra el compromiso de las entidades con la mejora continua
y es fruto de la solidez del trabajo desarrollado orientado al conocimiento de
las necesidades y a la satisfaccion de los graupos de interés, permitiendo una
mejor respuesta adaptada a los constantes cambios del entorno.

La Accion Estrategia Implantacion de un Sistema de Gestion de la Calidad
forma parte del Programa de Fortalecimiento del Movimiento Asociativo FIAPAS,
coordinacion de sus redes de trabajo y generacion de cambio social, financiado
con cargo a la Asignacion Tributaria del IRPF y a la Fundacion ONCE.

M? Carmen de Lamo es
reelegida como vicepresidenta
de FEPEDA

10

La representante de FIAPAS
en Europa, M* Carmen de
Lamo, vocal de la Junta Direc-
tiva de FIAPAS, ha sido reelegi-
da como vicepresidenta de la
Federacion Europea de Padres
de Ninos con Discapacidad
Auditiva (FEPEDA). En la
Asamblea electoral celebrada
telematicamente, la finlandesa
Sari Paloposki renové su man-

dato como presidenta al frente
de la entidad europea.

Ademas, en este evento se
aprobo el Plan de Accion para
2021y se presentaron los resul-
tados preliminares del Estudio
sobre las Necesidades de las
Familias con Hijos e Hijas con
Sordera en Europa, en el que
han participado cerca de 200
familias espanolas.



Ninos, ninas y adolescentes con sordera
debaten sobre el derecho a la educacion
y sus necesidades actuales

Pequenos y jovenes adolescentes del
Movimiento Asociativo de FIAPAS se
reunieron en un Encuentro Virtual para
poner en comun el trabajo desarrolla-
do en sus entidades, en el marco de la
Accion de Participacion de Infancia-
FIAPAS 2020.

En este Encuentro Virtual, al que
asistieron los portavoces designados
entre el casi centenar de participantes
de la Accion 2020, ninos y jovenes
pusieron de relieve las necesidades
y las vivencias experimentadas en la
situacion de confinamiento y de alerta
sociosanitaria, motivada por la pan-
demia Covid-19. Ademas, compartie-
ron sus experiencias en relaciéon con
la ensenanza a distancia, su relacion
con los profesores, qué les ha resul-
tado mas complicado y si han podido
extraer algo positivo de la situacion.
También, se atrevieron a imaginar cual
seria su escuela virtual ideal, la cual
deberia incluir plataformas, materiales
y clases accesibles, asi como la conti-
nuidad de los apoyos que precisen.

El resultado de este debate se reco-
gi6 en la Guia de Reflexiones para una
Educacion Inclusiva.

Las conclusiones alcanzadas se tras-
ladaran asimismo a la nueva Estrate-
gia de Infancia de la Union Europea
que se va a llevar a cabo en 2021. La
Estrategia de Participacion de Infancia-
FIAPAS, se enmarca en el Programa
de Fortalecimiento del Movimiento
Asociativo FIAPAS, coordinacion de
sus redes de trabajo en el plano esta-
tal y generacion de cambio social,
financiado con cargo a la asignacion
tributaria del IRPF en su tramo estatal,
del entonces Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social, con la
cofinanciacion de Fundacion ONCE.

FIAPAS

11



Redes de Trabajo de FIAPAS ==asss

‘ Red de Promocién de la Accesibilidad m———__—

La nueva Ley Audiovisual debe garantizar
la cadena de accesibilidad para las personas sordas

FIAPAS reclama ampliar
las obligaciones ya vigentes
en materia de subtitulado
e interpretacion a la len-
gua de signos, asi como
completar las obligaciones
de accesibilidad, exten-
diendo el subtitulado a las
plataformas digitales, a la
publicidad y a los servicios
de comunicacion audiovi-
sual radiofonica.

De este modo, FIAPAS
muestra su conformidad
con la reforma de la Ley
General de Comunica-
cion Audiovisual y asi lo
puso de manifiesto ante
el Ministerio de Asuntos
Economicos y Transfor-
macion Digital, responsa-
ble del texto de la nueva
norma.

La modificacién de
esta ley es una oportuni-
dad para reclamar todas
las mejoras necesarias,
no solo lo susceptible
de actualizacion, sino
también la cobertura de los
vacios que hay en origen.
De hecho, a pesar de los
avances experimentados en
materia de accesibilidad a
los medios audiovisuales y,
en concreto, a la television,
se observan deficiencias
que deben ser resueltas.

Por ello, se demanda que
€l 100% de la programacion
sea accesible, en el caso de
las televisiones publicas.

Asimismo, se solicita que
se asegure la calidad de los
servicios y de garantizar la
cadena de accesibilidad a

los contenidos en cualquier
formato y canal (television
en abierto, internet, plata-
formas digitales...). Tam-
bién cuando éstos se emi-
ten en redifusion a través
de otros medios (internet,
redes sociales...).

FIAPAS solicita también
que las medidas de acce-

sibilidad sean obligatorias
para todos los productos
y servicios nuevos y pide
que se establezca un pla-
zo maximo de diez anos,
desde la publicacion de la
ley, para culminar el pro-
ceso de incorporacion de
dichas medidas en los ya
existentes.

El Grupo Uvesco se forma para conocer
las necesidades de las personas con sordera

FIAPAS ha colaborado con el Gru-
po Uvesco, empresa de distribu-
cion alimentaria, con mas de 230
supermercados en Pais Vasco, Can-
tabria, Navarra, La Rioja y Madrid,
impartiendo una formacion diri-
gida a sus profesionales.

El objetivo era dar a conocer, de
primera mano, las necesidades de
las personas con sordera en una
situacion tan cotidiana como rea-
lizar la compra en un supermerca-

fi

do, y solventar las nuevas barreras
de comunicacion que han surgido
por el uso de mascarillas, la distan-
cia de seguridad y la instalacion de
mamparas, todo lo cual afecta a la
escuchay dificulta la inteligibilidad
del habla.

El curso tuvo muy buena acogida
y conto con la participacion de mas
de cuarenta profesionales (cajeros,
reponedores y encargados de los
establecimientos).

Asimismo, FIAPAS ha asesorado
a esta empresa sobre los recursos
de accesibilidad en espacios de
atencion al publico, como el bucle
magnético, asi como sobre la acce-
sibilidad en su pagina web y redes
sociales.



i H Red de Formacién Especializada

La nueva ‘academia CIBERER para pacientes’

ofrecidé formacion sobre la investigacion

en patologias auditivas

El Centro de Investigacion
Biomédica en Red de Enfer-
medades Raras (CIBERER)
y su Consejo Asesor de
Pacientes inicio la “Acade-
mia CIBERER para pacien-
tes”, una serie de seminarios
en linea destinados a per-
sonas afectadas, familiares
y asociaciones.

Esta formacién ofrece
a los pacientes las herra-
mientas necesarias para

que comprendan todos los
aspectos relacionados con
la investigacion y contribuye
asi a aumentar su capacita-
cion para que formen parte
activa e informada de este
proceso.

Seminarios sobre
sorderas

La primera actividad de
esta Academia fue una
serie de tres seminarios

en linea centrados en el
diagnostico, las terapias
y la investigacion sobre
sorderas.

En estos seminarios,
organizados conjunta-
mente por el CIBERER y
FIAPAS, se abordaron
aspectos como el trata-
miento actual de la sorde-
ra, su diagnostico genético
y la investigacion en futuras
terapias.

“Los avances que aporta la
investigacion genética, tanto
al conocimiento etiol6gico
de la sordera, en nuestro
caso, como también a su
prevencion, diagnostico
y tratamiento, no solo es
esencial, sino esperanzadora
para un futuro de progreso
en la vida de las personas
con sorderay para sus fami-
lias”, afirm¢6 Carmen Jaude-
nes, directora de FIAPAS.

Disponible en la Biblioteca Virtual FIAPAS
la Guia Practica para el Apoyo al Alumnado

con Sordera en contexto COVID-19

La Guia Practica para el Apoyo
al Alumnado con Discapacidad
Auditiva en contexto COVID-19
se encuentra disponible, para
consulta y descarga gratuita, en la
Biblioteca Virtual FIAPAS (http://
bit.ly/guia-covid-educacion).
Durante la situacion sanitaria
de pandemia sobrevenida, y en el
contexto de medidas de preven-
cion frente al contagio, FIAPAS
detecto una serie de carencias en
el acceso a la educacion y para
el seguimiento de las ensenanzas
y actividades escolares, que han
afectado al alumnado con disca-
pacidad auditiva y a sus familias.
Esta Guia pretende propor-
cionar informacién practica de
aplicacion cotidiana que oriente

y contribuya a compensar dichas
carencias y a responder a las nece-
sidades detectadas, facilitando
orientaciones para el acceso a la
informacion, a la comunicacién
y al aprendizaje en este contexto
de pandemia, que impacta singu-
larmente en el ambito educativo.

Concretamente, esta publica-
cion se dirige a los responsables
de las politicas educativas de las
diferentes Administraciones, a
los profesionales de la atencion
educativa, al propio alumnado,
asi como a sus familias.

La elaboracion de la Guia ha sido
posible gracias a la financiacion del
Ministerio de Educacion y Forma-
cion Profesional y la cofinanciacion
de la Fundacion ONCE.
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Salud y Ciencia

Hiperacusia

en ninos.

Implicaciones

clinicas y

audioprotésicas

En los ultimos anos el término hiperacusia, definido como la sensibilidad extrema al ruido,
ha ido cobrando relevancia en los medios de comunicacion. Especialmente se ha hecho
referencia a como afecta el ruido a las personas con trastornos del espectro autista.

Por Carlos Calvo y
Mariana Maggio De Maggi.
Programa Infantil Phonak

la hora de realizar una revi-
sion bibliografica se pueden
encontrar diferentes estudios de
la problematica que ocasiona
este fenomeno en adultos. Sin
embargo, la hiperacusia en ninos
se encuentra menos estudiada.
Desde el Programa Infantil
Phonak nos interesa exponer las
implicaciones que puede ofre-
cer la hiperacusia en la valora-
cion audiologica y en el proceso
de adaptacion audioprotésica
pediatrica.

Hiperacusia y reclutamiento

La hiperacusia es la disminucion
del umbral de tolerancia a sonidos
habituales y naturales del ambien-
te, y una respuesta exagerada e
inapropiada a sonidos que no
son molestos para una pobla-
cion “sana”. Puede aparecer en
personas con audiciéon normal y
con cualquier grado de pérdida
auditiva.

La presencia de hiperacusia
en ninos puede atribuirse a un

15
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sistema auditivo inmaduro, a una
privacion auditiva de caracter tem-
poral o bien a diferentes trastor-
nos dentro del sistema auditivo o
del propio procesamiento auditi-
vo (Yu-guang, 2012).

El reclutamiento es un creci-
miento anormal del volumen per-
cibido a medida que aumenta la
intensidad de la senal. Los sonidos
de baja intensidad generalmente
no son problematicos. El origen
del reclutamiento se encuentra en
una lesion coclear. El aumento de
intensidad produce distorsion en
la percepcion de la senal.

Mientras que en el reclutamien-
to un sonido fuerte puede ser
desagradable pero sin llegar a
ser abrumador, en la hiperacusia
un sonido que tiene un volumen
medio se percibe como intenso
y doloroso.

Hiperacusia y tinnitus

El tinnitus o acufeno se define
como cualquier sensacion sonora
que no esta relacionada con una
senal acustica o eléctrica externa.
Su presencia es un factor de riesgo
asociado a la hipoacusia. En un
estudio realizado en 756 ninos de
7 anos, el 41% reportaron haber
tenido episodios de tinnitus. La
probabilidad de acifenos espon-
taneos fue del 27% para los nifos
sin pérdida auditiva, pero del
63% si presentaban una pérdida
auditiva temporal o permanente
(Juul et al., 2012).

Un 86% de las personas que
presentan hiperacusia también
refieren tener tinnitus (Anari
et al., 2009). Mientras que solo el
30-40% de pacientes con tinnitus
muestran sintomas de hiperacusia
(Jastreboft'y Hazell, 2004).

El origen a nivel central del acu-
feno y la hiperacusia esta refren-
dado por diferentes especialistas
(Yu-guang et al., 2012; Orekhova

fi

et al., 2008). Por lo tanto, ambos
trastornos pueden estar relaciona-
dos en algtin nivel. Las interrupcio-
nes en el sistema auditivo pueden
ocasionar acufenos pero también
pueden derivar en hiperacusia.

En el reclutamiento

un sonido fuerte

puede ser desagradable
pero sin llegar

a ser abrumador.

En la hiperacusia

un sonido que tiene

un volumen medio

se percibe como
intenso y doloroso

Mientras que las lesiones coclea-
res reducen la actividad en el ner-
vio auditivo, la actividad neural en
el sistema auditivo central parece
aumentar. Este aumento de activi-
dad en el sistema auditivo central
puede amplificar el ruido neu-
ral, debido al aumento general
de gananciay, finalmente causar
tinnitus.

En la clinica, la hiperacusia se
considera un sintoma previo al
tinnitus y a menudo ocurren jun-
tos. El tinnitus esta relacionado
con un aumento de las descar-
gas espontaneas a lo largo de las
vias auditivas, incluido el nucleo
coclear, el coliculo inferior y la
corteza auditiva (Yu-guang et al.,
2012).

Pero en ambos sintomas, hipera-
cusia y tinnitus, pueden coexistir
umbrales auditivos normales. Un
27,5% de las personas con hipe-
racusia y un 7-8% de las personas
con acufenos presentan umbrales
auditivos normales (Sheldrake,
2015).

Prevalencia
de la hiperacusia

No parece existir una relacion
entre diferentes umbrales auditi-
vos e hiperacusia. Algunos auto-
res determinan que la pérdida
auditiva leve en el oido izquier-
do es un factor de riesgo asocia-
do. En un estudio realizado en
700 ninos de 11 anos en Reino
Unido, se encontr6 una prevalen-
cia de hiperacusia del 3,7% (Hall,
Humphriss, Baguley, Parker,
& Steer, 2016). Sheldrake (2015)
la sittia entre un 2 y un 15%.

La asociacién de sintomas
clinicos de hiperacusia y otras
afectaciones puede variar entre
un 2y un 42%, siendo mayor en
varones. Entre un 30-48% de los
ninos con otitis media secretora
presentan hiperacusia, y entre un
42-79% de los ninos hiperacusicos
también experimentaran tinnitus
(Kennedy, 2017). En el estudio
de Kennedy (2017), el 42% de
los ninos con hiperacusia tenian
audiciéon normal.

Diferentes autores cifran una
mayor prevalencia en ninos pre-
escolares, ninos con dificultades
de desarrollo o bien ninos con
trastorno del espectro autista
(TEA). En estos casos, la pre-
valencia se sitia entre un 18y
un 63% (Rosenhall et al., 1999;
Amir et al., 2018). Los ninos con
autismo tienen déficits de activa-
cion sensorial que pueden estar
relacionados con la funcion de
interneurona inhibidora dete-
riorada y el desequilibrio de los
sistemas nerviosos excitador e
inhibidor. Esta hiperexcitabilidad
podria llevar a una hipersensibi-
lidad auditiva y tactil (Orekhova
et al., 2008).

También se ha relacionado
la hiperacusia con un posible
déficit de serotonina (Baguley,

2017).



En los ninos con sindrome de
Williams, una condicion genética
que se acompana con retraso en
el desarrollo y dismorfias faciales,
la hiperacusia tiene una preva-
lencia del 94% (Yu-guang et al.,
2012). Asimismo tiene alta preva-
lencia en los ninos con sindrome
de Down, con pardlisis cerebral
y con anomalias craneofaciales

(Kennedy, 2017).

Clasificacion de
la hiperacusia

El grado de hiperacusia puede
clasificarse teniendo en cuenta
el rango dinamico auditivo y a
qué nivel se presenta el umbral de
disconfort. Segin Herraiz y col.
(2006) se establecen los siguientes
grados: (ver tabla).

Implicaciones clinicas

En cuanto a antecedentes rela-
cionados con la hiperacusia se
encuentran: el traumatismo
craneoencefalico, el trauma acus-
tico, la epilepsia, los trastornos
psicoticos, el estrés, la ansiedad,
la pérdida auditiva subita, los
trastornos neurologicos (como

Grado Rango Dinamico Umbral de Disconfort
) >95 dB en todas
Negativa > 60 dB .
las frecuencias
50-55 dB en alguna 80-90 dB en 2 0 mas
Leve . .
frecuencia frecuencias
40-55 dB en alguna 65-75 dB en 2 0 mas
Moderada . .
frecuencia frecuencias
< 35 dB en alguna <60 dBen 2o mais
Severa . .
frecuencia frecuencias

Clasificacion Hiperacusia.

la pardlisis facial) o la intoleran-
cia a determinados farmacos. La
presencia de una hipoacusia con-
ductiva transitoria debido a un
episodio de otitis media secretora,
tan frecuente en la infancia, es la
causa mas frecuente de hipera-
cusia en los ninos mds pequenos
(Shibani y Kennedy, 2018).

Esta patologia puede presentar-
se de forma lenta o bien de for-
ma repentina, incrementandose
a niveles dolorosos o intolerables.
Esto puede conducir a cambios
en el comportamiento personal o
social teniendo un fuerte impacto
en la calidad de vida.

Se distinguen como problemas
mas frecuentes la intolerancia a:

- ruidos domésticos cotidianos
(electrodomésticos, cisterna
del bano, timbres, alarmas,
ladridos, radio y television a
volumen normal)

- escuchar musica con auriculares
0 a una intensidad moderada

- sonidos o ruidos agudos en
general

- ruidos urbanos (el ruido de
trafico, camién de la basura,
centros comerciales)

- ruidos y sonidos del entorno
escolar (el ruido de fondo de
la clase, ruido del comedor
escolar, aplausos, gritos, voces
y risas de los companeros y del
profesor/a).

Todo esto provoca distintos
signos y sintomas como dificul-
tad para dormir, palpitaciones,
llanto, dolor de cabeza, dolor de
oidos y comportamiento retrai-
do o incluso generar ataques de
ansiedad o panico. El nino y la
familia tienden a evitar lugares
ruidosos, reduciendo las interac-
ciones sociales, viéndose afectada
la calidad de vida.

Respecto a las posibles conse-
cuencias de la hiperacusia figuran
las alteraciones del lenguaje expre-

17



Salud y Ciencia

18

sivo y receptivo, mayor dificultad
en seguir una conversacion o com-
prender el lenguaje en entornos
ruidosos y mala percepcion de
caracteristicas del lenguaje como
tono, ritmo o intensidad. Los nive-
les de atencion y memoria auditiva
pueden ser bajos, con estados de
fatiga auditiva y falta de atencion
o distraibilidad en actividades de
lenguaje oral. Esto puede deri-
var en problemas de acceso a la
lectoescritura en las etapas inicia-
les, y en dificultad para realizar
tareas de abstraccion y razona-
miento y o dificultades de aprendi-
zaje en general. A nivel social pue-
den presentar aislamiento social
y problemas de comprension o
aceptacion de las normas sociales o
turnos de palabra, y generalmente
el recurso visual suele estar mas
reforzado que el auditivo.

Evaluacioén audiolégica

Debe realizarse la otoscopia, la
determinacion de los umbrales
auditivos liminares, la timpano-
metriay laimpedanciometria con
la medicion del umbral de reflejo
estapedial. Deben usarse aquellas
técnicas apropiadas para la edad
en un entorno pedidtrico adecua-
do que va a llevar mucho tiempo,
serenidad y paciencia

En los casos de hiperacusia no
estd indicada la medicion de los
niveles de molestia (UCL) ya que
estariamos sometiendo al paciente a
una situacion de estrés innecesario.

Entre las pruebas electrofisiol6gi-
cas, se recomiendan las otoemisio-
nes acusticas y PEATC (potenciales
evocados del tronco cerebral).

De acuerdo a la edad del nino,
también es importante contar con
una valoracion psicologica para
saber qué nivel de ansiedad le
produce esta situacion y determi-
nar la necesidad de intervencion
terapéutica.

fi

La prueba mas utilizada para
determinar la presencia o no de
hiperacusia es la determinacion
de los umbrales de inconfort. Sin
embargo, para las personas que
manifiestan hiperacusia y en los
ninos de muy corta edad puede
resultar inoportuna e impruden-
te. Ademas, puede no resultar lo
suficientemente sensible ya que
los tonos puros podrian no refle-
jar la percepcion real de los soni-
dos del ambiente.

Evaluacion, diagnéstico
y adaptacion protésica
requieren de un analisis
individualizado y un
trabajo interdisciplinar

Intervencién terapéutica

La primera accion debe centrarse
en la anamnesis, que debe apor-
tar de forma detallada los ruidos
molestos, las situaciones en las que
el nino se encuentra expuesto a
estos estimulos, las reacciones del
ninoy de la familia ante estos epi-
sodios criticos y cual es el impacto
en ambos. Asi se podran identifi-
car estrategias Utiles para llegar a
afrontar este sintoma ofreciendo
alternativas de comportamientos
que ofrezcan seguridad.

La norma fundamental es que
la tendencia debe ser hacia la
desensibilizacion o habituacion a
los sonidos a intensidad normal
y los protectores auditivos se indi-
caran unicamente en los casos de
maxima necesidad. Los tapones
antiruido o protectores merman
el volumen del ruido, pero su uso
alargo plazo aumentara la hipera-
cusia. La evitacion del ruido difi-
culta el proceso de habituacion o
desensibilizaciéon que queremos
alcanzar. Sin embargo, los tapo-
nes antiruido pueden resultar muy

utiles en periodos agudos donde,
para determinados ninos, es prac-
ticamente imposible por ejemplo
su asistencia a la escuela o salidas
con la familia.

Un estudio bibliografico realiza-
do por Potgieter y colaboradores
(2020) fue incapaz de encontrar
estudios cientificos donde se rea-
lizara una descripcion detallada
de los componentes de un tra-
tamiento. Se necesitan ensayos
controlados aleatorios para com-
parar y evaluar la efectividad de
los distintos tratamientos de la
hiperacusia en los ninos.

Por el momento, la intervencion
terapéutica debera ser una com-
binacién de asesoramiento/tera-
pia psicologica combinada con
terapia sonora y -segun el caso-
medicacion. En pocas ocasiones
se describe medicacion para tra-
tar la hiperacusia en si misma,
en su caso en mayor medida es la
administracion de la gentamicina,
ansioliticos y antidepresivos.

Un estudio de Ganz y Sanchez
(2016), sugiere que en preadoles-
centes el ginkgo biloba podria ser
eficaz para controlar la hiperacu-
siay/o los actifenos, aunque atin
se necesitan mas investigaciones.

Dificultades de
la adaptacion protésica

El principal objetivo de este tra-
bajo es realizar un aporte para
mejorar la adaptacion audioproté-
sica en los ninos con hiperacusia.
Como siempre insistimos desde
el Programa Infantil Phonak, la
intervencion debe ser interdisci-
plinar. Se deben explicar al nino
y alos padres el desarrollo de las
pruebas, y primariamente tratar
de mitigar o eliminar el estrés que
puede provocar la evaluacion para
limitar o eliminar la angustia. La
necesaria empatia es atin mas rele-
vante en estas situaciones.



En el caso de ser usuarios de
audifonos, independientemen-
te de la configuracion de la
pérdida auditiva, la adaptacion
audioprotésica se debe realizar
CON MAYOR PRUDENCIA.

¢Como llegar a la programa-
cion idonea en algunas pérdidas
auditivas moderadas y severas
en ninos con riesgo de padecer
hiperacusia no diagnosticada o
evaluada?

Mediante la valoracion de los
sintomas que presenta el nino a
través de la anamnesis, para deter-
minar el grado de hiperacusiay a
través de un control sistematico
y prolongado en el tiempo de su
disminucién o incremento.

Se deberia considerar el ajuste
de la gananciay la limitacion de la
salida maxima de forma mas escru-
pulosa, sobre todo para las entradas
medias y fuertes. Cuanto menor sea

el rango dinamico se requeriran
mayores ratios de compresion.

Como conclusion, la hipera-
cusia en ninos requiere de un
analisis mucho mas individua-
lizado, tanto en la evaluacion
o diagnostico como en la adap-
tacion de protesis auditivas. El
trabajo interdisciplinar y la inter-
vencion con la familia sera, una
vez mas, la base fundamental del
tratamiento.

Figura 1. Ejemplo en el software de adaptacion de Phonak de la disminucion de la salida maxima y la ganancia de las
entradas fuertes, mientras se aumenta levemente la ganancia para las entradas suaves y el ratio de compresion.
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Soy usuario de audifonos pero:

® Tengo dificultades para seguir conversaciones sin leer los labios.
® Escucho bastante bien en ambientes tranquilos, pero tengo que
esforzarme en ambientes ruidosos o cuando estoy con un grupo.

® No consigo seguir la mayor parte de conversaciones telefonicas,
especialmente si no conozco a la persona que llama.

® Me siento aislado y limitado, tanto social como laboralmente,
debido a mi pérdida auditiva.

ADVANCEDBIONICS.ES

La decision sobre el implante coclear necesita de valoracion médica
especializada.

Consulta con tu especialista médico si el implante coclear seria la
mejor opcion auditiva para ti.
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RESUMEN

La ototoxicidad se define como el dafio, reversible o irreversible, producido sobre el oido interno
por diversas sustancias que se denominan ototoxicos y que causan una hipoacusia y/o una alteracion
del sistema vestibular.

La hipoacusia permanente afecta significativamente a la calidad de vida y es especialmente
importante en el caso de nifos. Es frecuente la falta o el retraso en su deteccién, dado que
muchas veces progresa de forma poco llamativa hasta que afecta a la comunicacion y al desarrollo
global. Este impacto puede minimizarse siguiendo una estrategia de monitorizacién audioldgica
de la ototoxicidad, que permita su deteccion y tratamiento precoz. En el presente documento se
recomienda implantar dicha monitorizacién en los niflos que van a ser tratados con cisplatino o
aminoglucésidos.

Este documento de revision y recomendaciones de la CODEPEH se enfoca a la detecciéon precoz, la
profilaxis, la otoproteccion, el sequimiento y el tratamiento de la ototoxicidad por aminoglucésidos
y antineoplasicos derivados del platino en la poblacién pediatrica.

PALABRAS CLAVE: Ototoxicidad, Monitorizaciéon de la Ototoxicidad, Cisplatino,
Aminoglucésidos, Tratamiento, Prevencion.

ABSTRACT

Ototoxicity is defined as the damage, reversible or irreversible, produced in the inner ear by various
substances that are called ototoxic and that cause a hearing loss and/or an alteration of the vestibular
system.

Permanent hearing loss significantly affects the quality of life and is especially important in the case of
children. Lack of or delay in its detection is frequent, as it often progresses in an inconspicuous manner
until it affects communication and overall development. This impact can be minimised by following a
strategy of audiological monitoring of ototoxicity, which allows for its early detection and treatment.
In this document it is recommended to implement such monitoring in children who are going to be
treated with cisplatin or aminoglycosides.

This CODEPEH review and recommendation document focuses on the early detection, prophylaxis,
otoprotection, monitoring and treatment of ototoxicity by aminoglycosides and platinum-based
antineoplastics in the paediatric population.

KEY WORDS: Ototoxicity, Ototoxicity monitoring, Cisplatin,
Aminoglycosides, Treatment, Prevention.
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1. INTRODUCCION

Los medicamentos ototéxicos producen una alteracién
funcional y/o una degeneracién celular de los tejidos
del oido interno. La cocleotoxicidad se define como el
dafio que afecta al sistema auditivo dando como resul-
tado una hipoacusia neurosensorial y/o acufenos. La
vestibulotoxicidad, que se puede asociar, esta causada
por la afectacién del sistema vestibular y se manifiesta
como vértigo, mareo y pérdida de equilibrio (Roland y
Rutka, 2004). Los sintomas pueden aparecer tras haber
finalizado el tratamiento o durante el mismo, y es mas
frecuente la afectacion bilateral o asimétrica.

La hipoacusia permanente por ototoxicidad altera de
forma significativa la calidad de vida del paciente y es
especialmente perjudicial en el caso de los nifios, antes y
durante la adquisicion del lenguaje, porque afecta a su
desarrollo psicosocial y a su educaciéon (Knight, 2005: 8588-
8596). En ocasiones se acompafia de actifenos y de trastornos
vestibulares, que se relacionan con un estrés considerable,
ansiedad, depresion y pérdida de calidad de vida.

La hipoacusia derivada de los farmacos ototoxicos afecta
inicialmente a las altas frecuencias del espectro auditivo,
por lo que realizar audiometrias de alta frecuencia pue-
de permitir evidenciar un dafio ototdxico en un estadio
subclinico. En este estadio, el paciente adn no ha notado
ninguna dificultad auditiva. Dado que no se realizan de
forma generalizada audiometrias pre y post tratamiento,
las cuales son necesarias para evaluar la ototoxicidad, la
incidencia real de la misma puede estar siendo subestimada
(Abujamra et al., 2013: 474-478).

En la actualidad existen 600 farmacos
que tienen un potencial ototoxico

Los efectos de la ototoxicidad habitualmente son per-
manentes. Sin embargo, la ototoxicidad de los diuréticos
de asa, de los antibiéticos macrélidos y de la quinina nor-
malmente desaparece una vez finalizado el tratamiento.
La ototoxicidad de los salicilatos se presenta si existe sobre-
dosificacion y remite al cesar la toma del medicamento.
En cambio, los derivados del platino, especialmente el
cisplatino, y los antibioticos aminoglucésidos (AG) dafian
de forma irreversible el oido interno (Truong et al., 2007:
1631-1638; Lanvers-Kaminsky et al., 2017: 491-500).

Entre los medicamentos considerados como ototdxicos
se incluyen los AG, glicopéptidos y macroélidos, quimiote-
rapicos derivados del platino, diuréticos de asa, quinina
y salicilatos. En la actualidad existen 600 farmacos que
tienen un potencial ototdxico (Cianfrone et al., 2011: 601-
636), si bien en este documento de recomendaciones de la
CODEPEH se estudiaran los medicamentos ototéxicos mas

utilizados en pediatria, como son los antibi6ticos AG y los
agentes quimioterapicos derivados de los platinos (Arslan
etal.,1999: 1-14). En la Tabla 1 se recoge una seleccion de
los medicamentos ototdxicos mas conocidos.

La ototoxicidad se puede presentar a cualquier edad y,
aungue suele estar bien documentada, la magnitud glo-
bal del problema y su incidencia se desconocen por varios
motivos. Entre otros, por la existencia de una variedad de
criterios para definirla, por su variabilidad consecuencia
de un amplio rango de reacciones a un farmaco en los
diferentes grupos étnicos, por la utilizacién de diferentes
protocolos audiolégicos para su valoracién y, también,
debido a la ausencia de derivacién a los servicios espe-
cializados por ser una complicaciéon que no amenaza a la
supervivencia, y que ademas puede ser reversible (Ganesan
etal., 2018: 59-68).

La suma de factores de riesgo auditivo
aumenta la posibilidad de ototoxicidad,
que se puede presentar a cualquier
edad

La ototoxicidad relacionada con el cisplatino se
suele presentar entre el 23 y el 50% en adultos y en el
60% en los nifos (Knight et al., 2005: 8588-8596; Coradini
etal., 2007: 355-360), pero con gran variabilidad entre los
porcentajes registrados (del 1,7% al 90,1%). Sin embargo,
ciertos estudios han observado alteraciones en los umbrales
audiométricos hasta en el 100% de los pacientes tratados
con cisplatino (Bisht y Bist, 2011: 255-259); mientras que
se estima que esto ocurre en el 63% de los que reciben
AG y en el 6-7% de los tratados con furosemida (Rybak,
1993: 829-844).

Ademas, la gravedad de la hipoacusia debida a la oto-
toxicidad parece ser acumulativa y dependiente de la
dosis, estando también influida por otros factores como la
edad, sexo, comorbilidades como el fallo cardiaco, renal,
hipertension, susceptibilidad genética, factores geografi-
cos, tipo de farmaco, via de administracion, duracién del
tratamiento, biodisponibilidad e hipoacusia preexistente.
La suma de factores de riesgo auditivo aumenta la posibi-
lidad de ototoxicidad.

Un problema frecuente es el retraso en la deteccién
de la hipoacusia causada por la ototoxicidad, ya que ésta
puede ser variable e inconsistente. A menudo progresa
de forma indolente hasta que se ponen de manifiesto los
importantes problemas de comunicacién y de calidad de
vida que ocasiona. Pero este impacto puede ser minimizado
siguiendo un programa de monitorizacion audiolégica de
la ototoxicidad que permita la deteccion precoz y el trata-
miento temprano de la misma (Ganesan et al., 2018: 59-68).



El hecho de que los nifios que presentan una hipoacusia
neurosensorial moderada o severa debida a la ototoxicidad
muestren un deterioro significativo en su desarrollo global,
en la adquisicion de la lectura y el analisis matematico
a los 5 afios (Olivier et al., 2019: 1566-1575), y que estas
secuelas puedan ser evitadas con el oportuno tratamien-
to audioldgico, hace que la atencién audiolégica cobre
gran relevancia desde el inicio del tratamiento ototéxico
(Clemens et al., 2019: E29-E41).

Con frecuencia, pérdidas auditivas similares o, incluso,
audiogramas normales se relacionan con distintos grados
de dificultad para la comunicacion. La rehabilitacion debe
basarse mas en las dificultades que se observen en la comu-
nicacion, que en los resultados audiométricos (Ganesan
etal., 2018: 59-68).

Si a pesar de todas las medidas preventivas se presentase
un dafo ototéxico permanente, se ha de considerar la
rehabilitacién auditiva mediante dispositivos como audi-
fonos, implantes y tecnologias u otros productos de apoyo
a la audicién, combinados con la intervencion logopédica
necesaria para atender al desarrollo del lenguaje oral y la
comunicacion.

Los sintomas pueden aparecer

tras haber finalizado el tratamiento

o durante el mismo, y es mas frecuente
la afectacion bilateral o asimétrica

El primer aspecto a analizar es que, a pesar de las reco-
mendaciones, la vigilancia de la ototoxicidad infantil es
insuficiente. Un 72% de los pacientes considerados de
riesgo han sido sometidos a test audiol6gicos durante el
seguimiento y solamente un 43% han sido seguidos con
una monitorizacion audiolégica completa antes y después
del tratamiento (Weiss et al., 2018: €26877).

Dado el gran nimero de medicamentos potencialmente
ototdxicos, es poco realista plantearse una monitorizacién
de cada uno de ellos. Sin embargo, la deteccién precoz de
la ototoxicidad, aun antes de que los pacientes la perciban,
puede permitir tratamientos tempranos (por ejemplo,
buscar alternativas terapéuticas, modificacion de dosis y
aplicacion de sustancias protectoras) y minimizar, o incluso
evitar, la progresion de la misma. Asi, la monitorizacion
audioldgica debe ser un cuidado estandar de los pacientes
que van a ser tratados con cisplatino o AG, dado que dichos
medicamentos pueden inducir una hipoacusia permanente
(Brock et al., 2012: 2408-2417).

El presente documento de revision y recomendaciones
de la CODEPEH se enfoca a la deteccion precoz, profilaxis,
otoproteccion, sequimiento y tratamiento de la ototoxi-
cidad por antibiéticos AG y antineoplasicos derivados del
platino en la poblacion pediatrica.

f

2. FISIOPATOLOGIA DE LA OTOTOXICIDAD

Hay varias clases terapéuticas implicadas en la ototoxici-
dad. Las principales son los antibiéticos aminoglucésidos
(AG), los macrélidos, los salicilatos, los diuréticos de asa,
algunos antimitéticos (sales de platino) y la quinina y
sus derivados (Dulon et al., 2013: 1-13). Los farmacos
ototoéxicos representan una de las principales causas
de sordera que pueden prevenirse (Yorgason et al.,
2006: 383-399).

Los ototoxicos alcanzan el oido interno por la stria
vascularis al ser transportados por la sangre o pueden
difundirse a través de la ventana redonda hacia los
tejidos cocleares tras una administracion topica o intra-
timpanica (Juhn et al.,1981: 135-141; Salt y Plontke,
2005:1299-1306), donde pueden dafar las células ciliadas
internas, las células de soporte, las células del ganglio
espiral y el nervio auditivo, aunque el dafio de las células
ciliadas es el efecto primario de la ototoxicidad.

Los de administracion topica puentean la barrera
hemato-laberintica (BHL) y acceden directamente al
oido interno. Esto hace que la administracién tépica
incremente la concentracién en el sitio de administracion
y aumente su absorciéon y toxicidad (Juhn et al.,1981:
135-141). La eliminacién del farmaco mezclado con los
fluidos del oido interno se lleva a cabo por la absorcion
de las células epiteliales de la stria vascularis y de las
células oscuras de la coclea y vestibulo para después
llevarlo al torrente sanguineo.

Aminoglucésidos (AG)

Son un grupo de farmacos ampliamente usados en
infecciones graves. Su accién es bactericida, con diversos
puntos de acciéon, como son la alteracién de la mem-
brana plasmatica, la absorcién de drogas y la unién
intracelular a subunidades ribosémicas y otra maquinaria
celular (Davis, 1987: 341-350). Los AG actuan uniéndose
directamente al acido ribonucleico (ARN) ribosémico
16S en la subunidad 30S del ribosoma de la bacteria,
interrumpiendo o terminando prematuramente la
sintesis de proteinas.

Aunque pueden producir toxicidad renal y coclear,
parece ser que no existe una relacion entre la disfuncion
renal y el grado de pérdida auditiva que se produce
(Dulon et al., 1988: 219-225; Hirvonen et al., 2005: 643-
655). Existe una base genética para la pérdida auditiva
inducida por aminoglucésidos, debida a mutaciones en
el ARNr 12S humano (Jing et al., 2015: 95-103). Asimis-
mo, hay que tener en cuenta que el aclaramiento de los
aminoglucésidos es mas lento en el oido interno que
en el sueroy, por ello, existe una latencia en los efectos
ototéxicos de los AG, pudiendo observarse un inicio
mas tardio de la hipoacusia que se prolonga después



de la interrupcién del tratamiento. De esta forma, se
recomienda monitorizar sus efectos ototdxicos en el
paciente hasta al menos 6 meses después.

La toxicidad de los AG varia en su predileccion por la
coclea o por el vestibulo. La gentamicina y la estreptomicina
son mas vestibulo-tdxicas y la dihidroestreptomicina, la ami-
kacinay la neomicina son fundamentalmente cocleotéxicas.
Por potencia ototdxica, en orden decreciente, habria que
mencionar: la neomicina, la gentamicina, la kanamicina,
la tobramicina, la dihidroestreptomicina, la amikacinay la
netilmicina (Kotecha y Richardson, 1994: 173-184).

La toxicidad coclear produce una pérdida de audicion
que generalmente comienza en las frecuencias agudas y se
explica por la destruccion irreversible de las células ciliadas
en el 6rgano de Corti, predominantemente en el giro basal
de la céclea. En el sistema vestibular, las células ciliadas de
tipo | son mas sensibles a la toxicidad de los AG que las
células ciliadas de tipo Il (Hirvonen et al., 2005: 643-655).

Aunque los mecanismos exactos de la ototoxicidad no se
conocen totalmente, se piensa que puede ser multifactorial,
induciendo el dafio a las células ciliadas sensoriales y no
sensoriales por alterar funciones homeostaticas en el oido
interno que modulan directamente la funcién de las mis-
mas. También pueden producirse lesiones en la via neural,
desde la periferia del oido interno a la corteza cerebral,
interrumpiendo percepcién auditiva y vestibular. Los AG se
unen dentro de las células a numerosas proteinas, pudiendo
implicar multiples mecanismos, mediante los cuales estos
farmacos pueden inducir la muerte de las células ciliadas
(Kros y Steyger, 2019: a033548).

Numerosos estudios han demostrado que los AG produ-
cen apoptosis activando las caspasas. Estudios en animales
e in vitro han demostrado que, inhibiendo estas enzimas,
se puede prevenir las lesiones ototdxicas de los AG (Rizziy
Hirose, 2007: 352-357).

Los AG también pueden producir otoxicidad si son admi-
nistrados por via local, aunque solo se observa si se emplean
gotas en pacientes con perforacién timpanica (Dulon et al.,
2013: 1-13). Un estudio sobre ototoxicidad topica con gen-
tamicina y neomicina en la otitis media supurativa crénica
demostrd una alta tasa de afectacion coclear y vestibular.
Por ello, no se recomienda su utilizacién en estos procesos
(Yorgason et al., 2006: 383-399). Solo se recomendaria el
uso de AG topicos ante el fracaso de un tratamiento previo
con agentes no ototoxicos, aunque su aplicaciéon no debe
prolongarse mas de 10 dias (Dulon et al., 2013: 1-13).

Los efectos de la ototoxicidad
habitualmente son permanentes.

En ocasiones se acompana de acufenos
y de trastornos vestibulares

Platinos

La ototoxicidad del cisplatino aumenta con el nivel de
cada dosis individual, la dosis acumulada de cisplatino,
la irradiacién craneal simultanea, la exposicion al ruido,
la administracién conjunta de otros farmacos ototoxicos
o nefrotéxicos, la discapacidad auditiva preexistente o
la insuficiencia renal. A diferencia de los aminoglucé-
sidos, los niflos menores de 4 afios de edad son los mas
susceptibles a la pérdida auditiva inducida por cisplatino
en comparacion con los mas mayores.

Como numerosos pacientes con cancer toleraron su
terapia de cisplatino programada sin ningun signo de
discapacidad auditiva y otros pacientes experimentaron
ototoxicidad después de su primera dosis de cisplatino, se
fomento la busqueda de un marcador genético individual
que predijera el riesgo de los pacientes (Lanvers-Kaminsky
y Ciarimboli, 2017: 1683-1695).

El transporte de cisplatino a través de la membrana
celular se realiza por medio de transportadores de mem-
brana CTR1. En condiciones fisiol6gicas el sustrato del
CTR1 es el cobre monovalente (Cu+), que es esencial
para distintas reacciones enzimaticas (Holzer et al., 2004:
817-823). El cisplatino se liga con los mismos receptores
ricos en metionina extracelulares que el Cu+, permitien-
do de este modo su entrada en la célula. Ademas, se ha
comprobado que la administraciéon de sulfato de cobre
de forma intratimpdnica, un inhibidor del CTR1, puede
prevenir la hipoacusia causada por el cisplatino (More
et al., 2010: 9500-9509).

La ototoxicidad se produce en el nucleo de la célula,
y se relaciona con el desencadenamiento por parte del
farmaco de una cascada apoptotica (Forge y Li, 2000:
97-115). Los moduladores clave de la apoptosis son una
familia de quinasas conocidas como proteinquinasas
activadas por mitégenos (MAPK). Los productos de la
via apoptotica se translocan a las mitocondrias dando
lugar a la liberacién del citocromo C, que dispara la
apoptosis dependiente de la caspasa (Lee et al., 2004:
69-74). El cisplatino causa el aumento de los niveles
de ROS (especies reactivas de oxigeno), que también
activan la via apoptética antes descrita (Watanabe et
al., 2003: 219-225).

El dafio de las células ciliadas de la céclea es el
responsable de la hipoacusia que causa esta oto-
toxicidad. Las células ciliadas externas de la espira
basal de la cdclea son las inicialmente afectadas,
lo que es consistente con la observacién clinica de
que las frecuencias agudas del espectro auditivo son
las primeras en alterarse. Si continua la exposicidén
al cisplatino, el dafio progresa a las espiras media
y apical y a las células ciliadas internas, con lo que
las frecuencias medias, que incluyen las frecuencias
conversacionales, se alteran.



3. ESTRATEGIAS DE MONITORIZACION AUDIOLOGICA
Y SEGUIMIENTO

Las técnicas de monitorizacion deben ser eficaces,
sensibles y especificas para permitir: la comparacién
de los resultados audiolégicos durante el curso del
tratamiento ototodxico, la deteccidn precoz de cambios
en los umbrales auditivos, que posibilite la toma de
decisiones sobre cambios en el tratamiento dirigidos
a prevenir el deterioro auditivo, y la indicacién de la
rehabilitacion auditiva mas apropiada con el fin de mini-
mizar los efectos negativos de la ototoxicidad. Deben,
ademas, contemplar los principios de deteccién precozy
tratamiento temprano que rigen en todas las actuaciones
en audiologia infantil.

El impacto puede ser minimizado
siguiendo un programa de monitorizacion
audioldgica de la ototoxicidad,

que permita la deteccion precoz

y el tratamiento temprano

La técnica considerada como patron de referencia para
la monitorizacién audioldgica durante un tratamiento
con ototoxicos es la audiometria tonal, aunque el uso de
pruebas objetivas es imprescindible en aquellos pacientes
muy jévenes o con gran afectacién del estado general (Bass
y Bhagat, 2014: 760-774).

Los métodos audioldgicos recomendados para evaluar
la audicién de los nifios sometidos a tratamientos onco-
l6gicos no difieren sustancialmente de los empleados en
otras situaciones clinicas. Sin embargo, existen desafios que
hay que conocer y manejar en este contexto. Algunas de
estas dificultades se solventan con facilidad modificando
las técnicas audiométricas, como puede ser la introduccion
de actividades creativas que eviten el tedio a un nifio que
va a ser sometido a pruebas seriadas. Si es posible, se reco-
mienda obtener una audiometria lo mas detallada posible
(audiometria basal) antes de iniciar el tratamiento para
que las futuras audiometrias seriadas puedan focalizarse
en las altas frecuencias del espectro, ya que son criticas
para determinar la apariciéon de una hipoacusia. También
es importante tener en cuenta que los farmacos quimio-
terapicos y la radioterapia craneal predisponen a los nifios
a presentar otitis media serosa de forma crénica, por lo
que hay que someterlos con frecuencia a una audiometria
por via 6sea.

Todas estas dificultades hacen necesaria la realizaciéon en
muchos casos de pruebas complementarias objetivas como
las otoemisiones acUsticas (OEA), los potenciales evocados
auditivos de tronco cerebral (PEATC) y los potenciales evoca-
dos de estado estable (PEAEE) (Bass y Bhagat, 2014: 760-774).
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Dentro de las otoemisiones acusticas, los productos de
distorsién (DPOAE) pueden estudiar frecuencias altas y pro-
porcionan informacién Gtil del estatus coclear de los nifios
tratados con quimioterapia. Experimentan una reduccién
de su amplitud antes de que se puedan registrar cambios en
los umbrales auditivos en la audiometria convencional, con
lo que se logra una muy precoz deteccién de la hipoacusia.

Los potenciales evocados mediante burst o los de estado
estable son muy recomendables para conocer la respuesta
en el rango de 2 a 4 kHz, aunque de manera aislada se
considere inadecuada para la monitorizacién de la ototoxi-
cidad y se recomiende siempre, para una valoracion fiable,
un abordaje combinado de audiometria conductual, con
potenciales evocados y/o DPOAE.

La forma mas efectiva para la deteccion precoz de los
signos de ototoxicidad es la monitorizacién prospectiva
de la sensibilidad auditiva. Aunque no se pueda alterar el
tratamiento ototoxico en muchas ocasiones (modificacion
de las dosis 0 cambio de farmaco), la monitorizacién ofre-
ce una oportunidad para atender de forma temprana la
hipoacusia y evitar las secuelas que conlleva.

Un protocolo de monitorizaciéon audiolégico completo
de la ototoxicidad en la poblacion pediatrica ha de contar
con una evaluacion basal, previa a recibir el tratamiento,
seguida de pruebas audiolégicas en el curso del tratamiento
(platinos) y de pruebas audioldgicas al finalizar el mismo.

m Evaluacion basal. Historia clinica incluyendo informa-
cién sobre exposicion previa a agentes ototoxicos,
ruido u otros factores de riesgo. Otoscopia. Timpa-
nometria. Audiometria tonal (aéreay 6sea). DPOAE.
PEATCy PEAEE solamente en pacientes que no pueden
colaborar en la audiometria tonal.

m Evaluacion durante el tratamiento. Se recomienda
realizar otoscopia, timpanometria y audiometria
tonal. Si es posible se obtendran DPOAE. En el caso
de tratamiento con cisplatino, esta monitorizacién
se programara tras cada ciclo, especialmente cuando
se administren 200 mg/m?, o si se alcanza una dosis
acumulada de 400 mg/m2.

m Evaluacion al finalizar el tratamiento. Se recomienda
realizar la evaluacion completa como la basal. Los
pacientes que recibieron cisplatino seran evaluados
tan pronto como sea posible al finalizar los ciclos con
visitas de revision a los 3, 6, 9y 12 meses tras completar
el tratamiento y después anualmente hasta los 10 afios.

Asi mismo, los pacientes que se sometan de forma afia-
dida a radioterapia craneal deben ser evaluados antes
de la misma y después de finalizarla, no considerandose
necesario durante el tratamiento.

Una vez que se obtengan los resultados de la evaluacién
es importante transformarlos en informacién interpre-
table por los demas profesionales implicados, de forma



que se facilite una comunicacion agil. Para ello, se debe
contar con un sistema de clasificacion de la gravedad de la
hipoacusia causada por un efecto ototéxico estandarizado
y ampliamente aceptado.

La valoracion de los neonatos tratados
con ototoxicos dentro del programa de
cribado descartara la existencia de una
hipoacusia, y el seguimiento detectara,
si se produjera, la de desarrollo tardio

Recientemente, un grupo de expertos recomendé el
uso de una escala basada en los trabajos de Lewis et al.,
(Lewis et al., 2009: 387-391), conocida como la Escala de la
International Society of Paediatric Oncology Boston Oto-
toxicity (SIOP). En la actualidad se encuentra en proceso
de validacion. Utiliza solamente 4 categorias, con grados
que se corresponden con el resultado funcional, basado
en pérdidas significativas de la audibilidad del espectro del
habla. Los autores combinaron las cualidades de las Escalas
del Children’s Hospital Boston, Brock y Chang, creando una
escala que se basa en la medida de los umbrales audiol6-
gicos absolutos, que es sensible a las pérdidas en las altas
frecuencias, a las pérdidas leves, y puede ser facilmente
implementada en la clinica (Brock et al., 2012: 2408-2417).

Otros ensayos clinicos oncolégicos apoyan el uso inter-
nacional de la Escala SIOP-Boston para la clasificacion de la
ototoxicidad infantil. Es, por tanto, recomendable el uso de
la misma para la monitorizacion de la ototoxicidad en los
nifos ya que permitira notificar unos resultados consistentes
y estandarizados entre las distintas instituciones y representa
una oportunidad para la actualizacion y validacién de las
clasificaciones de la cocleotoxicidad (Crundwell et al., 2016:
65-74). Los recientes avances en el tratamiento del cancer,
la otoproteccion y los factores genéticos relacionados con
la ototoxicidad apoyan mas si cabe esta necesidad (Bass y
Bhagat, 2014: 760-774).

Aunque muchas escalas previamente desarrolladas prevén
la realizacién de una evaluacién basal, en muchas ocasiones
es imposible llevarla a cabo. La escala de gradacion de la
ototoxicidad SIOP-Boston no precisa esta evaluacion basal
ya que los criterios de clasificacion se basan en umbrales
auditivos absolutos. Ademas, es sensible a pequefios cam-
bios de los mismos en las altas frecuencias, con lo que su
valoracion es relevante para documentar la reduccién en la
audibilidad de importantes fonemas del habla. Asimismo,
este sistema necesita conocer los umbrales de muy pocas
frecuencias para asignar con éxito el grado de afectacién
de la audicién. La escala se muestra en la Tabla 2y en la
Figura 1 se ilustra el procedimiento de obtencion de los
umbrales necesarios.

El panel de expertos que desarroll6 la Escala SIOP-Boston
recomendd una bateria audiométrica minima para ayudar
al clinico a priorizar el orden de las frecuencias a explorar
(Brock et al., 2012: 2408-2417). Esta bateria minima no pre-
tende reemplazar a la audiometria diagnéstica completa,
sino que reconoce el desafio que supone llevar a cabo una
exploracién exhaustiva en un nifio enfermo. En la Figura 2
se resumen los posibles resultados que pueden hallarse
en los nifios tratados con cisplatino. Los grados 0 a 4 se
pueden asignar en funcion de la gravedad de la hipoacusia
y ninguno requiere evaluar mas de tres frecuencias (Fligor,
2019: 154-161).

Este planteamiento de vigilancia de la hipoacusia causada
por la ototoxicidad también ha de ser aplicado en los casos
que reciban cualquier otro farmaco ototdxico, como los AG.

En el caso de los neonatos tratados con ototoxicos la
valoracion dentro del programa de cribado descartara la
existencia de una hipoacusia, y el seguimiento recomendado
en el futuro detectara la hipoacusia de desarrollo tardio
si acontece (NUfez et al., 2015: 163-186).

En otros contextos, como puede ser el de una enfermedad
infecciosa grave en nifios fuera del programa de cribado
(sepsis, pielonefritis...), en el que haya que emplear AG,
ha de realizarse la bateria minima del Sistema SIOP-Boston
para detectar o clasificar una hipoacusia con el posterior
seguimiento o, en su defecto, utilizar técnicas objetivas
complementarias, como los PEATC, las OEAs y la audiometria
de alta frecuencia.

En casos concretos, cuando no se logre la necesaria cola-
boracién para la audiometria, se pueden emplear los PEATC
para documentar la hipoacusia por ototoxicidad. Aunque
no validada aun, existe una escala de clasificacion de la
gravedad de la misma (Knight et al., 2017: 440-445), que
pretende diferenciar los casos leves de los que presentan
afectaciones con un impacto funcional significativo y requie-
ren monitorizacién (Tabla 3) (King y Brewer, 2018: $89-598).

Los DPOAE tienen el potencial de identificar cambios en
la funcion coclear antes de que sea posible observar un
deterioro en los umbrales audiométricos, por lo que son
eficaces para detectar la ototoxicidad. Sin embargo, tal
como sucede con los potenciales evocados, los protocolos
de clasificacion de la ototoxicidad atin no han validado su
uso con el fin de clasificar la hipoacusia, por lo que asignar
un grado de gravedad con estos métodos representa en la
actualidad un desafio para cualquier protocolo.

La audiometria de alta frecuencia es mas sensible que
la audiometria convencional para detectar precozmente
la ototoxicidad porque el medicamento lesiona la coclea
desde la base hacia el apex. Sin embargo, los resultados
de la audiometria de alta frecuencia precisan tener una
basal para comparar con los resultados de las pruebas
seriadas. Ademas, existe un obstaculo pragmatico al no
poderse contar con este tipo de audiometria en todas las
unidades de audiologia pediatrica.



4. PRUEBAS COMPLEMENTARIAS PARA
EL DIAGNOSTICO PRECOZ

4.1 Marcadores serologicos de dafio otologico

Actualmente existen lineas de estudio orientadas a
descubrir marcadores sanguineos de dafio coclear que
anticipen la existencia de lesiones secundarias a la utiliza-
cion de ototoéxicos. Entre ellos destaca la determinacion
de proteinas, como la prestina, y de microARN.

Prestina

La prestina es una proteina especifica del oido interno. Se
encuentra en la membrana basolateral de las células ciliadas
externas, donde juega un papel importante en la electromo-
tilidad dependiente de voltaje y la sensibilidad coclear. Se ha
demostrado que el dafio inducido experimentalmente sobre
la prestina conduce a una reduccién de la electromotilidad
de dichas células y a una disminucion de aproximadamente
40-60 dB en la sensibilidad coclear. Tras el dafo celular, las
proteinas estructurales, como la prestina, se transmiten a la
circulacion sistémica.

Dosis elevadas de cisplatino y amikacina se asociaron con
aumentos en el nivel de prestina sérica y en la puntuacion
de dafo coclear. Estos resultados sugieren que la prestina
es un prometedor indicador precoz de dafio coclear (Dogan
etal., 2018: 594-598).

Existen hasta ocho proteinas exclusivas del oido inter-
no (otolin-1, otoconina 90/95, prestina, otoancorina,
otogelina, a-tectorina, p-tectorina y cocolina). Otras
inicialmente encontradas en el oido interno, se identifi-
caron posteriormente fuera del mismo (oncomodulina,
otospiralina y otoraplina). Todas estas proteinas podrian
servir para futuras investigaciones sobre biomarca-
dores potenciales de enfermedades del oido interno.
E incluso cada una de ellas podria expresar un tipo de
dafio determinado, como demostré un estudio en cuyos
hallazgos la prestina aumenta en un intento de compen-
sar la falta de células ciliadas externas y, sin embargo,
otolin-1 podria ser un biomarcador circulatorio para
dafio de otoconias (Hana y Bawi, 2018: 60-64; Mulry y
Parham, 2020: 145-152).

MicroARN

Los microARN (miARN) son potentes moduladores de
la expresion génica y estan involucrados en casi todos
los procesos bioldgicos primarios, que incluyen prolife-
racion, apoptosis, diferenciacién y organogénesis. Los
perfiles de miARN parecen ser especificos de la célula.
La identificacion de un perfil de aumento de miARN
en sangre circulante puede ayudar a determinar el
diagnostico, el tipo de lesion y tejido afectado.

fi

Existen lineas de estudio orientadas

a descubrir marcadores sanguineos de
dano coclear que anticipen la existencia
de lesiones secundarias a la utilizacion
de ototoxicos

Tras el dafio ototéxico, la circulacion de miR-205
desde la céclea migra a través de los vasos sangui-
neos hacia los érganos y, finalmente, se encuentra
en la sangre. En condiciones de pérdida auditiva por
medicamentos ototdxicos, se puede usar la deteccién
de miR-205 circulante en la sangre para determinar el
alcance de la misma. En un futuro, la lesion del oido
interno provocado por ototoxicidad se podria iden-
tificar simplemente realizando un analisis de sangre.

Se han publicado varios estudios acerca de otros
miARNs en diferentes modelos de ototoxicidad. Por
ejemplo, miR-183 se expresa activamente en la oto-
toxicidad inducida por kanamicina; aunque se expresa
s6lo alrededor de tejidos lesionados y no en sangre.
La via de sefializacion de la enfermedad causada por
los AG esta asociada a radicales reactivas de oxigeno
(ROS), y miR-183 puede estar involucrado en este
proceso. Se necesitan mas estudios acerca de los
diferentes miARN (Lee et al., 2018: E2836).

4.2 Factores de riesgo genético

Entre los factores de riesgo de hipoacusia bien cono-
cidos, existe uno de especial relevancia relacionado
con el empleo de AG. Una pequefia proporcion de
la poblacién infantil con mutaciones en genes del
ARNr de las mitocondrias es especialmente sensible al
tratamiento con dichos antibioticos (a veces, incluso,
tras una sola dosis) y podria presentar hipoacusia
secundaria inmediata o posterior a pesar del empleo
de dosis correctas y/o del mantenimiento de niveles
adecuados. Este grupo podria representar hasta el
10-20% de los pacientes con ototoxicidad inducida
por AG (El-Barbary et al., 2015: 1294-1298).

El gen MT-RNR1 que codifica la subunidad ribosémica
mitocondrial 12S es el responsable de las mutaciones
en la pérdida auditiva inducida por aminoglucésidos.
Existen varias mutaciones responsables de este efecto.
En general, la mutacion mitocondrial mas frecuente
es A1555G, sequida de C1494T (Igumnova et al., 2019:
199-206; Nguyen y Jeyakumar, 2019: 15-19), pero la
incidencia varia entre las diversas etnias.

La prevalencia de la mutacién m.1555A—G en la pobla-
cién infantil en Europa es de 1 cada 520, es decir un
0,19% (Bitner-Glindzicz et al., 2009: 640-642).



En Espafia, un estudio en Cantabria encontré una pre-
valencia de la mutaciéon A1555G entre pacientes con ante-
cedentes familiares de hipoacusia de un 25,8% y en un
75% de los pacientes con ototoxicidad coclear y antece-
dentes familiares de hipoacusia (Gallo-Teran et al., 2002:
563-571). Para establecer la sospecha inicial es fundamental
una historia familiar materna detallada que puede revelar
un antecedente de pérdida auditiva después de la admi-
nistracion de AG (Vital et al., 2015: 156-165).

Con respecto al cisplatino, los estudios de asociacion de
genoma completo (GWAS) ofrecen la oportunidad para la
investigacion a gran escala del papel que juega la variacion
genética en el desarrollo de ototoxicidad.

Drégenmoller evidencia el papel de la variante
ACYP2rs1872328 en la ototoxicidad por cisplatino en
diferentes tipos de cancer, por lo que podria ser de utilidad
(Drogemoller et al., 2018: 1866-1871). El Estudio Clemens
(Clemens et al., 2020: 294-305) resalta la necesidad de
identificar biomarcadores genéticos para el tratamiento
individualizado del paciente que esta recibiendo cisplatino
y confirma dos potenciales marcadores genéticos: rs1872328
en acilfosfatasa 2 (ACYP2) y rs316019 en el transportador
de cation organico 2 (SLC22A2), aunque aun no hay sufi-
ciente evidencia. Futuros estudios de asociacion, incluyendo
todo el genoma, pueden ayudar a identificar marcadores
genéticos adecuados (Trendowski et al., 2019: 1147-1155).

También ciertos estudios han concluido que la aparicion
del efecto ototdxico de los farmacos que contienen platino
esta influenciada por la presencia o ausencia de ciertos
tipos de enzimas de glutation-S-transferasa (GST), que son
en parte responsables del metabolismo del mismo. Tras
analizar los polimorfismos GSTT1, GSTM1y GSTP1, conclu-
yen que los genotipos GSTM1null y GSTT 1null demostraron
ser marcadores independientes de ototoxicidad aguda uni
y bilateral, respectivamente. La identificacion a priori de
este grupo de alto riesgo puede servir como base para una
mejor definicién de un tratamiento individualizado y el
uso dirigido de nuevos farmacos otoprotectores (Budai
et al., 2020: 963-971).

5. ESTRATEGIAS Y TRATAMIENTOS PREVENTIVOS
5.1 Estrategias preventivas

Minimizar la ototoxicidad de los farmacos sin inhibir su
eficacia es un campo de investigacién muy activo en la
actualidad. Hasta el momento no se ha encontrado una
terapia ideal para tratar la ototoxicidad, por lo que la pre-
vencion puede ser una estrategia mas efectiva que tratar
de encontrar un tratamiento (Guo et al., 2019a: 17-36).

La principal medida preventiva es observar estrictamente
las indicaciones de los medicamentos ototéxicos, evitando
su uso cuando no es absolutamente necesario. Ademas, es

recomendable la implantacion de protocolos de manejo
de la ototoxicidad en el medio hospitalario, dado que
actualmente su existencia es minoritaria (algunos estudios
amplios muestran que faltan en el 72% de los hospitales
de paises desarrollados) (Maru y Malky, 2018: S76-588). Una
medida otoprotectora simple y Gtil para evitar una mayor
lesion por el farmaco seria reducir la dosis del mismo, puesto
que dosis menores se asocian con menor efecto ototoxico,
aunque esto no siempre es posible.

Minimizar la ototoxicidad

de los farmacos sin inhibir su eficacia
es un campo de investigacion

muy activo en la actualidad

También se puede intentar variar la pauta de admi-
nistracién, lo cual podria llevar a una farmacodinamica
mas segura, con una concentracién reducida e, incluso,
un periodo libre de farmaco durante el tratamiento, con
la consiguiente disminucién de la acumulacién del mismo
en el oido interno. De ahi los cambios en los intervalos
de administracion de los AG segun la edad (Laurell, 2019:
434-439). Es recomendable la medicién rutinaria de los
niveles en plasma para realizar ajustes de dosis. Se ha
demostrado en la poblacién pediatrica que el impacto de
la gentamicina sobre la audicién se puede minimizar pro-
gramando tratamientos de corta duracién, monitorizando
los niveles de farmaco y ajustando la dosis (El-Barbary
etal., 2015: 1294-1298). Los niveles de cisplatino en plasma
no se utilizan habitualmente en la practica clinica, por lo
que estas recomendaciones no serian Utiles en dicho caso.

Una opcion seria el desarrollo y la utilizacion de varian-
tes de farmacos con menor toxicidad. Por ejemplo, la
etimicina es un AG de cuarta generacion, que se emplea
actualmente en la practica clinica en China debido a su
alta eficacia y que ha demostrado una oto-nefrotoxi-
cidad minima, resultado de su menor acumulacién en
las mitocondrias de las células diana (Yao et al., 2020:
866-878). Otros AG con menor toxicidad en estudio
son la apramicina y la gentamicina C1 (Ishikawa et al.,
2019: 2410).

Por otro lado, se investiga acerca de la modificacién de
los ya existentes para intentar disminuir la incidencia de
hipoacusia. Por ejemplo, ciertas modificaciones quimicas
de la apramicina y la geneticina, consideradas entre los
AG menos y mas toxicos respectivamente, reducen el dafio
celular auditivo (Zada et al., 2020: 3077-3087).

En el caso de los platinos se conoce la escala de ototoxi-
cidad de varios compuestos, que pueden llevar a cambiar
el tratamiento en situaciones de riesgo otolégico (por
ejemplo, con carboxiplatino).



5.2 Farmacos otoprotectores

Tal como ya se ha mencionado, los mecanismos molecu-
lares de la lesion ototdxica son complejos e involucran
multiples procesos que incluyen la induccién del estrés
oxidativo, caracterizado por la produccion de especies
reactivas de oxigeno (ROS) y la peroxidacién lipidica,
la inflamacién mediante la activacién de factores pro-
inflamatorios y la induccién de vias de sefalizacién
dependientes de la p53 (O'Reilly et al., 2019: 416).

La introduccién de agentes otoprotectores es una opcion
terapéutica muy interesante, con algunos resultados pro-
metedores, que deriva de la posibilidad de utilizar farma-
cos con potencial antioxidante u otros mecanismos para
prevenir la ototoxicidad de varios compuestos (Le Prell,
2019: 162-176). Funcionan como un escudo para el oido
interno y regulan al alza la maquinaria antioxidante de
las mitocondrias.

La introduccion de agentes
otoprotectores es una opcion
terapéutica muy interesante,

con algunos resultados prometedores

Aunque escasean los estudios de calidad relativos a oto-
proteccion, existen algunas publicaciones que demuestran
que es posible utilizar farmacos para prevenir o disminuir
la ototoxicidad. Entre estos los mas estudiados son:

m La N-acetilcisteina (NAC), que tiene varios mecanismos
de acciéon con resultados positivos en tratamientos
con AG. En pacientes tratados con cisplatino y en lo
relativo a la NAC, existen resultados controvertidos.
Por un lado, se ha publicado que con ella se puede
prevenir la pérdida de audicién de frecuencias altas
(8 kHz y superior) en varios estudios con tratamiento
intratimpanico u oral. Por otro lado, otros estudios
no han detectado dicho efecto preventivo ante la
hipoacusia inducida por cisplatino. Se necesitan mas
datos acerca de la dosis 6ptima de NACy la via de
administracion para proteger contra la ototoxicidad
relacionada con el ruido, el cisplatino y los amino-
glucosidos. Un enfoque combinado con inhibicion
de NFAT (nuclear factor of activated T cells) junto
con un antioxidante, como la NAC o la L-carnitina,
también podria ser Gtil para el tratamiento y/o
prevencién de la pérdida auditiva en diversos casos
(Sekulic-Jablanovic et al., 2019: e14921).

m El Tiosulfato de sodio (STS), cuyo efecto protector
en la pérdida auditiva producida por el cisplatino
ha quedado demostrado en diversos ensayos clini-

cos en nifios. De manera similar a la NAC, inactiva
y elimina la toxicidad del cisplatino, reduciendo la
accién antitumoral. Por ello, se recomienda retrasar
su administracion (unas 6 horas tras el cisplatino)
para minimizar la interferencia con la accién anti-
tumoral de dicho farmaco (Dos Santos et al., 2020:
111079).

m La Amifostina es otra sustancia que actia de manera
similar al tiosulfato. En la actualidad, este compuesto
se usa como nefroprotector en tratamientos con
cisplatino, pero no hay estudios que hayan confir-
mado su eficacia en la proteccion del oido y, por lo
tanto, no se utiliza en la practica clinica (Romano
et al., 2020: 1266; Dos Santos et al., 2020: 111079).

m La D-metionina es un aminodcido que juega un
papel importante en la resintesis del glutation en
respuesta a su agotamiento y actua como antioxi-
dante. En base a los prometedores resultados de
reducciéon de la pérdida auditiva inducida por
cisplatino en modelos animales, también se
realizd un ensayo clinico en humanos que demostré
reducciones en el cambio de umbral para las altas
frecuencias (Laurell, 2019: 434-439).

Existe una variedad de suplementos nutricionales e,
incluso, ingredientes cosméticos para reducir el estrés
oxidativo en el oido interno que han demostrado algun
efecto otoprotector en animales de experimentacién o
en humanos. Asimismo, se ha demostrado que varios
bloqueantes de los canales del calcio de tipo Ly de
tipo T reducen tanto la pérdida de células ciliadas
externas, como la hipoacusia inducida por el ruido
(Laurell, 2019: 434-439).

Antiinflamatorios

La inflamacién es crucial para la patogenia de la
pérdida auditiva neurosensorial adquirida, pero el
mecanismo preciso involucrado sigue siendo desco-
nocido.

Los esteroides son otoprotectores, pero también
pueden disminuir la efectividad antitumoral de medica-
mentos a base de platino cuando se administran por via
sistémica, y ademas plantean problemas de seguridad
con las dosis prolongadas o crénicas, sobre todo en los
nifios, por lo que su utilidad es muy limitada (Ramaswamy
etal., 2017: 268).

Un estudio prospectivo, aleatorizado, doble ciego con
195 pacientes, demostré un efecto protector del acido
acetilsalicilico (AAS) sobre la ototoxicidad producida
por la gentamicina (Sha et al., 2006: 1856-1857), aunque
se conoce que el AAS en dosis altas es ototoxico. El AAS
no ha demostrado ser util para la otoproteccién frente
al cisplatino (Crabb et al., 2017: 75-83).



Sin embargo, entre una serie de mediadores infla-
matorios, el factor de necrosis tumoral alfa (TNF-a)
desempefia un papel fundamental en la ototoxicidad
del cisplatino. La combinacién de (interferén) IFN-y y
TNF-a parece aumentar la citotoxicidad del cisplatino a
las células sensoriales cocleares ex vivo, lo que abre todo
un camino para utilizar farmacos anti-TNF y anti-IFN
en la prevencion del dafo coclear.

También las estatinas podrian ser agentes otopro-
tectores basandose en su efecto antioxidante, asi como
en sus propiedades antiinflamatorias (Prayuenyong
et al., 2020: 21-31).

En la Tabla 4 se exponen algunos de los principales
agentes otoprotectores comentados con su correspon-
diente diana de actuacion.

Los agentes otoprotectores pueden ser administra-
dos por varias vias. La administracién sistémica tiene
la ventaja de ser una forma comun y sencilla, con una
farmacocinética facil de determinar ya que no requiere
equipo especializado. Sin embargo, la principal desventa-
ja es el potencial que tiene el medicamento para inhibir
la funcién antitumoral de otros tratamientos. Ademas,
la cantidad de farmaco que llega al oido interno es
cuestionable y dificil de determinar ya que no es posible
en este momento, obtener perilinfa o endolinfa de un
paciente sin dafar las estructuras del oido interno. Una
administracion transtimpanica, por otro lado, puede evi-
tar los efectos secundarios sistémicos y potencialmente
puede llegar mejor al oido interno; sin embargo, las
concentraciones en la perilinfa o la endolinfa pueden
ser impredecibles.

Es recomendable la implantacion
de protocolos de manejo

de la ototoxicidad

en el medio hospitalario

Otros factores que también pueden afectar la per-
meabilidad del farmaco en el oido interno son la
viscosidad, el pH, el peso molecular, el uso de agen-
tes facilitadores y el grosor de la ventana redonda.

Aspectos importantes a considerar son también el
tiempo y el equipo necesario, puesto que requiere de
la administracion por parte de un otorrinolaringélo-
go, asi como un microscopio de examen, y puede ser
dificil de realizar en un paciente pediatrico.

Por ultimo, se pueden producir efectos adversos
como resultado del medicamento en si, como infla-
macién de la mucosa del oido medio o vértigo, y de la
perforacién de la membrana timpanica. La principal
ventaja de esta via es evitar grandes concentraciones
del producto en sangre (Waissbluth, 2020: 2413-2422).

La familia del menor tratado con
ototoxicos debe recibir informacion

y orientacion sobre la posibilidad

de desarrollo de dificultades auditivas
tempranas y a largo plazo

También se podria utilizar la via inhalatoria. El
hidrégeno acuoso y gaseoso (H2) inhalado tie-
ne efectos en la prevencion de isquemia en varios
modelos de ototoxicidad y nefrotoxicidad, presun-
tamente reduciendo el estrés oxidativo (Fransson
et al., 2017: 280; Kros y Steyger, 2019: a033548).

Es importante sefialar una serie de cuestiones médi-
cas y éticas sobre la otoprotecciéon en la practica
clinica (Laurell, 2019: 434-439). Entre otras:

m Las medidas de otoproteccion no deben causar
ninguna disminucion de la efectividad del far-
maco ototoxico en el contexto del tratamiento
para el cual se indica.

m El riesgo de pérdida auditiva inducida por farma-
cos de un tratamiento farmacolégico debe ser lo
suficientemente importante como para motivar
la administracién de otoprotectores.

m La medida otoprotectora debe ocasionar los
minimos efectos secundarios.

m La otoproteccion debe tener coste-beneficio
razonable.

En conclusién, la busqueda de agentes que pueden
reducir el dafo auditivo derivado de los compuestos
ototoxicos representa un desafio alin abierto, y su
resolucién permitiria lograr mejoras significativas
en la calidad de vida de los pacientes.

Existen varios desafios en relacién con la preven-
cién de la ototoxicidad, como el desconocimiento de
los mecanismos de ototoxicidad para cada individuo,
saber qué estrategia de otoproteccién es mejor para
cada ototdxico y traducir este conocimiento en una
intervencion terapéutica eficaz.

Actualmente no se pueden sacar conclusiones
definitivas sobre los beneficios y los riesgos de la
otoproteccién, no obstante, debe tenerse presente
que el hecho de que no existan evidencias sobre su
efecto, no significa que éste no exista (“ninguna
evidencia de efecto”, no es lo mismo que “evidencia
de ningun efecto”). Por ello, se hace necesaria mas
investigacion de alta calidad (Van As et al., 2019:
CD009219).



6. RECOMENDACIONES CODEPEH 2020

Es recomendable la implantacion de protocolos de manejo de la ototoxicidad en el medio hospitalario, dado que actual-
mente su existencia es minoritaria (algunos estudios amplios muestran que faltan en el 72% de hospitales de paises
desarrollados) (Maru y Malky, 2018: S76-588).

A continuacion, se presentan las recomendaciones de la CODEPEH relativas a la deteccién precoz, profilaxis,
otoprotecciéon, seguimiento y tratamiento de la ototoxicidad por antibiéticos AG y antineoplasicos derivados del
platino en la poblacion pediatrica, que se resumen graficamente en la Figura 3.

1. El protocolo de monitorizacion audiolégica completo de la ototoxicidad en la poblacion pediatrica ha de
contar con una evaluacién basal, previa a recibir el tratamiento, sequida de pruebas audiolégicas en el curso
del tratamiento (platinos) y de pruebas audiolégicas al finalizar el mismo.

2. Latécnica de referencia para la monitorizacion audiolégica durante un tratamiento con ototdxicos es la
audiometria total, aunque el uso de pruebas objetivas es imprescindible en los pacientes que no son capaces
de colaborar en su realizacion.

3. Los criterios estandarizados para la gradacion de la hipoacusia por ototoxicidad se recogen en la escala
SIOP-Boston, por lo que se recomienda su uso para la monitorizacion de la ototoxicidad.

4. Ladeterminacién de marcadores sanguineos de dafno coclear, como las proteinas del oido interno o el
miARN, podrian anticipar la existencia de lesiones secundarias a la utilizaciéon de ototoéxicos.

5. El estudio genético puede ayudar a detectar pacientes de riesgo, como ocurre con las mutaciones del gen
MT-RNR1, que son responsables de pérdida auditiva inducida por aminoglucésidos.

6. La principal medida preventiva es cumplir estrictamente las indicaciones de los medicamentos ototéxicos,
evitando su uso cuando no es absolutamente necesario.

7.  Otras medidas simples y Utiles para evitar una mayor lesién por el farmaco son reducir la dosis del mismo,
cambiar su posologia y/o controlar sus niveles, asi como el desarrollo y la utilizacién de variantes de farmacos
con menor toxicidad.

8. Las sustancias otoprotectoras son una opcion terapéutica muy interesante que se basa en utilizar farmacos
con potencial antioxidante u otros mecanismos que pueden prevenir la ototoxicidad de varios compuestos.

9. Esrecomendable informar y orientar al paciente y a su familia sobre la posibilidad de desarrollo de difi-
cultades auditivas tempranas y a largo plazo, que pueden presentarse como consecuencia de haber recibido
un tratamiento con ototoxicos, con objeto de que soliciten una evaluacion especializada.

10. El seguimiento de todo nino que ha recibido tratamiento ototéxico, independientemente de su estado
auditivo, ha de prolongarse durante diez afos. Si se detectara una pérdida auditiva, ésta ha de ser abordada
de forma temprana con tratamiento audiolégico e intervencién logopédica.



7. TABLAS Y FIGURAS

TABLA 1. Seleccion de Medicamentos Ototoéxicos (Cianfrone et al., 2011)
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TABLA 2. Escala de Gradacion de la Ototoxicidad SIOP-Boston
(Brock et al.,, 2012)



TABLA 3. Escala de Clasificacion de la Gravedad de la Hipoacusia
por Ototoxicidad (King y Brewer, 2018)

(Se utilizan estimulos tone burst de 0,5 a 4 kHz, asumiendo una funcion de oido medio normal)
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TABLA 4. Algunos Agentes Otoprotectores Reconocidos (Adaptado de vvaa)



FIGURA 1. Esquema de la Bateria Audiométrica Minima (Fligor, 2019)

(Esta prueba necesita solo dos o tres frecuencias para aplicar la escala de gradacion
de la gravedad de la ototoxicidad SIOP-Boston)
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FIGURA 2. Graficas Audiométricas SIOP-Boston (Fligor, 2019)

Grado 1 (A). De acuerdo con la bateria audiométrica minima, se determina en primer lugar el umbral a 4 kHz
(sefalado con 1) y con un umbral de 20 dB, se determina a continuacién el umbral de la frecuencia 8 kHz (sefialado
con 2). Si el umbral en 8 kHz es superior a 20 dB, se determina el umbral a 6 kHz (sefalado con 3).

Grado 2 (B). Se determina el umbral en 4 kHz (sefialado con 1), si el umbral es superior a 20 dB se determina el
umbral a 2 kHz (sefialado con 2). Si el umbral es de 20 dB, se determina en tercer lugar 3 kHz (sefialado con 3).

Grado 3 (C). Se determina el umbral en 4 kHz (sefialado con 1), si es superior a 20 dB, se determina en sequndo
lugar 2 kHz (sefialado con 2). Si el umbral en 2 kHz es de 20 dB se determina en tercer lugar el umbral en 3 kHz
(sefialado con 3).

Grado 4 (D). Se determina el umbral en 4 kHz (sefialado con 1), si es superior a 20 dB se determina el umbral en
2 kHz en segundo lugar (sefialado con 2). Si es superior a 20 dB se determina el umbral en 1 kHz en tercer lugar
(sefalado con 3).



FIGURA 3. Propuesta de Protocolo para la Deteccion Precoz, Profilaxis, Otoproteccion, Seguimiento y
Tratamiento de la Ototoxicidad por antibiéticos AG y antineoplasicos derivados del platino
en poblacién pediatrica (CODEPEH, 2020)
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AEDA, investigacion

y formacion a favor de

la discapacidad auditiva

Implicados en el diagnéstico y el tratamiento

de la discapacidad auditiva desde hace 30 aios.
Fue en la Universidad de Alcala de Henares
donde se celebroé la primera reunion de AEDA,
la Asociacion Espaiiola de Audiologia.

Alli, médicos, otorrinolaringdélogos, audioélogos
protésicos, logopedas, psicélogos, educadores
e investigadores de ciencias basicas, decidieron
juntar sus caminos para aprender,

mejorar y desarrollar la Audiologia en Espana.

Por Juan Garcia-Valdecasas, presidente de la AEDA

Fue un momento histérico y
una oportunidad que ellos
no dejaron escapar. Sin duda,
en estos anos hemos vivido unos
avances importantisimos en la
deteccion, diagnostico y trata-
miento de la discapacidad audi-
tiva. En estos anos hemos reco-
rrido este fantastico camino con
nuestros pacientes y sus familia-
res. Nuestro esfuerzo profesional
tiene su recompensa y nuestros
pacientes y sus familias siempre
nos lo han agradecido, rompien-
do los limites de la mera asisten-
cia clinica.

Efectivamente, AEDA nacio6
con un objetivo y una vocacion
clara: aglutinar a los profesiona-

fi

les, de diferentes disciplinas, inte-
resados de manera especial en la
audiologia. Una Audiologia en
mayusculas, una audiologia que
buscaba evidencias cientificas,
conocimiento, desarrollo de la
investigacion y la excelencia en la
formacion continua, con el inico
fin de mejorar la calidad de vida
de las personas con discapacidad
auditiva. Asi, todos fueron cons-
truyendo un entorno en el que
se comparte el conocimiento y se
fomenta la investigacion y forma-
cion de todos los profesionales.
Hoy, AEDA aglutina a mads de
400 profesionales de todas las
disciplinas, profesionales jovenes
y cada vez mas preparados.

Juan Garcia-Valdecasas, presidente de la AEDA.

Nuestro esfuerzo
profesional tiene

su recompensa y nuestros
pacientes y sus familias
siempre nos lo han
agradecido, rompiendo
los limites de la mera
asistencia clinica



Laformacion continuay el fomen-
to de la investigacion es fundamen-
tal para mejorar todos los procesos
de diagnostico y tratamiento. Si los
profesionales dominan las noveda-
des y desarrollan investigaciones
para conocer el efecto de las mis-
mas, los resultados que obtendran
diariamente en sus diagnosticos y
tratamientos, también seran mejo-
res. Esta obviedad se convierte en
una realidad mucho mas compleja.
La audiologia es tremendamente
extensa y aun mas toda la infor-
macion que diariamente emerge
en cada una de las dreas del diag-
nostico y la intervencion de la
discapacidad auditiva.

Un trabajo en equipo

La audiologia se trabaja en equipo,
a estas alturas todos lo sabemos. Eva-
luacién, diagnostico e intervencion
requieren de distintos especialistas.
Todos los miembros del equipo
deben estar formados y actualiza-
dos en su area, pero también deben
conocer ampliamente el resto de
las areas de la discapacidad auditi-
va. Ya no solo basta que el Otorri-
nolaring6logo domine las pruebas
diagnosticas, sepa prescribir las
mejores ayudas técnicas o ejecute
perfectamente las técnicas quirtr-
gicas. Deberd también conocer las
funciones y los procedimientos de
los demas profesionales implicados
en la intervencion de los pacientes
con discapacidad auditiva: logope-
das y audiologos protésicos. Y del
mismo modo les ocurre alos demas.
La comunicacion entre los compo-
nentes del equipo debe ser fluida,
rapida, coordinada y eficaz. Y para
ello todos deben conocer con pre-
cision el trabajo de los demas. En
el equipo, la relacion es continua
y multidireccional con un objetivo
final claro: mejorar la calidad de vida
de las personas con discapacidad
auditiva.

La formacién continuay el
fomento de la investigacion
es fundamental para
mejorar todos los procesos
de diagnoéstico

y tratamiento

¢Como se consiguen estos obje-
tivos? Desde el principio AEDA se
organizo entorno a sus congresos y
a su revista, AUDITIO, para poste-
riormente lanzarse y ser pionera en
la formacion online. Todo aquel que
se haya acercado a nuestros congre-
sos habra descubierto la enorme
inquietud cientifica de los mismos,
el ajetreo y bullicio durante las
charlas, conferencias, comunica-
ciones orales, posters, talleres... un
sinfin de actividades concentradas
en 2 jornadas que dejan exhaus-
tos a todos. Congresos que, siendo
siempre humildes en medios, han
experimentado un crecimiento
constante hasta hacer de ellos el
referente de la audiologia nacional.

La revista AUDITIO
y los cursos online

Larevista fue pionera. Pionera en
su manera de distribucion, 100%
onliney gratuita, modelo que hoy
siguen publicaciones con gran
prestigio internacional. La falta
de recursos ha lastrado su creci-
miento pero ya se esta trabajan-

do y modernizando gracias a las
aportaciones de los nuevos direc-
tivos de la Asociacion. AUDITIO
ha comenzado el cambio y en bre-
ve sera mas conocida para todos
los audiologos.

Los cursos online ya son referen-
tes en Espana y en todos los paises
de habla hispana. Implantes coclea-
res, diagnostico neurofisiologico,
atencion temprana del nino sordo,
audioprotesis, actufenos... son solo
una minima muestra de los fantas-
ticos cursos que AEDA ofrece desde
hace mas de 6 anos y que seguira
ofreciendo. Con una propuesta
dinamica, interactiva y de calidad,
son ya miles los alumnos que los
han cursado y cientos los profesio-
nales que se asocian, llamados por
esta fantastica oferta formativa.

iY lo mejor esta por venir! Se
estan ultimando los grupos de tra-
bajo que serdn las verdaderas lan-
zaderas para la realizacion de guias
de la practica clinica, publicaciones
y ensayos clinicos, necesarios para
el desarrollo de la audiologia en
todos los paises de habla hispana.
Ademas, cuando terminemos con
esta pandemia, que azota a nuestra
sociedad, AEDA estard mas que pre-
parada para afrontar nuevos retos.
La difusién masiva de contenidos a
través de las redes sociales, dando
visibilidad continua a los avances
cientificos y ejerciendo su labor
divulgadora a la sociedad, cum-
pliendo nuestra vocaciéon de ayuda
frente a la discapacidad auditiva.
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Asi Pasa = NACIONAL E INTERNACIONAL

. Se aprueba una Proposicion No de Ley para reforzar
== y promover canales accesibles de comunicacion

La Comision de Derechos Sociales del
Congreso de los Diputados aprob6 por
unanimidad en octubre una Proposi-
cion No de Ley (PNL), presentada por
el Grupo Parlamentario Popular para
reforzar y promover canales accesibles
de comunicacion que incorporen texto
y opcion de videollamada sin interme-
diarios, tales como chats, WhatsApp
(a través de texto y/o de videollamada),
asi como otras aplicaciones que per-
mitan a las personas con discapacidad
auditiva una comunicacion accesible, en
tiempo real, para garantizar que, ante
cualquier emergencia sanitaria, maxi-
me en este momento de pandemia, las
personas con discapacidad auditiva pue-
dan acceder a los servicios de atencion
telefonica en igualdad de condiciones
que el resto de ciudadanos.

FIAPAS mantuvo contacto estrecho
con la portavoz popular en la Comision,
Carmen Gonzalez Guinda, para darle
a conocer las necesidades de las perso-
nas con sordera durante la emergencia
sanitaria provocada por la pandemia.

El Congreso convalida el Real Decreto-Ley de
== Medidas Urgentes para la Educacién no Universitaria

Las medidas contenidas en este Real Decreto-Ley
estan orientadas a todas las ensenanzas del sistema
educativo, excepto las universitarias (Infantil, Prima-
ria, ESO, Bachillerato, Formacién Profesional, ense-
nanzas de idiomas, artisticas, deportivas), asi como
a la formacion profesional para el empleo asociada
al sistema nacional de cualificaciones profesionales.

Dichas medidas tendran vigor hasta la finalizacion
del curso académico en el que las autoridades
correspondientes determinen que han dejado de
concurrir las circunstancias extraordinarias derivadas
de la pandemia.

El Real Decreto-Ley se refiere, asimismo, a los criterios
de evaluacion, promocion y titulacion, si bien deja en
manos de las Comunidades Autonomas, de los centros
educativos y equipos docentes la toma de decisiones.

Por otra parte, la norma suprime, con vigencia
indefinida, las evaluaciones de final de etapa de Educacion
y de Educacion Secundaria Obligatoria.

ElReal Decreto-Ley 31,/2020 se convalidé con 187 votos
a favor, 154 en contray 7 abstenciones. No se aprobo,
sin embargo, tramitar esta norma como proyecto de ley
por procedimiento de urgencia, por lo que se mantiene
su entrada en vigor desde el 1 de octubre.
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B Casi 28.000 ONG

== reclaman derechos sociales,
financiacion estable y
corresponsabilidad politica

La Plataforma del Tercer Sector (PTS), compuesta por casi
28.000 entidades sociales, firmo a finales de noviembre un
acuerdo para reclamar “con maxima urgencia” a la secreta-
ria de Estado de Derechos Sociales del Gobierno de Espana
financiacion estable y duradera, asi como corresponsabili-
dad politica para evitar el “derrumbe total” del Estado del
Bienestar.

plataforma

tercer
sector

Asi lo manifesté el presidente de la PTS, Luciano Poyato,
durante la ultima Asamblea General, a la que acudi6
FIAPAS, y en la que se insisti6 en la necesidad de que exista
un compromiso firme por parte de la comunidad politica
que garantice unas condiciones de vida, que permitan un
desarrollo vital digno al conjunto de la sociedad, y mas, en
un momento de crisis econémica y social que no hace mas
que agravar las situaciones de pobreza y exclusion.

Durante la celebracion de la Asamblea General, las enti-
dades sociales mostraron publicamente su preocupacion y
descontento con la merma sufrida en la convocatoria estatal del
0,7 del IRPF y del impacto que esto ha tenido en la capacidad
de desarrollo de proyectos. En este sentido, aprovecharon para
reclamar un marco de financiacion previsible y duradero que
garantice la sostenibilidad de las organizaciones del Tercer
Sector de ambito estatal y el desarrollo de sus actividades.

fi

. ADIF se hace
== Cargo de

la prestaciéon
del servicio

de asistencia

a personas con
discapacidad

Ante la proxima liberalizacion del
transporte ferroviario de viajeros
y la entrada de nuevos operado-
res ferroviarios, Adif asume este
servicio, de cardcter gratuito para el
pasajero y que, hasta ahora, desde
2007, venia prestando Renfe con la
marca Atendo.

Los usuarios del servicio no perci-
biran cambio alguno en el mismo,
dado que se seguira realizando tal y
como se presta en la actualidad.

En relacion con
las personas sordas

Los servicios abarcan desde el
momento en que el viajero entra en
la estacion o es recogido en un deter-
minado punto de encuentro dentro
de la misma, hasta que es acomoda-
do en el tren de origen y, una vez
en destino, desde que baja del tren
hasta que abandona la estacion. Ello
incluye la prestacion de productos de
apoyo para la accesibilidad auditiva y
la comunicacion, en el caso de que un
viajero con sordera lo precise.

ADIF dispone de un servicio de
informacion para dispositivos moviles
a través del cual, los usuarios con
sordera, mediante una aplicacion
gratuita, pueden establecer una
comunicacién con el centro de
informacion telefénica de Adif via
texto en tiempo real.



La nueva modificacion del Reglamento
== de Conductores incorpora mejoras
para las personas con sordera

El nuevo Real Decreto 971, por
el que se modifica el Reglamento
General de Conductores, (Real
Decreto 818/2009), incorpora a
propuesta de FIAPAS, que durante la
realizacion del examen practico, se
adoptaran las medidas necesarias
para asegurar que los aspirantes
con discapacidad auditiva reciben
adecuadamente las instrucciones
del examinador.

En concreto, el articulo 55 reco-
ge que, durante la prueba de con-
trol de aptitudes y comportamien-
tos en circulacion en vias abiertas
al trafico general, en el caso de
que el aspirante sea una persona
con hipoacusia, “se adoptaran las
medidas necesarias para asegurar
la 6ptima recepcion de las instruc-
ciones dadas por el instructor”.

En el mismo articulo, se estable-
ce también que en los examenes
de motocicleta a los aspirantes
con hipoacusia les sera facilitado
“el itinerario a realizar mediante
un navegador GPS para moto, en
el que se indicara el destino, asi
como varios puntos intermedios
que permitan el desarrollo de la
prueba en distintos tipos de vias
y situaciones de trafico”.

A instancias del Comité Espanol
de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI), el
reglamento incorpora la prohi-
bicion de que vehiculos de movi-
lidad personal (patinetes) puedan
circular por las aceras y demas
espacios reservados a los peato-
nes, asi como su estacionamiento
en estos espacios.

En el caso de que el aspirante sea una persona
con hipoacusia, se adoptaran las medidas
necesarias para asegurar la 6ptima recepcion
de las indicaciones dadas por el instructor
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= CERMI

El Comité Espanol de Representan-
tes de Personas con Discapacidad
(CERMI) ha publicado en forma de
libro, en papel y electronico, un amplio
informe con propuestas normativas
articuladas y fundamentadas para que
el sistema universitario espanol asuma
y ponga en practica con mucha mads
intensidad la dimension inclusiva con
las personas con discapacidad.

La intencion del CERMI con esta
publicacion es hacerla llegar al Gobier-

CERMI publica un informe con propuestas
de reformas en la legislacidn universitaria

dades, a fin de que ese Departamento
lo tenga muy presente a la hora de
plantear o promover cambios nor-
mativos en el ambito de la regulacion
universitaria.

Ante el anuncio de una nueva Ley de
Universidades, o una reforma extensa
y profunda de la actualmente vigente,
el CERMI realiza propuestas norma-
tivas en todos los aspectos relevantes
para la mejora de la inclusion de las
personas con discapacidad en las ense-

no, a través del Ministerio de Universi- nanzas superiores.

B Adhesion a la
== Alianza Primera
Infancia

BB Se aplaude que Espafia

== vaya a ratificar por fin
la Carta Social Europea
revisada

El CERMI se ha adherido, en repre-
sentacion global del sector social de
la discapacidad, a la Alianza Primera
Infancia, promovida por la Platafor-
ma de Organizaciones de Infancia
y Euro Child. La Alianza Primera
Infancia consiste en una estrategia y
una campana abierta y evolutiva que
tiene como objetivo influir en las
politicas publicas y lograr asi aumen-
tar la inversion oficial destinada a la
primera infancia.

En el marco de esta campana,
se identificaran los retos en Espa-
na para la primera infancia (hasta
6 anos) y con especial atencion a los
primeros 1.000 dias de vida de los
ninos y ninas en nuestro pais. Uno
de los asuntos nucleares en los que
se va a trabajar, es el de la atencion
temprana, como un derecho subjeti-
vo universal en todo el territorio, de
los ninos y ninas con discapacidad.

El CERMI ha aplaudido que Espana vaya a ratificar por fin
la Carta Social Europea revisada, tras la decision del Con-
sejo de Ministros de solicitar a las Cortes la autorizacion
preceptiva para refrendar este tratado internacional. Para
el CERMI, es una buena noticia esta proxima ratificacion,
después de anos de dejacion del pais en vincularse con este
tratado europeo de proteccion y garantia de los derechos
de contenido social.

Es de lamentar que la ratificacion no se extienda también al
Protocolo facultativo numero 3, de reclamaciones colectivas,
que permite una vigilancia mas intensa del cumplimiento
del tratado por parte de los paises, aunque el Gobierno
ha manifestado que ha comenzado los tramites para esta
ratificacion, que se producird en un momento posterior.

La ratificacion de la Carta, reclamada por el CERMI y por
todo el tercer sector de accion social en estos ultimos anos,
robustecera y ensanchara la proteccion social en Espanay
ayudara a mitigar la fuerte deuda social que Espana tiene
con la proteccion social comprometida internacionalmente.
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El CERMI Estatal renueva en Asamblea
= Clectoral Sus organos de di[eccién y gobierno
para los proximos cuatro anos

El CERMI renovo el 19 de octubre por unanimidad
los 6rganos de gobierno y direccion para los proximos
cuatro anos, durante la celebraciéon de su Asamblea
Electoral, desarrollada de forma telematica ante la crisis
sanitaria actual. En concreto, en este nuevo mandato,
Luis Cayo Pérez Bueno continuara al frente de la Pre-
sidencia. Como responsables de las Vicepresidencias
estaran Santiago L.opez Noguera (Plena Inclusion);
Anxo Queiruga (COCEMFE); Concha Diaz (CNSE);
José Luis Aedo (FIAPAS); Manuela Muro (ASPACE);
Miguel Carballeda (ONCE), y Nel Anxelu Gonzalez
Zapico (Salud Mental Espana).

Tras la aceptacion del cargo, el presidente electo del
CERMI ha destacado que “las esperanzas de emancipa-
cion de las personas con discapacidad no estan en los
gobiernos, sino en la propia sociedad civil organizada
en torno a la discapacidad”, por lo que ha llamado a
seguir “cuidando el movimiento asociativo y al CERMI
como expresion global de la discapacidad”.

Pérez Bueno ha puesto en valor la pluralidad que
existe dentro del movimiento CERMI y la capacidad, al
mismo tiempo, de “sacar factor comtn” para la defensa
de los derechos de las personas con discapacidad y sus
familias.

B La exencion del copago farmacéutico
== 3 |os menores de 18 afos con discapacidad,
una medida con gran impacto social

La Ley de Presupuestos de 2021
modifica el texto refundido de
la Ley de garantias y uso racional
de los medicamentos y productos
sanitarios, (Real Decreto legisla-
tivol /2015), disponiendo que
“estaran exentos de aportacion
los usuarios y sus beneficiarios que
pertenezcan a una de las siguien-
tes categorias”, senalando entre
estas a las “personas menores de
edad con un grado de discapaci-
dad reconocido igual o superior
al 33%”.

Para el movimiento social de
la discapacidad, esta exencion
de copago en una prestacion
fundamental como la farmacéu-
tica supondra un alivio econo-
mico para miles de familias que
tienen en su s€no a un menor
de 18 anos con discapacidad y
que se enfrentan a un sobre-
coste que puede llegar al 40%

respecto de las familias en las que
no hay situaciones de discapacidad.

Concretamente, cerca de 155.000
personas menores con discapa-
cidad oficialmente reconocidas
con un grado igual o superior al
33% -segun los ultimos datos del
Imserso- han quedado exentas de
realizar aportaciones economicas
en la prestacion farmacéutica del

Sistema Nacional de Salud desde
este 1 de enero de 2021, tal y como
dispone la Ley de Presupuestos
Generales del Estado para este
ejercicio.

Esta medida del Gobierno respon-
de a una antigua reivindicacion del
CERMI para todas las personas con
discapacidad, y que ahora se circuns-
cribe a los menores de 18 anos.

29



En Primer Plano

30

Carlos Pérez

es miembro de la Federacion ACAPPS
(Asociaciones Catalanas de Padres y
Personas con Sordera) asi como de la Junta
Directiva de la Demarcacion de Barcelona
del Colegio de Arquitectos de Cataluia.
Hace cuatro anos que su vida cambioé
gracias a un implante coclear en su oido
derecho.

€6 Siempre he mantenido mi

ilusion por aprender, mi curiosidad
y mis ganas de superarme”

Carlos Pérez Mir

N act hace treinta y dos anos, el 14 de octubre de 1988,
en Barcelona.

A los ocho meses, coincidiendo con la verbena de San
Juan, mis padres se dieron cuenta de mi sordera, por-
que no respondia a sonidos fuertes de los petardos, ni
siquiera hacia un leve pestaneo o cualquier otro indicio
de curiosidad frente a estos estimulos. Me realizaron
los primeros potenciales evocados y confirmaron mi
sordera.

Me pusieron mi primer audifono a los nueve meses. A
partir de ahi, mis padres buscaron ayuda y apoyo moral
en otras familias, también con hijos sordos. Y ademas
empecé a ir a la Fundacion La Caixa, con un programa
de estimulacion precoz mediante juegos.

A partir de la relacion con estas familias, los padres se
agruparon en ACAPPS, donde conoci a muchos ninos
sordos que son muchos de mis amigos en la actualidad.

fi

De la guarderia a la escuela: el aprendizaje
era un juego

Acudi a la guarderia hasta los dos anos. Alli, junto
con las clases de logopedia, mi hermana y mis padres,
empecé a hablar y a convertir mis ojos en mis oidos
a través del juego y del trabajo constante, como un
hecho natural.

Mas tarde, fui escolarizado en dos escuelas de integra-
cion. En la escuela Tres Pins y en la escuela Sant Ot. En
esta tltima escuela estuve hasta los once anos. Fue una
etapa muy bonita. Disfrutaba aprendiendo y haciendo
amigos, asi como continuando con mis clases de logo-
pedia, tanto en la escuela como por las tardes con mi
psicologa-logopeda privada, la cual me ha acompanado
hasta mis 30 anos. Aun, cuando puedo, me escapo de mi
entorno profesional para visitarla.



Hace cuatro aiios que llevo un implante
coclear en el oido derecho. Ha sido
el cambio mas importante de mi vida

Nunca me pareci6 pesado ir a logopedia ni a todos los
profesionales que me ayudaron. Siempre manteniendo
mi ilusién por aprender, mi curiosidad y mis ganas de
superarme.

El escalonamiento digital y la apuesta educativa

La adolescencia fue una etapa de muchos progresos esca-
lonados. Una etapa llena de nuevas amistades, de depor-
tes, y de muchos avances tecnologicos que me ayudaron
mucho con mi sordera.

Atn recuerdo a mis 13 anos, mis primeros audifonos
digitales superpotentes, que fueron mi auténtico descubri-
miento de un nuevo mundo de sonidos; como las gotas de
la lluvia chocando en el techo del coche de mi madre o el
sonido del viento rozando los micréfonos de los audifonos
mientras corria jugando al fitbol o al baloncesto.

Todas mis dificultades auditivas quedaban reflejadas
en el habla, en la gramatica y en la lectura. Fue gracias
a la tecnologia, al esfuerzo mental, a la lectura labial y a
las expresiones faciales, que pude seguir los cursos con
normalidad en todas las materias, incluso en los idiomas
castellano y catalan.

Hice la Educacion Secundaria Obligatoria y el Bachi-
llerato en otra escuela, también de integracion, llamada
Stinion, terminando alli mi etapa escolar con las PA.U.
(Pruebas de Acceso a la Universidad).

Inicios de mi andadura profesional: la universidad

Aposté por la carrera de Arquitectura. Desde muy nino
me gustaba mucho dibujar, y siempre tenia una gran
curiosidad por saber como funcionaban y como se cons-
truian las cosas.

En la carrera disfruté dibujando y proyectando edifi-
cios singulares. Fueron siete anos muy bonitos, pero a
la vez muy duros, porque muchos de mis profesores y
companeros desconocian las dificultades de mi sordera. Yo
necesitaba leer los labios de los profesores y muchas veces
impartian la clase de espaldas escribiendo en la pizarra'y
otras veces la clase quedaba a oscuras por los PowerPoint.

Gracias al Programa de Atencion al Discapacitado
(PAD), de la Universidad Politécnica de Cataluna, con-
segui integrarme mejor en las clases con una emisora
FM y también con la ayuda de mis companeros que me
dejaban sus apuntes para que los fotocopiara, pudiendo
reescribirlos en casa.

Carlos junto a su familia y novia.

Finalicé mi carrera de Arquitectura proyectando lo que,
para mi, seria una escuela ideal, donde casi no existian
aulas y las clases se impartirian en diferentes espacios
disenados para promover la interaccion y la accesibilidad
universal entre los alumnos y el profesorado.

Situacion actual: la confrontacion de la realidad

Al finalizar la carrera de Arquitectura, me encontré con la
realidad profesional y senti como salia de esa burbuja de
proteccion estudiantil que habia disfrutado hasta entonces.
Después de tantos anos de trabajo y de esfuerzo, me di
cuenta de que me faltaba algo para estar integrado en la
profesion. El mundo profesional era duro y poco compasivo.

Ante esta situacion, tomé una decision fundamental.
Decidi operarme. Hace cuatro anos que llevo un implante
coclear en el oido derecho. Ha sido el cambio mas impor-
tante de mi vida hasta la fecha. Yo lo llamo mi ascension a
la realidad, y estaré eternamente agradecido a mis padres
por ayudarme a lograrlo.

El primer dia que me conectaron tuve una sensacion
inigualable. Recuerdo un cosquilleo de sonidos que empe-
zaron dentro de mi cabeza hasta que llegué a escuchar.
Aquello fue un punto de inflexion en mi vida. Tuve que
volver a aprender a escuchar de nuevo, como si fuera un
nino, y gracias al esfuerzo acumulado rapidamente reco-
noci muchos sonidos.

Gracias al implante coclear, he ganado mucha seguri-
dad tanto en lo personal como en lo profesional. Ahora
comprendo mejor la entonacion cuando me hablan y he
descubierto que no siempre lo que se dice, es lo que se
quiere expresar.

Actualmente, he hecho realidad mi sueno de tener un
despacho de arquitectura llevando a cabo todo tipo de
proyectos. Muchos son proyectos de rehabilitacion, incluso
con patologias constructivas y estructurales.

Ademis, desde hace tres anos, formo parte de la Junta
Directiva del Colegio de Arquitectos de Cataluna, con el fin
de promover y sensibilizar a la sociedad de las diferentes
maneras de hacer accesible la arquitectura.

El camino sigue y, en esta vida, no existen problemas,
sino soluciones.
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FASEN - Murcia

ﬁ FIAPAS
Familias de Personas Sordas

FASEN y los Objetivos de Desarrollo Sostenible

Desde el ano 2019, FASEN (APANDA
y ASPANPAL) viene colaborando en
las diferentes actividades organizadas
por la Universidad de Murcia en el
marco de los Objetivos de Desarrollo
Sostenible, ODS 3: Salud y bienestar
y ODS 4: Educacion de calidad, a
través de diferentes charlas de preven-
cion de la salud auditiva y de detec-
cion precoz de la sordera (la tltima a
cargo del Dr. José Domingo Cubilla-

APANDA - Cartagena

na Herrero, otorrinolaring6logo del
Hospital Clinico Universitario Virgen
de la Arrixaca), asi como sobre inclu-
sion educativa de los alumnos sordos
y sensibilizacion, ademas de presentar
los servicios de la federacion FASEN
y participacion en la feria del stand.

Alo largo del 2020, FASEN ha parti-
cipado en la ODS 8 Trabajo Decente y
Crecimiento Econémico, en una mesa
de experiencias con la colaboracion

de un usuario y un técnico del servicio
de empleo de ASPANPAL. En este
ultimo trimestre, la participacion ha
sido para la ODS 10: Reduccion de
las desigualdades.

Tras adaptar la actividad plantea-
da a modalidad online por la actual
situacion sanitaria, se hizo una breve
presentacion y, a continuacion, se
proyecto el cortometraje subtitulado
“Claramente” en el que unajoven con
pérdida auditiva muestra las dificulta-
desy limitaciones a las que se enfrenta
desde nina, a pesar de ser portadora
de audifonos. Una vez terminado el
cortometraje, contamos con jovenes
del Movimiento Asociativo para esta-
blecer un coloquio y una mesa de
experiencias.

Participar en esta actividad de la
Universidad de Murcia ha permitido
conocer las metas de los Objetivos de
Desarrollo Sostenible y proyectar en
su actividad las mejoras de la Agen-
da 2030, ademads de dar una mayor
difusion y visibilidad a la discapacidad
auditiva.

SAAF

¢Nos seguimos resistiendo al cambio?

Al cierre de 2020, APANDA organizo el dltimo taller de familias
del ano.

Esta vez bajo el titulo “Estamos en noviembre, ¢nos seguimos
resistiendo a los cambios?”, a cargo de Elena Fernandez, doctora
en Psicologia y socia fundadora de N-Accion, con la que tuvieron
la oportunidad de organizar diferentes talleres en los tltimos anos.

Los contenidos que se abordaron fueron: la importancia de
los cambios y su integracion, la resistencia a los cambios y nue-
vos enfoques mas constructivos, el dia a dia y el desgaste ante
las nuevas incertidumbres a futuro, costes y beneficios de nues-
tros comportamientos a nivel individual y grupal, asi como la
transformacion y la importancia de abrazar lo impredecible.

SAAF
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El papel de

los Centros de
Educacioén Especial
en el proceso hacia
sistemas educativos
mas inclusivos.
Cuatro estudios de
casos: Newham
(UK), New Brunswick
(Canada), ltalia

y Portugal

Autores: Echeita, G., Simon, C.
(coords.)

Editor: Secretaria General Técnica.
Subdireccion General de Atencion
al Ciudadano, Documentacién

y Publicaciones

Ano: 2020

Este trabajo tiene por objeto
avanzar en la definicion de
sistemas educativos cada vez
mas inclusivos que ofrezcan
unarespuestaadecuadaa

las necesidades de todos los
estudiantes. Para ello, se
analizan diferentes experiencias
que cuentan con una amplia
trayectoria en procesos similares
desarrollados bajo diferentes
enfoques. Suriqueza deriva
delasolidez de los proyectos
desarrolladosy de la diversidad
de casos.

@ Disponible en:

https://sede.educacion.gob.es/publiventa,/
descarga.action?f_codigo_age=21216

El papel del Tercer
Sector y su impacto
social: analisis

y propuestas para
la profundizacioén
solidaria del Estado
Social

Editor: Plataforma del Tercer Sector
Aiio: 2020

La Plataforma del Tercer
Sector (PTS), que representa
a casi 28.000 entidades
sociales, ha editado un
documento que analiza
precisamente el papel de

las ONGysuimpacto social.
Concretamente, se hace
hincapié en laintervencion
realizada durante la crisis
financieray economica
vivida del 2008 a1 2013, el
periodo de post-crisis social
(2014-2018) ylarespuesta
del propio Tercer Sector ante
la situacion critica actual
provocada porla COVID-19.
Ademas, dalas claves para
defender el Estado del
Bienestar.

@ | Disponible en:

https://www.unad.org/
ARCHIVO/documentos/
biblioteca/1608036836_informe_
tercer_sector_def.pdf

Efectos y
consecuencias
de lacrisis dela
COVID-19 entre
las personas con
discapacidad

Autores: Silvan, C., Quifez, L.E
Editor: Fundacion Once, Odismet
Ano: 2020

Este informe valora el impacto
que la pandemia ha tenido en
el colectivo ysus perspectivas de
futuro, asi como sus demandas
ysugerencias para suavizar
dicho impacto. El objetivo de
dicho trabajo es realizar una
panordmica de lasituacién
eidentificar los nuevos
obstaculos que han surgido con
el fin de disenar los elementos
y dispositivos necesarios para
evitar la exclusion del colectivo
en ladenominada “nueva
normalidad”.

El estudio se basa en el sondeo
durante el mes de mayo a
1.460 personas, alas que se
cuestiono acerca de como
vivieron el confinamiento, las
consecuencias emocionales
dela crisis y su situacion
economica.

@ | Disponible en:

https:/ /www.odismet.es/sites/
default/files/2020-07 /Informe_
EstudioCOVID_19_v3_0.pdf



Agenda

2021

FEBRERO

CURSO CRIBADO NEONATAL DE LA HIPOACUSIA: ACTUALIZACION A 2021 Dia8

Organiza: Asociacion Espaniola de Audiologia (AEDA) Telematico

Més informacion: https://aedaweb.com/cribado-neonatal-de-la-hipoacusia-actualizacion-a-2021/

MARZO

CURSO APRENDIZAJE DE LOS NINOS Y NINAS CON DISCAPACIDAD AUDITIVA Dia 8

Organiza: Asociacion Espafiola de Audiologia (AEDA) Telemitico

Més informacion: https://aedaweb.com/perspectivas-en-el-desarrollo-y-aprendizaje-de-los-ninos-y-ninas-con-discapacidad-auditiva/

XVI CURSO-SIMPOSIO SOBRE IMPLANTES COCLEARES Dias 10-12

Organiza: Universidad de Navarra Telemiti
Més informacion: https://www.unav.edu/web/xvi-curso-simposio-sobre-implantes-cocleares/ elematico
JULIO

XXXII CONGRESO INTERNACIONAL DE AELFA-IF D
Organiza: Asociacion Espafiol de Logopedia, Foniatria y Audiologia e Iberoamericana de Fonoaudiologia 1,2y3

Mas informacion: www.aelfa.org / aelfa@aelfa.org
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TEL-FAX; 94528 7392

A
(CUDAD AUTONOMA DE)

OMAACEPAS-CEUTA
MIRAMAR BAIO, 5, LOCAL2
51002 CEUTA
TELFAX: 9565050 55

# Servicios de Videoteca Subtitulada — FIAPAS de la Red
de Promocion de la Accesibilidad — FIAPAS
@ Servicios de Apoyo a la Accesibilidad - FIAPAS de la Red

El Centro de Recursos de Apoyo y Formacion de FIAPAS, en Madrid (C/ Pantoja, 5, Local. - C.P. 28002 - Tel.: 91 576 51 49. Mail: fiapas@fiapas.es), dispone de Servicio de
Informacién y Orientacion, & Servicio de Videoteca Subtitulada, @ Servicio de Apoyo a la Accesibilidad, y ofrece la informacion, orientacion y derivacion que cada caso requiera,
a través de los Servicios Centrales de e la Red de Atencion y Apoyo a Familias, m la Red de Intervencion Logopédica y a la Red de Insercion Laboral.

(El listado facilitado presenta los datos relativos a las Federaciones y Asociaciones confederadas en FIAPAS, con fecha de 31 de diciembre de 2020. Para acceder al listado de
Federaciones y Asociaciones, asi como sus distintas sedes, en su Gltima actualizacion, asi como a las direcciones de correo electronico y webs, consultar www.fiapas.es).
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NUESTROS PROGRAMAS Y ACTIVIDADES SE REALIZAN
GRACIAS A LA FINANCIACION Y LA COLABORACION DE:

@ Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030

Secretaria de Estado de Derechos Sociales.

[@ Ministerio de Educacion y Formacion Profesional

Secretaria de Estado de Educacién.

Ministerio de Cultura y Deporte

Direccién General del Libro y Fomento de la Lectura.
Real Patronato Sobre Discapacidad

Fundacion ONCE

K & & [

Avural-Widex y GAES, una marca Amplifon

Mds sobre FIAPAS




Servicio de Préstamo - FIAPAS
bucles magneéticos

de uso individual

Elbucle magnético es un producto de apoyo ala audicidny para
la comunicacion oral que posibilita la comunicacidn directa con
las personas con sordera usuarias de protesis auditivas (audifonos
e implantes), reduciendo el ruido ambiente y acercado el sonido
y la voz.

La solicitud puede readlizarla directamente la persona sorda
interesada o el organismo o institucion implicado.

Préstamo disponible hasta un mdximo de 10 dias naturales, para
dar respuesta a necesidades individuales (consultas médicas,
asistencia a un juicio, trdmites administrativos, financieros, etc.).

Sujeto a disponibilidad de equipamiento y asistencia técnica.

915765 149
sacfiapas@fiapas.es

@ @

Conforme a la legislacion vigente,
las personas sordas tienen derecho a disponer
de bucle magneético en los espacios publicos

Mas informacion en http://bit.ly/FIAPAS_CONOCE-T

_._:f.
i *53 7 GOBERNO MINISTERIO
(SR@A P DEESPANA  DE SANIDAD, CONSUMO

il ||||[® 1T Y BIENESTAR SOCIAL ..
o Fundacion

/ POR SOLIDARIDAD . o N < : E
v OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

CONFEDERACION
ESPANOLA
DE FAMILIAS

DE PERSONAS SORDAS
FOMENTANDO INCLUSION. APOYANDO PERSONAS. AVANZANDO SOLIDARIAMENTE.

Pantoja, 5 (Local) - 28002 Madrid - Tel.: 91 576 51 49 - Fax: 91 576 57 46
Servicio Telesor - fiapas@fiapas.es - www.fiapas.es iy D
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