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FOMENTANDO INCLUSION. APOYANDO PERSONAS. AVANZANDO SOLIDARIAMENTE.
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“Estudio comparativo
entre implantacion
coclear uni y bilateral
en nifos de 1y 2 afos”
Implantacion coclear precoz

Por: Vicente Escorihuela, Emilia Latorre, Antonio Morant,
M? Ignacia Pitarch y Jaime Marco Algarra.

Servicio de Otorrinolaringologia. Hospital Clinico
Universitario de Valencia. Universidad de Valencia.
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Movistar + 5:
Elegimos a todos
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Combatir la
discriminacion:
Las herramientas
del derecho

Por Antonio-Luis Martinez-Puijalte,
Profesor Titular de Filosofia del Derecho




Especialistas en Audiologia Infantil

Carcajadas que se oyen de lejos

Las familias con nifios con problemas de audicion hacéis frente, a diario, a nuevos retos, a complejidades que, quizas,
nunca antes os habiais planteado. Corregir las dificultades auditivas, asi como trabajar por la normalizacion de estos
casos es, a menudo, uno de vuestros muchos objetivos. La realidad, que habéis podido comprobar, es que, a pesar de
este hecho, vuestros hijos tienen sonrisas imposibles de borrar y que gracias al esfuerzo de entidades como FIAPAS
cada vez tienen por delante un futuro con mayores posibilidades.

En GAES Junior, especialistas en desarrollo infantil, entendemos vuestra realidad y trabajamos para mejorar la audicion
de vuestro pequeno y acompanaros en esta aventura. Por ello, contamos con expertos audioprotesistas que realizan
diferentes pruebas a vuestros hijos, asi como aplican aquellas Ultimas tecnologias que ayudan a corregir las dificultades
auditivas de los mas pequenos. En nuestro empefio por daros soporte, en GAES Junior cuidamos también de tu familia
porque sabemos que, hacer frente a vuestra realidad, es a veces complicado. Por ello, en todos nuestros centros hay
zonas especificamente creadas para conseguir la tranquilidad y comodidad de las familias, con juegos para los mas
pequenos y espacios donde los papas os sintais también cémodos. Las visitas con los audioprotesistas deben ser ama-
bles y confortables, nuestros expertos visten una bata divertida para tranquilizar a los mas pequefos.

En GAES Junior velamos por la salud auditiva de los mas pequefnos y acompaiamos a las familias. Porque un futuro

mejor y con mayores posibilidades para vosotros es posible. En GAES Junior trabajamos con la Ultima tecnologia auditi-
va para que las carcajadas de los mas pequefos lleguen cada dia mas lejos.

Mas informacién llamando al 902 39 39 40 o en www.gaesjunior.com Sigue a GAES Junior en n



fEFIAPAS

CONFEDERACION ESPANOLA DE FAMILIAS DE PERSONAS SORDAS

El horizonte en el retrovisor

a labor del Movimiento Asociativo de Familias-FIAPAS es colectiva, alejada de toda vision in-
dividualista, mas concreta e interesada en respuestas inmediatas que puedan calificarse como
logros personales.

La nuestra es una carrera de fondo. A veces (muchas) prudentemente silente. Siempre orientada
a la defensa y garantia de los derechos de las personas sordas y de sus familias, en su conjunto.
Y en ningun caso conducida desde una perspectiva individual y aislada, sino desde el liderazgo
como agente social en el contexto real en el que se tejen las politicas dirigidas a las personas con
discapacidad.

Ninguna conquista en este terreno es fruto de la casualidad o de una carambola, ni de la mucha
o escasa presencia en medios o redes sociales. Lo es de un trabajo técnicamente riguroso, de la
constanciay la oportunidad de las actuaciones, del reconocimiento politico en la interlocucion...

Cierto es también que se trata de una labor inconclusa, ampliable, perfectible.

Por eso, aunque este ano celebramos un aniversario importante para cualquier organizacion,
tenemos que senalar que no vivimos estos cuarenta anos como un destino, sino como un punto
de arranque para nuevas metas y desafios. Para identificar y manejar con efectividad las claves
necesarias para regatear la adversidad. Para ocuparnos del presente y del futuro, sin dejar de
mirar el horizonte que se avista desde el retrovisor porque no queremos perder ni el capital ni
el valor humano acumulados en estos anos, ni el conocimiento, ni los logros.

Para construir, mientras avanzamos.

1978 @
2018
o

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
Ped  Sociedad, Administraciones y demas Instituciones, integrando e impulsando con este fin la accién de las
EUROP

PUNTOS

Seel Federaciones Autondémicas y de las Asociaciones de Padres y Madres de personas sordas.



Red de Atencion y Apoyo
a Familias—FIAPAS

¢Que podemos hacer por Llas
familias de personas con

© FIAPAS 2002 21° edicion (2018)

. L Pantoja, 5 (Local) - 28002 Madrid
| Las personas interesadas pueden dirigirse a Tel.: 91 576 51 49 - Fax: 91 576 57 46
la Asociacion confederada mas préxima de su localidad - Servicio Teleéor

(consultar en www.fiapas.es) fiapas@fiapas.es - www.fiapas.es n
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® Senvicios de la Red de Atencion y Apoyo a Familias — FIAPAS + Servicios de Videoteca Subtitulada - FIAPAS de la Red

m Servicios de la Red de Intervencién Logopédica — FIAPAS de Promocion de la Accesibilidad — FIAPAS

A Servicios de la Red de Insercion Laboral — FIAPAS @ Servicios de Apoyo a la Accesibilidad — FIAPAS de la Red
de Promocion de la Accesibilidad - FIAPAS

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, e 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 @ 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 30 de junio de 2018. Para acceder al listado de
Federaciones y Asociaciones en su Ultima actualizacion, asi como a las direcciones de correo electrénico y webs, consultar www.fiapas.es).
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o anos
juntos

Sumar anos, en este caso pasar de década, siempre es importante.
Paso a paso, lucha a lucha, reivindicacioén a reivindicacion, FIAPAS ha llegado
a los 40 anos de existencia y trabajo.

Una edad importante vy, lejos de
la consabida “crisis de”, cumplir
40 no es sino un simbolo de la
experiencia acumulada y un nuevo
impulso para seguir luchando con
mas fuerza, si cabe, por los derechos
e intereses de las personas sordas
y sus familias y mejorar su calidad
de vida.

Detras, hitos importantes y avan-
ces médicos, audiologicos, técni-
cos, logopédicos y pedagégicos que
han abierto una nueva perspectiva
educativa y socio laboral para las
personas sordas.

Las fechas significativas mere-
cen ser celebradas. Por eso, a lo
largo del ano, FIAPAS ha progra-
mado una serie de actividades
conmemorativas.

Homenaje a la historia
de la organizacion

En este trayecto FIAPAS nunca
ha estado sola. Y, como de bien
nacidos es ser agradecidos, un
video conmemorativo, con el que
se quiere rendir homenaje a todas
aquellas personas, familias, ami-
gos, profesionales, voluntarios...,
ilustra el crecimiento de FIAPAS
hasta ser un referente en la Socie-
dad para las personas sordas y sus
familias.

Para contarlo, se invita al espec-
tador a ponerse en el lugar de
“Daniel”, un chico con discapa-
cidad auditiva a quien vemos
crecer y avanzar, a lo largo de las
imagenes que muestra el video, y

tomamos conciencia de su progre-
so continuo de la mano de todas
aquellas personas que han forma-
do parte de su historia.

A lo largo del aiho

se ha programado

una serie de actividades
conmemorativas
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DEL DIAGNGsTICO ALAIN

ICLUSION EDUCATIVA:

RETOS ¥ FuTURO

Retos
y futuro

FIAPAS ha previsto
conmemorar estos
40 anos de la mejor
manera que sabe: tra-
bajando por la inclu-
sion, dando protago-
nismo a la formacion
especializada de los profesionales,

en el Congreso Cientifico 40 aniversario FIAPAS, bajo el titulo
“Sordera Infantil. Del diagnostico a la inclusién educativa:
Retos y Futuro”.

Por ello, durante los dias 23 y 24 de noviembre en Madrid,
han sido convocados ponentes del mas alto nivel cientifico
nacional e internacional, que debatirdn en torno alos focos
jAvanzamos! de interés mas relevantes del momento, orientados al futuro
- y en torno a cuatro simposios principales.

1986-1338 )

A'lo largo del video, de la mano de su protagonista, se identifica la

evolucion de FIAPAS. ’ Simposio 1.
LOGROS Y DESAFIOS EN RELACION CON
EL DIAGNOSTICO Y LA INTERVENCION PRECOZ
Abordara temas relacionados con el cribado neonatal,
los avances en el diagndstico y el impacto en la calidad
de vida del nino y su familia.

9 Simposio 2.
AVANCES EN EL TRATAMIENTO DE LA SORDERA
Se abordara la actualizacion de las indicaciones de
adaptacion de implantes auditivos y qué deparan las
terapias con células madre y los avances en el estudio
genético orientados al tratamiento.

’ Simposio 3.
AUDICION BINAURAL Y CEREBRO
Incidira en el impacto de la audicion binaural sobre
la organizacion cortical y el procesamiento de la
informacion.

é Simposio 4.
EL SONIDO DEL APRENDIZAJE
Se abordard desde la importancia del desarrollo cere-
bral auditivo como llave del lenguaje y para el acceso
a la lectoescritura, hasta el proceso de inclusion y
participacion educativa.

¢ Quieres conocer
la historia de “Dani”?

Mas informacion e inscripciones a partir del mes de
octubre en la pagina web de FIAPAS www.fiapas.es
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Red de Desarrollo Institucional ——————————

I El VIII Encuentro de Directivos de FIAPAS profundizé
en el buen gobierno de las entidades sociales

Representantes de los equipos
directivos y profesionales de las
entidades de FIAPAS, junto con
los miembros de la Junta Directiva
de FIAPAS y su equipo profesional,
se reunieron el pasado mes de abril
en el VIII Encuentro de Directivos
de la entidad, que inaugur6 Mario
Garcés, entonces secretario de Esta-
do de Servicios Sociales e Igualdad.

El secretario de Estado, quien acu-
di6 acompanado por Borja Fanjul,
entonces director general de Poli-
ticas de Apoyo a la Discapacidad y
director del Real Patronato sobre
Discapacidad, agradeci6 a FIAPAS
su colaboracion con el Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad en diferentes cuestiones
para mejorar la calidad de vida de
las personas sordas y sus familias,
como el desarrollo reglamentario
de la Ley 27/2007, de 23 de octu-
bre, por la que se reconocen las
lenguas de signos espanolas y se
regulan los medios de apoyo a la
comunicacion oral de las personas
sordas, con discapacidad auditiva y
sordociegas. “Vuestra voluntad ha
sido siempre conseguir el acuerdo”,
destaco Garcés.

Por su parte, el presidente de
FIAPAS, Jose Luis Aedo, recordé
que la Confederacion celebra este
ano su 40 aniversario, y que lo
hard, como siempre, “trabajando
y luchando por que las necesidades
y demandas de las personas sordas
y de sus familias sean atendidas y se
conviertan en una realidad consoli-
dada”. Asimismo, se refirié al cam-
bio del modelo de gestion del IRPF

f

Mario Garcés y Borja Fanjul acompafiados
por el presidente de FIAPAS, Jose Luis Aedo y
la directora de la entidad, Carmen Jaudenes.

Mario Garcés destacéd
la voluntad colaborativa
de FIAPAS para

llegar al acuerdo

de laLey 27/2007

y su desigual impacto en los progra-
mas llevados a cabo en las diferentes
comunidades auténomas.

Una jornada en la que los asis-
tentes profundizaron en el buen
gobierno de las entidades sociales
e intercambiaron experiencias y
buenas practicas.

Este encuentro se enmarca en
la Red de Desarrollo Institucional
FIAPAS, financiada por el entonces
Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad y Fundacion
ONCE.



Durante la Asamblea, se llevd a cabo un balance de resultados
del Plan Operativo Anual 2017, en el marco del Plan Estratégico

actual de la Confederacion.

Asamblea General Ordinaria
del Movimiento Asociativo

de Familias FIAPAS

La sede de FIAPAS en Madrid acogio
durante el mes de mayo la celebra-
ci6n de su Asamblea General Ordi-
naria, cuya apertura corri6 a cargo
del presidente de la entidad, Jose
Luis Aedo.

Durante la jornada se dio cuenta
del cumplimiento del actual Plan
Estratégico de la Confederacion
2017-2020, quedando aprobada la
Memoria de Actividades correspon-
diente, y se aprob6 el nuevo Plan
Operativo del ano 2018.

Asamblea
Electoral

Tuvo lugar también la Asamblea
Electoral prevista para cubrir las
vacantes producidas en el seno de
la Junta Directiva, siendo ocupa-
das por Ana Barrera, de ACAPPS
-Barcelona; Agueda Dominguez,
de ASPRODESORDOS-Huelva;
Ana M? Duran, de ASPRODES-
Granada y M* Carmen Sacacia por
ASPANSOR-Zaragoza.

Descargate
aqui nuestra
Memoria de
Actividades




Redes de Trobaio de F|APAS EEEEEE

# Red de Desarrollo Institucional ————————

| Visita al Centro Espainol del Subtitulado y la Audiodescripcion

El presidente de FIAPAS visit6 el Centro Espanol del Subti-
tulado y Audiodescripcion (CESYA) para conocer mejor el
funcionamiento del sello de calidad que esta entidad otorga
a los contenidos, canales de television, salas de cine y tea-
tro, exposiciones, museos o web entre otros y que certifica la
accesibilidad audiovisual. En la reunion estuvo también José
Antonio Martin, director gerente de Fundacién Bequal que
presento la fundacion, asi como su sello, abriendo un nuevo
camino para futuras colaboraciones.

Ademas de hablar de esta certificacion, el presidente de
FIAPAS aprovech6 la visita para conocer de primera mano
todos los desarrollos accesibles y prototipos con los que se
trabaja desde el Centro.

El presidente de FIAPAS, Jose Luis Aedo; con Belén Ruiz,
directora gerente del CESyA; José Antonio Martin, director
gerente de Fundacion Bequal y Angel Garca, subdirector
de relaciones institucionales del CESyA.

FIAPAS y AURAL Widex promoveran acciones conjuntas
para mejorar la calidad de vida de las personas sordas

AURAL, lared de centros auditivos
de Widex Audifonos, y FIAPAS

sonas sordas y sus familias, cana-
lizando la colaboracion a través

El camino a la mejor audicién
y al bienestar

han sumado fuerzas para mejorar
la calidad de vida de las personas
sordas y de sus familias, en lo refe-
rente a su atencion audiologica yla
adquisicion de protesis auditivas y
de recursos de apoyo a la audicion
y ala comunicaci6n oral.

Para el presidente de FIAPAS,
Jose Luis Aedo, la firma de este
convenio “viene a demostrar el
compromiso de FIAPAS para
buscar alianzas que contribuyan
a una mejor atencion de las per-

‘ ‘ Red de Atencién y Apoyo a las Familias

‘ Red de Intervencién Logopédica

I Actualizacion de materiales informativos

FIAPAS ha actualizado los materiales graficos que identifican sus redes de Atencion y
Apoyo a Familias y de Intervencion Logopédica. Los documentos se pueden consultar

en la pagina web de FIAPAS.

Esta accion ha sido posible gracias a Ia financiacién del Ministerio de Sanidad, Consu-
mo y Bienestar Social, con cargo a la asignacion tributaria del IRPF, y Fundacién ONCE.

f

del Movimiento Asociativo de
Familias-FIAPAS”.

Por su parte, Juan Ignacio Mar-
tinez, director general de AURAL
Widex, entiende que este acto
reafirma el firme compromiso
de la red Aural con “la mejora de
la audicion, la calidad de vida y
el bienestar de las personas con
pérdida auditiva y reivindico la
importancia de combinar la mejor
tecnologia auditiva con una asis-
tencia de excelencia”.

AHORA

Las
podemos hacer por
f%‘n?l Lias de personas con

MUCHO

y Apoyo a Familia



‘ Red de Promocién de la Accesibilidad ————

FIAPAS colabora con el Ministerio del Interior para mejorar
la accesibilidad también en las prisiones

FIAPAS participa en
un grupo de trabajo,
promovido y liderado por
la Subdireccién General
de Tratamiento y Gestion
Penitenciaria, del Ministe-
rio del Interior, para que
los reclusos con discapa-

cidad puedan acceder a
los servicios y actividades
que se llevan a cabo en
los centros penitenciarios.

Como primer resultado
de este grupo de trabajo,
que pone de relieve el
compromiso del Ministe-

rio del Interior para dar
respuesta a las especiales
necesidades del colectivo
de reclusos con discapaci-
dad, se ha elaborado un
protocolo de actuacion,
con objeto de identificar
las barreras a las que, por

razon de su discapacidad,
han de hacer frente vy,
en colaboracion con el
movimiento asociativo
de la discapacidad, deter-
minar y establecer, en su
caso, los apoyos que sean
precisos.

| Un aio mas, el Quijote para todos los publicos

condiciones que el resto de asistentes.

Un ano mas, gracias a la instalacion eventual de bucle magnético, M
FIAPAS facilité la accesibilidad auditiva a la tradicional Lectura
Continuada del Quijote, en el Circulo de Bellas Artes de Madrid,
en el marco del convenio de colaboracion suscrito entre las dos

entldades . ‘é&::‘:ﬁ:&ﬁﬁs SOROM ot Que TRATADE LA CONDICON X st
De esta forma, las personas sordas, usuarias de audifonos y/o DR

implantes, tuvieron la posibilidad de participar en igualdad de

El Acto de Inauguracion, a cargo del escritor Sergio Ramirez,
Premio Cervantes 2017, y la Clausura fueron subtituladas en directo.
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g ‘ Red de Insercién Laboradl

Empleo
y discapacidad

Los profesionales de la Red de Insercion Laboral de
FIAPAS se reunieron el pasado mes de junio en la
XV Jornada de Formacion e Intercambio: Empleo y
discapacidad, que se celebré en la sede central de
FIAPAS.

Durante la jornada, que conté6 con la colaboracion
de Fundacion ONCE, los asistentes pudieron conocer

experiencias y actualizarse en temas como los nuevos
nichos en el mercado laboral, el emprendimiento con
apoyo o la situacion legislativa de las personas con
discapacidad en el ambito laboral. Para ello, se cont6
con la experiencia de destacados profesionales en el
ambito de la consultoria de Comunicacion y de Empre-
sas, direccion de Proyectos, Formacion y Gerencia.




Opinién del Experto

Combatir la discriminacion:
Las herramientas del Derecho

Antonio-Luis
Martinez-Pujalte

Profesor Titular de Filosofia del
Derecho de la Universidad Miguel
Hernandez de Elche. Patrono de la
Fundacion Derecho y Discapacidad.

Cada hombre, mujer

y nifo tiene derecho a
estar libre de cualquier
tipo de discriminacion
por razén de su sexo,
edad, raza o cualquier
otra condicion. Asi se
recoge en tratados

y pactos nacionales

e internacionales

que constituyen una
poderosa herramienta
para luchar contra

la discriminacion.

i

ace cerca de un ano, los

medios de comunicaciéon nos
dieron a conocer la Sentencia de
un Juzgado andaluz, por la que se
sancionaba al director de reservas
de un grupo hotelero que habia
denegado el alojamiento a un gru-
po de jovenes con Sindrome de
Down, alegando -literalmente- que
“no aceptamos grupos de discapa-
citados psiquicos”. Se trata de una
de tantas discriminaciones que con
tanta frecuencia sufren las personas
con discapacidad. Pero esta reso-
lucién judicial nos muestra que el
Derecho esta de nuestra parte, y
que contamos con herramientas
para combuatir la discriminacion.

Principio de no discriminacion
En efecto, el nucleo central de la

Convencion Internacional sobre
los Derechos de las Personas con

Discapacidad es el principio de
no discriminaciéon por razén de
discapacidad, que en Espana es
ademads un principio constitucio-
nal pues, aunque la discapacidad
no se encuentra expresamente
citada entre los motivos de discri-
minaciéon que menciona el articu-
lo 14 de la Constitucién, nuestro
Tribunal Constitucional ha senala-
do que se extiende también a ella
la prohibicién de discriminacion
recogida por ese precepto.

Pues bien, este principio prohibe
cualquier trato desigual basado en
la discapacidad, salvo en los casos
excepcionales en que pudiera ser
necesario para la consecucion de
otro fin dotado también de protec-
cién constitucional. Debe tenerse
presente, ademas, que este principio
protege no solo a las personas con
discapacidad en sentido estricto,
pues también prohibe la discrimi-




La falta de accesibilidad
constituye por si misma
una discriminacion

nacion basada en una discapacidad
potencial, presente o futura, o basa-
da en la discapacidad de otra perso-
naala que la persona discriminada
se encuentra asociada (por ejemplo,
seria una discriminacion por razén
de discapacidad la exclusion de una
persona de un proceso de seleccion
de personal por ser madre de un
hijo con discapacidad). Se trata, en
fin, de un principio que no obliga
solo a los poderes publicos, sino
también alos particulares, por ejem-
plo, a las empresas.

La accesibilidad es obligatoria

Una consecuencia muy relevante del
principio de no discriminacién por
razoén de discapacidad es, ademas, la
obligacion de garantizar la accesibi-
lidad, pues la falta de accesibilidad
constituye por si misma una discri-
minacion. Si, por ejemplo, el docu-

mental introductorio de un museo
no cuenta con subtitulado, se esta
produciendo una discriminacion de
las personas con discapacidad audit-
va, que no podran visitar ese museo
en igualdad de condiciones con las
demas. Puede suceder, con todo, que
haya casos en los que no es posible o
no es razonable adoptar una medida
que garantice la accesibilidad con
caracter general, entre otras razones,
por la diversidad de situaciones en

Fila § a 15: bucle magne

’ R s
!

Planta 0

Butacas de
Patio

Butacas de

las que nos encontramos las perso-
nas (pensemos, por ejemplo, en un
edificio histérico en el que no es posi-
ble instalar una rampa fija). En tales
casos, para garantizar la igualdad de
las personas con discapacidad surge
otra obligacion, que es la obligacion
de realizar ajustes razonables. Los
ajustes razonables son medidas para
garantizar la accesibilidad de carac-
ter particular (en el ejemplo citado,
facilitar una rampa movil cuando
visite el museo una persona con movi-
lidad reducida). La denegacion de
un ajuste razonable también es discri-
minacion; ahora bien, debe tenerse
presente que solo son razonables, y
solo existe por tanto la obligacion
de realizarlos, si no constituyen una
carga desproporcionada e indebida.

Para garantizar

la igualdad de

las personas con
discapacidad surge

la obligacion de realizar
ajustes razonables

Basten estas breves reflexiones
para constatar que el Derecho
pone a nuestra disposicion ins-
trumentos para luchar contra la
discriminacién, que hemos de
estar dispuestos a utilizar. Hemos
de denunciar judicialmente las
situaciones de ausencia de acce-
sibilidad, las denegaciones de
ajustes razonables (por ejemplo,
en el ambito de la educacion),
las practicas que impidan el acce-
so a un servicio por razéon de la
discapacidad, o cualesquiera
otras practicas discriminatorias.
Queda un largo camino para
lograr la plena igualdad de las
personas con discapacidad, pero
recorrerlo es tarea —también- de
las personas con discapacidad y
de sus familias.



Educacién
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Discapacidad auditiva

e idiomas

Yes, of course!

Aprender un segundo idioma forma parte

del sistema educativo. Sin embargo,

para las personas usuarias de proétesis auditivas
conlleva un esfuerzo anadido que a menudo
pasa desapercibido. Precisamente, para
estudiar y minimizar las dificultades a las que
se enfrentan las personas con discapacidad
auditiva, en 2016, se cred el grupo de trabajo

“Inteligibilidad del habla”.

Clara |. Delgado. Logopeda del Centro de Referencia Estatal de Autonomia
Personal y Ayudas Técnicas (CEAPAT), IMSERSO

1 aprendizaje de idiomas for-

ma parte del curriculo educa-
tivo obligatorio y es necesario para
alcanzar las titulaciones oficiales
en el marco del sistema educati-
vo espanol. Ademas, el mercado
demanda profesionales cada vez
mas preparados y, en la promocion
de la carrera laboral, el manejo
de un idioma es un aspecto casi
imprescindible. Cabe anadir que
vivimos en un pais con lenguas coo-
ficiales y, dependiendo de la comu-
nidad autonoma de residencia, las
personas con discapacidad auditiva
estan, oralmente hablando, inmersos
en un contexto bilingtie donde la L1
(primera lengua) y la L2 (segunda
lengua) conviven y se entremezclan.
Con el objetivo de disenar actuacio-
nes de sensibilizacion e informacion
sobre como mejorar la inteligibilidad
del mensaje oral en un segundo idio-
ma (y por tanto su comprension) a
personas con discapacidad auditiva,
usuarias de protesis, en el ano 2016
se constituyo el grupo de trabajo

fi

“Inteligibilidad del habla” promovi-
do por el CEAPAT, IMSERSO.
Este grupo, compuesto por varias
entidades de diferentes ambitos
relacionados con la discapacidad
auditiva, se ha reunido para estu-
diar los elementos que pueden
influir en el proceso de aprendi-
zaje, certificacion y uso de un idio-
ma, principalmente el inglés, y qué
medidas pueden implementarse
para mejorarlos.

Aprendizaje de
un segundo idioma

Mediante el intercambio de expe-
riencias y conocimientos profe-
sionales de los participantes del
grupo, se han estudiado aquellos
aspectos que pueden influir en el
proceso ensenanza-aprendizaje,
y la heterogeneidad resultante
de la combinacion de las varia-
bles “persona con discapacidad
auditiva” — “aprendizaje de un
segundo idioma”.

5w

Asi, se ha de tener en cuenta la rela-
cion entre la edad de la persona, la
edad de inicio de la sordera, el tipo,
grado, aprovechamiento, adaptacion y
el uso de protesis y sus prestaciones, su
competencia lingtiistica en la L1 y sus
demandas de aprendizaje del idioma
(por ejemplo, formacion superior,
motivos laborales, de ocio, etc.). A
estos factores se suman, la edad de
comienzo de aprendizaje de un
idioma (L2), la metodologia de
ensenanza- aprendizaje e incluso
lainmersion lingtiistica en este idioma
(por ejemplo, padres y madres que
usan la L1 y L.2 en el hogar; aprendi-
zaje de la L2 en una academia con/
sin profesores nativos), rendimiento
de las protesis, entre otros.

Todo este conjunto de aspec-
tos, puestos en comun, dibujan un
escenario muy diverso, en el que el
abordaje y las actuaciones a llevar
a cabo seran diferentes. Cada per-
sona, segun su situacion individual,
requerira distintos productos
de apoyo y recursos procedentes



de la variedad de entornos y agen-
tes donde se desenvuelve y con
los que tiene relacion, de forma
que se facilite este aprendizaje
en la medida de sus habilidades,
capacidades, motivaciones, etc.

Objetivos y resultados
del grupo de trabajo

Resenamos dos actuaciones de difu-
sion llevadas a cabo por el grupo
de trabajo.

En abril de 2016 y como punto de
partida, se organizo en las instalacio-
nes del IMSERSO la jornada de for-
macion especializada: “Inteligibilidad
del habla en lengua extranjera para
personas con discapacidad auditiva”,
que conto con la participacion de
ponentes con amplia experiencia
profesional en el dambito de la disca-
pacidad auditiva, asi como una mesa
redonda en la que las personas con
discapacidad explicaban su experien-
cia en el aprendizaje y uso de idiomas.

La segunda actuacion de difusion
hasido la elaboracion de una serie de
fichas informativas bajo el nombre:
“Discapacidad auditiva e idiomas. Yes, of
course! Apoyos para la inteligibilidad.”

El objetivo de estas fichas es
informar, de manera breve, sobre
aquellos aspectos que favorecen el

Las entidades que forman
parte del grupo de trabajo
de”Inteligibilidad del habla”
son, por orden alfabético:

® Colegio Tres olivos

e FIAPAS

e Fundacién Oir es clave
e |LUNION

e Oticon

e Phonak

® Resound GN

e RV ALFA

e UNED

FICHAS INFORMATIVAS

o) Ficha n°1. “Ajuste usuario - prétesis auditiva”. En esta ficha se explica por
qué es importante un correcto ajuste, la relevancia de conocer las necesidades,
estilo de vida e intereses de la persona y el fundamental papel del audiprotesista.

o) Ficha n° 2. “Productos de apoyo a la comunicacién oral”. Consta de una
explicacion bdsica sobre qué son los productos de apoyo a la comunicacién oral, y
se divide el contenido en dos fichas independientes.

La primera se dirige a explicar en qué consiste un bucle magnético, para qué
sirve, tipos de bucles y normativa relacionada. La segunda explica los equipos de
Frecuencia Modulada (FM), en qué consisten, para qué sirven, asi como algunos
mitos que todavia persisten sobre estos productos y la informacién que permite
aclararlos.

Estos productos de apoyo a la comunicacion oral facilitan una mejor recepcion
del sonido, siendo imprescindibles en aquellas situaciones en las que la sefial
del habla ha de recibirse con la maxima nitidez como son, por ejemplo, las
interacciones en otros idiomas.

o) Ficha n° 3. “Comprometidos con las personas”. Recoge recomendaciones
para una adecuada comunicacién con personas con discapacidad auditiva,
maxime cuando esta se realiza en un segundo idioma.

o) Ficha n° 4. “Entorno facilitador”. Describe las caracteristicas de un entorno
facilitador de la inteligibilidad del habla, y algunas sugerencias para que los
espacios en los que se requiere hablar y comprender idiomas extranjeros
proporcionen el maximo confort auditivo.

°) Ficha n° 5. “Medidas de apoyo para el aprendizaje, certificaciéon y uso de
idiomas”. Aborda las actuaciones relacionadas con la accesibilidad, la metodologia
y los ajustes razonables que representan medidas de apoyo para el aprendizaje,
certificacién y uso de los idiomas.

Descargalas aqui | gt

aprendizaje y uso de los idiomas
a personas usuarias de protesis
auditivas, tanto en el ambito edu-
cativo como en el laboral. Todas
tienen similar estructura y cuentan
con un apartado comun llamado:
“En primera persona”, donde se
recogen opiniones de personas con
discapacidad auditiva y su expe-
riencia con el idioma.

El grupo de trabajo es consciente
del reto que supone para las per-
sonas con discapacidad auditiva,
usuarias de protesis, el aprendizaje
de un segundo idioma. No solo

por todos los factores menciona-
dos, sino porque a estos también
se suma el coste econémico de los
recursos tecnologicos y la impres-
cindible implicacion de las institu-
ciones, publicas y privadas.

Asi, se prevé que las actuacio-
nes de difusion y concienciacion
continten, a fin de que el apren-
dizaje, certificacion y uso de un
segundo idioma no sea un obs-
taculo para la promocion educa-
tiva, laboral, profesional, social
y personal de las personas con
discapacidad auditiva.







Presentacion

La Confederacion Espanola de Familias de Personas Sordas -FIAPAS es una organizacién sin animo de lucro, con implantacién
estatal, que constituye la mayor plataforma de representacion de las familias de personas sordas de nuestro pais.

La Mision de FIAPAS es representar y defender los derechos e 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 accion de las Federaciones Autonémicas y de las Asociaciones de Padres y Madres de personas sordas.

En sintesis, FIAPAS desarrolla una doble labor:
- Acttia como representante del colectivo de padres y madres de ninos, ninas y jovenes con sordera, ante los organismos e
instituciones (publicas o privadas), relacionadas con sus objetivos.
- Ejecuta también aquellas acciones que considera precisas para encontrar soluciones adecuadas a las necesidades de quienes
estan afectados por una deficiencia de audicion y a las de sus familias.

Con el fin de cubrir uno de sus objetivos: “La promocién y divulgacién de investigaciones y estudios de interés educativo, médico,
técnico y social”, FIAPAS convoca cada dos anos el Premio FIAPAS de Investigacion en Deficiencias Auditivas en sus tres categorias:
areas de Sanidad, Educacion y Accesibilidad.

De esta forma, la Confederacion Espanola de Familias de Personas Sordas hace publica la convocatoria del Premio FIAPAS 2Q18
(XVI edicion) para labores de investigacion en deficiencias auditivas, de aplicacion en las categorias de SANIDAD, EDUCACION
y ACCESIBILIDAD.

El premio se regira de acuerdo con las bases que se especifican en el Anexo 1.

El Premio FIAPAS 2018 (XVI edici6n) se convoca para labores de investigacion de
aplicacion en las categorias de SANIDAD, EDUCACION y ACCESIBILIDAD, relacionadas con
la deficiencia auditiva.

El plazo de recepcion de trabajos concluird el 18 de septiembre de 2018. No se acepta-
ran trabajos fuera de este plazo, excepto en el caso de los remitidos por correo o mensajeria, que
se aceptaran siempre que la fecha de envio no sea posterior a la fecha limite de la convocatoria.

Los trabajos deberdn remitirse a la “Secretaria del Premio FIAPAS”, ubicada en la sede
a Se de esta Confederacion (C/ Pantoja, 5 - 28002 Madrid), y se deberan enviar por correo certificado
y/0 mensajeria, especificando la fecha de salida.

co m u " es El Jurado estara integrado por:

- Presidencia: Presidente/a de FIAPAS (o miembro de la Junta Directiva de FIAPAS en quien,
seguin las circunstancias, pudiera delegar).

- Vicepresidencia: Un miembro de la Junta Directiva de FIAPAS.

- Vocalias: Comité Cientifico compuesto por un maximo de 6 personas (una de ellas miembro
del Equipo de Gestion Técnica de FIAPAS).

- Secretaria: Miembro del Equipo de Gestion Técnica de FIAPAS (sin voto).

* Ademas se podrd contar con expertos que, actuando a modo de consultores, informaran sobre
los trabajos y los presentaran con una valoracion inicial al Jurado.

El trabajo debera acompanarse de una declaracién jurada del autor acreditando que no
fue premiado en otros concursos y que este no optard a otros premios hasta el fallo del Premio
FIAPAS 2018 (XVI edicién).

El fallo del Jurado serd inapelable y se hard publico dentro del tltimo trimestre del ano
2018, notificandolo personalmente a los interesados.

Posteriormente, en un acto publico, se hard entrega del Premio, consistente en una figura
conmemorativa para cada categoria.

Habra un tnico premio de reconocimiento por cada categoria, pudiendo otorgarse a un
trabajo realizado tanto de forma individual como en equipo. El Premio puede declararse desierto
en sus distintas categorias.

Los trabajos premiados podran ser publicados y difundidos por FIAPAS, indicando siempre
la autorfa. La publicacion serd propiedad de FIAPAS solo en el caso de que se trate de un trabajo
original, no publicado anteriormente.

La presentacion a esta convocatoria lleva implicita la aceptacion de estas bases por parte
de los aspirantes al Premio, en cada una de sus categorias.




Anexo

Presentacion
a la Convocatoria

Primero. Podran optar a este Premio todos los profesionales cualificados, con ambito de dedicacion en Espana, asi como
asociaciones o entidades que realicen trabajos de investigacion o de aplicacion que versen sobre SANIDAD, EDUCACION o
ACCESIBILIDAD y que repercutan en favor de las personas con discapacidad auditiva.

Segundo. La Memoria Explicativa tendrd una extension no superior a quince folios a los que se podran anadir graficos,
ilustraciones o cualquier documentaciéon anexa que facilite el fallo del Jurado, y serd presentada siguiendo la metodologia
habitual de los trabajos de investigacion: hipotesis de trabajo, lugar de realizacion, material y métodos, resultados, discusion,
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RESUMEN

Introduccion

Los estudios que han evaluado la efectividad de los implantes cocleares bilaterales en nifios
sugieren una mejoria de la capacidad auditiva en cuanto a la localizacién del sonido y la
discriminacion del lenguaje. En este trabajo mostramos las diferencias en los logros audio-
linguisticos con la implantacion coclear bilateral precoz frente a la unilateral, asi como las dife-
rencias entre la implantacion bilateral secuencial y simultanea.

Material y métodos
Presentamos 88 nifnos diagnosticados de hipoacusia neurosensorial profunda bilateral tratados
mediante implantacion coclear bilateral, en 32 casos, y unilateral, en 56 casos, durante los pri-
meros 12 meses (27 nifios) y entre los 12 y 24 meses (61 nifios). Se compararon los resultados
en la audiometria tonal, en las escalas IT-Mais, Nottingham y LittlEars, asi como en las pruebas
logoaudiométricas.

Resultados

No se detectan diferencias significativas en los umbrales auditivos y cuestionarios IT-Mais,
Nottingham y LittlEars entre los nifios implantados bilateral y unilateralmente tanto en el
primer como en el segundo afio. Las pruebas verbales si que muestran diferencias estadisti-
camente significativas, ya que los nifos con un implante coclear bilateral alcanzan antes el
100 % en el reconocimiento de bisilabos y frases, sin que los nifos con un solo implante lleguen a
igualar dichos resultados a los cinco afos de la cirugia. No existen diferencias entre implantacion
bilateral simultanea y secuencial.

Conclusion

Con este estudio remarcamos la importancia de asegurar un buen cribado audiolégico precoz,
para poder llevar a cabo una implantacién coclear temprana, a ser posible bilateral, logrando asi
un desarrollo de las habilidades audio-linguisticas equiparable al de los normoyentes.
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1. INTRODUCCION

Una hipoacusia es de tipo prelocutivo cuando la pérdida
auditiva se origina previamente a la adquisicion del len-
guaje, es decir, antes de los dos aflos de edad. En el caso
de que su intensidad sea de grado severo o profundo,
dard lugar a graves repercusiones sobre el desarrollo del
lenguaje, que discurre durante los primeros cinco afios
de vida. El lenguaje es una herramienta tan potente
que su mal funcionamiento afectard negativamente a
toda la economia cognitiva.

Ante todo, se producen restricciones en el desarrollo
de la comunicacién oral; sin una buena base de len-
guaje oral se dificulta mucho el aprendizaje lector; y
sin lenguaje potente y sin nivel lector, el pensamiento
no puede expresarse; el resultado serd la desigualdad
socio-educativo-laboral y el aislamiento social. Es por
ello que la intervencion sobre personas afectas de una
hipoacusia de tipo prelocutivo, en este caso con implante
coclear, podra dar lugar a un amplio abanico de benefi-
cios, que irdn mas alla de la mera percepcién auditiva.

La valoracién global de los resultados alcanzados a
largo plazo con implantes cocleares en una poblacién
infantil menor o igual de seis afios, revela que la mayor
parte de los nifios son capaces de reconocer la palabra
hablada en un contexto abierto sin el apoyo visual de la
lectura labial o la gestualidad™s. Los resultados también
sugieren que los niflos implantados mas precozmente,
antes de los tres afos, tienen mayores posibilidades
de alcanzar dichas capacidades y obtener un mejor
desarrollo del lenguaje hablado®®.

No obstante, a medida que la edad de implantacion
supera el periodo critico en el que la via auditiva desarro-
[la el mayor potencial de plasticidad y aprendizaje y que
comprende aproximadamente los cinco o seis primeros
afios de vida, los resultados pueden sufrir importantes
variaciones individuales derivadas de factores médicos
y de la atencion educativa y rehabilitadora que el nifio
reciba después de la implantacién.

En la misma linea debemos abordar la implantacién
coclear bilateral en estas hipoacusias prelocutivas, tan-
to sea de un modo simultaneo como secuencial. Las
razones para considerar la colocacién de un segundo
implante coclear incluyen: la posibilidad de capturar
el oido auditivamente mejor, mejorar la localizacién
de los sonidos, evitar el efecto sombra de la cabeza
o0 mejorar la percepcion de la palabra en ambiente
de ruido y alcanzar una estimulaciéon bilateral de las
vias y centros auditivos durante el periodo de mayor
plasticidad neural.

f

Hay que recordar que el sistema auditivo, anatémica y
funcionalmente, en condiciones normales, esta preparado
para recibir estimulos desde el exterior a partir de los dos
oidos. Por ello, la intervencién de las vias y centros que
conforman este sistema confiere a la percepcién auditiva
binaural una serie de ventajas sobre la audicién monoaural®.

Con este estudio pretendemos valorar los resultados
auditivos y linguisticos obtenidos en nifios diagnosticados
de hipoacusia congénita y tratados con implante coclear
durante el primer y el segundo afio de vida, y realizar
una comparativa de dichos resultados entre los nifios
sometidos a una implantacién bilateral frente a los que
recibieron un solo implante coclear.

2. MATERIAL Y METODOS

Presentamos un estudio observacional longitudinal y
retrospectivo, que incluye un total de 88 nifios procedentes
del programa de screening, desde el ano 1999 hasta el
2014, con diagnéstico de hipoacusia congénita y divididos
segun la edad de implantacién en dos grupos: el de los
nifos implantados entre los 12 y los 24 meses de vida,
con un total de 61 pacientes, y el grupo de los 27 nifios
implantados antes de los 12 meses de vida; y segun la
uni o bilateralidad del implante en otros dos grupos: los
32 nifos portadores de implantes bilaterales frente a los
56 con implante Unico. Todos fueron evaluados en los
primeros seis meses y, posteriormente, a intervalos anuales
hasta los cinco afios después de la activacion del implante.

Los modelos de implantes utilizados fueron, de Advanced
Bionics, Cll High Focus 1) y HR 90 K High Focus 1) en 6y 28
pacientes respectivamente; los modelos C1 512, C1422y CI 24R
de Cochlear en 8, 6 y 10 nifios respectivamente; y en tres
casos el implante SONATA con electrodo estandar de MEDEL.

En cuanto a los criterios de inclusién, todos los nifios
fueron diagnosticados de hipoacusia bilateral profunda
con umbrales superiores a 90 dBs, sin beneficio o con bene-
ficio minimo con audifonos (con umbrales a frecuencias
conversacionales superiores a 50 dBs en las audiometrias
conductuales o por refuerzo visual). Ademas, se realizo
una evaluacion psicolégica y neurolégica previa que con-
firmara el beneficio que aportaria el implante, asi como
estudios de imagen mediante tomografia computarizada
y resonancia magnética que demostraran la existencia
de céclea suficientemente desarrollada para alojar el
electrodo y la presencia del nervio coclear.

Respecto a la etiologia de la hipoacusia, fue desco-
nocida en la mayoria de los casos y de origen genético
en 23 pacientes, de los cuales 13 demostraron tener



una mutacion en los genes que codifican la conexina
26 y la otoferlina. El resto de causas se muestran en
la Figura 1.

Sindrome Waardenburg | 1
Sindrome QT largo |1 1
Sindrome Usher |1 1

Hiperbilirrubinemia [ 2

Meningitis [ 2
Anoxia perinatal [/ 3
Sepsis neonatal 4
Malformacion oido interno 4
Genética | : 23
Desconocida : : : : 47
0 10 20 30 40 50

Figura 1. Principales causas de hipoacusia neurosensorial
congénita en los nifios integrantes de nuestro trabajo.

La valoracion postquirurgica incluy6 en todos los casos
una audiometria tonal liminar a los seis meses, si bien
estos nifios necesitan de un tiempo de entrenamiento para
ejecutarla con un grado suficiente de fiabilidad. También
se incluyeron en esta valoracion diversos tests: la escala de
IT-Mais la escala de rendimiento auditivo de Nottinghan,
que evalua 8 categorias, y el cuestionario Litt|Ears, realizado
por los padres y que valora las mejoras audio-comunicativas
con el implante coclear mediante 35 items. Finalmente, las
pruebas logoaudiométricas (test de bisilabos y de frase).

3. RESULTADOS

La edad minima de implantacion fue de 9 meses. El pro-
medio de edad de implantacion fue de 11,9 (+/-0,8) meses
en los operados el primer afio y 18 (+/-2,6) meses en los
operados en el segundo afio de vida.

En lo que a la bilateralidad se refiere, 14 de los
27 pacientes pertenecientes al grupo de menores de un
afio, recibieron implantes cocleares en ambos oidos, de
forma simultanea en 6 casos y secuencial en los 8 restantes.
Por su parte, de los 61 pacientes implantados en los dos
primeros afios de vida, 18 fueron bilaterales, y de ellos
7 simultaneos y 11 secuenciales.

La Figura 2 muestra los umbrales auditivos medios en cada
grupo de edad a lo largo de nuestro estudio. Estos umbrales,
tanto en el grupo de implantados el primer afio de vida como
en los implantados entre los 12 y 24 meses, alcanzaron valores

Sin una buena base
de lenguaje oral se dificulta
el aprendizaje lector
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Figura 2. Umbrales auditivos promedio obtenidos en
los nifios con un solo implante frente a los implantados
bilateralmente, de forma secuencial y simultanea, en
los cinco afos posteriores a la cirugia, comparando los
que recibieron el implante en el primer afio de vida y
los que fueron implantados a lo largo del sequndo afio.



similares, en torno a los 25 dBs a los tres afos de la colocacion
del implante coclear, manteniéndose estables a lo largo del
tiempo. Situacién parecida encontramos si comparamos los
umbrales promedio que obtienen los portadores de implantes
unilaterales frente a los bilaterales.

En la Figura 3 se comparan los resultados obtenidos
para la escala IT-Mais en los menores de un afo fren-
te a los implantados entre los 12 y 24 meses de vida,
apreciandose un comportamiento similar en ellos, con

unas puntuaciones maximas a partir de los tres afios
post-implantacién. Si hacemos referencia a los resultados
para los pacientes con implantes unilaterales frente a
los portadores de bilaterales, podemos observar como
no existen diferencias remarcables en las puntuaciones
anuales, pese a que los pacientes con implantes bilaterales,
tanto secuenciales como simultaneos, consiguen alcanzar
los 40 puntos a los tres afios post-implante, mientras que
los unilaterales lo logran a los cuatro afios post-implante. No
obstante, estas diferencias no tienen significacion estadistica.
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Figura 3. Comparativa de resultados en la escala IT-Mais
entre nifos implantados durante los primeros 12 meses de
vida e implantados entre los 12 y los 24 meses, portadores
de un solo implante frente a los portadores de implantes
bilaterales, colocados secuencial o simultaneamente.
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Figura 4. Puntuaciones en el test de Nottingham entre
los implantados el primer afio y los implantados a
lo largo del sequndo afio, comparando resultados
obtenidos con implantacion unilateral y bilateral
secuencial y simultdnea.



La Figura 4 muestra los resultados para la escala de
rendimiento auditivo de Nottingham y nos permite
observar como la gran mayoria de los nifios de sendos
grupos de edad alcanzan la categoria 8 entre los tres y
los cinco afos post-implante. La comparacién estadistica
de los resultados alcanzados por los dos grupos de edad
en este test arroja niveles de significacién estadistica
superiores al establecido (p>0,05), motivo por el cual
no podemos hablar de diferencias estadisticamente
significativas en este aspecto entre ambos grupos tras
la implantacion.

Si comparamos los resultados de este cuestionario
en los ninos con un solo implante frente a los porta-
dores de dos, se detecta un logro de puntuaciones
maximas para los implantados bilateralmente a los
tres afios de la implantaciéon, mientras que los porta-
dores de un solo implante obtienen ese resultado a
los cinco afios de la cirugia, e incluso en el grupo de
los implantados entre los 12-24 meses de vida, no se
llega a alcanzar la puntuacidén maxima ni a los cinco
afnos post-implantacion.

En el test de LittlEars, los nifios normoyentes deben
alcanzar la maxima puntuacién a los dos afios de edad.
La Figura 5 nos muestra cémo los niflos con implante
coclear alcanzan esas capacidades audio-comunicativas
maximas a partir de los tres afios de la utilizacién del
implante, igualdndose entonces las puntuaciones a las
obtenidas en los normoyentes.

Podemos decir, por tanto, que los nifios implantados
llevan un afio de retraso en la evolucién del lenguaje.
En este test se detecta una minima diferencia entre
los dos grupos de edad estudiados, siendo mejores las
puntuaciones obtenidas en el grupo de los implantados
antes de los 12 meses de vida que en los que recibieron
el implante entre los 12 y 24 meses Resultados practica-
mente idénticos los obtenidos por los portadores de un
solo implante frente a los implantados bilateralmente,
evidenciado por la ausencia estadistica de diferencias
significativas.

Los ninos implantados mas
precozmente, antes de los tres anos,
tienen mayores posibilidades

de obtener un mejor desarrollo

del lenguaje hablado

Los ninos con implante coclear alcanzan
las capacidades comunicativas

maximas a partir de los tres anos

de uso del implante, igualando

en puntuacion a los normoyentes
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Figura 5. Representacion grafica de los resultados del
cuestionario LittlEars a los cinco afios de la cirugia, en
los dos grupos de edad estudiados y entre los nifios
con un solo implante y los portadores de implantes
bilaterales, de manera secuencial o simultanea.



Las pruebas logoaudiométricas estudian la capacidad
de nifio para discriminar, identificar, reconocer y com-
prender auditivamente la palabra hablada. La Figura 6
muestra los resultados del test de bisilabos en el tiempo,
con unas ganancias resefiables a partir de los tres afios
post-implante, siendo minimas las diferencias entre los
dos grupos de edad estudiados, con resultados algo
mejores para los implantados en el primer afo.

Situacién similar la que se observa para el test de
frases (Figura 7), donde se aprecia una gradual ganancia
en el tiempo a partir de los tres afos post-implante,
y siendo levemente mejor esa ganancia en los nifios
que recibieron el implante en los 12 primeros meses
de vida.
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Figura 6. Test de bisilabos en nifios con implantes
cocleares uni y bilaterales, secuenciales y simultdaneos,
intervenidos en el primer afio y entre los 12 y 24 meses.
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Figura 7. Test de frases en nifios con implantes cocleares
uni'y bilaterales, secuenciales y simultaneos, intervenidos
en el primer afo de vida y entre los 12 y 24 meses.



Los tests de bisilabos y frases muestran claramente
que los niflos con un implante coclear bilateral, ya sea
simultaneo o diferido, alcanzan antes el 100 % en el
reconocimiento de bisilabos y frases, sin que los nifios
sometidos a una implantacién unilateral lleguen a
igualar dichos resultados a los cinco afios de la cirugia.
Importante también el aprendizaje espontaneo del
lenguaje detectado en los nifios implantados antes
del afo de vida. En este caso, al llevar a cabo la com-
paracion estadistica entre uni y bilaterales, si que se
detectan diferencias estadisticamente significativas
entre los dos grupos (p<0.05).

Finalmente, si comparamos los resultados en todos
los cuestionarios y pruebas logoaudiométricas entre
los nifios con implante bilateral de menos de un
afno con los implantados bilateralmente entre los
12y 24 meses de vida, no detectamos diferencias esta-
disticamente significativas en ningun caso, obteniendo
puntuaciones similares a lo largo de las pruebas anuales
y consiguiendo puntuaciones maximas a los tres afios
post-implante en sendos grupos.

La adquisicion del lenguaje

precisa de un cerebro plastico,
capaz de realizar nuevas conexiones
y relaciones para adquirir
habilidades complejas

como el habla

Del mismo modo, si comparamos los resultados en
los umbrales auditivos asi como en el IT-Mais, Nottin-
gham, LittlEarsy en las pruebas verbales entre los nifios
implantados bilateralmente de forma simultaneay los
implantados bilateralmente pero de forma secuencial,
independientemente de la edad de implantacion,
no podemos encontrar diferencias estadisticamente
significativas, pese a que en casi todas las pruebas, y
sobre todo en el test de bisilabos, los resultados de la
implantacion bilateral simultanea son aparentemente
mas favorables (Figuras 2-7).

4. DISCUSION

Mediante este trabajo pretendemos, no solo demostrar
la importancia de la implantacién coclear temprana,
incluso antes de los primeros 12 meses de vida, en nifios
con hipoacusias neurosensoriales bilaterales severas
y profundas prelocutivas, sino también descubrir si

Los nihos menores de dos anos
con hipoacusias congénitas

e implantados

desarrollan un lenguaje

de forma similar

a los normoyentes

existen diferencias auditivas y en las capacidades comu-
nicativas de estos nifios en funcién de si han recibido
un solo implante o son portadores de dos.

El disefio del estudio ha permitido excluir sesgos
que podrian enmascarar resultados; de hecho, todos
los nifos fueron sometidos a las valoraciones pre y
post-implante por el mismo equipo de facultativos, y
fueron intervenidos por el mismo cirujano; la meto-
dologia de programacién del dispositivo fue la mis-
ma en todos los casos, pese a que estos dispositivos
pertenecian a distintos fabricantes (AB®, Cochlear®y
Medel®). Nuestra edad minima de implantacién es de
9 meses. La cirugia no se realiza antes a pesar de tener
el diagnéstico incluso desde los 3 meses de edad, ya
que para obtener un diagnoéstico fiable en nifios tan
pequefios que no colaboran se requieren varios meses
de pruebas™. La edad de implantacion promedio fue
de 11.9 meses en los implantados el primer afio y de
18 meses en el segundo grupo.

Otros trabajos han demostrado que los nifios con
hipoacusia desarrollan un lapso en el desarrollo del
lenguaje comparado con los normoacusicos y que, una
vez se instaura en etapas tempranas la estimulacion
auditiva, empiezan a desarrollar el lenguaje con un
crecimiento casi normal' '3, Nosotros también hemos
constatado este hecho, pues los nifos implantados pre-
cozmente, como son la totalidad de los que conforman
nuestra muestra, llegan a las maximas puntuaciones
de los test ejecutados en los primeros dos-tres anos
tras la cirugia del implante coclear. Esto indica que los
nifios con hipoacusias congénitas pueden desarrollar
habilidades de lenguaje a un ritmo casi normal, siempre
y cuando se instauren las aferencias lo suficientemente
temprano en la vida.

En nuestro caso, no hemos encontrado diferencias
estadisticamente significativas en nuestros dos grupos
de edad, tal vez porque ambos incluyen implantaciones
por debajo de los dos afios de vida; si bien es cierto que,
en las pruebas logoaudiométricas, fueron mejores los
resultados alcanzados por los nifios implantados duran-



te el primer afo de vida, aunque sin que estas diferen-
cias alcanzaran significacién estadistica. Aun asi, pode-
mos decir que cuando se interviene en los primeros doce
meses de vida se aprecia un aprendizaje espontaneo del
lenguaje, sin que existan mayores riesgos quirdrgicos'.

La adquisicion y el desarrollo

del lenguaje alcanzan sus mejores
puntuaciones cuando la activacion de
la via se realiza a edades tempranas

Esto apunta a que, si bien la activacion de la via audi-
tiva periférica puede conseguirse de manera eficiente
a distintas edades de implantacion, la adquisicién y
el desarrollo del lenguaje alcanzan sus mejores pun-
tuaciones cuando la activacién de la via se realiza a
edades tempranas. Esto es asi porque la adquisicion
del lenguaje precisa de un cerebro plastico, capaz de
realizar nuevas conexiones y relaciones para adquirir
habilidades complejas como el habla, y no Unicamente
aferencias periféricas'.

Los resultados conseguidos en nuestro estudio hablan
de un logro de puntuaciones maximas en las escalas de
IT-Mais, Nottigham y LitlIEars similar en ambos grupos;
no obstante, en los tests de bisilabos y de frases vemos
claramente como los niflos con implantacién bilateral,
simultanea o diferida, alcanzan antes el 100 % en el
reconocimiento de bisilabos y de frases, siendo estas
diferencias estadisticamente significativas y, confirman-
do, por tanto, los beneficios de la implantacién bilateral
frente a la unilateral en el mejor reconocimiento del habla
y por tanto, en la mejor adquisicién de las habilidades
socio-linguisticas necesarias para un desarrollo adecuado.

Mas importante que la precocidad

es la bilateralidad

de la implantacion, que demostramos
consigue mejores resultados

que la unilateral

Finalmente, si comparamos los resultados en todos
los cuestionarios realizados entre los nifios con implan-
te bilateral de menos de un 1 afio con los implanta-
dos bilateralmente entre los 12 y 24 meses de vida, no
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detectamos diferencias estadisticamente significativas
en ningun caso, obteniendo puntuaciones similares a lo
largo de las pruebas anuales y consiguiendo puntuaciones
maximas a los tres afos post-implante. Con este hecho,
se deduce que cobraria mas importancia la bilateralidad
de laimplantacion frente a la edad de la misma, siempre
cuando esta se lleve a cabo antes de los dos afios de vida;
sin embargo, dentro de la importancia de esa bilaterali-
dad no se hacen patentes diferencias estadisticamente
significativas en funcion de la colocacién simultanea o
secuencial de los implantes.

A modo de conclusion, podemos decir que los
ninos menores de dos afios con hipoacusias
congénitas sometidos a un implante coclear
desarrollan un lenguaje de forma similar a los
normoyentes; ademas, si se interviene antes de
los primeros doce meses de vida, se consiguen
excelentes resultados en las pruebas logoau-
diométricas, pudiendo apreciar un aprendi-
zaje espontaneo del lenguaje. Todo ello se
traduce en la adquisiciéon de una capacidad
de comunicacion funcional con su entorno,
que se hace maxima entre los dos y los tres
afnos tras la activaciéon del implante coclear.

Sin embargo, tanto mas importante que la
precocidad es la implantacién coclear bila-
teral, que demostramos consigue mejores
resultados que la unilateral, sobre todo a
efectos de discriminacién del lenguaje, algo
muy importante en estas edades. No obstante,
estas diferencias se disipan entre la implan-
tacion bilateral simultanea y secuencial, sin
qgue tengamos argumentos para abogar por
una de ellas.

Con todo ello queremos insistir en que nues-
tro objetivo no solo es asegurar un buen cri-
bado auditivo precoz en nifios con hipoacusias
neurosensoriales severas y profundas, para asi
poder llevar a cabo una implantacién coclear,
sino conseguir que esta se lleve a cabo a ser
posible en el primer afio de vida y, sobre todo,
de forma bilateral, logrando de esta manera
en estos nifios un desarrollo de las habilidades
auditivas y linguisticas totalmente equiparable
al de los normoyentes.
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Buenas practicas

Movistar + 5S: Elegimos a todos

Arantxa Diaz-Llado,

directora de Innovacion Sostenible de Telefonica

Movistar+ 58S fue lanzando en junio de 2016. Sin embargo,
el trabajo para llegar hasta aqui se inicié mucho antes,
en el marco del proyecto de compaiiia “Telefénica
Accesible”, que tiene el objetivo de incorporar criterios
de accesibilidad en todos sus productos, servicios y
procesos desde su estado mas inicial, con la filosofia

del Diseio para Todos.

E n nuestra compania quere-
mos garantizar que todas las
personas acceden a las ventajas
de la transformacion digital, sin
dejar a nadie atras. En particular,
queremos jugar un papel central
para mejorar las condiciones de
vida de las personas que sufren
una discapacidad. ;Por qué? Por-
que somos una empresa tecno-
légica, una empresa de teleco-
municaciones, y como tal somos
conscientes del potencial de la
tecnologiay la conectividad como
motores de transformacion social
y economica, particularmente en
materia de discapacidad.

Primera television privada
con contenidos accesibles

En linea con esta vision, en 2015
y pocos meses después del lanza-
miento de nuestra plataforma de
television Movistar +, presenta-
mos Movistar+ 5S como servicio
gratuito que permite acceder a
las peliculas, series y documenta-
les de nuestra television bajo un
sistema de triple accesibilidad:
lengua de signos espanola (LSE),
subtitulado adaptado (SRD) y

f

audiodescripcion (ADS), con-
virtiéndonos asi en la primera
television privada con conteni-
dos accesibles del mundo.

Gracias a esta funcionalidad
conseguimos acercar el entrete-
nimiento de la television a mas
de dos millones de personas que
tienen algun tipo de discapaci-
dad sensorial en Espana. Hoy
toda la produccioén propia de
peliculas y series de Movistar+
es accesible, y hemos completado
esta oferta invirtiendo recursos
en hacer accesibles contenidos
de terceros. Asi, podemos decir
que contamos ya con mas de
1.400 peliculas y series accesi-
bles, y cada mes se incorporan
nuevos titulos de las peliculasy
series mas populares.

Gracias a un estrecho
trabajo con las

principales asociaciones
de discapacidad,

hemos logrado responder
a las necesidades

reales de nuestros clientes

©

+

Colaboraciéon con asociaciones

Si bien el proyecto originalmente
se materializ6 en una aplicacion
movil complementaria a la emision
en television, gracias a un estrecho
trabajo con las principales asocia-
ciones de representantes de usua-
rios y familias con discapacidad,
hemos logrado superar muchas
limitaciones iniciales y conseguir
asi lo mas importante para noso-
tros: responder cada dia mejor a
las necesidades reales de
nuestros clientes. De este modo,
en la actualidad, ofrecemos
peliculas y series accesibles de
Movistar + 5S directamente en
pantalla, sin necesidad de utili-
zar un segundo dispositivo para
acceder a la lengua de signos, la
audiodescripcion o los subtitulos.
Otro aspecto técnico fundamen-
tal del servicio, que inicialmente,
no estaba resuelto, era la accesi-
bilidad de la propia plataforma,
en particular para personas con
discapacidad visual. Este es un
aspecto en el que hemos trabajo
intensamente a lo largo de 2017

y 2018 y que ya tenemos resuelto.

Estamos incorporando mejoras



POCO 2 POCO pero somos cons-
cientes de que todavia tenemos
un camino por recorrer.

Una compahia accesible

Estos avances sobre la version
inicial del servicio son, en mi
opinioén, uno de los principa-
les beneficios del proyecto en
su conjunto: nos han permiti-
do mejorar muchos frentes de
la accesibilidad en toda la com-
pania, mas alla de la ambicion
inicial de Movistar+5S. Teniamos
contenidos accesibles, si. Pero,
¢como acceder a estos conte-
nidos si la plataforma misma
no es accesible? En esta linea,
5S nos ha abierto muchas puertas
para mejorar la accesibilidad de
nuestras tiendas, de las paginas
webs, de la informacion sobre
condiciones de accesibilidad de
los moviles....

En definitiva, Movistar+ 5S
nos ha permitido sensibilizar a
muchas personas de areas clave
de la compania que se han con-
vertido en nuestros aliados para
convertirnos en una compania
mas accesible.

5S nos ha abierto muchas
puertas para mejorar

la accesibilidad de
nuestras tiendas,

de las paginas webs,

de la informacion

sobre condiciones de
accesibilidad

de los moviles...

¢Significa todo lo anterior
que “el trabajo ya estd hecho”?
Claramente no. Nos queda
mucho, muchisimo por avan-
zar, pero creemos que el trabajo
de los ultimos anos demuestra

:
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Ella me importa.
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Gracias al trabajo con las asociaciones de personas con discapacidad y sus familias

se incorporaron mejoras en la accesibilidad.

que avanzamos en el camino
correcto. De hecho, nuestro reto
es trabajar la accesibilidad con
todas las areas de la compania
y apalancarnos en aquellas que
tienen mayor potencial para dar
respuesta a algunos de los retos
pendientes en el ambito de la
discapacidad. Por ejemplo, pone-
mos especial foco en el trabajo
con las areas que definiran la
relacion de Telefonica con sus
clientes en el futuro: la inteli-
gencia artificial cambiard esta
relacion y, siempre y cuando se
tenga en cuenta la accesibilidad,
sera una herramienta muy valiosa
para mejorar sustancialmente la
experiencia de nuestros clientes
con discapacidad.

En definitiva, la apuesta de
Telefénica por adaptar su pla-
taforma de television demues-
tra el firme compromiso de la
compania por facilitar la vida

La apuesta de Telefénica
por adaptar su plataforma
de television demuestra
Su compromiso

por facilitar la vida

de las personas

con discapacidad

del colectivo de personas con
discapacidad y convertirse en
una empresa 100 % accesible.
El abanico de acciones encami-
nadas a este fin es muy amplioy
no se limita a nuestra television.
Nuestro lema de compania apun-
ta esta idea - “Elegimos Todo”, es
decir, elegimos todas las posibili-
dades que ofrece la tecnologia. A
mi me gusta anadir que también
“Elegimos A Todos”, incluyendo,
por supuesto, a las personas con
discapacidad.
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Potenciar el rol
del audioprotesista

4

ANA

Asociacion Nacional
de Audioprotesistas
AUDIOLOGOS PROTESICOS

La Asociacion Nacional de Audioprotesistas es una organizaciéon profesional, sin
animo de lucro, que naci6é en 1976 para promocionar los aspectos profesionales,
deontolégicos y sociales de los audioprotesistas, asi como sensibilizar a la opinion
publica y las administraciones sobre las alteraciones de las capacidades auditivas

en las personas.

Su principal objetivo es potenciar el
rol profesional y social del audiolo-
go protésico. Sus principales dambitos de
actuacion se centran en la formacion y
en la defensa de los intereses del colec-
tivo, bajo el respeto escrupuloso de una
praxis ética y profesional.

Sin embargo, también trabaja por
hacer crecer la profesionalidad de todo
un sector, de manera que los distintos
actores: audioprotesistas, fabricantes,
distribuidores, retailers, logopedas,
foniatras, ORLs.... colaboren para
mejorar productos y servicios.

Nuestra historia

A principios de los 60 se constataba
una gran carencia de formacion en el
sector. Los aparatos tenian una escasa
complejidad y se vendian en cualquier
sitio, ya que no estaban considerados
productos sanitaros.

En 1970 aparecieron por primera vez
en el mercado los audifonos mas evolu-
cionados, que ofrecian multiples posibi-
lidades de modificacion de proceso de
senal desconocidas hasta entonces. En
consecuencia, se hacia mas evidente la
necesidad de formar a las personas que
los adaptaban y vendian.

Asi, un grupo de personas del sec-
tor de la adaptacion de audifonos se
organizaron para establecer las bases
de una entidad que se preocupara por
solucionar diversos problemas, como
la falta de formacion especializada y

f

Imagen del Congreso celebrado, el pasado afio, donde aparecen algunos miembros de la Junta

(de Izquierda a derecha): Lourdes Camara, vocal 6% Josep Gou, tesorero; José Ignacio Mijangos
(anterior presidente) y Jordi Serra, presidente actual.

una legalizacion profesional que gene-
rase un nuevo ordenamiento relativo a
autorizaciones.

La Junta Fundacional inici6 sus
trabajos a finales de 1975 hasta la
convocatoria de la Asamblea Funda-
cional de la Asociaciéon Nacional Sin-
dical de Audioprotesistas (ANSA), el
2 de noviembre de 1976, que dio lugar a
la creacion de la Asociacion. Posterior-
mente, la ANSA se transformo en la
Asociacion Nacional de Audioprotesis-
tas (ANA).

Inmediatamente después de su fun-
dacion, se dieron los pasos para consoli-
dar su creacion y, en 1977, fue admitida
porla Asociacién Europea de Audiopro-
tesistas (AEA). La inquietud que
sentian las muchas personas que se
fueron adhiriendo a Ia ANA, motivo
la celebracion del Primer Congreso
Nacional de Audioprotesistas, en 1979.

Las necesidades formativas seguian
aumentando para los futuros profesio-

nales, lo que dio lugar a la titulacion
de Técnico especialista en audioprote-
sis, que se impartia por primera vez en
la Escuela Profesional del Clot, y cuya
denominaci6n actual es Técnico Supe-
rior en Audiologia Protésica.

Profesionalizando el sector

Muchos han sido los logros de la ANA.
Ha conseguido el reconocimiento de
los audi6logos protésicos como pro-
fesionales sanitarios y que los centros
en los que se adapten audifonos sean
reconocidos como establecimientos
sanitarios.

La ANA, que actualmente cuenta con
1.100 asociados de toda Espana, ha esta-
do también detrds del desarrollo curri-
cular y formativo de los profesionales
en todas las comunidades autonomas y
ha contribuido a crear un marco legal
especifico para los establecimientos de
audioprotesis.



I ENTREVISTA A JORDI SERRA, presidente de la ANA

“Cualquier practica fraudulenta
es reprobable y estamos totalmente
interesados en eliminarla”

Equipo Técnico FIAPAS

¢Cudles han sido sus primeros
pasos en la presidencia de la
ANA?
Mi primer pensamiento fue el
de tomar conciencia de la res-
ponsabilidad que significaba.
Las personas que me han
precedido en el cargo, como el
presidente saliente, José Igna-
cio Mijangosyy, el presidente de
honor, Juan Martinez Sanjosé,
son personas que han sido refe-
rentes personales y profesiona-
les para todo el sector, y para mi
es todo un honor y un reto per-
sonal, tomar su relevo.

¢Qué va a caracterizar esta
nueva etapa?
La caracterizacion de la nueva
etapa serd la de buscar un cre-
cimiento del sector audiopro-
tésico, desde una perspectiva
absolutamente profesional.
Para ello, buscaremos acuer-
dos, sinergias y colaboraciones
con todos los organismos que
configuran el sector (fabrican-
tes, distribuidores, retailers,
escuelas, asociaciones de profe-
sionales, autoridades sanitarias
y educativas y, por supuesto,
las asociaciones de personas
afectadas por la hipoacusia).

Respecto al sector, ;qué mejo-
ras cree que son necesarias y
queé déficits le gustaria poder
superar?

Uno de los principales retos es
ampliar nuestra formacion de
base y el reciclaje para ser capa-
ces de responder a los retos tec-

nologicos y de gran diversidad
de servicios requeridos por los
clientes.

En los proximos anos, vere-
mos grandes cambios en el
mercado que deberemos ser
capaces de gestionar. Por otro
lado, el impacto de Internety
las redes sociales y la irrupcion
de la teleaudiologia son cir-
cunstancias que impactaran en
gran medida en nuestra activi-
dad profesional, y deberemos
estar abiertos y preparados.

¢Qué opinion le merecen cier-
tas practicas fraudulentas que
es frecuente encontrar como
productos que no son lo que
se publicita o el intrusismo pro-
fesional? ;:Como se combaten
estas cuestiones?
Cualquier préctica fraudulenta
es altamente reprobable y, desde
la Asociacion, estamos totalmen-
te interesados en eliminarla.
Pero el Estado no nos permi-
te disponer de competencias
para poder controlar y garanti-
zar el ejercicio profesional de la
audioprotesis, en paralelo a la
poca coherencia por parte de las
mismas, puesto que no practican
una responsabilidad garantista
sobre la aplicacion de los pro-
ductos sanitarios.

¢Cuales son los retos a los que
se enfrenta la Audioprotesis del
SXXI? Al respecto, ¢qué aspec-
tos considera que seria necesa-
rio completar en la formacién
del audioprotesista de hoy?

El audioprotesista se enfrenta
a una evolucion tecnoldgica
exponencial, y a una necesidad
de dominio de dmbitos compe-
tenciales muy diversos.

Le pedimos unas competen-
cias técnicas extraordinarias,
pero ademds una vision comer-
cial y, como no, habilidades
personales que nos permitan
ser exquisitos en la comunica-
cion con nuestros clientes.

Pienso que en la formacion
estd la clave, pero el sector debe
integrar esa vision humanista
del ejercicio de la audiopro-
tesis, como elemento funda-
mental hacia la comprension
y abordaje de las necesidades
de las personas con dificultades
auditivas.

¢Como han evolucionado en
los ultimos anos las deman-
das de las familias y de los
propios usuarios frente a la
Tecnologia?

Han evolucionado en niveles
de exigencia cada vez mas
altos y, es logico que sea asi,
puesto que afortunadamente
la evolucion tecnoldgica per-
mite aumentar las posibilida-
des de satisfacer necesidades
que eran impensables hace
POCos anos.

La introducci6n de proce-
sos de senal muy complejos
en las protesis implantables
y las no implantables, la
introduccion de las comuni-
caciones en el mundo de los
audifonos, la irrupcion de la

teleaudiologia, la digitaliza-
cion de procesos... son herra-
mientas que estan dando, y
daran, mayores y mejores posi-
bilidades a las personas afecta-
das por hipoacusia.

¢Qué opinion le merece la
situacion de las protesis audi-
tivas en la Cartera Ortoproté-
sica del Sistema Nacional de
Salud? ¢Cual es la posicion
de la ANA al respecto y sus
propuestas de mejora?

La situacion de las protesis en
Espana es la de un mercado
privado, donde solo se reci-
ben ayudas hasta los 16 anos.
Ademas, hay factores, como el
estigma y el rechazo hacia la
aceptacion de la hipoacusia,
que tienen un impacto muy
superior al que pueden tener
las medidas de apoyo por par-
te del Gobierno.

Debemos mejorar estos
aspectos a través de la sensibi-
lizacion y la informacion sobre
la importancia de tratar la
hipoacusia a tiempo, antes de
que esta afecte al estado ya la
comunicacion del individuo.

Es importante unir a todos
los actores del sector profesio-
nal, puesto que, a través de la
union, seremos mejores cono-
cedores de la realidad y sere-
mos capaces de dar mejores
respuestas a los requerimien-
tos y necesidades que nos tras-
ladan las personas con hipoa-
cusia, y también la sociedad en
general.
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A los pocos dias de formarse el Gobierno
La nueva Direccidn General de Cartera Basica
de Servicios del SNS recibe a FIAPAS

Tras menos de 35 dias de Gobierno, a peti-
cion de FIAPAS, su presidente, Jose Luis
Aedo, acompaiado de Carmen Jaudenes y
Raquel Prieto, directora y gerente respec-
tivamente de la entidad, se reunieron con
Patricia Lacruz, la nueva directora general
de Cartera Basica de Servicios del Sistema
Nacional de Salud y Farmacia para darle a
conocer las demandas y el planteamiento
que mantiene FIAPAS en relacién con la
actualizacion de la Cartera Ortoprotésica.

Posicién que nuestra organizacion
viene reiterando ante todos los responsables
implicados, tanto a través de las enmiendas
presentadas en cada uno de los borradores
conocidos de la Orden que va a regular la
actualizacion de la situacion de los audifo-
nos y de los componentes externos de los
implantes auditivos, como en las sucesivas
reuniones de trabajo mantenidas. Por solo
hablar de las fechas mas recientes, las man-
tenidas desde el ano 2012, en el que el Real
Decreto-Ley aprobado entonces afectaba a
lasituacion de la Prestacion Ortoprotésica,
hasta el momento en que se inician los tra-
bajos de actualizacién atin no concluidos.

Los representantes de FIAPAS entrega-
ron un documento con las demandas sobre
la dltima version conocida del borrador de
texto legal, que se prevé pueda ver la luz
a finales del presente ano o en el primer
trimestre de 2019.

Prevision de mejoras en tramite

Tal como desde FIAPAS se habia trabaja-
do ya con el Ministerio, el borrador de la
Orden incluye diversas mejoras en relacion
con la anterior situacion de las protesis
auditivas, entre otras, subidas en la cuantia
de financiacion de los audifonos y de los
componentes externos de los implantes,
la inclusion de todos estos componentes
y baterias, tanto de los implantes cocleares
como de los de tronco cerebral y osteo-

f

Instan al Gobierno a revisar

la financiacion de las protesis

FIAPAS, a través de su directora y gerente, se reuni6 también durante

el mes de junio con algunos de los representantes del Grupo Popular en el Congreso
de los Diputados para seguir avanzando en la inclusion de las personas sordas en
todos los ambitos de su vida. Durante el encuentro, celebrado en el Congreso de los
Diputados, se profundizé en la necesidad de revisar la financiacién de los audifonos
y los componentes externos de los implantes auditivos.

La Comision para las Politicas Integrales de la Discapacidad del Congreso de los
Diputados dio luz verde, una semana antes de esta reunion, a una proposicion no de
ley (PNL) por la que se insta al Gobierno a revisar dicha financiacion.

Esta PNL, que responde a una demanda historica de FIAPAS, es fruto de la estrecha
colaboracion que la Confederacion mantiene con los diferentes grupos parlamentarios.
El Grupo Popular present6 esta iniciativa para su debate en dicha Comisién donde

se aprobd por unanimidad.

Reunion con el CERMI

La necesaria ampliacion de
la edad de cobertura de la
prestacion por audifonos
fue uno de los temas de
la agenda del encuentro

que la directora general de
Cartera Bdsica de Servicios
del Sistema Nacional de
Salud y Farmacia, Patricia
Lacruz, mantuvo durante

este mes de junio con una
representaciéon del CERMI
a la que acudié la directora
de FIAPAS, Carmen
Jaudenes.

integrados, asi como la banda elastica
con procesador incorporado para ninos
menores de 3 anos, paso previo a la cirugfa,
prestacion que FIAPAS llevaba asimismo
anos solicitando. En el caso de la prestacion
por audifonos, se mantiene que la amplia-
cion de la edad de financiacion pase de los
actuales 16 anos a los 26, aunque lo hace
de manera gradual, inicialmente hasta los
20 anos (lo que seria efectivo nada mas
entrar en vigor la Orden) e incorporando
tramos de edad anuales de dos en dos anos
hasta los 26.

No obstante, a la tramitacion del texto
legal todavia le queda parte de recorrido
de acuerdo con los plazos procedimen-
tales que debe seguir. Tiempo en el que
FIAPAS continuard incidiendo en las cues-

tiones que el borrador de Orden aborda
de forma insuficiente u omite. En este
sentido, el equipo de la Direccién General
se comprometi6 a estudiar la viabilidad
de reducir los plazos para hacer efectiva
la ampliacion de la edad de cobertura de
la prestacion por audifonos de forma que
no haya que esperar tres anos mas a que la
prestacion se extienda desde los 20 a los
26 anos de edad.

Confiamos en que Ministerio y comu-
nidades auténomas, corresponsables en
la toma de decisiones en esta materia,
revisen lo planteado por FIAPAS y lleven
a cabo las mejoras necesarias para avanzar
progresivamente en saldar la deuda que
la Sanidad tiene con las personas sordas
y sus familias.



B Reivindicando la accesibilidad

== auditiva subtitulada

El pasado mes de mayo tuvo lugar una
nueva edicion de la Fiesta del Cine. Evento
del que, un ano mas, las personas sordas no
pudieron disfrutar. La actual Ley del Cine,
y su normativa de desarrollo, encargada
de regular aspectos como la concesion de
ayudas a la produccion, exhibicion y distri-
bucion en Espana, sigue ignorando a las
personas sordas, dado que no contempla
como requisito indispensable para con-
ceder dichas ayudas que, tanto peliculas
y productos audiovisuales, como las salas
de proyeccion, sean accesibles.

Por este motivo, FIAPAS quiso aprove-
char la ocasion para reclamar, a los organis-
mos responsables de la concesion de tales
subvenciones y a la propia industria del
cine, mayor implicacion para que en toda
produccion cinematografica y audiovisual
se asuma la accesibilidad desde el origen

Museos
hiperconectados

y accesibles

Con motivo del Dia Internacional de
los Museos, que se celebr6 el pasado
mes de mayo, se quiso recordar la
importancia de la tecnologia y las
nuevas formas de comunicacion
para que los museos puedan hacer
llegar sus contenidos ya sea de forma
presencial o no.

En este sentido, enriquecer la
experiencia del visitante en los
museos, incluyendo un compromiso
con la accesibilidad, es el objetivo de

() Audioguia
de la coleccisn

&
0]
-

B o=

ANTENNAUDIO

la Norma de Calidad para la prestacion
del servicio de visitas en Museos y
Colecciones Museisticas, promovida
por el Instituto para la Calidad Turistica
Espafiola (ICTE) y la Subdireccion
General de Museos Estatales, con la
colaboracion de los representantes
de los principales museos espafioles,
y en cuya redaccion ha colaborado
FIAPAS, aportando su conocimiento
en materia de accesibilidad para las
personas sordas.

de cada producto.

B Accesibilidad integral
== de los servicios de
emergencia

112

La propuesta del Consejo de la Union Europea (UE) de
excluir del dambito de aplicacion de la futura Acta Europea
alos centros que responden a las llamadas de emergencia,
pone en riesgo a millones de personas con discapacidad.

Carece de sentido exigir a los fabricantes de teléfonos
inteligentes y a los operadores de redes que garanticen la
accesibilidad, si los centros receptores no quedan obliga-
dos a recibir estas llamadas y a gestionarlas. Excluir a estos
centros supone una ruptura en la cadena de comunicacion.

Por todo ello, FIAPAS se unio al llamamiento de las
entidades europeas de la sordera y la sordoceguera, entre
ellas, la Federacion Europea de Padres con Hijos con
Discapacidad Auditiva (FEPEDA) de la que forma parte,
instando a las instituciones europeas, especialmente al
Consejo, a adoptar la modificacion propuesta en el Acta
Europea de la Accesibilidad, asegurando asi la accesibilidad
total de los servicios de emergencia.

Espafia debe liderar la exigencia
de accesibilidad del 112

Ante tal noticia, el CERMI reclamé al Gobierno que Espafia debe liderar,
en el seno de la Unién Europea, la exigencia legal de accesibilidad
universal de todos los teléfonos de emergencia, a fin de que ninguna
persona con discapacidad quede fuera de poder acceder a un
servicio tan importante.

El escrito reclama al Gobierno que apoye la demanda del
movimiento de la discapacidad organizada de que el Acta Europea
de Accesibilidad recoja la obligatoriedad de que todos los teléfonos
de emergencia sean plenamente accesibles.

Actualmente, los servicios de emergencia siguen siendo inaccesibles
para muchas personas con discapacidad, una situacién que el
Acta Europea de Accesibilidad debe revertir. Dicha accesibilidad
pasa por que todas las personas con discapacidad, incluidas las
personas sordas o sordociegas, puedan acceder en igualdad
de condiciones a este servicio, ya sea por voz, videollamada o
chat de texto.
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Se reune el Foro para
=== |3 Inclusion Educativa del
alumnado con discapacidad

El Pleno del Foro parala Inclu-
sion Educativa del alumnado
con discapacidad, al que asistio
Jose Luis Aedo, presidente de
FIAPAS, aprob6 el pasado mes
de mayo las lineas basicas del
nuevo Plan de Inclusion Edu-
cativa, que apuesta de forma
decidida por seguir impulsan-
do la plena inclusion de los
538.505 alumnos del sistema

educativo con algun tipo de
discapacidad.

Durante la reunion, el
entonces ministro de Educa-
ci6n, Culturay Deporte, Inigo
Méndez de Vigo, destac6 que
desde 2011 se ha conseguido
una mejor atencion educativa
de los alumnos con necesida-
des educativas especiales y la
mejora de su contexto social

Momento de la reunién del Pleno del Foro.

y familiar. Por su parte, el pre-  te esta legislatura se haga reali-
sidente del CERMI, Luis Cayo  dad un Pacto de Estado, Social
Pérez Bueno, pidi6 que duran-  y Politico por la Educacion.

. Publicidad audiovisual de medicamentos subtitulada
[

Tras la denuncia del CERMI ante la Comision Nacional de
Mercados y de la Competencia (CNMC) respecto a la falta
de accesibilidad de la publicidad audiovisual de los medi-
camentos, esta ha comenzado a incorporar la subtitulacién
en abierto de los mensajes locutados.

Se da asi cumplimiento a lo que ordenaba el Real Decreto
Legislativo 1/2015, de 24 de julio, por el que se aprueba
el texto refundido de la Ley de garantias y uso racional de
los medicamentos y productos sanitarios que, en su articulo
80, establece que “los mensajes publicitarios de los medi-
camentos que se emitan en soporte audiovisual deberan
cumplir las condiciones de accesibilidad para personas con
discapacidad establecidas en el ordenamiento juridico para
la publicidad institucional”.

Il Jornada sobre colaboracion interasociativa
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== La cooperacidn entre asociaciones es necesaria para seguir avanzando

Bajo el lema “Cooperar para innovar y
transformar”, se celebro, el pasado mes
de junio, la Il jornada sobre colaboracion
interasociativa. Durante la misma, se
advirtio la necesidad de la cooperacion
interasociativa para avanzar hacia el futu-

f

ro deseado. Pero, tal y como advirtio,
Paulino Azua, presidente de la Comision
de Cooperacion e Innovacion Asociativa
del CERMI, se trata de “una carrera de
fondo y no podemos esperar resultados
inmediatos”.

Buena parte de la jornada se centr6
en la participacion de diferentes asocia-
ciones que pudieron explicar su labory
c6mo ha servido para mejorar la vida de
las personas con discapacidad a partir de
la colaboracion con otras organizaciones.



B Las aplicaciones moviles del sector publico deberan ser
accesibles para personas con discapacidad

Una vez que se apruebe el Real Decreto de accesi-
bilidad a paginas de internety aplicaciones movi-
les publicas, que empez6 a trabajar el Ministerio
de Hacienda y Funcion Publica, derivado de la
transposicion de una Directiva de la Unién Euro-
pea del ano 2016, se extiende la obligacion de
accesibilidad a las aplicaciones moéviles de todos
los 6rganos constitucionales, administraciones,
organismos, entidades y empresas que integran
el sector publico.

Hasta el momento, el deber legal de accesi-
bilidad en Espana se limitaba a los sitios web
publicos, con lo que ahora se amplia a las apli-
caciones moviles. Ademas, “la accesibilidad se
tendra presente de forma integral en el proceso
de diseno, gestion, mantenimiento y actualizacion
de contenidos de los sitios web y las aplicaciones
para dispositivos moviles”.

El CERMI ha participado en la redaccion de la
futura norma a través de un dialogo intenso, con
propuestas y aportaciones, desarrollado con la enton-
ces Secretaria de Estado de Funcion Publica del
Ministerio de Hacienda y Funcion Publica, instancia
promotora de este Real Decreto.

El 0,7 % del impuesto de sociedades se podra destinar
== 2a fines sociales

Las empresas podran destinar un 0,7 % de la
cuota integra del Impuesto de Sociedades a
fines de interés social. Esta opcion se sumara,
a partir del 2019, al compromiso ciudadano
de las personas que marcan la casilla 106 en
el IRPF y que son casi 11 millones en nuestro
pais.

Segun los calculos de Hacienda, se podran
destinar unos 210 millones de euros mas a
Fines Sociales que saldran del Impuesto de
Sociedades, teniendo en cuenta que la cuota
integra en 2015, dltima disponible, ascendio
a 30.609 millones de euros.

Al respecto, el CERMI ha pedido al Gobier-
no, a través de los ministerios de Hacienday
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, que
aborde con urgencia el desarrollo reglamen-
tario de esta nueva asignacion tributaria para
fines sociales creada en el marco del Impuesto
de Sociedades.
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ARANS-BUR-Burgos

Premio Ciudad de Burgos a la

La Asociacion ha sido reconocida con el Pre-
mio Ciudad de Burgos a la Convivencia por sus
40 anos de actividad en favor de las personas
sordas y sus familias, el desarrollo de proyec-
tos de insercion laboral e inclusion social y
por nuevas iniciativas de comunicaciéon. En
su intervencion, el presidente de la entidad,
Jose Ignacio Pascual, guard6 un minuto de
silencio para trasladar a los asistentes lo que
siente una persona sorda. “Tenemos que evitar
que el silencio se convierta en barrera”, indico.

Asociacion de Familias
de Personas Sordas de Burgos

Convivencia

José Ignacio Pascual junto con M? Luisa de Miguel e Inés Vivar,

ex presidentas de la entidad, y el director, José Luis Arlanzén.

ADABA-Badajoz

Conociendo Roma y la fauna piscicola

Durante estos meses hemos realizado varias visitas de
interés. Dentro de la Semana de la Discapacidad que orga-
nizaba, el pasado mes de abril, el Museo Nacional de Arte
Romano de Mérida participamos en el taller “Perfumes
en la antigua Roma. El aroma de los dioses”. Una jorna-
da en la que pudimos observar y tocar elementos como
ungientarios y quemadores de incienso y envolvernos
en el aroma de la sociedad romana antigua, pudiendo
sentirnos, por un momento, parte de ella.

f

El pasado mayo visitamos el centro de acuicultura
“Las Vegas del Guadiana”, donde conocimos la amplia
biodiversidad de la fauna piscicola de nuestra region y
las especies que estan en peligro de extinciéon y como
se trabaja para repoblar nuestros rios con especies de
interés regional.

Isabel Rodriguez
Gerente de ADABA



ASPANPAL-Murcia

Murcia, mas accesible para
las personas sordas

Nuestra region va avanzando en
accesibilidad para las personas
sordas, gracias a la informacion
y acciones de sensibilizacion que
la asociacion promueve con las
diferentes instituciones y entida-
des de nuestra ciudad.

El Ayuntamiento

de Murcia es ejemplo
a seguir por el resto
de administraciones

Asi, el Teatro Bernal, en la peda-
nia del Palmar, ha sido el primer
teatro publico de la region en ser
accesible para las personas sordas
con la instalacién del bucle fijo en
el patio de butacas y los palcos.
Todas las sesiones seran accesi-
bles a través del bucle magnético
para toda la programacion del
teatro.

También la sala principal del
Auditorio y Palacio de Congresos
Infanta Dona Elena, en Aguilas,
ha instalado el bucle en las filas

2

centrales de la platea, para dar
accesibilidad a las personas con
discapacidad auditiva.

Y el pasado 18 de abril se ter-
mino la instalacion del bucle fijo
en el Salon de Plenos del Ayunta-
miento de Murcia, asi como en las
dos pajareras o anfiteatros.

El Ayuntamiento de Murcia es un
ejemplo a seguir para el resto de
administraciones que, esperemos,
en un corto espacio de tiempo, se
hagan accesibles para garantizar los
derechos de las personas sordas.

Jornadas sobre audicion y lenguaje en el 40 aniversario

Con frases como “del silencio a la escucha”
o “que lo escuche toda Murcia”, ASPANPAL
celebro el pasado mes de mayo su 40 aniver-
sario con unas Jornadas Regionales sobre

Audicion y Lenguaje.

Dirigidas a todas aquellas personas rela-
cionadas de una forma u otra con cualquier
tipo de pérdida auditiva, las jornadas fueron
inauguradas y clausuradas por destacadas
personalidades del Gobierno de Murcia como
Juan Maria Vazquez Rojas, entonces secretario
general de Ciencia e Innovacion del Ministe-
rio de Economia, Industria y Competitividad,
Maria Concepcion Ruiz, concejala delegada
de Derechos Sociales del Ayuntamiento de
Murciay Violante Tomads, consejera de Familia

que aportaron su experiencia.

e Igualdad de Oportunidades de Ia Comuni-
dad Autonoma de la Region de Murcia.
Contamos con las ponencias de profesio-
nales como el Dr. Manuel Manrique, director
del Programa de Implantes Cocleares de la
Universidad de Navarra y con un represen- N
tativo grupo de profesionales de la audicion

Agradecemos la participacion al Comité
Cientifico que aport6 los ultimos avances
en relacion a la discapacidad auditiva. Al
Comité de Honor, que sigue apostando por
la igualdad de oportunidades y al Comité
Organizador, por el gran trabajo realizado a
lo largo del tiempo en nuestra asociacion y, en
particular, por la realizacién de estas Jornadas.

REGIONALES
@ ANIVERSARIO
DE ASPANPAL

SOBRE AUDIC|6
Y LENGUAJE p

Encuentro de jovenes con sordera y voluntariado

El pasado mes de abril tuvo lugar un encuentro, en Cartagena, dirigido a jévenes y voluntarios que participan de
forma activa en nuestra asociacion. Visitaron varios puntos de interés de la ciudad y dieron un paseo en barco desde
donde pudieron conocer la bahia, la historia, leyendas y el papel comercial y militar que jug6 Cartagena en sus mas
de dos mil anos de historia como enclave estratégico.

SAAF,
ASPANPAL-Murcia

JORNADAS
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ASPANPAL-Murcia

mNOTICIA

octubre de 2017 esta jugando en la Seleccion.

Con la seleccion femenina de futbol

Coincidiendo con el partido que la Seleccién Espano-
la Femenina Absoluta de futbol jugé el mes de junio en
Murcia contra Israel, algunos de los ninos de ASPANPAL,
acompanados de Jose Luis Aedo, presidente de FIAPAS,
tuvieron la oportunidad de disfrutar del entrenamiento de
las jugadoras espanolas en el estadio de la vieja Condomina
y conocer a Eunate Arraiza, una joven sorda que desde

EUNATE-Navarra

EUNATE facilitara la accesibilidad auditiva
de la Agencia Navarra para la Autonomia
y Desarrollo de las Personas

Mariluz Sanz, tesorera de la Asociacion Eunate de Familias
de personas con discapacidad auditiva de Navarra, e Inés
Francés, directora de la Agencia Navarra para la Autonomia
y Desarrollo de las Personas (ANADP) han firmado un
acuerdo de colaboracion para ofrecer cobertura integral
alas necesidades de las personas sordas en relacion con la
accesibilidad en espacios y actos publicos a través de subti-
tulado, bucle magnético e intérpretes de lengua de signos.

El apoyo, por noveno ano consecutivo, del proyecto de
EUNATE supone una clara apuesta del departamento de
Derechos Sociales por la accesibilidad universal y la normali-
zacion de las personas sordas en todos los ambitos de la vida.

El Servicio de Accesibilidad a la Comunicacion y la Infor-
macion de las personas sordas de la Asociacion EUNATE
cuenta con la financiacion del Gobierno de Navarra, la
Fundacién Once y Fundacion Caja Navarra y forma parte
de la Red de Accesibilidad de la Confederacion Espanola
de Familias de Personas Sordas (FIAPAS).

Cualquier persona sorda se puede beneficiar de este pro-
grama, ya que no es necesario ser socio de la entidad para
pedir cualquiera de los servicios. Las entidades publicas y
privadas que organizan actos publicos deben ser también
usuarias del mismo para que cualquier persona pueda
acceder a ellos.

En el Parlamento Joven de Navarra

Yaiza Ifiigo, socia de EUNATE, joven
con discapacidad auditiva y parlamen-
taria electa en el Parlamento Joven de
Navarra pondrd la voz a las necesidades
de los y las jovenes con discapacidad.
El Parlamento Joven de Navarra es ya
una realidad. La juventud busca nuevos
cauces de participaciéon y Navarra ha
sido pionera con este proyecto que
estd ya despertando el interés de otras
muchas Comunidades Auténomas.

Al Pleno Constitutivo de este Parla-
mento asistieron representantes de la
Administracion Foral y de los partidos
politicos con representacion parlamen-
taria, asi como diferentes entidades
miembros del Consejo de la Juventud
de Navarra. Ademas, las ylos parlamen-
tarios jovenes estuvieron arropados por
sus amigos y familiares.

Ignacio Toni,
presidente de EUNATE-Navarra



ASPANSOR-Zaragoza

Inauguracion de la nueva sede de la entidad

El pasado mes de junio celebramos
la inauguracion de la nueva sede
de nuestra entidad, ASPANSOR
Zaragoza.

Debido a un siniestro, motivado
por una inundacién ocurrida a
principios de ano, nuestras insta-
laciones, tanto el local de traba-
jo donde se ofrecen los distintos
servicios a familias y usuarios,
como las oficinas situadas en el
piso superior, quedaron total-
mente inhabilitadas para llevar
a cabo la actividad propia de la
asociacion; por lo que se deci-
di6 buscar una nueva ubicacion
mas apropiada y orientada a los
intereses propios de los usuarios,
profesionales y Junta Directiva.

A lo largo de estos meses se
han ido realizando los trabajos
de adecuacion y dotacion de equi-
pamiento necesario para, por fin,
poder ya realizar una inaugura-
cion de la nueva sede, a través de
una jornada de puertas abiertas,
con el objetivo de dar a conocer
a nuestros socios y amigos las nue-
vas instalaciones.

Contamos con la presencia
de diferentes representantes en
Zaragoza, tanto del ambito de la
discapacidad auditiva y de la dis-
capacidad en general, como de
los ambitos sanitario, educacion,
servicios sociales, asi como de cen-
tros audioprotésicos de la ciudad
y otras empresas colaboradoras.

Durante toda la jornada se ofre-
ci6 un agape, para lo que conta-
mos con la colaboracién de varios
jovenes con discapacidad auditiva
de la entidad, que nos ayudaron a
las profesionales en todo momen-
to a preparar y distribuir el ape-
ritivo entre todos los invitados.
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Gracias a estos jovenes y otros
voluntarios, el trabajo, la atencion
y la celebracion fueron todo un
éxito, ademas de la participacion
de todos los amigos, socios, fami-
lias, Junta Directiva y profesiona-
les de ASPANSOR en este acto.

Con el discurso de la presiden-
ta de la asociacion, M* Carmen
Sacacia, finalizamos una jornada
de momentos divertidos, inter-
cambio de experiencias y sensa-
ciones, recordando a todos ellos
que, el ano que viene, ASPANSOR
Zaragoza celebra sus 50 anos, y
que esperamos que sean participes
de esta nueva etapa que esta por
llegar.

Marisa Crespo
Directora
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€6 Cuando tuve que poner los audifonos
a mi hija me di cuenta de que habia entrado
en el Jujoso mundo de la discapacidad auditiva”

Mi pequeiia Laura tiene 4 ainos y una hipoacusia
neurosensorial bilateral moderada-severa.

A los dos dias de que naciera, al realizar las
otoemisiones previas al alta, la prueba salidé
positiva y habia que repetirsela en 15 dias.

En ese momento la alegria del nacimiento de

mi pequena era mayor que la incertidumbre

de un posible diagnéstico de sordera.

Juan Diego Garcia

L as pruebas volvieron a dar resultado
positivo. El siguiente paso: poten-
ciales evocados auditivos de tronco
cerebral y consulta con el ORL infan-
til. Afortunadamente en Extremadura
el protocolo de Deteccion Precoz de
la Sordera Infantil funciona muy bien
y todo se realiz6 muy rdpido. En esos

f

dias, no sabes si te tienes que preocupar
de asimilar, como padre, porqué tu hija
probablemente sea sorda o preocuparte,
como sanitario, de realizar todas las
pruebas del mundo vy visitar a todos
los especialistas, esperando que alguno
te diga que es un error y que Laura,
realmente, oye bien.

El apoyo de los profesionales

En estos momentos tan complicados es
clave contar con profesionales, como las
enfermeras que pacientemente hacian
los potenciales a Laura. Fueron las pri-
meras personas que, con su manera de
tratarme y de hablarme, me hicieron
pensar que no debia adelantarme al
diagnéstico y, lo mds importante, me
hicieron pensar que, si al final yo tenia
una hija sorda..., ;qué? Me di cuenta que
mi desconocimiento sobre las personas
sordas era total. Me habia preocupado
de buscar pruebas, operaciones, diag-
nosticos imposibles... y no de entender
el mundo al lado de una persona sorda.

En este mundo me introdujo el
Dr. Bejarano. Es una suerte tener en
Extremadura un ORL como €l, pues supo
en cada momento qué tenia que decir
y, lo mds importante, como lo tenia que
decir. Al salir de esa consulta el disgusto
inicial por saber que tenia una hija con
pocos meses de edad sorda lo asimilé
rapidamente (algo raro en mi), porque
el problema tenia un tratamiento, y ese
tratamiento se llamaba audifonosy tera-
pia logopédica.

ADABA-Badajoz fue fundamental

Aconsejados por el Dr. Bejarano llegamos
a ADABA, organizacion que, a partir
de ese momento, seria fundamental en
nuestras vidas por las profesionales que
nos recibieron, con la experiencia sufi-
ciente para darnos las pautas correctas
para que organizaramos y ordendramos
nuestros pensamientos y, personalmente,
para contestarme la pregunta de... gy si
mi hija es sorda?



Las profesionales de ADABA nos
ensenaron a adaptarnos a nuestra
nueva realidad, pasando por la burocracia
administrativa de grado de Discapacidad,
Dependencia..., hasta la explicacion obje-
tiva de qué es un audifono y cudl es el que
Laura necesitaba. Siempre, evidentemen-
te, teniendo nosotros la Gltima palabra.

El “lujoso” mundo de la sordera

Cuando fui a por los audifonos de Laura
me di cuenta de que acababa de entrar
en el “lujoso” mundo de la discapaci-
dad auditiva. Bien aconsejado por las
profesionales de ADABA elegi los audi-
fonos que mi hija necesitaba. Precio:
3.000 euros. :Quién paga? Yo. Y tras pagar,
solicito un reembolso que llega al 40 %.
Es decir, que mi hija tiene una “enferme-
dad”y el tratamiento se lo pago yo. ¢Hay
alguien al que esto le parezca normal?

Llevo cuatro anos en esta lucha y he
tenido reuniones con directores de
Salud, de Dependencia, con el consejero
de Sanidad e, incluso, lo pregunté duran-
te una visita al presidente de la Junta de
Extremadura. La respuesta es siempre la
misma: palabras vacias de contenido y
sin solucion a la vista. Todavia serd mas
sangrante cuando Laura cumpla 16 anos
porque ya no nos pagaran ni el 40 %,
parece ser que, a partir de esa edad, la
nina tiene suficientes recursos para cos-
tearse totalmente su tratamiento. Y atin
es mds sangrante cuando conoces a gente
que no tiene recursos y tiene que recurrir
a ayudas sociales con la consecuente
pérdida de tiempo en la instauracion
del tratamiento. ¢Algtn “responsable”
se ha parado a pensar en lo que es estar
sin oir por no tener dinero?

Una mas en el colegio

Laura se adapt6 muy bien a los audifo-
nos. Comenzo la guarderia y la terapia
de logopedia en ADABA y de la mano
de su hermana mayor Carmen entré en
la escuela de los “mayores”.
Previamente fue evaluada por un equi-
po técnico del colegio y de la Consejeria

“¢Algun “responsable”
se ha parado a pensar
en lo que es estar sin oir
por no tener dinero?”

de Educacion por si necesitaba alguna
adaptacion técnica en el aula. Se decidi6
que, en principio, no necesitaria apoyo
técnico. Pero quiero destacar la actitud
de la maestra de Laura porque, desde
el primer momento, se interes6 por el
funcionamiento y los cuidados de los
audifonos y explico al resto de la clase
la importancia de respetar los turnos de
palabras para que Laura pudiera participar
de todo lo que se decia en clase. Incluso,
nos ayudo a colocar las pelotas de tenis
en las patas de las sillas del aula. Creo que
nuestros primeros profesores son clave
en nuestro desarrollo y Laura ha tenido
mucha suerte con su senorita Isabel.
Los primeros dias del colegio no
sabia como reaccionarian los ninos ante
Laura y sus audifonos. Ese miedo me
lo quitaron los peques al segundo dia,
cuando, en la fila, Laura era una mas. La
llamaban, jugaban con ella, le hablaban
mirdndola ala cara y no alos audifonos
(no como algunos padres); en fin... que
los ninos de tres anos ensenaron a los
adultos en la puerta del colegio que
tenemos prejuicios absurdos que nos
impiden relacionarnos de forma natural.

Compartir experiencias

Mi experiencia en el Movimiento Asocia-
tivo no puede ser mds positiva. En ADABA
(también en la Federacion Extremena
(FEDAPAS)) compartimos experiencias
con otros padres, organizamos actividades
para ninos y mayores con hipoacusia y sin
ella, para demostrar que todos podemos
hacer lo mismo y desarrollar al maximo
nuestras capacidades cuando nos ponen
las ayudas necesarias.

En FIAPAS me encontré padres que
llevan luchando 40 anos por unos obje-
tivos que yo acababa de conocer. Padres
que tienen hijos en la universidad y en
el mundo laboral...y ellos me animaron
para seguir en esta lucha de proporcio-
nar a mi hija todas las herramientas
necesarias para que desarrolle todas
sus capacidades.

Finalmente, este recorrido por mis
emociones no estaria completo sin
el agradecimiento infinito a nuestras
familias y amigos, que te demuestran su
apoyo incondicional en los momentos
dificiles. Laura tiene mucha suerte por
tener alrededor tanta gente que la quiere
pero, sinceramente, creo que mds suerte
tenemos nosotros de disfrutar dia a dia
de ella, quien nos ensena a superar las
dificultades con una preciosa sonrisa en
la cara; al final se trata de que, a pesar
de todo, tengo una hija feliz. i

FIAPAS
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El acceso a la condicion de ciudadania
de las personas con discapacidad en Espana.
Un estudio sobre 2 desigualdad

r razon de discapacidad

Elacceso ala
condicion de
ciudadania de
las personas con
discapacidad en
Espana.

Un estudio sobre
la desigualdad
por razén de
discapacidad

Autor: Eduardo Diaz
Editor: Ediciones Cinca
Ano: 2017

En este trabajo, tras analizar
el grado de inclusion de las
personas con discapacidad
como ciudadanos de pleno
derecho en Espana, se llegaa
la conclusion de que, a pesar
de los aparentes avances
normativos, existe una brecha
entre la condicion formaly
la condicion sustancial de la
ciudadania. Poreso, enla
practica, siguen existiendo
desigualdades en dmbitos
como la educacion, el
trabajo o la participacion
social que certifican que,

de momento, tal inclusion
no es real.

@ Disponible en:

https://www.cermi.es/es/
colecciones/volumen-76-el-
acceso-la-condici%C3%B3n-de-
ciudadan%C3%ADa-de-las-personas-
con-discapacidad-en-0

El sector seguros

y las personas

con discapacidad

y sus familias:
dimensionamiento,
analisis de barreras
e identificacion de
oportunidades

EL SECTOR SEGUROS Y LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD Y  SUS  FAMILIAS:

& |ViaLibre © twwion

Autor y editor: Fundacién
ONCE (Via Libre) e Ilunion
Ano: 2018

Algunas companias de
seguros deniegan polizas
0 servicios concretos tanto
a personas mayores cComo
con discapacidady, a pesar
de que esta practica esta
prohibida, lo cierto es que
ocurre con frecuencia en
los seguros de salud y los
devida. Con laintencion
de evitar estas situaciones,
Fundacion ONCE ha
elaborado este informe
que pretende contribuir
aque las aseguradoras
desarrollen productosy
servicios que cubran las
necesidades no resueltas
de estos colectivos.

@ Disponible en:
https://biblioteca.fundaciononce.
es/sites/default/files/
publicaciones/documentos/
fonce_segurosfmapfre_informe_
final_vd_revisado.pdf

Discursos en torno
a la discapacidad:

Faradigouas, espacios ¢ tinerarios

Raquel Sanchez-Padila. Angela Calero
y José Enique Agull (coords,)

%

Neopatria

Discursos en torno
ala discapacidad:
paradigmas, espacios
e itinerarios

Autor: José Enrique Agullo,
Angela Calero y Raquel
Sanchez-Padilla

Editor: Neopatria

Ano: 2017

A través de los siete articulos
que contiene esta obra,

se recogen algunas de

las aportaciones que se
hicieron en las I Jornadas de
Antropologiay Discapacidad,
celebradaslosdias 5y 6 de
mayo de 2016 en Valencia,
en donde representantes

de diferentes disciplinas
presentaron la vision que
tienen sobre la discapacidad.
Elresultado es una obra

que revisa los modelos
tedricos desde los que se
construye el concepto de
discapacidad, se analizan

los espacios de convivencia
enlos que estd presente
(escolares, culturales,
clinicosylaborales) y se
relatan trayectorias vitales de
las personas con diversidad
funcional y sus familias.

@ | Disponible en:

https://www.cedd.net/es/
documentacion/ver-seleccion-
novedad,/531469/

Atencion temprana
del niflo con déficit
auditivode 0 a 6
anos: cOmo asesorar
a la familia en todo
su desarrollo

Atencién temprana del
nifio con déficit auditivo
de 0 a 6 afios:

cbmo asesorar e informar a la familia
en todo su desarrolio

Isabel Olleta

%fﬂ?z

Autores: Isabel Olleta, Caridad
Garijo, Maria Luisa Poch, Olivé
Marta Zabaleta, Monica Sanz
Edita: Asociacién Espaiiola de
Audiologia (AEDA)

Ano: 2018

Ellibro hasido escrito
por distintos especialistas
que, tras varios anos de
experiencia, han querido
mostrar la necesidad de
rodear al ninosordoya

su familia de un equipo
multidisciplinar que lleve
a cabo un asesoramientoy
tratamiento integral de la
sordera.

En este sentido, en el libro
se destaca que el equipo
debe efectuar un trabajo
constante, continuado

y, sobre todo, temprano
porque de la deteccion

y el tratamiento precoz
dependerd una mayor
integracion del nino sordo
los entornos, familiares,
escolares y sociales.
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MAYO

X CONGRESO INTERNACIONAL DE LA ASOCIACION DE LOGOPEDAS DE ESPANA NUEVAS TENDENCIAS

TERAPEUTICASY DE INTERVENCION EN LOGOPEDIA Dias 18y 19
Organiza e informa: Asociacion de Logopedas de Espania - ALE. C/ Portal de San Miguel, 15. Xativa. 46800 Valencia. Madrid
Tel.: secretaria técnica: 639 11 58 57 - congreso2018@ale-lopedas.org - http://congresoale2018.webnode.es

Il SEMANA INTERNACIONAL CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE AUTONOMIA PERSONALY AYUDAS i} Del 212l 25
TECNICAS (CEAPAT) &, eMa df} ’
Organiza e informa: CEAPAT - C/ Los Extremenos, 1. 28018 Madrid - ceapat@imserso.es - www.ceapat.es

XV CONGRESO NACIONAL DE LA ASOCIACION ESPANOLA DE AUDIOLOGIA “APRENDIENDO DE LOS ERRORES” Del 24 3l 26
Organiza e informa: Asociacion Esparola de Audiologia. C/ Pérez de Rozas, 8. 38004 Santa Cruz de Tenerife Toledo
Tel.: 91 091 19 31 - info@aedaweb.com - http://congreso.aedaweb.com/

JUNIO

4TH INTERNATIONAL FAMILY-CENTRED EARLY INTERVENTION FOR CHILDREN WHO ARE DEAF OR HARD Del 134l 16
OF HEARING (FCEI) CONGRESS: “PRINCIPLES INTO PRACTICE" Be q Isahl
Organiza e informa: (FCEI) - Hospital of St. Jphn of God. Institute for Neurology of Senses and Language. Seilerstatte 2. Zustr(i:a !
4021 Linz, Austria. Congress Secretary: Elisabet Wild - fcei@bblinz.at - www.fcei.at/unit/fcei/congress

Il JORNADAS SOBRE COLABORACION INTERASOCIATIVA DEL CERMI: “COOPERAR PARA INNOVARY v Dias 19 v 20
TRANSFORMAR" '"ms |a1,\s/| : ;(/j
Organiza e informa: CERMI - C/ Recoletos, 1 Bajo. 28001 Madrid - www.cermi.es- Boletin de inscripcién ad
XXXI CONGRESO INTERNATIONAL AELFA/IF “LOGOPEDIA: CONECTANDO CIENCIAY PROFESION” Del 28 2l 31
Organiza e informa: Asociacién Espanola de Logopedia, Foniatria y Audiologia e Iberoamericana de Fonoaudiologia (AELFA/IF) Granada
C/ Violante de Hungrfa, 111 - 115 Portal 4 Escalera B. 08028 B- www.aelfagranada2018.com

OCTUBRE

CONGRESO AMADIS 2018 Dias 8V 9
Organiza e informa: Real Patronato sobre Discapacidad, la Universidad Carlos 11l de Madrid y la Comision Nacional ll\/la dr%j
de los Mercados y la Competencia (CNMC) - amadis@cesya.es

NOVIEMBRE

XXIIl JORNADAS DE FORMACION DE LAS PERSONAS SORDAS EN MODALIDAD ORAL Dia 17
Organiza e informa: Federacién ACAPPS - Providéncia 42, 4rt. Barcelona. federacio@acapps.org - acapps.org Barcelona
IV CONGRESO INTERNACIONAL SOBRE UNIVERSIDAD Y DISCAPACIDAD

Organiza e informa: Fundacién ONCE. Dia 15v 16
Centro Deportivo y Cultural de la ONCE. l\/ladr»ild
Palacio de los Duques de Pastrana . C/ Paseo de la Habana, 208. 28036 Madrid

Tel.: 91 506 88 88 - http://ciud.fundaciononce.es

CONGRESO CIENTIFICO 40 ANIVERSARIO FIAPAS )

“SORDERA INFANTIL. DEL DIAGNOSTICO A LA INCLUSION EDUCATIVA: RETOSY FUTURO" ' sic Dias 23y 24
Organiza e informa: FIAPAS C/ Pantoja 5, local. 28002 Madrid. Inscripciones a partir de octubre. Tutts Madrid

Tel.: 91 576 51 49. Fax: 91 576 57 46 - www.fiapas.es - fiapas@fiapas.es

m Evento accesible para personas con discapacidad auditiva a través del Servicio de Apoyo a la Accesiblidad-FIAPAS.
En la pagina web de FIAPAS www.fiapas.es se pueden consultar los datos de Agenda en su ultima actualizacion.
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BOLETIN DE SUSCRIPCION

También disponible en: www.fiapas.es

fFIAPAS

CONFEDERACION ESPANOLA DE FAMILIAS DE PERSONAS SORDAS

Pantoja, 5 (Local)
28002 Madrid
Tel.: 91 576 51 49
Fax: 91 576 57 46
Servicio Telesor
fiapas@fiapas.es
CIF: G-28738185

Deseo suscribirme a la revista FIAPAS
(4 nimeros/afio al precio de 15 € para Espafia y Portugal; y 30 € para el extranjero).

DATOS DEL SUSCRIPTOR (ESCRIBIR CON LETRA CLARA)

EINTIDAD
NOMBRE. . ... .. . . APELLIDOS .
DOMICILIO: calle/plazalaVda. ...
namero......... escalera....... piso....... puerta.. ... Poblacion ...
CP. Provincia......................... Teléfono. ...
Pais (s6lo extranjeros) ... E-mail
RELACION CON LAS PERSONAS SORDAS

[ ]Padre/madre [ ]Profesional (especifiquese profesion)
[ ]Profesor [ Asociacion (especifiquese tipo asociacion) .
[ ] Afectado LIENtidad/Organismo
L OO e

FORMA DE PAGO
[ ] Domiciliacion bancaria (Soélo para Espafia —por favor, sirvanse comunicar esta orden de pago a su banco-)

[] Transferencia al Banco de Sabadell Atlantico. Codigo IBAN: ES57 0081 5077 7400 0101 6606
C/ Nunez de Balboa, 20. 28001 Madrid (Espafa)

L] Giro postal
[] Cheque bancario (EXTRANJEROS: debe ser un cheque pagadero en un Banco Espafiol a nuestro favor).

AUTORIZACION DE PAGO POR BANCO

Ruego acepten con cargo a mi cta.cte. los recibos que presenta al cobro FIAPAS, en concepto de mi suscripcion a la
revista FIAPAS mientras no reciban orden en contra.

Firma de la persona autorizada o de la entidad (Con Sello): ..o

Datos del titular
EN T D A DD .o
NOMBRE ... APELLIDOS .

Datos del Banco

Cdgo | | | | | [ [ | ¢ [ [ | |} [ ¢ [ [ [ | | | |
IBAN

En cumplimiento de lo previsto en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, le informamos que los datos
proporcionados pasaran a formar parte de los ficheros titularidad de CONFEDERACION ESPANOLA DE FAMILIAS DE PERSONAS SORDAS vy seran tratados
con la finalidad de gestionar la relacién comercial y/o contractual, para la que son necesarios.

Podra ejercer los derechos de acceso, rectificacién, cancelacién y oposicion previstos en la ley mediante escrito dirigido a CONFEDERACION ESPANOLA DE
FAMILIAS DE PERSONAS SORDAS en C/ PANTOJA 5, LOCAL, 28002, MADRID o mediante el envio de un correo electrénico a protecciondedatos@fiapas.es
adjuntando en cualquier caso copia del DNI o documento equivalente.

[ ] Acepto

Firma:
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NUESTROS PROGRAMAS Y ACTIVIDADES SE REALIZAN
GRACIAS A LA FINANCIACION Y LA COLABORACION DE:

@T Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social

Secretaria de Estado de Servicios Sociales.

[@ Ministerio de Educacion y Formacion Profesional

Secretaria de Estado de Educacion y Formacion Profesional.

[@ Fundacion ONCE

Mds sobre FIAPAS
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