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Lo esencial se fortalece en el cambio

U na mirada sobre la trayectoria de FIAPAS, desde que inici6 su andadura con proyeccion
externa en 1987, nos permite descubrir sin mucho esfuerzo su esencia.

El breve repaso que ofrecemos en las paginas de este numero sobre los programas
desarrollados por FIAPAS con cargo a la Asignacion Tributaria del IRPF (X Solidaria) , desde su
primera convocatoria en 1988, es una pequena muestra del recorrido realizado hasta ahora,
que siempre tuvo hoja de ruta y guia.

Empezamos por el principio, la deteccion y el diagnéstico precoz de la sordera infantil,
y hemos transitado por los instrumentos necesarios para la eliminacion de las barreras de
comunicacion y de acceso a la informacion y al conocimiento, por el nacimiento de las ayudas
técnicas y las tecnologias para la comunicacion a distancia y la comunicacion audiovisual, por
las nuevas formas de conocer y aprender, por el trabajo interdisciplinar y en colaboracion con
las familias, por la evolucion del asociacionismo, por la transformacion social y la defensa de
derechos.

Es obvio que el contexto: social, legal, cientifico, tecnolégico, educativo ... ha cambiado. Las
personas, también. Necesidades emergentes de las personas sordas y de sus familias, debido
a los avances médicos y audiologicos sucedidos en las altimas décadas, merecen -y exigen-
respuestas diferentes.

Inmovilismo, inercia, inaccion ... nunca fueron garantia para la preservacion de la esencia.
Esa mirada a la que antes nos referiamos, nos desvela exactamente lo contrario. En el
transcurrir del tiempo y los acontecimientos, nuestra esencia encuentra su sentido en la
propia transformacion que ha impulsado la evolucion y los cambios necesarios que nos han
situado siempre del lado del progreso y de las personas.

Por ello, hemos sabido fortalecernos y mudar. Frenar y marchar. Ceder y girar. Activar y
renovar. Y avanzar.

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
ELE} 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.
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+ Servicios de Videoteca Subtitulada — FIAPAS de la Red
de Promocion de la Accesibilidad - FIAPAS

@ Servicios de Apoyo a la Accesibilidad — FIAPAS de la Red
de Promocion de la Accesibilidad — FIAPAS

® Servicios de la Red de Atencion y Apoyo a Familias — FIAPAS
m Servicios de la Red de Intervencién Logopédica — FIAPAS
A Servicios de la Red de Insercion Laboral — 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, & 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 Logopédicay a la Red de Insercion Laboral.

(El listado facilitado presenta los datos relativos a las Federaciones y Asociaciones confederadas en FIAPAS, con fecha de 31 de marzo de 2019. Para acceder al listado de
Federaciones y Asociaciones, asi como sus distintas sedes, en su Gltima actualizacion, asi como a las direcciones de correo electronico y webs, consultar www.fiapas.es).
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X solidaria

. 30 anos
de sorldg.gl

Entre todas las casillas que componen el formulario de la Declaracion de la
Renta hay una que destaca por su significado: la numero 106 o, lo que es lo
mismo, la dedicada a “Actividades de interés social”. Poner una X en esta
casilla ha hecho posible que, en 2018, siete millones de personas en situacion

de vulnerabilidad puedan mejorar su calidad de vida.

Equipo Técnico FIAPAS

La X solidaria cumple 30 anos
apelando a la solidaridad de
los contribuyentes para que, con
un simple gesto, autoricen a que
el 0,7 % de sus impuestos se des-
tine a programas solidarios para
luchar contra la exclusién social.
Y, lo mas importante, sin ningin
coste econoémico para la persona
que decide marcarla.

Un simple gesto que conecta
con los problemas reales de la
gente. Los proyectos desarrolla-
dos en este marco atienden rea-
lidades concretas: teleasistencia,
residencias, centros de dia, ayuda
a domicilio, transporte en vehi-
culos adaptados, educacion para
la salud, atencién a mujeres en
dificultad social, erradicacion de

la violencia de género o progra-
mas de voluntariado, entre otros
muchos.

En el pasado ejercicio, 497 enti-
dades sociales pudieron desarro-
llar un total de 1.378 proyectos
para mejorar la calidad de vida
y defender los derechos de siete
millones de personas en riesgo
de exclusion social.
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45 % no lo hizo.
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La X Solidaria es
compatible con
la otra casilla
optativa de la
Declaracion de
la Renta:

la de la lglesia

Hay que recordar que la X Soli-
daria es compatible con la otra
casilla optativa de la Declaracion
de la Renta: la de la Iglesia. Una
no excluye a la otra. Si el contri-
buyente marca la casilla “X Soli-
daria” y la de la Iglesia Catélica
destinara un 0,7 % a cada una
de las casillas, sumando en total
un 1,4 % de sus impuestos que
iran destinados a causas sociales.
Ademas, este gesto no supone un
coste adicional para la persona
contribuyente, simplemente le
permite decidir sobre la asigna-
cion de ese porcentaje de sus
impuestos.

Garante de solidaridad
nacional

En 1988 se articul6 una asigna-
cion tributaria mediante la que el
contribuyente podia destinar par-
te de la cuota integra del IRPF (en
ese caso un 0,5 %) a fines sociales,
fondo que entonces administraba
el Ministerio de Asuntos Sociales.

La cantidad se increment6 al
0,7 % a partir del ejercicio de
2007, experimentando un impul-
so y aumentando su recaudacion
progresivamente.

La X solidaria ha sido desde sus
comienzos garante de la solidari-
dad nacional, pues estos fondos
eran gestionados centralizada-
mente, para ejecutar acciones en
los territorios con la colaboracion
activa de las entidades sociales
estatales. Modelo de gestion que
cambia en el 2018, cuando el
80 % de la asignacion pasa a
manos de las comunidades aut6-
nomas, poniendo en peligro la
equidad y la coherencia territorial
que hasta la fecha habia aportado.

11 millones de personas marcaron la X Solidaria en la declaracion de la

Un 55 % de personas contribuyentes marcé la X Solidaria, pero un

Un 12 % de personas solamente marco la casilla de la Iglesia.

Un 33 % de personas no eligi6 el destino de sus impuestos y dejé en
blanco su asignacion.

Se recaudaron 334 millones de euros para proyectos desarrollados por

En el pasado ejercicio,
497 entidades sociales
pudieron desarrollar un
total de 1.378 proyectos
para mejorar la calidad
de vida y defender

los derechos de siete
millones de personas
en riesgo de exclusion
social

Hoy en dia es la Plataforma de
ONG de Acci6n Social, y las orga-
nizaciones que forman parte de
ella, entre ellas FIAPAS, quienes
con el apoyo de entidades como el
Comité Espanol de Representan-
tes de Personas con Discapacidad
(CERMI) o la Plataforma del Tercer
Sector, animan a que la sociedad
espanola practique el ejercicio de
la Rentaterapia y no se olvide de
marcar la casilla 106 a la hora de
hacer su Declaracion.
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X Solidaria, construyendo sociedad

PILAR VILLARINO,

directora ejecutiva del Comité Espaiol de Representantes

de Personas con Discapacidad (CERMI)

El pasado 2 de abril conociamos que la solidaridad
ciudadana permitia que los fondos destinados a la atencién
directa hacia quienes mas lo necesitan aumentasen en 20
millones de euros, merced a la X Solidaria, que durante
2018 recaud6 334 millones de euros del Impuesto sobre
la Renta de las Personas Fisicas.

La asignacion tributaria del 0,7 % del IRPF para fines
sociales ha supuesto para el sector social de la discapacidad
la via a partir de la cual poder canalizar la gestion de
proyectos de atencion directa a personas con discapacidad
y a sus familias, logrando a lo largo de sus mas de 30
anos de vigencia resultados exitosos en términos de
empoderamiento, participacion activa, visibilidad y toma
de conciencia, en suma, inclusion social de este grupo
ciudadano.

Se trata del tnico caso en el que se permite decidir
desde la individualidad a dénde queremos que se destinen
nuestros impuestos, lo cual confiere, si cabe, un mayor
valor a este modelo de solidaridad.

Estos fondos han permitido el fortalecimiento del sector
social de la discapacidad, conformando un frente unido
y cohesionado en su labor de transformacion social y
acompanamiento a quienes se encuentran en riesgo de
exclusion.

ASUNCION MONTERO,

Hace 30 anos, la aprobacion del
Real Decreto de 1988 regulo

los fines de interés social en la
asignacion del impuesto sobre la
renta con la aparicién de la casilla

106 “Actividades de interés social”
(X solidaria). Fue este Real
Decreto el que establecia que

“se consideraran otros fines de
interés social, los programas (...)

Han servido igualmente de ayuda en la labor de toma de
conciencia social hacia la realidad de la discapacidad, en
esa tarea diaria de informacion, formacion, de llamamiento
hacia el respeto por lo diferente, de apelacién hacia la
riqueza que aporta la diversidad. El aumento progresivo
en el porcentaje de personas que marcan la casilla de
fines sociales nos dice que vamos en la buena direccion,
si bien queda todavia mucho por hacer para llegar a
quienes por indiferencia, desconocimiento o desinterés
siguen sin acompanarnos.

Estos fondos resultantes de una verdadera democracia
fiscal, de la unica via que tenemos las y los contribuyentes
de eleccion directa del fin al que dedicar nuestros
impuestos, han permitido a las entidades del Tercer Sector
de la discapacidad avanzar en su labor de transformacion
social, acompanando a las personas con discapacidad y a
sus familias en el camino, no siempre facil, hacia su plena
participacion en la sociedad en condiciones de igualdad
de oportunidades.

Sirvan estas breves lineas de llamamiento hacia esa parte
de la sociedad civil, todavia elevada, que permanece en
la sombra, que no se implica en la construccion de una
sociedad en la que el sinénimo de la excelencia debe ser
el respeto de la diversidad.

Z

Plataforma de ong
de Accion Social

De la beneficencia a los derechos sociales

presidenta de la Plataforma de ONG de Acci6n Social

dirigidos a ancianos, disminuidos
fisicos, psiquicos o sensoriales,
personas incapacitadas para el
trabajo o incursas en toxicomania
o drogodependencia, marginados



La X solidaria necesita las gafas

de la inteligencia solidaria

LUCIANO POYATO,

presidente de la Plataforma del Tercer Sector

La historia de la X Soli-
daria se remonta a finales
de los 80, cuando el pais
se gobernaba con mayo-
rias absolutas, no existian
canales privados de televi-
sion y se dejaba fumar en
los hospitales. Pasabamos
buenos momentos econo-
micos. Los servicios educa-
tivos, sanitarios, incluso las
pensiones, habian tenido
un crecimiento notable vy,
por primera vez, se podia
hablar en Espana de un Es-
tado de Bienestar.

En este contexto, la posi-
bilidad de hacer participe
ala ciudadania en un com-
promiso solidario hacia los
demas fue una medida muy
bien acogida. Una propues-
ta inédita, con la que se fa-

sociales y, en general, a

cultaba a los contribuyentes
para decidir la dedicacion
de sus impuestos.

Desde entonces, millones
de personas, cada ano, se
han beneficiado del 0,7 %
del IRPF, con el matiz de
que han sido beneficiadas,
particularmente, las perso-
nas que mas lo necesitan.
Aquellas que viven con es-
casez de recursos, que son
mas vulnerables; personas
que pasan por malos mo-
mentos, por episodios de
enfermedad, problemas de
adiccion o simplemente tie-
nen una edad avanzada.

Junto a ellas, las principa-
les protagonistas, las otras
beneficiadas, han sido las
entidades de accion social.
E10,7 % del IRPF ha dado

Desde que en 2002

=
plataforma
tercer

sector

al Tercer Sector posibilida-
des infinitas de dedicacion
a las personas, pero tam-
bién ha proporcionado un
horizonte de prevision eco-
noémica con el que hemos
tenido estabilidad y hemos
ganado en legitimidad, ri-
gory fortaleza.

Necesitamos seguir apos-
tando por la X Solidaria,
sobre todo si consideramos
el nuevo contexto social, la
tasa de pobreza y exclusion,
la brecha de la desigualdad
o la complejidad de la aten-
cion multifactorial que se
esta produciendo. Por eso,
desde la Plataforma del Ter-
cer Sector, demandamos
mejoras para que el sistema
siga siendo eficaz y util para
las personas.

) ANOS
SOLIDARIA

Desgraciadamente, el
cambio de modelo que
se produjo hace dos anos
ha restado eficacia. El in-
cremento exponencial en
el nimero de entidades
beneficiarias y proyectos
concedidos, en todos los
territorios, se ha hecho a
costa de reducir la finan-
ciacion de los proyectos y,
en consecuencia, en detri-
mento de la capacidad e
impacto de éstos. Un café
amargo para todos.

Ante el reto, no vendria
nada mal ponerse las gafas
de la inteligencia solidaria.
Esa con la que el Tercer
Sector ha sabido generar
ideas, construir, crecer,
llegar a acuerdos y lograr
confianza.

Social” en la declaracion de la

actividades de solidaridad social
ante situaciones de necesidad”.
En estos 30 anos, la evolucion

de la sociedad espanola ha sido
notable, cambiando el lenguaje y
la sensibilidad hacia ciertos temas
sociales, pasando de un concepto
de “beneficencia” a derechos
sociales.

la Plataforma de ONG inici6

y coordin6 la campana de
sensibilizacion de la X Solidaria,
se ha conseguido que cada

vez mas personas conozcan

el destino solidario que le
pueden dar a una parte de sus
impuestos marcando la casilla
de “Actividades de Interés

Renta. Ademas, este sencillo
gesto no tiene ningun coste para
las personas contribuyentes; es
decir, no van a pagar mas, ni les
van a devolver menos, y hace
posible que las ONG ayuden

a millones de personas en
situacion de vulnerabilidad y a
defender sus derechos sociales.



Reportaje

ILa X solidaria en FIAPAS

Gracias a la X solidaria, FIAPAS ha podido llevar a cabo una gran variedad de proyectos y programas
destinados al empoderamiento y a mejorar la calidad de vida de las personas sordas y de sus familias:

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

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

Intervencion
Logopédica para

la promocion de la
autonomia personal
y la inclusién social
de las personas con
discapacidad auditiva
(2011-2017).

Campania para Suprimir las ﬁ ed de ntervencion
Barreras de Comunicacion (1990). FIAPAS

Comunicar

R
Promocion de la Autonomia
Personal y la Participacién
Social de las Personas con
Discapacidad Auditiva, a través
del Acceso a la Informacién y la
Comunicacién. Servicio de Apoyo
a la Accesibilidad (2010-2017).

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

| S o
trata de poder generar
idades,

Videoteca FIAPAS
(1993-1998).

SUBTITULADA PARA N PERSONAS SORDAS

INFORMACION COMUNICACION

(7 /
de las PERSONAS
con DISCAPAGIDAD AUDIIVA o
| - lenElEdEnD G QUE LO ESCUCHE
/ p Movimiento Asociativo TODO EL MUNDO

FIAPAS, coordinacion de

sus redes de trabajo en el A ibilizacié
Servicio para el Acceso a la ot et er{eracic’)n Campafia de sensibilizacion sobre
Informacion y a la Comunicacion p ataly g los Derechos de las Personas

del cambio (2018-2019). Sordas y su Empoderamiento

de las personas sordas
(2018-2019).

(2018-2019).

o
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I Nuevos programas que se ponen en marcha

Tras los satisfactorios resultados obtenidos en 2018, FIAPAS nuevamente pone en marcha los tres programas que,
financiados por el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, con cargo a la asignacion tributaria del IRPF,
se dirigen al empoderamiento de las personas sordas y sus familias. Confiamos contar, ademas, con la colaboracion
de la Fundacion ONCE.

FORTALECIMIENTO DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO Y GENERACION DEL CAMBIO SOCIAL

FIAPAS coordina el trabajo en red desplegado en todo el territorio nacional, promoviendo al mismo tiempo el cam-
bio social, a través de la incidencia politica, con objeto de que los derechos, la inclusion y el empoderamiento de
las personas con sordera y de sus familias estén en el centro de las politicas pulblicas y legislativas estatales. Todo
ello, desde un marco de referencia que asegure la transparencia, la gestion ética y la orientacion a la excelencia y
la igualdad de género.

Contempla ademas la creacion de espacios e instrumentos para la generacion, la formacion y la transferencia de
conocimientos, asi como para el debate y la reflexion en el seno del Movimiento Asociativo de Familias FIAPAS.

ACCESO A LA INFORMACION Y A LA COMUNICACION

FIAPAS, mediante este Programa, realiza acciones de incidencia politica y social en materia de accesibilidad. Asi-
mismo, integra acciones dirigidas a que las personas sordas puedan participar en igualdad de condiciones, en actos
y espacios publicos, a través de productos de apoyo a la audicion y a la comunicacion oral, como el subtitulado y el
bucle magnético.

CAMPANA DE SENSIBILIZACION

Con objeto de visibilizar a las personas sordas que son usuarias de prétesis auditivas y comunican en lengua oral y
de contribuir a generar una respuesta social orientada a su efectiva inclusion social, FIAPAS lleva a cabo una cam-
pafna de sensibilizacion sobre los derechos de las personas sordas y su empoderamiento. Para ello, cuenta con la
participacion del voluntariado de su Movimiento Asociativo de Familias.



Entrevista

Sin duda, una de

las ponencias que mas
interés desperté en

la pasada celebraciéon

del Congreso Cientifico

40° Aniversario de FIAPAS,
fue la que ofrecié Andrea
Warner-Czyc, investigadora
y Doctora en Medicina de la
Universidad estadounidense

12

de Dallas.

“La mejor manera en que los padres

pueden apoyar la produccion y

la comprension del habla es comunicarse

con su hijo de manera efectiva y eficiente

al involucrarlos en hablar, leer y jugar”

arner presento las conclusiones
del estudio ‘Exposicion tem-
prana a la lengua de signos y bene-
ficios de la implantacion coclear’
que puede consultarse en las paginas
centrales de esta publicacion. En el
mismo, tras recopilar datos a lo largo
de mas de quince anos en los que se
estudiaron a varios grupos de ninos
con sordera implantados expuestos a
lalengua de signos en varios niveles,
se pretende ver la influencia de la
lengua de signos en el desarrollo
verbal de los ninos que han recibido
un implante antes de los 3 anos.
Junto a Anne Geers, investiga-
dora que encabeza este estudio,

i

Warner nos contesta a continua-
cion a algunas preguntas sobre su
estudio y la inclusion de los ninos
y ninas con sordera.

¢Queé retos hay que afrontar en la
inclusion de los ninos con sordera?
En las dos altimas décadas se ha pro-
ducido un cambio en la educacion
de los ninos con pérdida auditiva.
Histéricamente, los ninos con pérdi-
da auditiva, por tradicion, estaban en
aulas separadas con profesores con
conocimientos en lengua de signos.
La combinacién de los programas
de deteccion precoz de la sorderay
atencion temprana, orientados en

la audicion y el lenguaje oral, les
brinda a los ninos con una pérdida
auditiva significativa la oportunidad
de desarrollar las habilidades del len-
guaje oral apropiadas a su edad basa-
das en informacion oral. Muchos
de estos ninos en aulas ordinarias
tienen la habilidad de alcanzar un
desarrollo académico y psicosocial
a la vez que sus pares oyentes.

Un reto asociado con la inclusion
de ninos con una pérdida auditiva
importante en entornos educativos
ordinarios se centra en determinar
quién progresa en esos entornos. En
el estudio, aproximadamente un ter-
cio de los ninos con pérdida auditiva



significativa que se sometieron tem-
pranamente a un implante coclear
y usan comunicacion oral alcanzan
las habilidades orales adecuadas a la
edad al entrar en el colegio alos 5-6
anos. Otro tercio presenta retrasos
tempranos en el lenguaje oral, pero
se ponen al dia oyendo a sus pares
oyentes durante la etapa preescolar o
en Educacion Primaria. El ultimo ter-
cio contintia mostrando habilidades
de lenguaje oral mads pobres que sus
companeros oyentes de entre los 8 y
12 anos de edad. Este ultimo grupo
experimenta una considerable des-
ventaja cuando se educa en entornos
educativos ordinarios con pares que
son normalmente oyentes.

¢Como actiia la informacion auditiva
sobre el cerebro de una persona sorda
y como repercute sobre lenguaje oral?
Los estudios en seres humanos y ani-
males admiten un “periodo sensible”
durante el cual el cerebro es muy
sensible a la estimulacion auditiva
para activar las vias neurosensoriales
de la corteza auditiva en el cerebro.
Estudios psicologicos sugieren que
el sistema nervioso auditivo central
permanece sensible a entrada de
informaciéon auditiva durante 3,5
anos antes de comenzar a perder
su plasticidad maxima. Es decir, el
sistema auditivo puede conservar
su plasticidad durante algun tiem-
po sin estimulacion auditiva, como
lo demuestra la maduracion de la
actividad cerebral con la entrada
auditiva después de la implanta-
cion coclear. Por lo tanto, es critico
para desarrollo del lenguaje que la
entrada de este —ya sea oral o de
signos— ocurra tan pronto como sea
posible para estimular la parte lateral
izquierda del cerebro.

¢CGomo contribuye la estimulaciéony
el lenguaje oral a mejorar el rendi-
miento del implante coclear?

Los programas de deteccion precozy
atencion temprana han permitido la

identificacion de la pérdida auditiva
en ninos de edades mas tempranas,
segun el principio para evaluar la
audicion al mes de edad, diagnosticar
la pérdida auditiva alrededor a los
tres meses, e inscribirse en la inter-
vencion terapéutica a los seis meses.
Esta linea de tiempo 1-3-6 permite la
adaptacion de tecnologia auditiva lo
mas pronto posible para facilitar la
adquisicion del lenguaje hablado. Los
beneficios de la atencion temprana
para el desarrollo posterior del len-
guaje persisten idependientemente
del enfoque de comunicacién parti-
cular elegido por la familia (Moeller,
2000), destacando la importancia de
la participacion de la familia y del
entorno familiar en la implementa-
ci6n de estas elecciones tempranas.

La combinacion de los
programas de deteccién
precoz de la sordera

y atencion temprana
brinda a los nifios
sordos la oportunidad
de desarrollar las
habilidades del lenguaje
oral apropiadas a su
edad basadas

en informacion oral

¢Qué les dirian a los que tachan su
estudio de polémico?

En este campo, debemos interpretar
nuestros datos de manera responsa-
ble. Nuestro estudio incluye datos de
una muestra representativa de ninos
implantados tempranamente criados
en el seno de una familia con padres
oyentes. Estos datos ejemplifican
situaciones del mundo real en Esta-
dos Unidos, donde la gran mayoria de
padres oyentes generalmente carecen
de dominio de la lengua de signos
americana (LSA), y, por lo tanto, no
pueden proporcionar un entorno rico
en idiomas tanto en LSA, como en

inglés hablado. Hemos agrupado a
nuestros participantes en funcion de
la exposicion a la lengua de signos
segun lo informado por el padre, sin
analizar los grupos de exposicion a
lengua de signos por tipo (por ejem-
plo, LSA, inglés exacto signado, sopor-
te de signos) o competencia. Pocos
estudios de usuarios pediatricos de
implante coclear con padres sordos
que signan con fluidez con ellos desde
su nacimiento muestran resultados de
comunicacion impresionantes, lo que
demuestra que los padres con niveles
competentes en lengua de signos pue-
den proporcionar un entorno rico
en el aprendizaje del lenguaje para
estos ninos. Sin embargo, debemos
reconocer que estos estudios pueden
no aplicarse a la mayoria de las familias
que optan por un implante coclear
para su hijo. Finalmente, uno de los
descubrimientos con mas consistencia
del desarrollo en la infancia después
de la implantacion coclear ha sido la
gran variabilidad de resultados que ha
persistido a lo largo de los quince anos
de recopilacion de datos. Esto explica
por qué las diferencias en el promedio
de puntuaciones no se pueden inter-
pretar sin reconocer la presencia de
diferencias individuales en los ninos
en los tres grupos.

¢Por qué es tan importante el papel de
la familia y qué pautas le recomendaria?
El nivel alto de participacion de los
padres en la terapia del habla y el
lenguaje, combinada con la provision
de un entorno rico en lenguaje en el
hogar, contribuye en gran medida a
los resultados del lenguaje. La mejor
manera en que los padres pueden apo-
yar el desarrollo de la comprension
del habla, la produccion del habla y
las habilidades del lenguaje de su hijo
es comunicarse con su hijo de manera
efectivay eficiente al involucrarlos en
hablar, leer y jugar. Esta es la piedra
angular de cualquier relacion padre-hi-
jo, ya sea que el nino tenga pérdida
auditiva o no.
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Red de Desarrollo Institucional

La presidenta de la Asamblea Regional de Murcia conoci6

las necesidades de las personas con sordera en la Region

Un momento del encuentro con Rosa Pefalver.

Con motivo de la celebra-
cion del 40° Aniversario
de ASPANPAL - Murcia, la
presidenta de la Asamblea
Regional de Murcia, Rosa
Penalver, mantuvo, en el
primer trimestre del ano,
un encuentro con repre-

sentantes del Movimiento
Asociativo de FIAPAS en
esaregion y de la Directiva
de FIAPAS.

En esta reunion estu-
vieron presentes el pre-
sidente de FIAPAS, Jose
Luis Aedo, la directora

de la Entidad, Carmen
Jaudenes, y la gerente de
la misma, Raquel Prieto.
En el encuentro se tras-
ladaron las demandas de
las personas sordas, entre
las que destaca la necesi-
dad de tener ayudas eco-
noémicas para reducir el
alto coste de las protesis
auditivas.
Por su parte, Penalver se
comprometio a analizar
las reivindicaciones del
Movimiento Asociativo
de FIAPAS para que se
convirtieran en iniciativas
parlamentarias.

Esta reunion institucio-
nal se realiz6 dentro del

yd

programa de visitas que
la directiva de FIAPAS
esta llevando a cabo a sus
entidades confederadas
en el marco de la Red de
Desarrollo Institucional, un
programa que cuenta con
la financiacion del Minis-
terio de Sanidad, Consu-
mo y Bienestar Social y
con la colaboracion de la
Fundaciéon ONCE. Duran-
te la misma, los miembros
de la Directiva de FIAPAS
mantuvieron un encuentro
con las familias y profesio-
nales de las entidades con-
federadas en FIAPAS en la
Region: ASPANPAL-Murcia
y APANDA-Cartagena.

Hacia la plena participacion de las personas con sordera en la vida publica

| Convenio con Fundacion AEquitas

Jose Luis Aedo, presidente
de FIAPAS, y Almudena
Castro-Girona, directora
de la Fundacion Aequitas
del Consejo General del
Notariado, han suscrito
un convenio marco de
colaboracién entre ambas
instituciones que contem-
pla acciones en materia
de formacion, investiga-
cion y publicaciones en
relacién con las personas
con sordera.

Asl, se organizaran programas
para incentivar el estudio de la ple-
na participacion de las personas

i

N Equitas

PODEMOS HAGER MAS!

| Almudena
Castro-Girona y
Jose Luis Aedo.

Lorg

con sordera y el apoyo a sus fami-
lias, enfocados a comprender los
problemas humanos y juridicos de

este colectivo.

En el apartado forma-
tivo, se celebraran ciclos,
cursos, seminarios, colo-
quios y mesas redondas,
dirigidos a miembros de
ambas instituciones.

/quitas, a través de los
colectivos de operado-
res juridicos con los que
colabora, dara a conocer
los recursos de apoyo a
la audicioén y a la comu-
nicacion oral aplicados

a los procesos juridicos. Entre
ellos, el servicio de préstamo de
bucles magnéticos individuales

de FIAPAS.
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I Hacia la mejor inclusidon de las personas con sordera

Cerca de 70 participantes, entre
padres, madres y profesionales de
las diferentes entidades confede-
radas en FIAPAS, voluntariado y
profesionales de la Confederacion,
compartieron el pasado 30 de mar-
zo un espacio de formacién para
la transferencia de conocimien-
tos, experiencias y el desarrollo
de herramientas prdcticas que,
sin duda, redundaran en ultima
instancia en el fortalecimiento del
Movimiento Asociativo FIAPAS, asi
como en la inclusion de las perso-
nas con discapacidad auditiva en
la sociedad.

Para ello, de la mano de tres exper-
tas, se trabaj6 con una metodologia
practica en torno a temas de actua-

lidad: el acoso escolar, la aplicacion
de la perspectiva de género en los
servicios de las entidades y la distri-
bucion de roles en la familia.

Esta accion formativa se enmarca
en el Programa de Fortalecimiento
del Movimiento Asociativo FIAPAS,

Un momento de la jornada.

coordinacion de sus redes de trabajo
en el plano estatal y generacion de
cambio social, financiado con cargo
ala subvencion del IRPF (Ministerio
de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social) con la cofinanciacién de
Fundacion ONCE.

I P r'Og rama d e Le Ctu ra Mejorar la inclusién educativa y cultural de ninos, ninas y adolescentes con

sordera es el objetivo del Programa de Fomento de la Lectura de FIAPAS
que, por sexto ano consecutivo, se lleva a cabo en sus asociaciones confe-
deradas mediante el desarrollo de Talleres de Lectura inclusivos, en los
que se trabaja sobre distintos géneros y autores de la literatura espanola.

Talleres que se complementan con Escuelas de Mediadores de Lec-
tura, dirigidas a padres y madres, y que serviran para reforzar su papel
esencial en el desarrollo del habito lector de sus hijos.

En esta edicion se incidird especialmente en la perspectiva de género,
fomentando, a través de autoras y personajes femeninos, la igualdad
de género.

El broche del programa sera el ya consolidado concurso literario ‘El
Libro Viajero’, que los participantes en los Talleres realizan a partir de
las obras sobre las que trabajan.

Los libros ganadores y los finalistas se publicaran en formato accesible
en la Biblioteca Virtual de FIAPAS (https://bibliotecafiapas.es/tipo/
nuestros-cuentos/), donde se pueden consultar los ‘Libros Viajeros’ de
los anos anteriores.

El programa Fomento de la Lectura de FIAPAS es posible gracias
a la subvencion de Promocion a la Lectura y Fomento de las Letras
Espanolas, del Ministerio de Cultura y Deporte, y a la cofinanciacion
de Fundacion ONCE.
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E Red de Insercién Laboral

Volvimos a apostar por el talento
de las personas con discapacidad

FIAPAS estuvo presente en la XII
Feria de Empleo para Personas con
Discapacidad y el V Foro de Activa-
cion de Empleo, para apostar por
las personas con discapacidad como
parte activa del mercado ordinario
de trabajo.

Organizado por la Comuni-
dad de Madrid, con el apoyo de
CERMI-Madrid y con la financiacién

del Fondo Social Europeo, este
doble encuentro significé una
oportunidad para apostar por las
personas con discapacidad, como
parte activa en el mercado labo-
ral ordinario, y también por su
inclusion social, independencia
economica y realizacion personal
a través de un empleo digno y de
calidad.

‘ Red de Promocién de la Accesibilidad n———

I Por unas elecciones accesibles

FIAPAS se dirigi6 a las

a las elecciones del

¢ G e
PN = Wt
@ que concurrieron

@

28 de abril solicitando que
se garantizara el acceso a
&Y, N la informacién y a la comuni-
cacion durante el periodo de
elecciones, asi como una serie
de propuestas para incluir en

su programa electoral.

La ausencia de medios de apo-
yo a la comunicacion oral, como el subtitulado y el
bucle magnético, discrimina de forma flagrante a
esta poblacion que se ve ignorada por los partidos
politicos, cita tras cita electoral, obviando su condi-
cién de electores como el resto de ciudadania.

Conforme a la legislacion vigente, en el caso de las
personas con sordera es necesario que los espacios
en los que se desarrollen actos electorales cuenten
con los medios de apoyo a la comunicacion oral
necesarios, como el bucle magnético y subtitulado
en directo.

También es importante que todo el material audiovi-
sual sea accesible (tanto el emitido por las televisiones
como todo el contenido que se difunda en las paginas
web, redes sociales y otras plataformas online).

S

i

Bucles para miembros
de mesa electoral

El Ministerio del Interior, con la colaboracion de FIAPAS,
facilitd la instalacién de bucles magnéticos para aquellas
personas con sordera, usuarias de prétesis auditivas,
designadas miembro de una mesa electoral, sea como
titular o suplente.

Con esta medida se garantiza el derecho de las personas
con sordera a participar en la vida politica en igualdad de
condiciones, permitiendo el acceso a cualquier informacién
destinada a los miembros de la mesa electoral y facilitando
la interaccion entre estos v los votantes.

Gracias al bucle magnético, se posibilita la comunicacion
a las personas con sordera en espacios Y situaciones
contaminadas por ruido ambiente, como es el caso de
los colegios electorales, en los que el ruido de fondo o la
presencia de varios interlocutores dificultan la recepcion
del sonido.

FIAPAS llevé a cabo las instalaciones eventuales de bucle
magnético en los colegios electorales directamente a
través de su Servicio de Apoyo a la Accesibilidad y también
en coordinacion con diversos servicios de accesibilidad de
algunas de sus entidades miembro, pudiendo asi atender
las solicitudes tramitadas en todo el Estado.
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Educacién

Minimo: ayuda para el entrenamiento

———

de la discriminacion auditiva

La aplicacion Minimo es un soporte visual para

el entrenamiento de la discriminacion auditiva
basado en la oposiciéon de parejas minimas, es
decir, palabras que difieren en un solo fonema.

Se puede descargar, de forma gratuita, para
dispositivos iOS y Android, asi como utilizar desde
cualquier navegador web.

Adoracion Juarez, directora del colegio Tres Olivos

inimo es una aplicaciéon

movil gratuita de auto-en-
trenamiento auditivo centrada
en la comprension del habla que
puede ser utilizada en cualquier
momento y lugar. Se trata de un
recurso accesible para los usuarios
de protesis auditivas y de implan-
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tes cocleares que quieran entrenar
objetivos concretos del lenguaje
oral. También puede utilizarse
para el trabajo con ninos o adultos
que, ademas de la discapacidad
auditiva, presentan dificultades
gnosicas o de discriminacion audi-
tiva, dislexia fonologica... Es una

herramienta til para logopedas,
audioprotesistas, otros profesiona-
les de la audicion y del lenguaje, y
educadores en su labor de tratar
los trastornos de audicion y de
habla. Se trata de un soporte visual
para el entrenamiento de la discri-
minacion auditiva que se basa en
la oposicion de parejas minimas,
es decir, de palabras que difieren
en un solo fonema.

La aplicaciéon Minimo, basada
en el material del mismo nombre,
cuyos autores son Isabelle Mon-
forty Paco Gémez, ha sido creada
por Entha y la Fundacion Dales
la Palabra con el apoyo y colabo-
racion de Fundacion Vodafone
Espana. El desarrollo ha sido lleva-
do a cabo por la empresa Aptent.



Como utilizar Minimo

Este sistema de entrenamiento pue-
de ser utilizado desde cualquier
navegador web y también a través
de la app Minimo disponible para
dispositivos iOS y Android. La pagi-
na web del proyecto es www.mini-
mo-app.com y cuenta con un area
publicay otra drea privada a la que
se accedera mediante registro.

Aunque la discriminacion auditiva
de los sonidos del habla pueda ini-
ciase desde un entrenamiento seg-
mentario a partir de fonemas o de
silabas aislados, es necesario volver
a situar estos en su contexto natural
de utilizacion, es decir, dentro de las
palabras del propio idioma.

Minimo propone un soporte
grafico basado en la técnica de
contrastes y, concretamente, en la
presentacion de fonemas a partir
de “pares minimos”, es decir, de
palabras que solo se diferencian
por un fonema.

Esta aplicacion se inscribe den-
tro de la perspectiva fonolégica
de tratamiento de los trastornos
de audicién y de habla (ejemplo,
Williams y Pagel 1983 para el habla,
Muscarcel 1988 para la audicion).

O ®da120
Ejercicios
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Vibrantes y oclusivas sonoras
Dificultad: # €r v 77 &

Ejercicio para entrenar la discriminacién de palabras
como jaman y jarrén o roca y boca.

Vibrantes y oclusivas sordas
Dificultad: d ¢¥ {7 ¢ 7Y

Ejercicio para entrenar la discriminacion de palabras
«como ropa y copa o boca y borra.

Oclusivas y fricativas

Dificultad: % ©¥ 17 {7 ¥

Ejercicio para entrenar la discriminacion de palabras
como sol y col o plancha y planta.

Es una herramienta util para logopedas,
audioprotesistas, otros profesionales de la audicién
y del lenguaje, y educadores en su labor de tratar
los trastornos de audicion y de habla

Las palabras estan agrupadas
por contrastes de menor a mayor
dificultad, aunque esto puede
variar segun el caso.

El orden habitual de progresion
en la dificultad para alumnos con
deficiencia auditiva seria:

Palabras con doble contraste
de consonantes.
Contrastes de vocales.

Contraste entre vibrantes y
oclusivas.

Contraste entre oclusivas y
fricativas.

Contraste entre nasales y otras
consonantes.

Contraste entre liquidas y otras
consonantes.

Contraste por presencia/
ausencia de un fonema.

Contraste entre vibrantes y
fricativas.

Contraste de fricativas entre si.
Contraste de oclusivas entre si.

I B @ B @ B @@ [
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Diferencia de vocales O-l.

Diferencia de vocales A-O
Dificultad: # <7 £7 77 71
Ejercicio para entrenar la discriminacién de palabras.

como asay 050 0 vaca y boca,

Diferencia de vocales O-I

Dificultad: # €7 {7 7 1Y
Ejereicio para entrenar la discriminacién de palabras
como ojo e hijo.

Pregunta 1de 3

Antes de iniciar el entrenamien-
to auditivo se debe seleccionar
el apartado “voces” (hombre o
mujer) y “ruidos”. El ejercicio con-
siste primero en escuchar un par o
un conjunto de palabras diferen-
tes, pulsando el botén “Escuchar
todas”. Después, pulsando el boton
“Escuchar la palabra”, se escuchara
una palabra aleatoriamente. Es el
momento en el que el usuario tie-
ne que seleccionar la palabra que
cree que se ha reproducido. La
aplicacion indicara al usuario sila
respuesta es correcta o incorrecta
antes de mostrar el siguiente par
o conjunto de palabras.

Minimo ofrece la posibilidad de
crear “carpetas” que, al finalizar,
recogen el porcentaje de aciertos.
El usuario revisara los resultados
conseguidos en todos los ejercicios
anteriores, llevando un registro
personal.

La app permite entrenar en
cualquier momento y lugar, sin
la necesidad de estar con un profe-
sional o una persona que le ayude
y €jercitarse tantas veces como sean
necesarias.

La app permite entrenar en cualquier
momento y lugar, sin la necesidad de estar
con un profesional o una persona que

le ayude y ejercitarse tantas veces

como sean necesarias

19



Opinién del Experto

20

| Un gran dilema

En el desarrollo del nuevo Plan de Choque
por el Empleo Joven 2019-2021 del Gobierno
deberian incluirse medidas que incentiven
la contratacion de los jovenes con discapacidad.

Sabina Lobato

directora de Formacion y Empleo,
Operaciones y Transformacion
de Fundacion ONCE y directora
General de INSERTA Empleo

Los padres de Sandra tenian algo
importante que contarle aque-
lla tarde a su hija de 20 anos, estu-
diante de formacion profesional
en el ambito sanitario. El sueno
de Sandra siempre habia sido tra-
bajar en un laboratorio y estaba a
punto de conseguirlo porque solo
le quedaba un curso mas para ter-
minar. Sandra habia luchado duro
y superado muchos obstaculos a lo
largo de su vida para conseguir su
sueno. Sus padres habian emigrado
a Holanda antes de que ella naciera,
desde Jaén, y ahora habian decidido
retornar a su tierra. Sandra siempre
habia escuchado en su casa que
un dia volverian a Espana, y esto le
hacia mucha ilusiéon pues siempre
que iban de vacaciones se habia
sentido muy a gusto al haber encon-
trado otros ninos, ninas y jovenes
como ella que habian superado las
dificultades que, por su discapaci-
dad auditiva, se les presentaban en
el dia a dia, e incluso tenia varios
de sus mejores amigos y amigas en
Jaén. Los padres de Sandra, que
siempre habian luchado para que
su hija tuviera los apoyos necesa-
rios para progresar en sus estudios,
tenian sin embargo ahora la res-
ponsabilidad de explicarle a su hija

i

que ella debia decidir si queria o no
trasladarse a vivir a Espana cuando
estaba a algo mas de un ano de dar
el salto al mundo laboral.

No sabemos cual fue la decision
a este gran dilema para Sandra. El
parrafo anterior es una pura ficcion,
pero seguramente ella, con buen
criterio y el carino de sus padres,
habria analizado las oportunidades
que se le presentarian si decidiese
trasladarse. De esto va esta tribuna,
de oportunidades, pero también de
talento y superacion.

Espana ha reducido en los ultimos
anos su tasa de desempleo entre
el colectivo de personas jovenes,
que se situd aun asi en 2018 en el
33 %. Como comparativa, Holanda
tiene la tercera tasa de desempleo
mads baja de la UE, el 6,5 %. Esto

nos da una idea del reto estratégico
que supone abordar la cuestion del
desempleo juvenil.

La tasa de empleo entre las perso-
nas con discapacidad es del 25,9 %,
es decir solo una de cada cuatro en
edad laboral trabaja, pero si pone-
mos el foco en los jovenes hasta 24
anos esta tasa es solo del 11,1 %, y
su tasa de paro es del 56,2 %.

Plan ambicioso
con objetivos medibles

El Consejo de Ministros del pasa-
do 7 de diciembre aprobé el Plan
de Choque por el Empleo Joven
2019-2021, un plan ambicioso, con
objetivos medibles en términos de
tasas de paro y actividad; brecha de
género; contratacion indefinida;



jovenes que adquieren competen-
cias clave, incluidas las digitales y
en sectores estratégicos, incremen-
to de la contratacion indefinida,
planteando una cuantificacion eco-
nomica que asigna al plan 2.000
millones de euros con cargo a las
aplicaciones presupuestarias del
Servicio Publico de Empleo Estatal
y el Ministerio de Ciencia, Innova-
ci6n y Universidades, con una sal-
vedad: este importe estara sujeto a
las disponibilidades presupuestarias
y debe ser negociado con inter-
locutores sociales y Comunidades
Auténomas, que son los responsa-
bles de la ejecucion, junto a diver-
sos Ministerios y otras entidades. El
plan consta de 50 medidas concretas
agrupadas en seis ejes de actuacion.

La tasa de empleo

entre las personas con
discapacidad es del
25,9 %, es decir, solo
una de cada cuatro en
edad laboral trabaja.
Pero, si ponemos el foco
en los jovenes hasta

24 anos, esta tasa es solo
del 11,1 %, y su tasa de
paro es del 56,2 %

Entre las medidas mas destaca-
bles esta el compromiso de contar
con un equipo de 3.000 orienta-
dores y 110 mediadores juveniles
que trabajaran en coordinacion
con una red de mediadores jove-
nes de organizaciones sociales. El
plan hace referencia en diversas
ocasiones a la especial atencion a
los colectivos mas vulnerables, entre
los que se menciona a las personas
con discapacidad, no habiendo en
cambio una consideracion especifi-
ca de las necesidades diferenciales
de nuestro colectivo, entre las que

destacaria la necesaria accesibili-

dad y diseno universal en el des-
pliegue de las medidas concretas;
pensemos por ejemplo en todo lo
relativo a las medidas en el eje 2
del plan, relativo a la Formacion,
en las que se incluyen (medidas 13
y 14) los programas de formacion
en competencias clave y en com-
petencias digitales, ambitos en los
que la cuestion del diseno universal
y la accesibilidad es determinante
que se garanticen para propiciar la
equidad en el acceso al plan de la
juventud con discapacidad.

El 6,2 % del talento laboral en
Espana son personas con discapa-
cidad, de las que contamos con una
radiografia muy precisa en cuanto
a sus caracteristicas en términos
de niveles de formacién alcanza-
dos, participacion en el mercado
laboral, distribucion territorial,
perspectiva de género..., toda esta
informacion esta recogida en el
banco de datos de ODISMET, el
observatorio sobre discapacidad y
mercado de trabajo de la Fundacion
ONCE (www.odismet.es). Nuestro
pais cuenta ademas con una red
de servicios de empleo especia-
lizados en personas con discapa-
cidad (INSERTA Empleo son los
servicios de la Fundacion ONCE
www.portalento.es), ofrecidos por
entidades sociales de la discapa-
cidad muy cercanas al colectivo y
que conocen muy directamente

los perfiles y las necesidades, con
una gran capilaridad territorial. Es
por ello que mi confianza es que
este plan de choque para el empleo
joven considere en su despliegue
este gran activo de profesionales
especializados ya existente.

El vacio de las practicas
no laborales

Otro de los asuntos que considero
clave, que contempla el plan en
su medida 31, es el estatuto de las
practicas no laborales, un terreno
fundamental en el que existe un
vacio normativo que debe abordar-
se para dar seguridad al despliegue
de programas formativos que inclu-
yen formacién en puesto de trabajo,
modalidad que tan importante es
para el colectivo de jévenes con
discapacidad.

No sabemos qué decidiria Sandra,
ni siquiera en el caso en que esta
decision se le plantease en el futuro
de 2021, cuando la implantacién de
este plan de choque por el empleo
joven, siendo optimistas, hubiese
conseguido reducir la tasa de paro
juvenil del 33 % al 23,5 %, es decir,
practicamente 10 puntos porcen-
tuales. Lo que si sé por experiencia
propia es el enorme potencial de
talento que tienen nuestros jove-
nes con discapacidad, la diferencial
capacidad para enfrentarse a las
dificultades tan importante para
las empresas hoy en el reclutamien-
to de profesionales que puedan
comprometerse y aportar valor y,
en definitiva, que desde las Admi-
nistraciones Puablicas y el resto de
agentes y entidades implicadas en
el despliegue de este plan de cho-
que no seria inteligente olvidar este
potencial y la colaboracion de las
entidades que podemos apoyar su
aprovechamiento para construir
una sociedad y unas empresas mas
diversas e inclusivas para nuestros
jovenes.
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Un novedoso sistema de medicion de la audicion y un
estudio comparativo del lenguaje en ninos con sordera
detectados precozmente, Premio FIAPAS 2018

En su apuesta por la innovacién, promocion y divulgacion de investigaciones y estudios de interés médico, educativo,
tecnologico y social, la Confederacion Espanola de Familias de Personas Sordas (FIAPAS) ha publicado el fallo de
una nueva edicién del Premio que lleva su nombre. Han obtenido este reconocimiento ‘Cabina de audiometrias en
ambientes reales’, a cargo de la Clinica Universitaria de Navarra, y ‘Desarrollo del lenguaje en ninos con deteccion
temprana de la hipoacusia neurosensorial’, estudio dirigido por el Hospital Clinico Universitario de Valladolid.

Area de
Sanidad

Area de

Educacion

El Jurado
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Se acordo premiar al trabajo ‘Cabinas de audiometrias en ambientes reales’, presentado por Melisa
Vigliano, en representacion del Departamento de ORL de la Clinica Universitaria de Navarra, que
ha desarrollado y validado un método de exploracion audiométrica que, a través del uso de técnicas
3D, permite recrear nuevos escenarios de escucha que reproducen situaciones de la vida real. Este
nuevo sistema mide la audicion en entornos de la vida diaria y permite una mejor adaptacion y
un incremento del rendimiento clinico que las personas sordas obtienen de sus protesis auditivas
(implantes y audifonos).

Asimismo, otro trabajo reconocido ha sido ‘Desarrollo del lenguaje en ninos con deteccion tem-
prana de la hipoacusia neonatal’, presentado por el Drjosé Ignacio Benito, (Hospital Clinico
Universitario de Valladolid), en representacion del equipo investigador compuesto, ademas, por
Rosa Belén Santiago, Angel Luis Sanchez y el Grupo Serindipia (Grado de Logopedia. Facultad
de Medicina. Universidad de Valladolid) y la colaboracion de M* Fe Munoz (Hospital Clinico
Universitario de Valladolid). El trabajo analiza la evolucion y el desarrollo del lenguaje oral de
un grupo de ninos y ninas detectados y diagnosticados precozmente de hipoacusia bilateral pre-
locutiva dentro del programa de Deteccion Precoz de la Sordera Infantil, que se han beneficiado
de una intervencién temprana y cuyo nivel de lenguaje oral, a los 7 afios de edad, ha alcanzado
rangos normalizados de desarrollo.

Ha estado integrado por un comité cientifico formado por Eulalia Juan, audi6loga en el Hos-
pital Son Llatzer de Palma de Mallorca, la Dra. Maria José Lavilla, presidenta de la Comision
de Audiologia de la Sociedad Espanola de Otorrinolaringologia y Cirugia de Cabeza y Cuello
(SEORL), el Dr. Jaime Marco, presidente de la SEORL, y Carmen Jaudenes, directora de
FIAPAS. Jose Luis Aedo, presidente de FIAPAS, y M* Carmen de Lamo, miembro de la Junta
Directiva de FIAPAS, actuaron como presidente y vicepresidenta del Jurado.
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Exposicion temprana a la lengua de signos
y beneficios de la implantacion coclear

Early Sign Language Exposure and
Cochlear Implantation Benefits
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Exposicion temprana a la lengua de signos
y beneficios de la implantaciéon coclear

Ann E. Geers, Doctora en medicina,? Christine M. Mitchell, ScM,b Andrea Warner-Czyz, Doctora en Medicina,® Nae-Yuh Wang, Doctor
en Medicina,® Laurie S. Eisenberg, Doctora en Medicina, el Equipo de Investigacion CDaCl

ANTECEDENTES: La mayoria de los nifios con pérdida auditiva que reciben implantes cocleares (IC) aprenden el lenguaje oral, y los padres
deben decidir sobre el empleo de la lengua de signos para apoyar el habla en casa. Abordamos el tema de si el uso por parte de los padres
de la lengua de signos antes y después del IC influye positivamente en los resultados del reconocimiento exclusivamente auditivo de la voz,
la inteligibilidad del habla, el lenguaje oral y la lectura.

METODOS: Se compard la evolucién a lo largo de los cursos de ensefianza primaria de tres grupos de nifios con IC incluidos en una base de
datos nacional, que diferian en cuanto a la duracién de la exposicion temprana a la lengua de signos practicada en sus hogares. Los grupos
no presentaban diferencias en cuanto a las caracteristicas demograficas, auditivas o lingtisticas antes de la implantacion.

RESULTADOS: Los nifios que no fueron expuestos tempranamente a la lengua de signos obtuvieron mejores resultados en el reconocimiento
de la voz durante los 3 afios siguientes al implante y mostraron una ventaja estadisticamente significativa en el lenguaje oral y en lectura al
aproximarse hacia el final de la ensefianza primaria en comparacion con los nifios expuestos a la lengua de signos. Mas del 70 % de los nifios
sin exposicion a la lengua de signos alcanzaron un nivel de lenguaje oral apropiado para su edad en comparacién con solo el 39 % de los
que habian sido expuestos durante tres 0 mas afios. La percepcion del habla en una edad temprana anticipaba la inteligibilidad del habla
en los cursos intermedios de la ensefianza primaria. Los nifios que no habian sido expuestos a la lengua de signos producian un habla més
inteligible (media = 70 %) que los expuestos a la lengua de signos (media = 51 %).

CONCLUSIONES: Este estudio presenta el apoyo més convincente conseguido hasta el momento en documentacion relativa a IC sobre los
beneficios del input en lenguaje oral para fomentar el desarrollo verbal en nifios que han recibido un implante antes de los 3 afios. Al con-
trario de lo afirmado en publicaciones anteriores, el uso por parte de los padres de la lengua de signos no ofrece ninguna ventaja antes o

después del implante coclear.

aCallier Center for Communication Disorders, Universidad de Texas en Dallas, Dallas, Texas; "Welch Center for Prevention, Epidemiology and Clinical
Research, Universidad Johns Hopkins, Baltimore, Maryland y ‘Departamento de Otorrinolaringologia de Tina y Rick Caruso, Escuela de Medlcina Keck
de la Universidad del Sur de California, Los Angeles, California.

La Doctora Geers conceptualizo y disefid el analisis y redacté el manuscrito inicial; la sefiora Mitchell realizé la seleccion de participantes y definio
los conceptos clave a través de la recuperacion sistematica de datos de la base de datos de CDaCl, llevé a cabo todos los andlisis y examind y reviso el
manuscrito; la Doctora Warner-Czyz proporciond las estimaciones de inteligibilidad del habla, realizé las comparaciones iniciales de percepcion del
habla y los resultados de produccién y examind y revisé el manuscrito; la Dra. Wang, investigadora principal del Centro de Coordinacion de Datos
del CDaCl, desarroll¢ el indice de Reconocimiento de Voz en Silencio basado en la jerarquia de percepcion del habla, facilité orientacion sobre el
enfoque analitico estadistico, examind todos los analisis y examind y revisé el manuscrito; la Doctora Eisenberg, investigadora principal del proyecto
de CDaCl, disefid la jerarquia de percepcion del habla y examind y revisé el manuscrito, y todos los autores aprobaron el manuscrito en su totalidad
tal y como se ha presentado.

10D: https://doi.org/10.1542/peds.2016-3489
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QUE SE CONOCE SOBRE ESTE TEMA:

El uso del implante coclear, incluso a una edad temprana, no garantiza que el lenguaje oral se desarrolle con normalidad. Existe controversia sobre si la lengua de

signos en combinacion con el lenguaje oral ofrece mayores beneficios después del implante coclear que el lenguaje oral por si solo.

LO QUE APORTA ESTE ESTUDIO:

Se compararon los resultados en nifios implantados a una edad temprana de un grupo prospectivo, nacional con diferencias en cuanto a cantidad y duracion

del uso de la lengua de signos. Los nifios expuestos a la lengua de signos obtuvieron peores resultados en el reconocimiento exclusivamente auditivo de la voz,

la inteligibilidad del habla, el lenguaje oral y la lectura.

Citar: Geers AE, Mitchell CM, Warner-Czyz A, et al. Early Sign Language Exposure and Cochlear Implantation Benefits. Pediatrics. 2017;140(1):e20163489

ARTICULO

En una muestra nacional de mas de 27.000
niflos en edad escolar que eran sordos o pade-
cian dificultades auditivas, Mitchell y Karch-
mer' reportaron que solo un 3,9 % tenian
dos padres que eran sordos o padecian difi-
cultades auditivas. La mayoria de los padres
con audicion normal querian que su hijo/a
sordo/a aprendiera a comunicarse utilizando
el lenguaje oral y decidian proceder a la colo-
cacion de un implante coclear (IC) para facilitar
este resultado. Una cuestion importante para
los padres y los profesionales que trabajan
con ellos es si el reconocimiento de la voz, la
produccion del habla, el lenguaje oral y las
capacidades de lectura se desarrollan mejor
centrandose exclusivamente en el lenguaje
oral o si la exposicién temprana a lengua
de signos proporciona una base sdlida para
aprender un lenguaje oral. Se supone que los
hijos de padres sordos aprenden la Lengua de
Signos Americana (ASL) a un ritmo normal a
lo largo de la exposicion natural al lenguaje
de sus padres.2* Sin embargo, la mayoria de
los padres oyentes y de los profesores no
dominan la ASL y normalmente aprenden
el sistema britanico de lengua de signos que
acompafia al hablay mantiene el orden de las
palabrasy la morfologia del inglés, a menudo
referida como comunicacién «simultanea»
o «total»*. Los partidarios de este enfoque
mantienen que acompafar el habla con sig-
nos ayuda al desarrollo del lenguaje oral y
las capacidades de lectura.

o

Por ejemplo, un reciente estudio publicado
en Pediatrics? ponia de manifiesto que «los
beneficios de aprender la lengua de signos
compensan claramente los riesgos. Para los
padres y las familias que lo desean y pueden
hacerlo, parece ser que este enfoque es cla-
ramente preferible a un enfoque centrado
exclusivamente en la comunicacion oral».
A pesar de estas afirmaciones, existe una
escasez de datos que comparen directamente
los resultados del lenguaje oral en grupos
similares de nifios que aprenden el lenguaje
con y sin acompafiamiento de signos. Un
analisis sistematico de los estudios realizados
entre 1995y 2013 llegé a la conclusion de
que «no existen suficientes evidencias de
calidad para determinar si la lengua de signos
en combinacion con el lenguaje oral es mas
efectiva que la terapia del lenguaje oral por
sisola»°. La cuestion que abordamos es si el
uso por parte de los padres de la lengua de
signos antes y después del implante coclear
influye positivamente en los resultados del
reconocimiento exclusivamente auditivo de
lavoz, la inteligibilidad del habla, el lenguaje
oral y la lectura.

1. ¢Un enfoque temprano centrado exclusi-
vamente en el lenguaje oral fomenta un
desarrollo mas rapido de las habilidades
de reconocimiento auditivo de la voz,
favoreciendo un habla mas inteligible
en la ensefianza primaria?

2. ;Una exposicion temprana a la lengua
de signos ademas del habla fomenta el
desarrollo del lenguaje oral y la lectura
en la ensefianza primaria?

3. ¢La cantidad de exposicion a la lengua
de signos durante los tres primeros afios
tras el implante es importante para un
desarrollo del lenguaje oral y de la lectura
apropiado para su edad?

METODOS
Participantes

Noventa y siete nifios fueron seleccionados
del estudio Desarrollo Infantil tras Implante
Coclear (CDaCl, por sus siglas en inglés)é, un
grupo prospectivo multicéntrico nacional de
188 nifios reclutados de 6 grandes centros de
IC entre noviembre de 2002 y diciembre de
2004. Se obtuvo la aprobacion del protocolo
por el Consejo de Revision Institucional en
cada uno de los lugares donde se realizaron las
pruebas (ver Reconocimientos) y el consenti-
miento informado, por escrito, de cada familia
participante. La muestra para este estudio
se selecciond como sigue: IC activado a los
38 meses de edad (n = 137/188 pacientes),
padres que informaron consistentemente sobre
el modo de comunicacion utilizado con su
hijo/a (N = 129/137), y se sometieron a las prue-
bas hacia el principioy el final de la ensefianza
primaria (n = 97/129). Mas del 95 % de los nifios
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recibieron intervencion especializada durante
alguno de los primeros tres afios siguientes a la
implantacion o en todos ellos. Desde un punto
de vista estadistico, la muestra seleccionada
mostraba una edad significativamente inferior
en la activacion del implante (21,8 frente a 37,3
meses) y un porcentaje mas elevado de familias
de raza blanca (70 % frente al 55 %) y con un
nivel de educacién de la madre de licenciatura
universitaria o superior (57 % frente al 42 %)
en comparacion con las 91 familias de la base
de datos de CDaCl que no estaban incluidas
en estos analisis.

Clasificacion de exposicion a los signos
Los padres respondieron a preguntas escritas

sobre la exposicion de sus hijos a la lengua de
signos al inicio (justo antes de la cirugia de IC) y

enlos 12, 24y 36 meses posteriores al implante.
A los nifios se les clasificd como negativos en
cuanto a la exposicion a la lengua de signos en
un periodo determinado de dlasificacion si los
padres no reportaron el uso de la lengua de
signos por los padres o por el programa de inter-
vencion (es decir, metodologias auditivo-oral,
auditivo-verbal o de palabra complementada).
Se les clasificd como positivos en cuanto a la
exposicion a la lengua de signos en un periodo
determinado de clasificacion si los padres repor-
taron el uso de uno de los siguientes sistemas
al menos durante el 10 % del tiempo en casa
ylo en el programa de intervencion del nifio:
ASL, Comunicacién Total/Simultanea, lengua
de signos para bebés, Inglés Exacto Signado,
Inglés Signado, lengua de signos, soporte
de signos o signos Pidgin. La categorizacion
de la exposicién a la lengua de signos se

determind como sigue: Sin signos = ninguna
informacion de los padres o del programa
de intervencion sobre uso de la lengua de
signos en un inicio y durante los tres primeros
afos posteriores al implante (N = 35); Corta
exposicion a signos = positivo para uso de
la lengua de signos en un inicio y/o en los
12 meses posteriores al implante, pero nega-
tivo para el uso de la lengua de signos en
los 24 y 36 meses posteriores al implante
(N = 26); Larga exposicion a signos = positivo
para uso de la lengua de signos en un inicio
yloenlos 12y en los 24y 36 meses posteriores
al implante (N = 36). Se comunicaron porcen-
tajes similares de uso de la lengua de signos
en un inicio para los 40 nifios que cumplian
los criterios de edad de implantacion, pero
que quedaron excluidos debido a la falta de
datos de seguimiento suficientes.

TABLA 1. Caracteristicas iniciales de receptores de IC por grupo de exposicion a la lengua de signos.

Corta exposicion

Larga exposicion

Caracteristica Sin signos (n = 35) a signos (n = 26) a signos (n = 36) Total (n = 97)
Nifia, n (%) 17 (49) 9 (35) 21 (58) 47 (48)
Ingresos familiares, n (%) < 50.000 ddlares 11(32) 11 (44) 15 (42) 37 (39)
Educacion de la madre, n (%) licenciatura universitaria 24 (69) 13 (50) 18 (50) 55 (57)
Programa para padres e hijos, n (%)** 14 (40) 20 (77) 23 (64) 57 (59)
PTA con ayuda de oido bueno, dB? 75,1 (22,0) 73,1(23,6) 77,8 (21,8) 75,6 (22,2)
Edad de aparicion de la sordera, meses 0,3(1,2) 1,2 (3,4) 1,3 (3,6) 0,9 (2,9)
Edad de amplificacion, meses 9,4 (8,6) 10,8 (8,3) 11,5 (7,5) 10,6 (8,1)
Edad de activacion, meses 19,3 (8,3) 22,1 (7,3) 22,8 (8,3) 21,4 (8,1)
Sensibilidad materna® 5,5(0,7) 5,3(0,7) 5,4 (0,7) 5.4(0,7)
Clinicial® 94,5 (19,3) 97,4 (21,2) 98,5 (14,2) 96,8 (18,1)
Vocabulariod 14,7 (41,6) 10,8 (18,4) 16,2 (59,4) 14,2 (44,6)
Percepcion auditiva® 9,8 (9,4) 7,0 (6,9) 5,8(7,3) 7,5 (8,1)

Los datos estan expresados como media (DE, Desviacion Estandar) salvo que se indique lo contrario. PTA, promedio de tono puro.

?Promedio de umbrales disponibles para frecuencias probadas 500, 1000, 2000 y 4000 Hz, donde al menos se prob6 una frecuencia (88/97 de los participantes

tenian un promedio de tono puro de 4 frecuencias).

bEscala de sensibilidad materna de los codigos del Estudio del Eunice Kennedy Shriver National Institute of Child Health and Human Development Early Childcare.

¢Escalas Bayley de desarrollo Infantil (BSID II) (Baylay®).

dPalabras habladas tanto entendidas como dichas en el Inventario de Desarrollo de Habilidades Comunicativas MacArthur-Bates (MBCDI: Words and Gestures

Form; Fenson et al™).

¢Escala de integracion auditiva media (IT-MAIS) para bebés-nifios pequefios (Robbins et al'").

** 42 Valor P=,01.



Ademas, se pidio a los padres que cal-
cularan cuanto tiempo utilizaban la len-
gua de signos al dia, para separar a los
signantes frecuentes (>50 % del dia) de los
signantes infrecuentes (<50 %). En las
familias que propiciaban una larga exposi-
cién alalengua de signos, la proporcion de
signantes frecuentes disminuy6 desde el
63 % preimplante o en los 12 meses
posteriores al implante hasta el 29 %
en los 24 o 36 meses posteriores al
implante.

Caracteristicas preimplante (iniciales)

La Tabla 1 resume las caracteristicas de
la muestra al inicio. No se evidencié en
el grupo ninguna diferencia significativa
desde el punto de vista estadistico por
motivos de sexo, ingresos familiares,
porcentaje de madres con titulos univer-
sitarios, edad de aparicion de la sordera,
edad en que se recibio asistencia por
primera vez, umbral auditivo medio con
la ayuda, edad en la primera activacion
del IC, sensibilidad materna a las inte-
racciones comunicativas,’® cognicion
no verbal,® palabras habladas clasifi-
cadas como entendidas y producidas™
o habilidades perceptuales auditivas'.
Se demostré una probabilidad signifi-
cativamente superior desde el punto
de vista estadistico de que las familias
de los nifos que utilizaban la lengua de
signos participaran en una intervencion
padres-hijos previa al implante que las
familias no signantes (p =,01).

Mediciones de resultados posteriores
al implante

Se hizo un seguimiento del desarrollo
auditivo durante los tres afos siguientes
a la activacion del IC. La inteligibilidad
del habla se midi6 hacia la mitad de la
escuela primaria (edad = 6,0-8,9 afos).
Los resultados del lenguaje oral y de la
lectura se examinaron en un momento
aproximadamente al principio (edad =
5,0-7,9) y al final (edad =9,0-11,9) de la
ensefianza primaria. Las pruebas fueron
administradas por audiélogos certifica-
dos y patologos del lenguaje y el habla
en cada Centro de IC sin conocimiento
previo de la asignacién de los grupos
para este estudio.

Desarrollo Auditivo a edad temprana

El indice de Reconocimiento de Voz en
Silencio (SRI-Q) combina multiples resul-
tados de una bateria de pruebas jerar-
quicas en un indice Unico acumulativo de
percepcion de la voz, dando respuesta
tanto al nivel de dificultad como a la
precision de una prueba especifica'.
Los valores del SRI-Q oscilan entre 0 y
600, donde las puntuaciones mas bajas
(0-100) representan el informe de los
padres sobre la Escala de Integracién
Auditiva Significativa''2. Las puntuacio-
nes intermedias (101-300) representan
el reconocimiento de una lista cerra-
da de palabras: Prueba de Percepcién
Temprana del Habla™y Prueba Pedia-

trica de Inteligibilidad del Habla™. Los
valores mas elevados (301-600) reflejan
el reconocimiento de listas abiertas de
palabras: Prueba de Vecindad Léxica',
Listas de Palabras Fonéticamente Equili-
bradas-Kindergarten' y Prueba de Audi-
cién en Ruido para Nifios (administrada
en silencio’).

Inteligibilidad del habla

Cada nifo realiz6 grabaciones de audio
imitando 36 frases (con una extension
de 3, 5y 7 silabas'®).Cada frase contenia
una palabra clave que podia deducirse
del contexto (Lee el libro) o no (Consi-
gue el pastel). Los adultos con audicién
normal que nunca antes habian escucha-
do hablar a personas sordas recibieron
instrucciones de escribir todo aquello
que entendieran de la frase. Tres eva-
luadores facilitaron respuestas para cada
frase, y ningun evaluador oy6 mas de
1 frase de cada nifio. Cada puntuacion
de inteligibilidad global representa el
porcentaje de 36 palabras clave enten-
didas correctamente de un total de
108 evaluaciones.

Lenguaje oral

Se utilizé la puntuacion estandarizada
(PE) Core Composite en la Evaluacion
Extensa del Lenguaje Oral (CASL?) para
evaluar el lenguaje en relacién con
companieros de audicion en la muestra
representativa. Todos los nifios recibie-

TABLA 2. Media (y rango intercuartil) del Reconocimiento de Voz en Silencio (Puntuaciones SRI-Q) al inicio y durante
los tres primeros afios de uso del IC por el grupo de exposicion a la lengua de signos.

Tiempo de evaluacion

Sin signos (n = 35)

Corta exposicion
a signos (n = 26)

Larga exposicion
a signos (n = 36)

Total (n=97) P

Inicio (pre 1C) 16,3 (5,0-50,0)
12 meses posteriores al IC
24 meses posteriores al I1C

36 meses posteriores al IC

150,0 (90,0-223,0)
300,0 (260,0-365,0)
394,0 (341,0-556,0)

15,0 (2,5-22,5) 7,5(1,3-18,8)

125,0 (72,5-250,0) 125,0 (80,0-200,0)
343,5 (273,0-359,0) 286 (125,0-359,5)

381,8 (351,0-444,0) 354,0 (291,0-392,0)

12,5 (2,5-30,0) 0,11

125,0 (85,0-200,0) 0,39
313,0 (150,0-359,3) 0,25
374,0 (334,5-509,0) 0,03°

*Prueba de rango de igualdad de las poblaciones Kruskal-Wallis.

®Valor significativo (P = 0,03).
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ron las subpruebas de lenguaje «fun-
damentales» adecuadas para su edad,
extraidas de las subpruebas que incluian
antdénimos, construccion sintactica, com-
prension de parrafos, lenguaje no lite-
ral, habilidades pragmaticas, morfemas
gramaticales y comprension de frases.

Lectura

La subprueba de Comprensién de
Parrafos de las Pruebas de Aptitud
de Woodcock-Johnson (WJ)?' mide la
comprension de las palabras y frases
impresas en el nivel temprano ele-
mental y la comprension de parrafos
en niveles posteriores. Los resultados
se expresan en PE en relacion con los
companeros de audicion en la muestra
representativa.

Analisis estadisticos

Se compararon las caracteristicas y
los resultados previos y posteriores
al implante entre los tres grupos de
exposicion a la lengua de signos. Las
variables continuas se compararon uti-
lizando el analisis de la varianza de las
pruebas F- o Krustal-Wallis (cuando las
puntuaciones no se distribuyeron nor-
malmente o en la escala de intervalo),
y las variables categoricas se compara-
ron utilizando pruebas de y2 o el test
exacto de Fisher. Dado que el SRI-Q es
una jerarquia ordinal creada escalando
las diferentes pruebas de 0 a 100 y acu-
mulandolas, se utilizaron las pruebas
de Kruskal-Wallis para comparar los
grupos. La prueba de Dunn se utilizé
para la comparacion de los grupos a
posteriori. Se utilizo la correlacion p por
rangos de Spearman para correlacio-
nar las puntuaciones del SRI-Q con la
inteligibilidad del habla. Se utilizaron
regresiones logisticas no ajustadas para
comparar probabilidades de resultados
de lenguaje y lectura por debajo de
umbrales clinicos (PE <85) del grupo de
corta o larga exposiciéon a signos con
el grupo sin signos. Se utilizé Stata 11
(StataCorp, College Station, TX) para
todos los analisis, y todas las pruebas
fueron bilaterales siendo a = ,05.

RESULTADOS

¢Un enfoque temprano centrado exclu-
sivamente en el lenguaje oral fomenta
un desarrollo mas rapido de las habi-
lidades de reconocimiento auditivo
de la voz, favoreciendo un habla mas
inteligible en la ensefianza primaria?

El promedio del SRI-Q al inicio y durante los
tres primeros afios posteriores al IC se indica
en la Tabla 2. Se identificé una diferencia esta-
distica significativa entre los grupos expuestos
alalengua de signos en los 36 meses posterio-
res al implante. Las comparaciones similares
a posteriori revelaron una ventaja estadistica
significativa del grupo sin signos sobre el gru-
po expuesto a la lengua de signos (P =,004).

Las puntuaciones de inteligibilidad del habla
obtenidas a una media de edad de 8,2 afios
(DE =0,7) fueronssignificativamente diferen-
tes desde el punto de vista estadistico en los
grupos de exposicion de 3 signos (P<.001). La
comparacion a posteriori por pares de Dunn
revel6 que los nifios con una larga exposicion
a los signos producian un habla desde el
punto de vista estadistico significativamente
menos inteligible (media = 50,9; DE = 23,5)
que los no expuestos a los signos (media =
70,4 %; DE = 16,5; P <,001) y aquellos con
una corta exposicion a los signos (media =
63,0 %; DE =20,4; P=,01).

EI SRI-Q al inicio no preveia la posterior inteli-
gibilidad del habla (¥ =0,10). Sin embargo, la
correlacion de rangos entre el reconocimiento
de la voz posterior al ICy la produccion pos-
terior fue significativa desde el punto de vista
estadistico en cada uno de los tres intervalos
posteriores al implante y aumentd con el paso
del tiempo (p = 0,24, P =,02 a los 12 meses;
p=0,32, P=,002 a los 24 meses; y p = 0,42,
P<,001 a los 36 meses posteriores al IC).

¢La exposicion temprana a la lengua
de signos ademas del habla fomenta el
desarrollo del lenguaje oral y la lectura en
la ensefanza primaria?

La PE en comprension del lenguaje (CASL
core composite) y de lectura (comprension
de pérrafo WJ) en los primeros y ultimos
cursos de ensefianza primaria se describen

en la Fig. 1 para cada uno de los tres grupos
expuestos a la lengua de signos. La Tabla 3
presenta las puntuaciones promedio estandar
del grupo de lenguaje sin signos y la diferen-
cia promedio desde esta media observada en
los grupos con una corta exposicion y larga
exposicion a los signos. Las pruebas a poste-
riori compararon la diferencia promedio de
la regresion lineal no ajustada para los dos
grupos expuestos a la lengua de signos con
el grupo sin signos.

Lenguaje

Las puntuaciones de lenguaje variaron signi-
ficativamente desde el punto de vista estadis-
tico entre los grupos expuestos a la lengua
de signos en ambos intervalos de pruebas,
y la relevancia estadistica aumentd con el
tiempo (primeros cursos P=,04; Gltimos cursos
P =,002). La tabla 3 presenta las compara-
ciones a posteriori en los primeros y Ultimos
cursos de ensefianza primaria. Las puntua-
ciones del grupo no expuesto a la lengua de
signos fueron significativamente superiores
a las del grupo con una larga exposicion en
el lenguaje oral en ambas pruebas y con
puntuaciones significativamente mas altas
desde el punto de vista estadistico que el
grupo con una corta exposicion en cursos
posteriores. En los Gltimos cursos, la pun-
tuacion media del lenguaje de los nifios no
expuestos a la lengua de signos fue de 96,2,
cercana a la media representativa de 100,
mientras que las puntuaciones medias para
los grupos con exposicion a la lengua de
signos se mantuvieron por debajo (83,8y 76,4
para los grupos con corta y larga exposicion,
respectivamente).

Lectura

Los tres grupos de IC lograron puntuaciones
de comprension comparables a las de los
nifios oyentes en los primeros cursos ele-
mentales, sin diferencias de grupo significa-
tivas desde el punto de vista estadistico. Sin
embargo, los nifios sin exposicién a la lengua
de signos (PE promedio = 94,9) mostraron
una ventaja en la lectura significativa desde
el punto de vista estadistico sobre el grupo
expuesto a la legua de signos a largo plazo
(PE promedio = 86,0) en los ultimos cursos
de ensefianza primaria (P =,02).



¢La cantidad de exposicion a la lengua
de signos durante los tres primeros afos
posteriores al implante es importante
para el desarrollo del lenguaje oral y la
lectura apropiado para su edad?

Corta exposicidn frente a larga exposicidn

La fila inferior de la Fig. 1 muestra el
porcentaje de nifios en cada grupo que
registraron mas de 1 DE menos que sus
compaiieros con audicién normal, y la
seccion inferior de la Tabla 3 compara
las probabilidades de los nifios en los
grupos de lengua de signos que mos-
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Spoken Language (CASL)

traron retrasos en el lenguaje oral o en
la lectura en relacién con el grupo sin
signos. Entre los primeros y ultimos cur-
sos de ensefianza primaria, el porcentaje
de nifos con un desarrollo tardio del
lenguaje disminuy6 del 49 % al 29 % en
el grupo sin exposicion a la lengua de
signos, se mantuvo constante en el 58 %
en el grupo con una corta exposiciony
disminuyé del 75 % al 61 % en el grupo
con una larga exposicion. El porcentaje
de nifios con puntuaciones de lectura
por debajo de la media aumenté desde
<20 % en los primeros cursos de ense-
fianza primaria a mas del 50 % en los

grupos expuestos a la lengua de signos.
En cuanto a los nifios no expuestos a la
lengua de signos, solo el 11 % mostré un
retraso en los primeros cursos de ense-
fianza primaria, aumentando hasta el
23 % en los Ultimos cursos. Al llegar a los
Ultimos cursos, los participantes expues-
tos a la lengua de signos, tanto en el
caso de corta como de larga exposicion,
tenian mas del triple de probabilidades
de reflejar puntuaciones de compren-
sion del lenguaje o lectura por debajo
de la media (PE <85) en comparacion
con los participantes no expuestos a la
lengua de signos.

Reading Comprehension (WJ)

% <85|  49% 58%
(delayed)

75% 29% 58% 61% 1% 19% 17%

23% 54% 53%

Early Elementary Late Elementary Early Elementary Late Elementary

|_ Nosign [ ] Short-term sign

[ 1 Long-term sign

Spoken Language (CASL)

Lenguaje oral (CASL)

Reading Comprehension (WJ)

Comprension de lectura (WJ)

Standard Score

Puntuaciéon estandar

% <85(delayed)

% <85 (con retraso)

49 %

49 %

Early Elementary

Primeros cursos

Late Elementary

Ultimos cursos

No sign

Sin signos

Short-term sign

Corta exposicion a signos

Long-term sign

Larga exposicion a signos

FIGURA 1. Las puntuaciones de lectura y del lenguaje de los receptores de IC por grupo de exposicion a la lengua de signos
aproximadamente en los primeros y Ultimos cursos de ensefianza primaria se representan con diagramas de caja (percentiles
25, mediana, 75; los bigotes se extienden al valor mas alto y mas bajo dentro del rango intercuartil de £1,5 x). Porcentajes
de nifios> 1 DE inferior a la media representativa estan en la parte inferior.
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TABLA 3. Diferencia promedio de la regresion lineal no ajustada y la razén de momios (RM) de la regresion logistica
no ajustada comparando a los receptores de IC expuestos al lenguaje de signos con el grupo sin signos (referencia).

Sin signo (Ref)

Corta exposicion a signos frente a

Sin signos (Ref)

Larga exposicion a signos frente a
Sin signos (Ref)

Puntuaciones . . . . Intervalo de . . . Intervalo de
estandar Media de PE Diferencia media confianza del 95 % P Diferencia media confianza del 95 % P
Lenguaje oral
Primeros qursoside 85,6 -8,15 -18,65 a 2,35 13 -12,63 -22,25 a -3,00 01
ensenanza primaria
Ultimos cursos de 9,2 -12,33 -24,20 a -0,45 ,04 -19,81 -30,70 a -8,92 <0,001
ensenanza primaria
Comprension lectora
Primerosiqursoside 101,1 0,11 -9,11a9,33 0,98 -3,20 -11,65a 5,26 0,46
ensenanza primaria
Ultimos cursos de. 94,9 -6,51 -14,18a 1,16 0,10 -8,83 -15,86 a -1,80 0,01
ensenanza primaria
Intervalo de Intervalo de
Retrasado (PE <85) © 3l confianza del 95 % tr e confianza del 95 % &
Lenguaje oral
Primeros cursos de 1,44 0,52 a 4,01 0,48 3,18 1,16 a 8,67 0,02
ensenanza primaria
Slietres gl 3,41 1,17 29,93 0,03 3,93 1,45 2 10,61 0,007
ensenanza primaria
Comprension lectora
TS D GRS 1,85 0,44 27,69 0,40 1,55 0,40 a 6,05 0,53
ensenanza primaria
Ultimos cursos de 3,94 1,31a 11,87 0,02 3,77 1,35a 10,51 0,01

ensefianza primaria

Exposicion frecuente frente a exposicion
infrecuente a la lengua de signos

No se observaron diferencias significativas
desde el punto de vista estadistico basadas
en la cantidad de exposiciones a la lengua de
signos al comparar los grupos de exposicion
a lalengua de signos. Las puntuaciones en
lenguaje oral no variaron significativamente
desde el punto de vista estadistico entre
los nifios de familias que comunicaron el
uso de la lengua de signos entre un 10 % y
50 % del dia (N =28; PE = 75 CASL al inicio;
78 CASL posterior) y aquellos cuyas familias
comunicaron > 50 % de uso de la lengua
de signos (N = 33; PE = 76 CASL al inicio;
82 CASL posterior). De forma similar, no se

reflejo una ventaja de comprension lectora
significativa desde el punto de vista esta-
distico en los nifios cuyos padres utilizaban
la lengua de signos de forma infrecuen-
te (PE = 99 WJ al inicio; 85 WJ posterior)
en comparacion con aquellos con exposicion
frecuente a la lengua de signos (PE = 100 W)
al inicio; 90 WJ posterior).

DISCUSION

Se comparo a tres grupos de nifios que
mostraban diferencias en cuanto a la can-
tidad y la duracion de la exposicion tem-
prana a la lengua de signos practicada en
su casa y en los programas de intervencion
en su evolucion posterior al ICa lo largo

de los cursos de ensefianza primaria. Los
datos se analizaron para estudiar tres
cuestiones. A continuacion resumimos e
interpretamos estos resultados.

¢Un enfoque temprano centrado exclusi-
vamente en el lenguaje oral fomenta un
desarrollo mas rapido de las habilidades
de reconocimiento auditivo de la voz,
favoreciendo un habla mas inteligible en
la ensefianza primaria?

Los nifios cuyas familias utilizaban exclu-
sivamente el lenguaje oral desarrollaron
mejores habilidades de reconocimiento
auditivo de la voz que los nifios cuyas fami-
lias utilizaban la lengua de signos.



Se documenté una estrecha relacion que
aumentaba con el tiempo entre el recono-
cimiento temprano de la voz y la posterior
inteligibilidad del habla. Estudios realizados
previamente habian documentado una
relacion entre la percepcion y la produccion
de sonidos del habla en nifios con 1C?2%, y
se ha asociado un habla més inteligible a
la formacion exclusivamente oral®?. Los
resultados actuales sugieren ademas que
el uso de la lengua de signos por parte
de los padres a una edad temprana, si se
continua tras la recepcion de un IC, esta
asociada no solo a un desarrollo mas lento
del reconocimiento de la voz, sino también
a un habla sustancialmente menos inteligi-
ble en los primeros cursos (50 % en nifios
con padres signantes de larga duracién en
comparacioén con un 70 % de nifios con
padres no signantes). Aunque el uso de la
lengua de signos durante cortos periodos
de tiempo no fomentaba el desarrollo,
tampoco parecia tener efectos perjudiciales
para un aumento de la percepcion del habla
0 una posterior inteligibilidad del habla.

Es probable que los padres incluidos en el gru-
po de larga exposicion siguieran utilizando la
lengua de signos porgue su hijo desarrollaba
con lentitud las habilidades de percepcion
del habla, y las familias en el grupo con corta
exposicion dejaran de utilizar la lengua de
signos porque los avances auditivos de su
hijo hicieron innecesario el uso de la lengua
de signos. Las familias sin signos no comu-
nicaron haber utilizado la lengua de signos
posteriormente, probablemente porque las
habilidades auditivas y el lenguaje oral de
sus hijos seguian desarrollandose. Si bien los
grupos parecian muy equivalentes al inicio
con habilidades auditivas y de vocabulario
similares a nivel preimplante y sin diferencias
de percepcién del habla en los dos primeros
afos posteriores al implante, es posible que
el uso de la lengua de signos interfiriese en
el desarrollo auditivo y del habla.

¢La exposicion temprana a la lengua
de signos ademas del habla fomenta el
desarrollo del lenguaje oral y la lectura
en la enseiianza primaria?

El desarrollo del lenguaje oral se ve
negativamente afectado al retrasar el

i

acceso al input linguistico hasta que se
inicia el input auditivo mediante ayudas
a la audicion y/o IC. Los partidarios del
uso temprano de la lengua de signos
afirman que los nifios con padres sordos
que estan expuestos a la ASL desde su
nacimiento cuentan con una base mas
solida para el desarrollo del lenguaje oral
una vez activado el IC, aunque los datos
empiricos que apoyan esta conclusion
son limitados®. La mayoria de padres
oyentes no conocen la lengua de signos
cuando a su hijo se le diagnostica una
pérdida de audicién, y la adquisicion de
competencias es un proceso largo y dificil
para ellos. En este estudio, la exposicion
temprana a la lengua de signos no mejoré
el lenguaje oral ni la lectura. De hecho,
desde el punto de vista estadistico era
mucho mas probable que los nifios cuyos
padres utilizaban la lengua de signos
mostraran retrasos en el lenguaje oral
en la ensefanza primaria y se queda-
ran rezagados frente a sus compafieros
de edad en comprension lectora en los
Gltimos cursos de ensefianza primaria
que los hijos de padres que no usaban
la lengua de signos. El uso prolongado
de la lengua de signos por parte de los
padres se asocié a un mayor retraso a
lo largo de la ensefianza primaria, y los
nifios de familias que interrumpian el
uso de los signos tras el primer afo de
uso del IC alin tenian una probabilidad
entre 3,5y 4 veces superior a los que no
usaban signos de registrar mas de 1 DE
menos que sus compaferos de edad en la
muestra representativa en lenguaje oral y
lectura al final de la ensefianza primaria.

Estos resultados son consistentes con
las conclusiones previas de una muestra
nacional de 181 nifios que recibieron un
ICentre los 1,6 y 5,3 afios de edad y que
fueron examinados cuando tenian entre
8y 9 afios?. El modo de comunicacién
de cada nifio se clasificé para reflejar el
énfasis educativo en el input del lenguaje
oral frente a la lengua de signos comen-
zando antes del implante y siguiendo
en la ensefianza primaria. Los nifios que
participaron en un entorno educativo
que enfatizaba el lenguaje oral y mini-
mizaba los signos de acompafiamiento

mostraron una ventaja en el lenguaje
significativa desde el punto de vista esta-
distico en comparacion con los nifios que
participaron en programas de lengua de
signos®. Al igual que en el estudio actual,
el efecto del modo de comunicacion en la
comprension lectora no fue significativo
desde el punto de vista estadistico en los
primeros cursos de ensefianza primaria®.
Sin embargo, ocho afios mas tarde, cuan-
do 112 de los 181 participantes originales
se sometieron de nuevo a una evaluacion
(con edades comprendidas entre los 15,0
y los 18,5 afios®®), los estudiantes que
habian seguido utilizando la lengua de
signos durante la adolescencia obtuvieron
resultados globales en lengua inglesa
significativamente peores desde el pun-
to de vista estadistico®, asi como en los
niveles globales de cultura®.

La relativamente elevada proporcion de
nifos en el grupo sin exposicion a la len-
gua de signos que lograron puntuaciones
dentro de 1 DE de sus compaiieros de
edad con una audiciéon normal reprodujo
los resultados observados previamente
en una muestra nacional de 60 nifios
sin exposicion temprana a la lengua de
signos, que recibieron un IC en el mis-
mo rango de edad (es decir, hacia los
38 meses) y que tenian aproximadamente
la misma edad en la evaluacién en los
primeros y los Ultimos cursos de ense-
fianza primaria®. El porcentaje de nifios
que mostraron un retraso en el lenguaje
persistente a lo largo de la ensefianza
primaria era sorprendentemente similar
en ambos estudios (29 % y 32 %), lo que
indicaba el caracter generalizable de
este resultado.

Los padres en el grupo de larga exposicion
pueden haber continuado utilizando los
signos con sus hijos debido a su falta de
progreso en lenguaje oral, y puede que
hayan destacado en las habilidades de |a
lengua de signos (no se ha medido aqui).
Al medir solo los resultados del lenguaje
oral se pueden haber subestimado las
habilidades lingUisticas totales del len-
guaje oral y la lengua de signos en su
conjunto. Sin embargo, las diferencias cada
vez mayores en las puntuaciones de com-



prension lectora de los nifios expuestos a la
lengua de signos sugieren que su habilidad
lingUistica global no fue suficiente para
compensar los déficits de logros verbales.

¢La cantidad de exposicion a la lengua
de signos durante los tres primeros anos
posteriores al implante es importante para
el desarrollo del lenguaje oral y la lectura
apropiado para su edad?

Para examinar esta cuestion, en primer lugar
comparamos los resultados de los nifios con
una exposicion corta y larga a la lengua de
signos con los de los nifios de familias no
signantes. Los niflos con una exposicion
larga a la lengua de signos mostraron una
clara desventaja en comparacién con los
nifios de familias no signantes en todos los
resultados, mientras que la exposicion corta
se asocio a retrasos en el lenguaje oral y la
lectura que solo aparecian en los Gltimos
cursos de ensefianza primaria. Este resultado
sugiere que puede existir un periodo sensi-
ble para la experiencia sensorial temprana
y que un enfoque en el input auditivo tem-
prano capitalizando los eventos articulato-
rios fonéticamente relevantes desempefa
un papel fundamental y persistente en el
desarrollo verbal®.

En segundo lugar, comparamos a los nifios
de familias en las que los padres utilizaban
frecuentemente el lenguaje de signos con
los de familias de signantes infrecuentes.
Los nifios cuyos padres comunicaron el uso
de la lengua de signos con mas frecuencia
no lograron mejores resultados que los
hijos de signantes menos frecuentes. Es
posible que la exposicion a los signos faci-
litada por estos padres oyentes no fuera
suficiente para fomentar el desarrollo del
lenguaje oral. El desempefio inferior de los
nifios de padres oyentes en el aprendizaje
de signos puede no representar adecua-
damente los beneficios potenciales del
input temprano de la lengua de signos de
signantes consumados®. Por otra parte,
al abordar este tema en «Opciones de
lenguaje para nifios sordos: asesoramiento
para padres en relacién con la lengua
de signos»®, se animaba a los padres a
utilizar los signos con independencia de
su nivel de habilidad:

[ Los padres no tienen que ser perfectos
modelos de lenguaje, ni siquiera modelos
de lenguaje muy buenos... Aunque no lo
utilicen con fluidez, el uso del lenguaje por
los padres sigue siendo importante para el
desarrollo linguistico de los hijos... Cuando
una madre oyente se comunica por sig-
nos con su hijola sordola, este/a muestra
una expresividad linguistica temprana
comparable a la de los nifios oyentes con
independencia de sus habilidades en el
uso de los signos (p2) |.

Los resultados de la investigacion actual
indican que los intentos de los padres
oyentes de exponer a sus hijos a la lengua
de signos con mas frecuencia o durante
periodos de tiempo mas largos no benefi-
ciaban, y puede que incluso perjudicasen,
el desarrollo de las habilidades auditivas,
del hablay del lenguaje oral. No obstante,
la proporcién de padres que utilizaban
la lengua de signos mas de la mitad del
dia disminuy6 del 63 % al inicio o en los
12 meses posteriores al implante hasta el
29 % en los 24 o 36 meses posteriores al
implante. Desconocemos si un uso mas
intenso de la lengua de signos habria
tenido resultados diferentes.

CONCLUSIONES

Estos resultados arrojaron nueva luz sobre
una serie de afirmaciones en relacién con
los beneficios de la exposicion temprana
a la lengua de signos mencionada en un
estudio de Napoli et al. (1) «[ La lengua
de signos temprana, cuando se utiliza
durante un corto periodo de tiempo previo
al implante como puente hacia el lengua-
je oral no puede ser perjudicial y puede
resultar beneficiosa ]». Los resultados
actuales indican que no existen ventajas
duraderas de la utilizacién de signos antes
e inmediatamente después de un IC, y
estos nifos tenian mas posibilidades de
experimentar un retraso en el lenguaje y la
lectura en los Ultimos cursos de ensefianza
primaria que los nifios sin exposicion a los
signos. (2) «Con la lengua de signos, el
nifio sordo puede recorrer varias situacio-
nes y comunidades sociales sin dificultad
y no quedar confinado a comunicarse
exclusivamente con su familia y amigos,

como suele suceder con los nifios sordos
que no conocen la lengua de signos.» Los
nifos no expuestos a la lengua de signos
desarrollaron un habla que era, como
media, inteligible en un 70 % para los
oyentes con capacidad auditiva, lo que
sugiere que pueden utilizar el habla para
comunicarse de forma efectiva con el
mundo mas amplio de personas oyentes.
Los nifios cuyas familias utilizaron los sig-
nos durante los tres afios siguientes al IC
desarrollaron habitualmente un habla
menos inteligible (50 %), lo que probable-
mente afecta a la facilidad de la comunica-
cion oral. (3) «Los nifios sordos que utilizan
signos, con o sin un IC, logran mejores
resultados en su nivel de alfabetizacidn».
Los nifios sin lengua de signos obtuvieron
puntuaciones significativamente mejo-
res en lectura en los Ultimos cursos de
ensefianza primaria en comparacion con
los nifios en cuyas familias se practicé la
exposicion temprana a la lengua de signos.

Al interpretar estos resultados se aplican
algunas salvedades. En primer lugar, todos
los nifios objeto del presente estudio pro-
cedian de familias con una audicion normal
que no eran signantes nativos, y segun se
ha informado al menos algunos de los nifios
con padres sordos que utilizaban ASL han
conseguido un lenguaje? oral adecuado
para su edad, al igual que algunos nifios
con exposicion a los signos en la presente
investigacion. En segundo lugar, aunque no
habia diferencias entre los tres grupos de
padres e hijos en una serie de indicadores
clave medidos antes de la implantacion
coclear, puede que hayan existido diferen-
cias que no se han medido aqui. En tercer
lugar, més de la mitad de las madres de
este estudio tenian titulacion universitaria,
y los resultados podrian no aplicarse de la
misma forma a poblaciones menos favo-
recidas. No obstante, tomando como base
los resultados de esta muestra de nifios a
nivel nacional que diferian en la cantidad
de exposicion temprana a la lengua de
signos, si el desarrollo a largo plazo de la
comunicacién y el conocimiento del inglés
hablado es el objetivo fundamental de un
nifio con un IC, centrarse en el input tem-
prano hablado aumenta la probabilidad
de lograr estos objetivos.
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iAdivine quién lo lleva?

Haga que las interrupciones sean una cosa del pasado. La revolucionaria carga
inalambrica del discreto RONDO 2 le ofrece una duracion de la bateria de hasta
18 horas, con tan solo una noche de carga. Disfrute de un dia completo de audicion
sin interrupciones con su implante coclear. Nunca habia sido tan facil.

Conozca mas detalles en medel.com/rondo?2

27152'r1.0

hea rLI FE medel.com nu



Institucidn

24

FIAPAS, nuevo miembro de la Plataforma de Organizaciones de Infancia Espaina

Una plataforma para que la voz
de los ninos y adolescentes sea
tenida en cuenta

y
aaaaa

En 2018, la asamblea de esta entidad dio la bienvenida a FIAPAS a la Plataforma.

La Plataforma de Infancia es una red de organizaciones de
infancia compuesta por 66 miembros, cuya mision es proteger,

plataforma
de infancia

espana

promover y defender los derechos de niios, ninas y adolescentes.

PLATAFORMA DE INFANCIA

€€1os profesores no saben tratar con nifias o nifos

con discapacidad, no estan preparados”. Es una
las observaciones que los propios ninos y ninas
comunicaban a los miembros del Comité de los
Derechos del Nino en un momento historico, la pri-
mera vez que ninos y ninas espanoles comparecian
ante este Comité de Naciones Unidas. De esto hace
tan solo dos afos. En 2017 presentaban en Ginebra
el informe de la Plataforma de Infancia con opinio-
nes de ninos, ninas y adolescentes ‘Poniendo nota a
nuestros derechos’. Al mismo tiempo se presentaba
el Informe Complementario de la Plataforma de
Infancia al Informe del Estado Espanol sobre la apli-
cacion de los Derechos del Nino en Espana, de cara
al examen que el Comité realiza periédicamente a
los Estados que han ratificado la Convencion sobre
los Derechos del Nino.

i

En 1997, doce organizaciones de infancia se
unieron para elaborar conjuntamente el primer
Informe Complementario sobre la aplicacion de
los Derechos del Nino en Espana. Asi nacia la Pla-
taforma de Infancia, una red de organizaciones de
infancia compuesta a dia de hoy por 66 miembros
con la mision de proteger, promover y defender los
derechos de ninos, ninas y adolescentes conforme
a la Convenci6n sobre los Derechos del Nino de
Naciones Unidas. El pasado diciembre, FIAPAS se
incorpor6 como organizacion de pleno derecho a
la Plataforma de Infancia.

Desde su creacion, una piedra angular de la
Plataforma de Infancia ha sido la participacion
infantil, a través su estrategia ‘La Infancia Opina’
y su iniciativa ‘Cibercorresponsales’, una red social
segura en la que ninos, ninas y adolescentes escriben
sobre sus derechos y los temas que les interesan.



La Plataforma a través de su presidente

Adolfo Lacuesta, presidente de la
Plataforma de Infancia, nos habla
mas en profundidad sobre el tra-
bajo de la entidad en el ambito de
la discapacidad.

¢Qué puede hacer la Plataforma
de Infancia por los nifos y ninas
con discapacidad en general, y con
discapacidad auditiva en concreto,
y por sus familias?

Desde la Plataforma de Infancia
trabajamos para que cualquier
politica, ley o plan publico tenga
muy en cuenta las necesidades de
los ninos y las ninas. Defendemos
que los ninos y ninas con cual-
quier tipo de discapacidad y, espe-
cificamente, con discapacidad
auditiva, sean tenidos en cuenta
a la hora de establecer cualquier
tipo de politica, recogiendo sus
opiniones a través de nuestros
programas de participacion infan-
til pero también a través del ana-
lisis de sus problematicas especi-
ficas que hacemos con nuestras
organizaciones miembro.

En este sentido, ¢cual ha sido el
mayor logro que ha conseguido la
Plataforma de Infancia en relacién
con las personas con discapacidad?
La Plataforma de Infancia defien-

de los intereses de los ninos y
ninas ante el examen que Nacio-
nes Unidas hace cada cinco anos
al Gobierno de Espana sobre la
aplicacion de la Convencion
sobre los derechos de los ninos.
Hemos tenido la oportunidad de
canalizar una serie de reivindica-
ciones para mejorar los derechos
de los ninos, ninas y adolescentes,
incluyendo especificamente cues-
tiones en torno a ninos y ninas
con discapacidad, y las opiniones
de los propios ninos y ninas.

El Comité de los Derechos
del Nino recogi6 y traslado al
Gobierno de Espana muchas de
estas demandas para mejorar la
realidad de los ninos y las ninas
en nuestro pais; incluyendo reco-
mendaciones especificas para
ninos y ninas con discapacidad
como: evitar la discriminacion
que se produce por el mero
hecho de tener discapacidad en
Espana, y especificas en torno a
la educacién inclusiva garanti-
zando igualdad de acceso para
ninos y ninas con discapacidad
en escuelas ordinarias; asi como
que se desarrolle el IT Plan Nacio-
nal de Accesibilidad en todo lo
relativo a inclusion de ninos con
discapacidad.

¢Qué aporta ser miembro de la
Plataforma de Infancia?
Juntos tenemos mas capacidad de
incidencia, trabajamos en red para
mejorar las politicas de infancia
teniendo en cuenta las distintas
aportaciones de nuestras organi-
zaciones. Ser miembro de la Plata-
forma de Infancia significa formar
parte de una red de 66 organi-
zaciones de infancia que toman
decisiones de manera democratica
y trabajan de manera conjunta y
coordinada para alcanzar el pleno
cumplimiento de los derechos de
ninos, ninas y adolescentes.
Ponemos a disposicién de nues-
tras organizaciones informacion de
interés, servicios, acceso a recursos,
un canal directo de interlocucion
con instituciones y administracio-
nes. Y, sobre todo, nos converti-
mos en un altavoz para que la voz
de nuestras organizaciones llegue
mucho mas lejos y con mas fuerza.
Trabajamos de manera con-
junta leyes, normas, planesy
politicas, y trasladamos nuestras
peticiones a nivel internacional,
europeo y de Espana. Ademas,
ofrecemos canales de participa-
cion infantil para que lavoz de los
ninos y ninas sea tenida en cuenta
en todo lo que les afecta.

Una piedra angular de la
Plataforma de Infancia ha sido
la participacion infantil, a través de
su estrategia ‘La Infancia Opina’ y
su iniciativa ‘Cibercorresponsales’,
una red social segura en la que
ninos, ninas y adolescentes
escriben sobre sus derechos y
los temas que les interesan

Otro gran pilar es su trabajo en incidencia poli-
tica. Actualmente las prioridades en este sentido
para la Plataforma de Infancia son influir para
conseguir un Pacto de Estado por la Infancia que

garantice el derecho de ninos, ninas y adolescen-
tes aunque haya un cambio de gobierno o una
situacion de crisis, e incidir para que se firme
con caracter de urgencia la Ley de Proteccion
Integral de la Infancia y la Adolescencia frente
a la Violencia.

La Plataforma de Infancia funciona de manera
democratica, a través de la toma de decisiones
en su Asamblea General. Ademas, analiza y rea-
liza propuestas sobre los temas que consideran
prioritarios para la infancia a través de grupos de
trabajo que se reinen periédicamente. Esta red
de organizaciones desarrolla su trabajo funda-
mentalmente a nivel estatal pero también a nivel
europeo, participando en las redes Child Rights
Connecty Eurochild.
www.plataformadeinfancia.org
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Monica Kern Gomez

Perros senal

Especialista en Perros de Asistencia de EDUCAN

H asta hace unos anos, en Madrid
no estaba regulado el accesoy
acompanamiento de ningun tipo
de perro de asistencia, a excepcion
de los perros guia. Fue en 2015
cuando la Comunidad aprobé
la Ley de Acceso al Entorno de
Personas con Discapacidad que
Precisan el Acompanamiento de
Perros de Asistencia (Ley 2/2015
de 10 de marzo).

En lo referente a Servicios Sociales,
las Comunidades Auténomas tienen
competencia exclusiva, asi que cada
Comunidad tiene que legislar su
propia Ley. En este momento, las
Comunidades que tienen regula-
do el acceso de perros de asisten-
cia, y con pequenas diferencias
unas de otras, son las siguientes:
Comunidad Valenciana, Galicia,
Pais Vasco, Cataluna, Baleares,
Extremadura, Navarra, Madrid,
Murcia, Canarias, La Rioja y
Castilla-La Mancha. El resto de
Comunidades no tiene legislacion
especifica a dia de hoy.

i

¢Qué es un perro de asistencia?

La Ley de la Comunidad de
Madrid clasifica como perros de
asistencia a los siguientes:

* Perros guia: los adiestrados para
guiar a una persona con disca-
pacidad visual o sordoceguera.

* Perros senal: los adiestrados
para avisar a personas con dis-
capacidad auditiva.

® Perros de servicio: Para ofrecer
apoyo en actividades de la vida
diaria a personas con discapa-
cidad fisica.

¢ Perros de aviso o alerta médica:
para avisar de una alerta médi-
ca a personas que padecen
discapacidad por una enfer-
medad organica (diabetes,
epilepsia...).

* Perros para personas con tras-
tornos del espectro autista: los
adiestrados para preservar la
integridad fisica de estos usua-
rios, controlar situaciones de
emergencia y guiarlos.

El resto de perros que pudieran
ofrecer algun tipo de ayuda dis-
tinta a lo regulado en la Ley son
considerados animales de terapiay
estan excluidos, especificando que
tendran que regularse por su nor-
mativa especifica (por ejemplo, un
perro que pueda aportar ayuda a
personas con algin trastorno como
depresion, tendra que regularse por
otra Ley porque no es un perro de
asistencia, es un perro de terapia).

Para adquirir la condicion de perro
de asistencia, la legislacion exige una
serie de requisitos: el perro tiene
que ser adiestrado por profesionales
y entidades de adiestramiento que
retinan los requisitos previstos en la
Ley, tiene que llevar microchip, estar
esterilizado, no padecer ninguna
enfermedad infecto-contagiosa, estar
vacunado, estar desparasitado inter-
nay externamente y tener un seguro
de responsabilidad civil. También
legisla que los perros clasificados
como potencialmente peligrosos
no pueden adquirir la condicién
de perro de asistencia. Ademas, el
usuario del perro tiene que llevar la
cartilla sanitaria y el carnet que le
acredita como perro de asistencia, y
tiene que llevar en un lugar visible,
en el collar o el arnés, su distintivo
como tal.

Todos los perros de asistencia tie-
nen derecho a entrar en entidades
publicas y privadas a excepcion de
las zonas de manipulacién de ali-
mentos, quiréfanos y zonas sanitarias
donde se deba estar en unas condi-
ciones higiénicas especiales, el agua
de las piscinas y parques acudticos
y el interior de las atracciones de
parques de atracciones. También
se puede denegar la entrada si el
perro muestra signos evidentes de
estar enfermo o falta de higiene.

Aparte de los requisitos que nos
dice la Ley, el perro tiene que cum-
plir una serie de requisitos para
poder ser adiestrado: tiene que estar
socializado con gente, otros perros y



Mi experiencia
con perros sefal
(Olga Mota, usuaria)

“Sin Wanda
siento como
si me faltase
un miembro
importante
de mi cuerpo”

cualquier animal con el que pueda
convivir, y tener ciertas capacidades
cognitivas para poder aprender y
comprender las habilidades de asis-
tencia, ademas, es muy importante
que el perro gestione muy bien las
situaciones de estrés.

Entrenar a un perro senal

En EDUCAN habitualmente trabaja-
MOS CON PEITos que ya conviven con
los usuarios. Esto no quiere decir que
no se pueda entrenar un perro de
asistencia y entregarlo a personas que
lo necesiten, pero en nuestra forma
de entrenar es fundamental que haya
un vinculo afectivo y social entre el
perro y el usuario, y que la persona
ala que va a asistir el perro tenga la
conviccion de querer convivir con el
animal, teniendo esto garantizado
cuando ya conviven juntos. La edad
que consideramos para que un perro

Hace algo mas de cuatro afios tenia una vida normal (marido, nifios, perro, problemas, alegrias...).
Un gran disgusto me provocd una hipoacusia grave y esa vida cambié completamente para todos en
un instante.

Tuvimos que hacer grandes esfuerzos para adaptarnos a esta nueva situacion. Todos cambiamos de
una u otra forma, pero el cambio mas sorprendente fue el de SABIA, mi perra.

A mi vuelta del hospital detecté que no respondia a los mismos sonidos cotidianos de antes. Asi que
decidié avisarme de distintas maneras con cada uno de ellos. Fue sorprendente su rapidez y su forma
de actuar y me gener6 una dependencia de ella fisica y emocional.

Su vida, hasta que la rescataron, fue un calvario de malos tratos, miseria y hambre. Su cuerpo y su
mente estaban marcados para siempre y ella diariamente nos agradecia su nueva y feliz vida.
Desgraciadamente, hace apenas dos afios, enfermd y a pesar de todos los esfuerzos de la protectora,
los veterinarios y nuestros, no fue posible salvarla. SABIA nos ensefi6 mucho a todos en tan solo

tres afios de convivencia. Ya no podia estar sin su ayuda y sin su amor incondicional por lo que me
dirigi a la misma protectora (La Voz Animal) y adopté a WANDA. Entonces busqué informacion de
adiestradores para que fuese mis oidos ante los sonidos que no soy capaz de reconocer.

Por casualidad, contacté con EDUCAN y ellos me ofrecieron la posibilidad de formar a WANDA.
Confirmaron que mi perra era apta para este fin y comenzamos a trabajar juntos.

Hoy por hoy, moverme sin WANDA es como si me faltase un miembro importante de mi cuerpo,

asi que procuro que pasemos el mayor tiempo posible juntas. Ella tiene acceso a todos los lugares
publicos y privados a los que yo pueda ir. La ley asi lo permite desde hace apenas un afio. Lugares a
los que antes sélo podian acceder perros guia.

Generalmente, las personas en estos lugares, aun no conociendo esta nueva ley, suelen permitir el
paso de WANDA sin crear conflictos, gracias a la empatia y al sentido comun. Pero en otros casos,
demasiados a mi parecer, no es asi. En lugares publicos como Ikea, Museo de Antropologia, Islazul...,
nos han negado el acceso y, en el caso concreto del museo, tuvimos que llamar a la policia para que
nos permitieran entrar. En otra ocasion una taquillera de Renfe se negd a venderme un billete de
AVE y en algunas playas he tenido que lidiar con la incomprension de mucha gente llegando a ser

amenazada e insultada por ellos.

WANDA y yo seguiremos yendo juntas a todos los lugares, ella es mi oido y mi querida amiga y, de

paso, lograré remover alguna conciencia.

pueda asistir (no en practicas, si no
de manera definitiva) es cuando llega
ala edad adulta, entre los dieciocho
meses y los dos anos.

Cuando alguien se pone en contac-
to con nosotros, evaluamos a su perro
para ver si cumple estos requisitos. Si
los cumple, empezamos a trabajar con
ambos (perro y usuario). En nuestro
entrenamiento es importante ir mas
alla de la ensenanza de conductas,
tenemos que adaptar el trabajo para
las diferentes condiciones familiares
y laborales de cada usuario, entre-
nando al perro para aprovechar sus
capacidades cognitivas, emocionales,
afectivas y de comunicacion social
con las personas. El perro tiene
que comprender la finalidad de las
acciones que realiza y tener control
del entorno en estas situaciones. De
esta manera la relacion afectiva entre
ambos es saludable, creando un equi-
po conjunto de trabajo, permitiendo

al perro disfrutar y mejorar su calidad
de vida al realizar su labor de asisten-
cia. El perro gestionara mejor el estrés
y necesitara menos mantenimiento,
asegurando asi el bienestar y el acceso
ala felicidad de perro y usuario.

Un perro senal puede ser una gran
ayuda para las personas que lo nece-
siten supliendo el sentido que les
falta, avisandoles del timbre de la
puerta, de una alarma, del llanto de
un bebé, del ruido de un coche, de
que alguien llama al usuario por su
nombre..., dando a la persona mas
facilidades y seguridad al realizar sus
tareas diarias.

La difusion de esta Leyyla labor que
estos perros realizan es muy impor-
tante. Su desconocimiento genera
dificultades para que las personas
usuarias puedan ejercer su derecho
de ir acompanadas de su perro de asis-
tencia, imprescindible para la norma-
lizaci6n de su dia a dia.
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Las comunidades auténomas tendran
gue adoptar los cambios de la actualizacién

W= de la Cartera Ortoprotésica

Tras una considerable demora en su tramitacion,
se ha publicado en el BOE la Orden que actualiza la
prestacion de las protesis externas, incluyendo los
audifonos y los componentes externos de los implan-
tes auditivos, en la Cartera Ortoprotésica del Sistema
Nacional de Salud (SNS).

Esta actualizacion ha incorporado muchas de las
propuestas hechas por FIAPAS que, en definitiva, supo-
nen una evidente mejora en muchos de los aspectos
de la prestacion.

Y, aunque debemos mantenernos activos en algunas de
nuestras reivindicaciones que no han quedado resueltas,
o no lo han sido en los términos que estimamos debe-
rian serlo, consideramos esta actualizacion un éxito de
FIAPAS que nos lleva a cerrar con cierta satisfaccion
una etapa que consolida mejoras y derechos de las per-
sonas sordas y de sus familias, tras casi dos décadas de
trabajo en las que también hubo otros logros, pues se
fueron introduciendo mejoras que aportaban seguridad
juridica respecto a la renovacion de los componentes
externos del implante coclear, respecto al implante
coclear bilateral... en 2006, en 2010y en 2015.

No obstante, una vez mas nos encontramos ante una
noticia agridulce para las personas con sordera y sus fami-
lias ya que, aun habiéndose producido mejoras evidentes
con esta actualizacion, el catalogo resultante no aporta la
respuesta que requieren las necesidades de las personas
con sordera y sus familias.

Los audifonos contintan siendo la tinica protesis externa
de la Cartera Ortoprotésica con una injustificada discri-
minacion por razén de edad para acceder a la prestacion
prevista, lo que perpetta la discriminacion que sufren las
personas sordas y sus familias.

Incremento por tramos

En aras de avanzar hacia la cobertura universal, FIAPAS
propuso al Ministerio una ampliacién progresiva por tra-
mos de edad, siendo los 26 anos el primer tramo a alcan-
zar en un unico plazo y para todo el tramo. La decision
finalmente adoptada, de acuerdo con las comunidades
autonomas, establece el incremento hasta esa edad, pero
de forma gradual y comenzando con una ampliacién

i

solo hasta los 20 anos de edad e incorporando cada ano
un nuevo tramo, minimo de dos anos, hasta alcanzar los
26. Lo que nos acerca a 2023 como fecha en la que esta
ampliacion de edad serd totalmente efectiva.

Las propuestas de FIAPAS

En términos generales, en esta actualizacion se ha tenido
en cuenta gran parte de las propuestas realizadas por
FIAPAS, tanto por lo que respecta a los audifonos, como
con la inclusion de la banda elastica con procesador de
conduccioén 6sea incorporado para ninos, previo a la
cirugia, como por lo que respecta a los componentes
externos de los implantes auditivos, que han sido incluidos
para todos los cuatro tipos existentes: conduccion osea,
cocleares, de tronco cerebral y de oido medio. Se han
incorporado también mejoras en la financiacién prevista
tanto para audifonos como para la renovacion de los
componentes externos, si bien las cuantias financiadas
son insuficientes en parte de los productos, por lo que
las personas con sordera y sus familias tendran que seguir
asumiendo ciertos copagos.

Una vez que el proximo dia 1 de julio entre en vigor esta
actualizacion, las comunidades auténomas cuentan con
un plazo de seis meses para adecuar sus respectivas carte-
ras, pudiendo ir mas alld de los minimos comunes ahora
establecidos y regulando por otra parte condiciones que
les corresponden en exclusiva, como son los periodos de
renovacion y la forma de abono de la prestacion.



Acceso universal de las personas sordas al 112
=== desde cualquier parte de Espafia

Un ano mas el Dia Europeo del
112 llamé la atencion a los ciuda-
danos sobre la necesidad de que
todos los paises de la UE tengan un
mismo numero para situaciones de
emergencia.

En el caso de Espana, Emergencias
112 se gestiona y se presta desde las
comunidades autonomas que, de
forma independiente, han adaptado
este servicio a las necesidades de las
personas sordas y, en este sentido,
uno a uno se podria decir que son
“accesibles”.

Sin embargo, cada uno de estos
servicios 112 autonémicos tiene un
sistema de acceso propio, adaptado
a la comunicacién con las personas
con sordera mediante el uso de dis-
tinta tecnologia (SMS, mensajeria
instantanea, videoconferencia) que
implica que la persona sorda deba
darse de alta en un registro para ser
identificada como tal y opera solo en
el ambito de la comunidad auténoma
de que se trate. Por lo que, si la per-
sona sorda se ve obligada a utilizar
el servicio fuera de su comunidad
de residencia, no podra hacerlo, al

no figurar en el registro de perso-
nas sordas de la comunidad en la
que ocurra la emergencia. A lo que
hay que anadir la ausencia de coor-
dinacion de estos servicios a escala

nacional.

Por tanto, es necesario incorporar
el acceso y la accesibilidad universal
al 112 y que se haga aprovechando
el uso de las nuevas tecnologias, tal
como existe con otros teléfonos o

aplicaciones de servicio al ciudada-
no, que permiten dar respuesta a las
emergencias de las personas sordas
mediante un servicio de mensaje-
ria instantanea o videollamada, con
independencia del lugar de origen
de llamada de contacto. O bien,
mediante una tnica aplicacion moévil
comun en todo el territorio nacional,
que permitiria a la persona sorda la
atencion y derivacion al 112 corres-
pondiente a su ubicacion en el caso
de emergencia, tal como opera el
servicio que se oferta al resto de la
ciudadania.

Por este motivo, FIAPAS reclama a
la Direcciéon General de Proteccion
Civil y Emergencias y a las comuni-
dades autonomas sensibilidad y res-
ponsabilidad para la implantacion de
un 112 comun en todo el territorio
espanol, accesible para las personas
con sordera, que posibilite la locali-
zacion y la atencion de la llamada de
emergencia con independencia de la
comunidad en que esta se produzca,
y con la interoperabilidad necesaria
entre los diferentes servicios para una
respuesta agil, coordinada y eficaz.

B Productos y servicios accesibles

Luz verde a la propuesta del Acta Europea de Accesibilidad

Con objeto de garantizar la plena participacién en la
sociedad de las personas con discapacidad y de reducir
la fragmentacion de la legislacién que regula su acceso
a productos y servicios, la Comision Europea aprob6
una propuesta de Directiva que se conoce como Acta
Europea de Accesibilidad.En ella se incluye una defi-
nicién comun para toda la Unién de los requisitos de
accesibilidad de determinados productos y servicios en
el mercado interior, asi como su marco de aplicacion.

El Acta Europea de Accesibilidad también establece
que los servicios de telefoniay el nimero 112 de emer-

gencias deben ser accesibles para todas las personas, por
lo que las llamadas de voz deben complementarse con
la posibilidad de enviar mensajes de texto en tiempo
real y de realizar videollamadas.

La propuesta de directiva entrara en vigor una vez
que haya sido aprobada formalmente por el Consejo de
Ministros y publicada en el Diario Oficial de la Unién.
Los Estados miembros tendran tres anos para adaptar
su legislacion nacional y seis anos para aplicar los cam-
bios, aunque se contemplan periodos transitorios para
casos especiales.

29



Asi Pasa = NACIONAL E INTERNACIONAL

30

Los subtituladores podran formarse
== en un curso de especializacion

Para FIAPAS esta modalidad de formacion resulta insuficiente para el desempefio
en los distintos ambitos de trabajo relacionados con esta actividad.

La configuracion de un Curso de Espe-
cializacion, vinculado directamente a la
familia profesional de Imagen y Sonido,
fue la via de formacion determinada
por el Ministerio de Educacién para la
formaci6n de subtituladores. FIAPAS
siempre ha puesto de manifiesto que
la preparacion prevista en esta modali-
dad de formacion resulta insuficiente
para los distintos ambitos de trabajo
relacionados con esta actividad. Y le
preocupa que dicha formacion se centre
basicamente en el conocimiento de los
instrumentos técnicos que dan soporte
tecnologico a la transcripcion del len-
guaje, sin profundizar en el desarrollo
de otras importantes competencias y
habilidades necesarias para responder a
las exigencias de las tareas a desempenar.

Las capacidades y habilidades que han
de tener los subtituladores se alejan de
lo que es ser un mero transcriptor de
audio a texto, como pudiera parecer en

una primera aproximacion o si se tratara
exclusivamente de subtitular productos
enlatados, sino que han de desarrollar
tareas de subtitulado en directo, ajustado
alanorma técnica vigente (norma UNE
153010: 2012 ‘Subtitulado para perso-
nas sordas y personas con discapacidad
auditiva’) en entornos muy especializa-
dosy de alto nivel académico, juridico,
cientifico, etc.

De hecho, y dado que es la mayor
carencia, si se pretende contar con
subtituladores capaces de subtitular
en directo en entornos especializados

(justicia, salud, etc.), en espacios cultu-
rales, educativos..., la formacion debe
ser otra, mas especializada y completa,
y, sin descartar otras opciones, con nivel
de Formacion Profesional de Grado
Superior, que puede ofrecer ademas
salidas laborales acordes con la deman-
da existente, a partir de un contenido
curricular troncal y una parte de espe-
cializacion, dado que el mercado de la
accesibilidad va a exigir profesionales
especializados, con unas capacidades
muy bien definidas en funcion del ambi-
to al que se dediquen.

La oferta formativa no tiene por qué
ser excluyente entre si. Se pueden ofre-
cer distintos niveles de formacion (sea
Formacion Profesional o Universitaria)
con sus correspondientes competencias,
definidas en coherencia con el ambito
de trabajo que se trate, tal como sucede
en otras disciplinas y dmbitos de espe-
cializacion profesional.

B Hacia la modificaciéon

= de la Ley General de la Comunicaciéon Audiovisual

FIAPAS ha saludado la iniciativa de modificar la Ley Gene-
ral de la Comunicacién Audiovisual, dando respuesta a
la consulta publica abierta para la reforma de este texto
legal para transponer la Directiva (UE) 2018/1808 del
Parlamento Europeo en relacion con la prestacién de
servicios de comunicacion audiovisual.

FIAPAS es consciente de los avances que durante la tiltima
década se han experimentado en materia de accesibilidad
sensorial a los medios audiovisuales. Como ejemplo, la
propia Ley 7/2010, de 31 de marzo, General de la Comu-
nicacion Audiovisual que, por primera vez en nuestro
marco juridico, impone obligaciones de accesibilidad a
los operadores de television.

Sin embargo, y a pesar de ello, la Ley tiene deficiencias.
En su momento, no se impuso la obligacién de incorporar
la accesibilidad ni a los canales de pago, ni a las televisio-
nes locales ni a la comunicacion comercial. Tampoco se

i

contempla el nuevo escenario audiovisual y la conver-
gencia entre los servicios tradicionales de television y los
distribuidos via internet.

Ademas, es necesario mejorar la calidad de los servi-
cios (subtitulado, lengua de signos y audiodescripcion)
ateniéndose a las normas técnicas de calidad vigentes en
cada momento. Tan importante es cumplir las medidas de
accesibilidad impuestas por la normativa como que éstas se
presten con unos parametros de calidad adecuados.

Por ultimo, y en respuesta a una de las preguntas de la
Consulta Publica sobre otras propuestas de modificacion
del resto de normativa del ambito audiovisual, FIAPAS ha
visto la oportunidad de insistir en la necesidad de modifi-
car la actual Ley del Cine para garantizar la accesibilidad
audiovisual de las personas con discapacidad, conforme
a la legislacion bdsica vigente en materia derechos de las
personas con discapacidad.



Anviersario del colegio Rosa Relafio de Almeria

40 anos avanzando en
== ¢| desarrollo de las personas sordas

Durante todo el 2019 el CEEE
CAI Sordos Rosa Relano celebra
su 40 aniversario. Muchos anos han
transcurrido desde los inicios, con
la puesta en marcha del colegio,
con la ilusién de nuevos retos por
conseguir.

Desde 1979 se han ido conquis-
tando logros, diariamente, con
pequenos y grandes esfuerzos por
parte de toda la comunidad educa-

tiva: alumnado, familias, maestros y
maestras, asociaciones, con avances
técnicos-médicos y respaldo legis-
lativo respecto a la discapacidad
auditiva.

40 anos de historia, avanzando
POCoO a poco, con pasos pequenos
pero seguros, que les han hecho
llegar hasta hoy, consolidandose
como centro de referencia a nivel
provincial y andaluz.

Mostrando su compromiso con
las familias que confiaron en los
profesionales que han ido dando
forma y sentido a su practica edu-
cativa con el reto de mejorar la cali-
dad educativa para su alumnado,
no quieren dejar de agradecer su
apoyo a las familias, a los ninos y
ninas que han pasado por el centro,
a los profesionales.

Las instituciones publicas, la
sociedad, particulares, entidades
y asociaciones que han colaborado
con el centro también son destina-
tarios de este agradecimiento de un
centro que seguird avanzando con
el respaldo de estos 40 anos, con-
solidando los logros conseguidos y
avanzando siempre en el desarrollo
integral de las personas sordas.

! Reconocimiento
a FIAPAS

GAES Centros Auditivos reconoci6 a FIAPAS, duran-
te una jornada cientifica divulgativa para conmemo-
rar el 30 aniversario del primer implante coclear
multicanal en Espana, por el trabajo desempenado
a lo largo de los 40 anos de nuestra entidad en la
mejora de la calidad de vida de las personas con
sordera y sus familias.

La directora de FIAPAS, Carmen Jaudenes, recogio el reconocimiento.
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El Gobierno tendra que cumplir con

== |3 norma de accesibilidad

La Sala de lo Contencioso-Administrativo Seccion Cuarta del Tri-
bunal Supremo ha estimado el recurso del CERMI y ha declarado
la obligacién del Gobierno de elaborar, aprobar y promulgar la
norma reglamentaria que regula las condiciones basicas de acce-
sibilidad y no discriminacién a bienes y servicios publicos por las
personas con discapacidad.

Segun la sentencia a la que ha tenido acceso Europa Press, el
Ejecutivo debe cumplir con lo ordenado en la disposicion final
tercera, punto 2, del Real Decreto Legislativo 1,/2013, de 29 de
noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley
General de los derechos de las personas con discapacidad y de
su inclusion social y que establecia un plazo de dos anos para la
aprobacion de este reglamento, que venci6 en diciembre de 2015.

El CERMI recurri6 al Supremo ante la “inactividad” del Ejecutivo
y la obligacién de aprobar una norma reglamentaria que regule
las condiciones basicas de accesibilidad y no discriminacion de los
bienes y servicios por las personas con discapacidad. Asimismo,
denunci6 que desconocia las razones por las que el 6rgano encar-

gado de la tramitacion de este reglamento decidi6 paralizarlo.

Dia de la Mujer

== Contra la discriminaciéon de
la mujer con discapacidad

Una delegacion de la Fundacion CERMI
Mujeres (FCM) y de diferentes entidades
del movimiento CERMI se sumaron a la
manifestacion del 8-M para denunciar la
invisibilizacion que sufren las mujeres y ninas
con discapacidad.

Una discriminacién que se ve agravada cuando confluyen
otros factores como es el entorno rural, la etnia, la orientacion
sexual e identidad de género o la pluridiscapacidad.

CERMI Mujeres dedic6 su manifiesto de este ano con motivo
del Dia Internacional de la Mujer al derecho al empleo digno
y de calidad de las mujeres con discapacidad, puesto que se
trata de un sector que sufre una tasa de paro superior a la
de la poblacion sin discapacidad y a la de los hombres con
discapacidad, al igual que sucede con la tasa de inactividad, la
contratacion a tiempo parcial o la brecha salarial.

FUNDACION CERMy MUJERES

Lee aqui el manifiesto completo:

I Pacto por
== |3 educacion inclusiva

La plataforma representativa de la discapacidad
en Espana, de la que forma parte FIAPAS, ha
propuesto un didlogo con toda la comunidad
educativa, liderado por las administraciones, para
que todas las estructuras de la ensenanza tiendan
y alcancen la inclusion y tengan al alumno con
discapacidad en el centro del sistema, garanti-
zando los apoyos individualizados que aseguren
una educacion de calidad que sea la base de su
desarrollo humano y su plena participacion social.

Por ello, el CERMI apel6 a todos los partidos poli-
ticos -al hilo del presente debate electoral-, para
promover, debatir y alcanzar un gran acuerdo o
pacto en materia de educacion de las personas con
discapacidad. El derecho a la educacién inclusiva
es uno de los preceptos que recoge la Convencion
de la ONU, siempre con el alumnado con disca-
pacidad como objetivo, garantizando los apoyos
individualizados que aseguren una educacion de
calidad que sea la base de su desarrollo humano y
su plena participacion social.



CeRMi

B Tarjeta dorada para las personas con discapacidad

Desde el 1 de abril, la Tarjeta Dorada podra ser adquirida por per-
sonas mayores de 60 anos; pensionistas mayores de 18 anos de la
Seguridad Social Espanola que estén en situacion de incapacidad
fisica o psiquica permanente total, absoluta o gran invalidez; pen-
sionistas mayores de 18 anos de las clases pasivas civiles y retirados
militares que estén en situacion de incapacidad permanente para el
servicio o inutilidad; personas con una discapacidad igual o superior
al 33 %, y acompanantes de personas con una discapacidad igual o
superior al 65 %, que tendran las mismas condiciones econémicas
de viaje que el titular. Mas informacion en
(http://www.renfe.com/viajeros/ tarifas/tarjeta_dorada.html)

i 3 de mayo: Dia Nacional de

== |3 Convencion de los Derechos
de las Personas con
Discapacidad

t
El Boletin Oficial del Estado (BOE) resco ay O

public6 mediante resolucion el
acuerdo del Consejo de Ministros
del pasado 22 de febrero por el
que se declara el 3 de mayo de
cada ano como Dia Nacional de la Convencion Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones
Unidas.

Como destaca el CERMI, “con esta declaracion gubernamental,
impulsada por el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social acogiendo una sugerencia de nuestro Comité formulada
en 2014, se promueve el conocimiento, la difusién y la toma de
conciencia acerca de la Convencion y sus principios, valores y
mandatos, extendiendo la cultura de derechos humanos en la
esfera de las personas con discapacidad”.

La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de las Naciones Unidas y su Protocolo Facultativo
fueron aprobados por la Asamblea General de la Organizacion de
las Naciones Unidas (ONU) el 13 de diciembre de 2006. Espana
la ratific6 en 2007 y el 3 de mayo de 2008 entr6 en vigor, pasando
a formar parte de su ordenamiento juridico. Los principios y los
derechos que se reconocen en la Convencion comportan un cam-
bio en el concepto de discapacidad, que supone la consagracion
del enfoque de derechos a la hora de disenar politicas dirigidas
a estas personas.

Dia Nacional en Esparia

Convenei .
onvencién Internacional sobre los Derechos

de las Personas con Discapacidad

B Los avances de
la legislatura

El presidente de FIAPAS y vicepresi-
dente de Cermi Estatal, Jose Luis Aedo,
particip6 en la reunion mantenida en
el primer trimestre del ano con repre-
sentantes de la Comision de Politicas
Integrales de la Discapacidad del Con-
greso de los Diputados y del Senado.
En el encuentro, CERMI puso en
valor los avances producidos en esta
legislatura, destacando la reforma de
la Ley del Jurado Popular para acabar
con la exclusion de las personas con
discapacidad de este tipo de tribunales
o la reforma de la ley electoral para
acabar con la privacion del derecho
de sufragio por razén de discapacidad.
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FUNCASOR - Tenerife

Movimiento Asociativo

Yo gano, tu ganas, con FUNCASOR y

La gran familia de FUNCASOR y de su
Centro Especial de Empleo Laborsord
se formaron en la filosofia Yo gano, tu
ganas’. Con ese fin, miembros del patrona-
to, gerencia, direcciones y equipo técnico
de ambas entidades procedentes de La
Palma, Gran Canaria y Tenerife nos dimos
cita en Tegueste (isla de Tenerife).
Isabel Teresa Gomez, presidenta de
FUNCASOR, hizo especial hincapié en
recordar el motivo, finalidad y objeto de

Laborsod ganamos todas y todos

Los participantes de la jornada de formacion.

nuestra Fundacion: implementar acciones
que supongan una repercusion directa
en la mejora de vida de las personas con
discapacidad auditiva y sus familias.
Tuvimos la oportunidad de mejorar nues-
tro conocimiento, y reconocimiento, de
todas aquellas personas que se aventuraron
y nos antecedieron en la tarea de hacer
grande FUNCASOR. No en vano, para el 25
aniversario de nuestra Fundacion, elegimos
como lema: ‘FUNCASOR, personas que

Cultura accesible

ayudan a personas’. Una sencilla frase que
nos sirve como eje identitario y, recogiendo
las palabras de nuestra presidenta, mante-
niendo siempre nitido nuestro horizonte.

Avanzando la jornada, profundizamos

en la importancia de la filosofia ‘Yo gano,
t ganas’ frente a una cultura laboral de
competicion. En conclusion, una jornada
para pararnos a recordar quiénes somos,
enfocar nuestros objetivos, compartir y
abrazarnos.

Muchas personas consideran
que el ocio es importante, pero
pocas saben que disfrutar del
tiempo libre y tomar parte en la
cultura son derechos fundamen-
tales ratificados por la Declara-
ci6n Universal de los Derechos
Humanos de la UNESCO en sus
articulos 24y 27.

Valorando este reconoci-
miento y los beneficios que
aporta en el desarrollo perso-
nal integral y la mejora de la
calidad de vida, FUNCASOR
se implica en conseguir que
la cultura y el goce del ocio
sean accesibles a las perso-
nas con discapacidad auditi-
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va a través del Plan Culturay
Discapacidad.

En FUNCASOR en laisla de
La Palma, el ‘Plan disCapaci-
dad’ se desarrolla a través de
una iniciativa cuyo proposito
es aspirar a la normalizacion
de las personas sordas en las
actividades que se organizan
en la isla, de manera que las
personas con sordera puedan
acudir a cualquier acto. Algu-
nos de sus logros mas destaca-
dos durante el ano 2018 fue-
ron hacer accesibles eventos
como los actos del Carnaval
de los Llanos de Aridane, el
aniversario de la Reserva de

la Biosfera de La Palma o el
macroconcierto Isla Bonita
Love Festival.

Con respecto a FUNCASOR
en Gran Canaria, se trabaja
en el acceso en igualdad de
condiciones al ocio de calidad
a través del proyecto ‘Sordera
& Cultura III’, actualmente en
desarrollo desde octubre de
2018 ajunio de 2019. La meta
es realizar actividades de ocio
y visitas culturales mientras se
da a conocer las demandas
de personas con sordera a
diferentes entidades.

En cuanto a FUNCASOR
en Tenerife, se promueve el

acceso a la cultura median-
te las actividades que orga-
niza el Centro Ocupacional
Helen Keller. Es un servicio
dirigido a personas con dis-
capacidad, preferentemente
auditiva, cuyo objetivo prin-
cipal es mejorar la calidad
de vida de las personas con
el fin ultimo de que consigan
la mayor autonomia posible.
Desde FUNCASOR, anima-
mos a todas las personas con
discapacidad auditiva a acudir
a nuestras sedes para bene-
ficiarse de esta significativa
iniciativa de inclusion y par-
ticipacion social.

Fundacion Canaria Personas con Sordera-Funcasor



ADABA - Badajoz

FIAPAS

[J
ﬁ Familias de Personas Sordas

Presentacion aula atencion temprana

e

Un aula del que ADABA se siente muy orgullosa.

EUNATE - Navarra

Visibilizando los medios de
apoyo a la comunicacion oral

La asociacién programé varias actividades para dar visi-
bilidad a la Ley 27/2007, de 23 de octubre, 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, y a la Ley
Foral 12/2018, de 14 de junio, de Accesibilidad Universal.

Se organizaron varias actividades en la Plaza del Castillo,
donde instalamos dos carpas y dos hinchables para que
las familias y los ninos y las ninas pasaran una manana
amenay divertida. Hubo una mesa informativa con el lema
‘Juntos podemos hacer mucho’ para poder informar a todas
las personas que asistian de los programas y actividades
de nuestra entidad y sensibilizar a la poblacién sobre la
discapacidad auditiva. Amenizando todas estas actividades,
estuvieron los gigantes de ‘Erice de Iza’.

Recibimos la visita de muchas personas relevantes como Ana
Lezcano, concejala de UPN del Ayuntamiento de Pamplona,
José Zubicaray, jefe de otorrinolaringélogo del Complejo
Hospitalario de Navarra, e Isabel Aramburu, Parlamentaria
del Grupo Geroa Bai. Acudieron mas de 1.000 personas.

ADABA ha presentado en su sede de Mérida el Aula de Aten-
cion Temprana. Un aula acreditada por la Junta de Extrema-
dura desde 2011 y que, por fin, en julio de 2018 consiguio
entrar en el Madex (Marco de Atencion a la Discapacidad
en Extremadura) a través de subvencion.

El servicio atiende actualmente 10 ninos derivados del SEPAD
(Consejeria de Sanidad y Dependencia).

Elaula ha sido dotada con nuevo mobiliario y con mate-
rial didactico de ultimas tendencias, gracias a la donacién
del matrimonio formado por Maria Ramirez Moreno y
Adrian Garcia Barragan, que decidieron, con motivo de
su enlace matrimonial, apostar por el trabajo que se realiza
desde la entidad.

Sin duda para ADABA, que lleva mas de 25 anos trabajando
las personas con discapacidad auditiva, ha sido un nuevo
logro del cual nos sentimos muy orgullosos.

Isabel Rodriguez Arrones
Gerente de ADABA
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Ignacio Toni, presidente de la Asociacion Eunate, Isabel Aramburu,
parlamentaria del Grupo Geroa Bai, y Mariluz Sanz, tesorera de la
Asociacién Eunate, con unos pequefios de la entidad.

Para finalizar esta celebracion, esa misma tarde se orga-
niz6 una obra de teatro accesible en el Civivox Iturrama de
Pamplona, con la obra ‘And the Grammy goes to...". Fue
accesible para las personas sordas con bucle magnético,
intérprete de lengua de signos y subtitulado, una buena
manera para reivindicar que las personas sordas también
pueden ir a actividades de ocio, con los mismos derechos
que el resto de la sociedad.

Ignacio Toni Echeverria
Presidente
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FASEN - Murcia

ﬁ FIAPAS
Familias de Personas Sordas

Segunda edicion de nuestro programa
de accesibilidad de eventos en directo

A finales de 2018 dimos comienzo a la segunda edicion de
nuestro proyecto de accesibilidad de eventos en directo en
la Region de Murcia para el que contamos con financiacién
de la Fundacion ONCE.

El programa consiste en hacer accesibles distintas activi-
dades que se realizan en la Region mediante subtitulado y
bucle magnético (con instalacién temporal o préstamo de
aparatos individuales).

En la primera edicion se lograron hacer accesibles nueve
eventos, entre los que hubo conferencias, jornadas, teatro,
debates y congresos de los que se beneficiaron 89 personas
con discapacidad auditiva y a los que asistieron mas de 2.200
personas, con un grado de satisfaccion alto.

En esta segunda edicion ya se han realizado dos activida-
des, una de ambito nacional, como fue el II Foro Social de
Mujeres con Discapacidad, organizado por el CERMI, y la
entrega de la I Edicion de los Premios de la Discapacidad
de la Region de Murcia.

Curso de formacion en la Universidad de Murcia

Con la colaboracion del Centro de Formacién y Desa-
rrollo Profesional (CFPD) y el Servicio de Atencién a la
Diversidad y Voluntariado (ADyV) de la Universidad y la
participacion de siete profesionales de nuestras asociacio-
nes, APANDA y ASPANPAL, se ha realizado el I Curso de
Practicas profesionales para la Inclusion del Alumnado
con Discapacidad Auditiva (25 horas presenciales) que
ha contado con la financiacién de la Fundacion ONCE
y se realiz6 en la Universidad de Murcia.

Al mismo asistieron 75 alumnos, entre personal docen-
te e investigador, personal de Administracion y Servicios,
alumnos y personal ajeno a la Universidad, cuyas positivas
valoraciones nos motivan para continuar esta iniciativa
en proximas ocasiones.

En la inauguracion del curso acompanaron a nuestra
presidenta, Carmen Sanchez Almela, Ana Vanesa Valero,
directora del CFDP y Eva Casanova, del ADYV.

Un momento de la inauguracion del curso.

Comité Ejecutivo de FASEN
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Montxo

Solorzano

Su reaccién al quedarse sordo por
un traumatismo craneal le sorprendi6
a si mismo: lejos de sentir miedoo | |
desanimo, afront6 el futuro con _|
optimismo. “No sé qué me deparara,
solo me he propuesto recuperarme
y seguir progresando”, asegura.

“Las protesis son una necesidad,
no un lujo y capricho”

Montxo Solorzano

M e quedé sordo debido a un
traumatismo craneal que
casi me cuesta la vida. Lo ultimo
que recuerdo es quedarme en
negroy escuchar a mi hija gritar:
“iPapa, papa!”. Fueron las ultimas
palabras como oyente. Después
de aproximadamente un mes,
recuperé la consciencia casi sin
poder moverme y completamente
sordo. Pensé: “Estoy bien, siento
mi cuerpo”, y no me asusté.

Entre la nebulosa de mi recién
reinstalado cerebro tardé en dar-
me cuenta de que no oia, pero
tampoco me dio miedo. Uno no
sabe como va a reaccionar hasta
que le suceden las cosas.
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Rehabilitacion, silencio,
tinnitus y una pizarra

Pasaron meses hasta que por fin
me dieron el alta. La sordera era
total e irreversible. Aparte, tenia
y tengo un zumbido permanente
en la cabeza, pese a no oir nada,
al que llaman tinnitus o actufenos.

Mi tnica forma de entender
a los demas era por escrito. La
pizarra de rotuladores borrable
fue una alternativa rapiday eficaz.
Con el tiempo también aprendi
a leer los labios.

Tras conocer las alternativas
que tenia, sin duda alguna vol-
qué mis expectativas y esperanza

en el implante coclear. Que nadie
piense que es la panaceay que de
repente escuchas como si tuvieras
un auricular, requiere un tiempo
de adaptacion y reahabilitacion
con reprogramaciones, logope-
da y entrenamiento. La espera
entre la operacion, la colocacion
y activacion del receptor exterior
es de un mes.

El dia de la activacion

En el plazo senalado y con la cicatri-
zacion completa, lleg6 el momento
de conectarse. El nerviosismo era
reemplazado por la expectacion
y la esperanza. Sabia (me habian



informado) que al haber sufrido
una lesion cerebral igual la recu-
peracion y adaptacion auditiva
del dispositivo podia ir mas lenta
e incluso alcanzar un techo limite.
Lleg6 el momento decisivo: me
colocaron el receptor en la oreja.
Conectado al ordenador me iban
a enviar sonidos y tenia que avisar
cuando era capaz de percibirlo. De
repente, oi un “BLUB”, que me
recordo6 el ruido de una pequena
pompa o burbujita al deshacerse.
jLevanté la mano! Incluso pen-
sando si habia sido una alucina-
cion auditiva. Segui oyendo mas
burbujitas y levantando la mano.
De repente, le pregunté al técni-
co si me estaba mandando atn
sonidos o si estaba ‘flipando’,
porque me parecia que lo que
oia eran sus dedos pulsando el
teclado. Me confirmé que oia sus
dedos tecleando. Me dije: “iEsto
funciona! |De aqui palante!”. Fue
emotivo y alucinante a la par.
Tras una serie de pruebas y ajustes
para crear mi programacion, tocaba
oir el mundo exterior para ver si
era capaz de escuchar, que no es
lo mismo. Matizo brevemente: oir
es percibir el sonido y escuchar es
entender e interpretar lo que oyes
(ellenguaje, las palabras, la musica,
el mar, las campanas, sirenas, etc.).
Conexion micréfonos exterio-
res: jOigo! jEscucho! (entiendo
algunas palabras) Mucha Ilusion!
Comprendo que para los sor-
dos prelocutivos (que nunca han
oido), la emocion tiene que ser
aun mas increible.

El Pato Donald robotizado

Asi bauticé el comienzo de mi
nueva audiciéon. Un sonido con
muchos agudos y metalizado, un
gran comienzo igualmente. Ahora
venia el momento de ir aprendien-
do a escuchar de nuevo. Rehabilita-
cién con logopeda, entrenamiento,

ilusion, tiempo y no
obsesionarse (todo va
llegando). Cada vez

escuchaba y escucho

mejor. {Es bueno ser un
Cyborg!

El presente y pa’lante

La musica siempre ha
formado parte de mivida
como placer y profesion.
Es uno de los sonidos que
mas tardas en aprender a
discriminar e interpretar.
Ahora, gracias a pasar mas
tiempo en logopedia en la
asociacion ACOPROS-La
Coruna, sigo avanzando
en la mejoria auditiva, tra-
bajando en la fonética que
mas me cuesta entender.

La tecnologia ayuda
mucho. Los accesorios para
los audifonos e implantes
son muy importantes y aceleran la
rehabilitacion.

“La tecnologia ayuda
mucho pero los precios
son desmesurados para
los bolsillos”

Por desgracia, su precio es des-
mesurado para los bolsillos. Con
pensiones o sueldos bajos, recurrir
a los avances técnicos supone un
gran esfuerzo a veces imposible de
acceder. Oir no puede ser un lujo,
jes un derecho!

Me compré un accesorio que,
junto alalogopediay entrenamien-
to, ha hecho que avance sustancial-
mente. Se trata de un dispositivo,
al que llamo “la cucaracha” por su
color negro y forma, que se conecta
alaTV, el movil y lamesa de sonido
y hace la funcioén de micréfono
para escuchar mejor en ambien-
tes ruidosos. Este verano con mi
“cucaracha”, que me ha costado

tanto como una
TV de 50 pulgadas,
he asistido a todos los con-
ciertos que he podido. Me
he acercado a las mesas
de sonido explicandoles
mi situacion y los técni-
cos se han desvivido por
ayudarme.
Sugiero que, con lo que
cuesta organizar y pagar
los conciertos, sobre todo
si son con dinero publico,
el Ayuntamiento o la enti-
dad pertinente ponga un
bucle magnético para que
todos los que tenemos audi-
fonos o implantes coclea-
res podamos emplearlo.
También deberia haber
uno en todos los edifi-
cios publicos oficiales,
administraciones, juzga-
dos, hospitales, etc. Seria lo 16gico.
Otro tema son los precios de los
audifonos o implantes. Es dificil
poder permitirselos con un sueldo
bajo. Para nosotros son una nece-
sidad, no un lujo y capricho.

¢Volver a la masica?

No sé qué me deparara el futuro.
Con las secuelas de mi accidente
no puedo trabajar. Me he pro-
puesto seguir recuperandome.
Seguir progresando. Incluso no
descarto volver a pinchar musica
por placer y demostrar que si se
puede. Sera mas dificil, pero no
imposible. El entrenamiento y la
tecnologia ayudaran.

En cuanto a mi lesién cerebral
estoy igual de cuerdo o de loco que
antes. Es muy sano y terapéutico
saber reirse de uno mismo. No
deprimirse ante la adversidad, no
encerrarse en uno mismo. La vida
me ha dado una bola extra. Pese a
las vicisitudes, solo me quedo con
la suerte que he tenido y las cosas
positivas. i
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Libros

La accesibilidad

de los sitios web y
aplicaciones para
dispositivos moviles
del sector publico

Autor: Comité Espariol de
Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI)
y Fundacion Derecho y
Discapacidad

Aiio: 2018

Guiajuridicay técnica

de orientacion para el
cumplimento del reciente
real decreto de accesibilidad
asitios webyaplicaciones
para dispositivos moviles
del sector publico.

Ademas de estar obligadas
asu cumplimiento, las
Administraciones Publicas
tienen la obligacion de
exigirlo aentidadesy
empresas que se encarguen
de gestionar servicios
publicos, cuando se utilicen
fondos publicos. Si bien la
accesibilidad va destinada
atodos los usuarios, en
particular, se destaca alas
personas con discapacidad y
las personas mayores.

e Disponible en:

https://www.cermi.es/es/
colecciones/libro-n % C2%BA-26-
la-accesibilidad-de-los-sitios-web-
y-aplicaciones-para-dispositivos-
m%C3%B3viles
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Informe 3 del
Observatorio sobre
Discapacidad y
Mercado de Trabajo
de la Fundacion
ONCE

LDISME;I;

Funy

INFORME 3+

INFORME GENERAL

Autor: Fundacion ONCE
ODISMET
Ano: 2017

Desde su origen, el
Observatorio sobre
Discapacidad y Mercado

de Trabajo en Espana
(ODISMET), nacido en
2014 alineado con el interés
y objetivos de la Fundacion
ONCE describe y analiza
lasituacion de las personas
con discapacidad en el
mercado de trabajo. En

esta edicion de su informe,
dando continuidad a los dos
informes anteriores, se centra
en laactualizacion y evolucion
de los distintos indicadores
analizados, aportando una
vision detallada sobre el
colectivo yanadiendo un
pequeno apartado sobre
hogares con personas con
discapacidad.

@ Disponible en:
http://www.odismet.es/es/
informes/

GUIA PARA
EMPRESAS SOBRE
LOS DERECHOS DE
LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

Guia para
empresas sobre
los derechos de
las personas con
discapacidad

Autores: Naciones Unidas y
Organizacién Internacional
del Trabajo

Aiio: 2018

El objetivo de esta guia,
desarrollada conjuntamente
por el Pacto Mundial de

las Naciones Unidasyla
Organizacion Internacional
del Trabajo, es ayudar a que
las empresas comprendan y
apliquen los derechos de las
personas con discapacidad.
Para conseguirlo, propone
acciones y medidas concretas
que dichas empresas pueden
aplicar paraimplementar un
conjunto de buenas practicas
con las que incluir a este
colectivo, nosolo en el lugar
de trabajoy en el mercado
laboral sino, también, en la
comunidad y bajo el mandato
de los convenios de las
Naciones Unidas.

Disponible en:

https://www.ilo.org/wcmsp5/
groups/public/—ed_emp/—
ifp_skills/documents/publication/
wems_643941.pdf

Estudio de
accesibilidad
universal en
espacios publicos
urbanizados y en
la edificacion en
Espaiia, 2017

ESTUDIO DE ACCESIBILIDAD
UNIVERSAL EN ESPACIOS
PUBLICOS URBANIZADOS

Y EN LA EDIFICACION
EN ESPANA, 2017

Autores: Real Patronato sobre
Discapacidad y Ministerio de
Sanidad, Consumo y Bienestar
Social

Ano: 2017

Este estudio realiza un
diagnostico de la situacion
en materia de accesibilidad
de los pueblosy ciudades
espanoles, en particular,

de los espacios publicos
urbanizados ylos edificios
de titularidad municipal.

Se muestra ademas la
evolucion experimentada
desde 2011, ano en el que
Fundacion ONCE publico
el estudio ‘Observatorio
delaaccesibilidad en los
municipios de Espana’.
También se ofrece una
panoramica sobre la gestion
actual de la accesibilidad en
los ayuntamientos, asi como
distintas recomendaciones.

@ Disponible en:

https://www.cedd.net/es/
publicaciones/Record /538986



Agenda

2019

MARZO
| CONGRESO INTERNACIONAL DE EDUCACION E INTERVENCION: PSICOEDUCATIVA, FAMILIAR Y SOCIAL

o A . y - R . ! Dias 21 al 23

Organiza e informa: Asociacion Hestia para la Intervencion e Investigacion Familiar, Psicoeducativa y Social

_— . T Las Palmas de
y Universidad de Las Palmas de Gran Canaria. Lugar: Auditorio Alfredo Kraus. Gran Canaria
Telf:928 31 41 85 - info@congresohestia.com
XXVI REUNION INTERDISCIPLINAR SOBRE POBLACIONES CON ALTO RIESGO DE DEFICIENCIAS Y
X REUNION INTERDISCIPLINAR SOBRE DISCAPACIDADES / TRASTORNOS DEL DESARROLLO Y
ATENCION TEMPRANA “Atencion Temprana: Realidades Logros y Propuestas para dar respuesta Dia 26
alas necesidades de la Infancia” Madrid
Organiza e informa: Asociacion GENYSI y la Universidad Complutense de Madrid.
Lugar: Hospital Clinico San Carlos. Calle del Profesor Martin Lagos, s/n.
www.genysi.es - reunioninterdisciplinar@gmail.com - Inscripciones online: https://goo.gl/GfDcmy
JORNADA CIENTIFICA GAES
Organiza e informa: Centro de Estudios e Investigacion GAES (CEIG). Dias 28y 29
Lugar: Hotel Melia Avenida de América. C/ Juan Ignacio Luca de Tena, 36. Madrid
Telf:93 300 58 00 - ceig@gaes.es - gaesmedica.com
MAYO
AEDA19 / XVI CONGRESO NACIONAL DE AUDIOLOGIA
Organiza e informa: Asociacion Espafiola de Audiologia. Dias 10y 11
Lugar: MEEU Chamartin. Estacion de Chamartin, s/n. Madrid
Telf.: 91 091 55 52 - congresos@aedaweb.com - congreso.aedaweb.com
JUNIO
CONGRESO DEL GRUPO IBEROAMERICANO DE IMPLANTES COCLEARES Y CIENCIAS AFINES (GICCA)
Organiza e informa: Grupo Iberoamericano de Implantes Cocleares y Ciencias Afines (GICCA). Dias5al 8
Lugar: Baluarte Palacio de Congresos y Auditorio de Navarra. Pamplona
Tel.: 9133005 79 - Fax: 91 420 39 52 - gicca2019@viajeseci.es
2019 SIMPOSIO GLOBAL DE ESCUCHA Y LENGUAJE HABLADO DE LA AG BELL (LSL) sich Dias 30 de jun.
Organiza e informa: A. G. Bell Association for the Deaf & hard of Hearing. C/ Santisima Trinidad, 35, bajo. Madrid. {nms al2dejul.
Telf.: 91523 99 00 - agbellsymposium.com - 2019symposium@agbellinternational.org Madrid
OCTUBRE
70 CONGRESO INTERNACIONAL DE LA SEORL-CCC/V CONGRESO DE LA ACADEMIA D|'a§ 3al6
IBEROAMERICANA DE ORL Santiago de
Organiza e informa: SEORL - CCC. C/ General Pardifias, 45 - 1° D. Madrid. Compostela
Telf.: 91 575 93 93 - https://congreso2019.seorl.net/ - congreso.consultas@seorl.net (Galicia)
NOVIEMBRE
Il CONGRESO INTERNACIONAL LENGUAJE ESCRITO Y SORDERA ENFOQUES TEORICOS
Y DERIVACIONES PRACTICAS, 20 ANOS DESPUES Dias 21al 23
Organiza e informa: COMPLyDIS - Universidad de Salamanca. Salamanca

Lugar: Auditorio, Hospederia Fonseca. Plaza de San Blas, 2. 37007.
Telf: 923 294 500 - eventum.usal.es

ﬂ 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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Pantoja, 5 (Local)
28002 Madrid

()
o) I:l D D S BOLETIN DE SUSCRIPCION Tel.: 91 576 51 49
Fax: 91 576 57 46
También disponible en: www.fiapas.es Servicio Telesor

fiapas@fiapas.es
CONFEDERACION ESPANOLA DE FAMILIAS DE PERSONAS SORDAS 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)

ENTIDAD e
NOMBRE.. ... . . APELLIDOS .
DOMICILIO: calle/plazalavda. ...
namero........... escalera......... piso........... puerta..... PObIaCION ... e
CP. Provincia.............. Tel&fon0.........oooo
Pais (s6lo extranjeros) ... E-mail
RELACION CON LAS PERSONAS SORDAS

[ ]Padre/madre [_]Profesional (especifiquese ProfesiON) ... ...
|:| Profesor |:| Asociacion (especifiquese tipo asOCIaCiON) ... e
|:| Afectado |:| Entidad/OrganiSmO ...
L OO e

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

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

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 SEI10): ..o

Datos del titular
ENTIDAD ..o
NOMBRE ... APELLIDOS ..o

Datos del Banco

Nombre del BanCo/Caja ...........cco.oiiiiiiiiioiei et Teléfono ..o

Domicilio del Banco: calle/plaza/avda. ... N .

Poblacion..............ccii CP. Provincia ...
Codigo | | [ | | | [ | | | [ | | | [ | | | [ | | | [ | |

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 y seran tratados
con la finalidad de gestionar la relacion comercial y/o contractual, para la que son necesarios.

Podré ejercer los derechos de acceso, rectificacion, cancelacion 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 electronico a protecciondedatos@fiapas.es
adjuntando en cualquier caso copia del DNI o documento equivalente.

[ ] Acepto
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NUESTROS PROGRAMAS Y ACTIVIDADES SE REALIZAN
GRACIAS A LA FINANCIACION Y LA COLABORACION DE:

[@ Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social

Secretaria de Estado de Servicios Sociales.

[@ Ministerio de Educacion y Formacion Profesional

Secretaria de Estado de Educacién y Formacién Profesional.
[@ Ministerio de Cultura y Deporte
[@ Real Patronato Sobre Discapacidad

[@ Fundacion ONCE

Mds sobre FIAPAS




© FIAPAS 2019

- Gracias por ayudar a 7 millones de personas | ¥ 4 0/ s ,
IF do! illa “X Solidaria” 0 7 / Actividades de Interés General
| »! mareando la castlia oliddria 5 I} 0 consideradas de Interés Social
= en tu declaracién de la Renta.

NO OLVIDES MARCAR LA CASILLA “X Solidaria” y la de la Iglesia Catélica.

EN TU DECLARACION DE LA RENTA 2018 Recuerda que puedes marcar ala vez la casila 'ﬂ’ -ﬂl () 79 oesocosic
= !

“ACTIVIDADES DE INTERES SOCIAL"
(N° 106)

(O)

QUE LO ESCUCHE
TODO EL MUNDO

(0,7+0,7=1,4%)

iRecuerda que no vas a pagar mds ni e van a devolver menos!

Fortalecimiento del Movimiento Asociativo FIAPAS,
coordinacion de sus redes de trabajo en el plano estatal y
generacion de cambio social

Servicio para el acceso a la informacion
y a la comunicacion de las personas con discapacidad auditiva

Campana de sensibilizacion sobre los derechos
de las personas sordas y su empoderamiento

iJuntos, ahora, podemos hacer mucho!

Programas financiados con cargo a la Asignacion Tributaria del IRPF del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social y por la Fundacién ONCE

®
FIAPAS representa y defiende ®
los derechos e intereses globales CONFEDERACION
de las personas con discapacidad auditiva ESPANOLA

y de sus familias DE PERSONAS SORDAS

DE FAMILIAS

FOMENTANDO INCLUSION. APOYANDO PERSONAS. AVANZANDO SOLIDARIAMENTE.



