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En la nueva tienda online de GAES
encontraras todos los accesorios
gue necesitas para el mantenimiento
de tu audifono o procesador:

* Pilas y baterias

e Cables y bobinas para
todos los procesadores

e Amplia gama de accesorios:
fundas y protectores, carcasas,
productos de limpieza, estuches...

~—

#lmplantadosalaVida

www.gaes.es/implantadosalavida

ANOS DEL PRIMER
% Implante Coclear
Multicanal

siempre atu lado

PRESENTAMOS LA NUEVA TIENDA ONLINE DE GAES

4[ www.gaes.es/tienda ]—

Para comprar de forma rapida, comoda y segura,
cuando quieras, desde donde quieras.

Entra y participa en el

SORTEO DE DOS PROCESADORES

DE SONIDO DE ULTIMA GENERACION®

con los que queremos celebrar el 30 Aniversario
del Primer Implante Coclear Multicanal.

Inscribete en el banner del sorteo que encontraras en
www.gaes.es/tienda antes del 15 de diciembre de 2018.

)
€ GAES

PARTNER Centros Auditivos

* Pueden participar en el sorteo los usuarios de implante coclear Nucleus de Cochlear residentes en territorio espafiol. Consulta las bases del sorteo en gaes.es/tienda.
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CONFEDERACION ESPANOLA DE FAMILIAS DE PERSONAS SORDAS

“La union hace la fuerza”

uiza el escenario que mejor refleja la moraleja de la famosa fabula de Esopo es el

movimiento asociativo. El nuestro, el Movimiento Asociativo de Familias-FIAPAS,
tiene ya una trayectoria de 40 anos y quienes formamos parte de €l no hemos llegado por
casualidad, sino que estamos por algiin motivo concreto: ya sea para reivindicar derechos,
para promover servicios para la atencion de las personas sordas, para saber como acercarse
a algo desconocido o, en el caso de los profesionales, desarrollar las competencias para
ofrecer el mejor soporte y atencion a las personas sordas y a sus familias.

Todos los que formamos parte de este movimiento asociativo, en definitiva, sabemos
que, gracias a nuestra lucha comun, hemos alcanzado logros fundamentales (imprescin-
dibles, en muchos casos) no solo para mejorar la calidad de vida de aquellas, sino para
la conquista de derechos y recursos de apoyo. Cierto es que todavia quedan importantes
batallas por librar, pero, tal como indica nuestro Manifiesto Institucional con motivo del
Dia Internacional de las Personas Sordas, juntos, podemos hacer mucho.

1978 @
2018
o

La MISION de FIAPAS es la representacién y defensa de los derechos y los intereses globales de las

personas con discapacidad auditiva y de sus familias, tanto a nivel nacional como internacional, ante la
Sociedad, Administraciones y demas Instituciones, integrando e impulsando con este fin la accion de las
Federaciones Autonémicas y de las Asociaciones de Padres y Madres de personas sordas.



DIA INTERNACIONAL DE LAS PERSONAS SORDAS

30 de septiembre de 2018
Manifiesto FIAPAS

Conmotivo del Dia Internacional de las Personas
Sordas'y, coincidiendo con la celebracion del '}

40 aniversario de la Confederacion Espariola *
de Familias de Personas Sordas (FIAPAS),
queremos hacer llegar a la Sociedad y a los

Poderes Publicos el siguiente Manifiesto.

En 1978, un grupo de padres y madres,
unidos por la preocupacion de mejo-
rar la calidad de vida de sus hijos e
hijas con sordera, decidieron dar los
primeros pasos del actual Movimiento
Asociativo de Familias - FIAPAS.

Asociaciones y federaciones, repar-
tidas por todo el territorio nacional,
han sido -son y seguiran siendo-
algo méas que meras prestadoras de
Servicios.

Las entidades del Movimiento Aso-
ciativo de Familias - FIAPAS se han
convertido en punto de encuentro,
espacio de intercambio de experien-
cias y formacion, lugar de juegos,
aquel hombro sobre el que apoyarse
en los momentos de dificultad o el
sitio en el que las personas sordas y
sus familias encuentran la informacién
que necesitan y desde el que pueden
trasladar sus reivindicaciones.

La labor del Movimiento Asociativo
de Familias - FIAPAS es compartida
y solidaria, con capacidad de adapta-
cidn a nuevos escenarios y en conti-

i

nua busqueda de las respuestas a las
demandas y necesidades emergentes
de las personas, acordes con el pro-
greso cientifico, técnico y social.

COMPROMETIDOS CON LO QUE
SOMOS Y EL VINCULO QUE NOS UNE

El movimiento asociativo es, en defini-
tiva, suma de esfuerzos y emociones
para afrontar una tarea compleja y

constante, en la que todos y cada uno
cuenta. Familias, personas sordas y
profesionales se acompafan y alientan
en este trayecto, que se convierte en
una carrera de fondo para la conse-
cucion de la igualdad de derechos y
la mejora de la calidad de vida de las
personas sordas y de sus familias. La
reivindicacion es el motor que nos ha
traido hasta aqui y nos mueve, pues
todavia queda mucho por hacer.



Por todo ello, REIVINDICAMOS el papel del Movimiento Asociativo
de Familias de Personas Sordas - FIAPAS como:

COLABORADOR de los poderes publicos en la generacion de cambio social y la mejora de
las politicas y normativas piiblicas que afecten a las personas con sordera y a sus familias.

AGENTE FACILITADOR de transformacion social, orientada a los derechos, la inclusion y
la participacion en la comunidad de las personas con sordera y de sus familias.

ACTOR Y PROMOTOR de la toma de conciencia y sensibilizacion de la Sociedad, provocando
el compromiso activo de la ciudadania y de los Poderes Piiblicos en relacion con la inclusion
y la participacion de las personas sordas y de sus familias.

Todo ello sin olvidarnos de que somos
mas que un trayecto compartido y una agenda comun.

Somos

QUE LO ESCUCHE TODO EL MUNDO

Incidencia de la sordera en Espafa

En Espafia hay 1.064.000 personas con una discapacidad auditiva de distinto tipo y grado. De ellas, mas del 98 % utiliza la lengua oral para
comunicarse. Segln el INE, 13.300 personas son las que emplean la lengua de signos.
(ENcuesTA DE DiscAPACIDAD, AUTONOMIA PERSONAL Y SITUACIONES DE DEPENDENCIA. 2008 — INE)

Cinco de cada mil recién nacidos presenta una sordera de distinto grado, lo que en Espafia supone la cifra de casi 2.500 nuevas familias con
un hijo/a sordo cada afie. (ComisioN PARA LA DETECCION PRECOZ DE LA SORDERA INFANTIL - CODEPEH)

El 50 % de adolescentes y jovenes entre 12 y 35 afios de edad en los paises mas desarrollados estan en riesgo de presentar una pérdida de
audicién por su sobrexposicion al ruido en contextos recreativos.
(ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD)

Una de cada mil personas de la poblacién general adquiere sordera a lo largo de su vida.

El 8 % de la poblacién (méas de 3 millones y medio de personas) tiene problemas auditivos, de distinto tipo y grado, que les plantean dificultades
para entender una conversacién en un tono de voz normal.



Reportaje

LA EMOCION
UE NOS UNE

Algunas de las familias y colaboradores que han participado en la campafia con el presidente de FIAPAS, Jose Luis Aedo; su directora,

Carmen Jaudenes, y gerente, Raquel Prieto; Adoracién Judrez, directora del colegio Tres Olivos y Miguel Angel Valero, director del CEAPAT.

Superacion, inclusion, apoyo, solidaridad..., son algunas
de las palabras utilizadas para definir el sentimiento
de pertenencia al Movimiento Asociativo de Familias-
FIAPAS y lo que este representa en las vidas de las
personas con sorderay sus familias. Todas tienen algo
en comun: laemocién que se siente al ser parte de ély
que, en este caso, da sentido a la nueva campana que
FIAPAS present6 con motivo del Dia Internacional de
las Personas Sordas, que se celebra el ultimo fin de
semana de septiembre.

Equipo Técnico FIAPAS

En el ano en que FIAPAS esta
celebrando su 40° Aniversario,
y bajo el lema “La Emocién que nos
une”, la Confederacion ha llevado
a cabo una experiencia basada en
la medicién de emociones, a través
del neuromarketing. Hemos queri-
do poner en valor el asociacionis-
mo como punto de encuentro, de
reivindicacion y de lucha, en el
que padres, madres, personas
sordas y profesionales trabajamos
juntos para defender derechos y
lograr la igual participacion en la
sociedad.
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UE LO ESCUCHE
0DO EL MUNDO

El presidente de FIAPAS y
la anterior secretaria de Estado,
Maria Pilar Diaz, charlaron con
dos pequefias ante la mirada
de su padre, Juan Diego Garcia,
presidente de ADABA-Badajoz,
quien intervino en el evento.

(@)

QUE LO ESCUCHE
TODO EL MUNDO

El presidente de FIAPAS leyd el Manifiesto
de la Entidad durante su intervencion.

a... oir mejor...

La grabacion de esta experiencia y el spot al que ha dado lugar, que
se complementa con una pieza testimonial, se pueden ver en la web
www.queloescuchetodoelmundo.com

y, con los hashtags

#QueloEscucheTodoelMundo y
#LaEmocionQuenosUne,

en los perfiles de Facebook el spot de

Twitter y Youtube de FIAPAS. la campana

QUE LO ESCUCHE
(((O))) TODO EL MUNDO

La campana se presento6 el pasa-
do 26 de septiembre en un acto
celebrado en el Circulo de Bellas
Artes de Madrid y conducido por
miembros del Movimiento Aso-
ciativo de Familias-FIAPAS. Maria
Pilar Diaz, entonces secretaria
de Estado de Servicios Sociales,
fue la encargada de clausurar el
mismo.

En el evento intervinieron
Alberto Duran, vicepresidente
primero ejecutivo de Funda-
cion ONCE, y el presidente de
FIAPAS, Jose Luis Aedo, quien
agradeci6 la colaboracion volunta-
ria de muchas personas del Movi-
miento de Familias de Personas
Sordas-FIAPAS en la campana
y dio lectura al Manifiesto Ins-
titucional de la Confederacion,
centrado en esta ocasion en rei-
vindicar el papel del Movimiento
Asociativo de Familias de FIAPAS.

Por su parte, Maria Pilar Diaz,
haciendo alusion al lema de la
campana, recordo en sus palabras
que “la emoci6én que une a poli-
ticos, instituciones y familias, ha
hecho que muchos ninos y ninas,
como los que participan en la
campana, puedan oir” y animo a
que se difundiera el mensaje de
la misma y que la sociedad “se
haga eco de lo que significa oir”.

Este acto de presentacion,
forma parte del Programa Cam-
pana de Sensibilizacién sobre
los derechos de las personas
sordas y su empoderamiento,
desarrollado con una subven-
cion concedida por el Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad con cargo a la asigna-
cion tributaria del IRPF y con
la colaboracion de Fundacion
ONCE. Asimismo, cuenta con
el apoyo de GAES, Aural-Widex,
Resound Grupo GN y la Platafor-
ma Comprometidos.



La anterior
secretaria de
Estado de
Servicios Sociales,
Maria Pilar Diaz,
recibi6 una placa
conmemorativa
y el presidente
de FIAPAS,

Jose Luis Aedo,
le hizo entrega
de una distincién
de la entidad.

El presidente de FIAPAS explica los materiales de la Campafia
() a Alberto Duran, vicepresidente ejecutivo de Fundacion ONCE.

QUE LO ESC
¥ TODDELM

Fundacién

ONCE,

QUE LO ESCUCHE
TODO EL MUNDO

Familias

Javier Martinez y Maria José Mondejar, presidenta
de ASPAS-Cuenca, conductores del acto.

GAES, Aural-Widex, Resound Grupo GN, casas audiologicas colaboradoras
en la campanfa, recibieron un recuerdo de esta.

o OEEEN @wm, -

El presidente de FIAPAS, acompafiado por M2 Carmen Sacacia; Carmen
Jaudenes y Raquel Prieto, directora y gerente de la Entidad; con Luis Cayo
Pérez, presidente del CERMI Estatal; Alberto Duran; Ignacio Tremifio; Maria

Pilar Diaz y algunos nifios y jovenes participantes en el acto.

Patricia Sanz, vicepresidenta segunda de ONCE; Jose Luis Aedo;
Alberto Duran; Maria Pilar Diaz y Teresa Palahi, secretaria
general de Fundacién ONCE.
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FIAPAS
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El presidente de FIAPAS con Borja Fanjul, anterior director del Real
Patronato sobre Discapacidad; Miguel Angel Garcia Nieto, portavoz
popular en la Comisién de Discapacidad del Senado; Ignacio
Tremifio; la diputada popular, Maria del Mar Blanco, secretaria de
Igualdad del PP, y Fernando Gofii, presidente de la Comisién de
Discapacidad en el Senado.

M? Carmen Sacacia, vocal de la Junta Directiva de FIAPAS;
Patricia Sanz; Jose Luis Aedo; Maria Pilar Diaz;
Alberto Duran y los diputados populares Ignacio Tremifio y Tedfilo de Luis.
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QUE LO ESCUCHE
TODO EL MUNDO

;Que sig
paratiest
emocione

LA EMOCION
QUE NOS UNE

E FIAPAS
Familias do Personas Sordas

Jose Luis Aedo con Alvaro Saiz y Jose Alfredo Espinosa,

Alberto Duran; Pilar Villarino, directora Ejecutiva del CERMI; Jose Luis
representantes del Ministerio de Educacion y Formacién Profesional.

Aedo y Jesus Martin, delegado del CERMI Estatal para los Derechos
Humanos y la Convencion de la ONU de la Discapacidad.

.u-"/"

0 ESCUCHE
EL MUNDO

Librada Ruiz, vicepresidenta de
la Asociacion de Sordociegos de
Espafia (ASOCIDE), charla con
Jose Luis Aedo.

Jose Luis Aedo con José Antonio Martin,
director gerente de la Fundacion Bequal.
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El acto reuni6 en la Sala Maria
Zambrano del Circulo de Bellas
Artes de Madrid a importantes
personalidades y profesionales

del ambito politico, institucional

y representantes del sector de

la discapacidad en general y del
propio movimiento asociativo
de FIAPAS.

El Equipo de FIAPAS.

Puedes ver

mas fotos en
nuestro perfil de
Facebook

Laemocion

que une al

movimiento
asociativo

s Qué significa para ti ser parte del
Movimiento Asociativo de Fami-
liasFIAPAS? :Como llegaste a €I? :Qué
sentiste? Fueron algunas de las pregun-
tas a las que familias, personas sordasy
profesionales tuvieron que responder
para poder extraer la emocion que nos
une.

El objetivo que nos propusimos,
con la colaboracion del equipo del
Master de Neuromarketing de la
Universidad Politécnica de Valencia,

i

fue conocer las emociones que los
miembros del Movimiento Asociati-
vo de Familias sentian en base a sus
vivencias. Para ello, se emplearon
tecnologias de respuesta galvanica
de la piel, facial coding y electroen-
cefalografia, esta tltima solo en las
personas que no tenian protesis
auditivas.

El resultado ha ido mas alla de las
experiencias enriquecedoras que
compartimos y que a mas de uno

LA EMOCION

El presidente de FIAPAS
atendié a los medios

que acudieron a cubrir
la presentacién de la
campana.

le hizo derramar alguna lagrimilla.
Sobre todo, se encontraron niveles
de felicidad muy altos en comun
cada vez que los participantes habla-
ban o pensaban en su asociacion.

Emociones a flor de piel que se
vivieron intensamente y que queda-
ron plasmadas en un spot y un video
testimonial de los que los medios
de comunicacion se han hecho
eco y que ya han superado las
350.000 reproducciones.
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| FIAPAS se hace oir

Pocos dias después

de formarse

el nuevo Ejecutivo,

los representantes

de FIAPAS tuvieron la
oportunidad de hacerle
llegar las demandas de
las personas sordas y sus
familias, en especial, a lo
que a proétesis auditivas
se refiere.

La formacion del
profesorado, clave para
la inclusion educativa

Isabel Celaa, ministra de Educacion
y Formacion Profesional, recibi6 a
FIAPAS. Carmen Jaudenesy Raquel
Prieto, directora y gerente, respec-
tivamente de la entidad, recorda-
ron a la ministra que, en el caso del
alumnado con sordera, la educa-
cioén inclusiva pasa por poner a su
disposicion los recursos de apoyo a
la audicion y a la comunicacion oral
que precisen, a lo largo de todas las
etapas del sistema educativo, inclu-
yendo aquellas fundamentales como
la Educacion Infantil y la Formacion
Profesional. Siempre desde el respe-
to yla defensa de los derechos de los
padres a elegir la lengua maternay
el modelo de educacion que desean
para sus hijos e hijas con sordera.

Durante el encuentro se destaco
que hay otra clave para la inclusion
educativa: la formacion del profe-
sorado y la dotacién de recursos de
apoyo y didacticos.

i

i

La directora y la gerente de
FIAPAS aprovecharon la reunion,
también, para agradecer a la minis-
tra el compromiso mostrado con el
alumnado con necesidades educa-
tivas especiales, asi como por la via
de didlogo y colaboracion abierta
con el Movimiento Asociativo de la
Discapacidad, como puso de mani-
fiesto esta reunion.

El nuevo Gobierno conocio6
las demandas de las
personas sordas y sus
familias en relacion con las
proétesis auditivas

El presidente de FIAPAS, Jose
Luis Aedo, y su directora, Carmen
Jaudenes, acompanados por Raquel
Prieto, gerente de la entidad, pudie-
ron entregar en mano a la direc-
tora general de Cartera Basica de
Servicios del Sistema Nacional de
Salud y Farmacia, Patricia Lacruz,
un documento con las demandas
de las personas sordas y sus familias
sobre la ultima version conocida

Un momento de la reunion con la ministra de Educacion.

del borrador de la Orden que va
a regular la actualizacion de la
situacién de los audifonos y de los
componentes externos de los implan-
tes auditivos, que se prevé pueda ver
la luz a principios de 2019.

En la reunién con
Educacion se puso

de relieve la necesaria
formacion del
profesorado y la dotacion
de recursos de apoyo

Posicion que FIAPAS viene reite-
rando ante todos los responsables
implicados, tanto a través de las
enmiendas presentadas en cada
uno de los borradores conocidos de
dicha Orden, como en las sucesivas
reuniones de trabajo mantenidas.

No obstante, a la tramitacion del
texto legal todavia le queda parte de
recorrido de acuerdo con los plazos
procedimentales que debe seguir.



Tiempo en el que FIAPAS continta
incidiendo en las cuestiones que el
borrador de la Orden aborda de
forma insuficiente u omite.

Durante la reunién, a la que acu-
di6 también Cristina Gonzalez del
Yerro, subdirectora general de Car-
tera de Servicios Basicos del SNS, el
equipo de la Direccion General se
comprometio6 a estudiar la viabili-
dad de reducir los plazos para hacer
efectiva la ampliacion de la edad
de cobertura de la prestacion por
audifonos, de forma que no haya
que esperar tres anos mas a que la
prestacion se extienda desde los
20, a los 26 anos de edad.

Cultura también
nos escucho6

El ministro de Cultura y Deporte,
José Guirao, también conoci6 las
demandas de FIAPAS. Su geren-
te, Raquel Prieto particip6 en el
encuentro en el que CERMI tuvo
la ocasion de exponer al maximo
responsable cultural del pais la nece-
sidad de acometer una reforma de
lalegislacion en materia audiovisual.
En este sentido, se solicit6 que la Ley
del Cine garantizara la accesibilidad
a todas las personas con discapaci-
dad y que se impida que se destine
financiacion publica a la produc-
cion, distribucion y exhibicion de
peliculas que sean inaccesibles, dado
que asi se ahonda en la discrimina-
cion que sufren las personas con
discapacidad sensorial, impidiendo
que ejerzan su derecho a la igual par-
ticipacion social. Ademas, se pidio la
creacion de un Plan de Accesibilidad
Universal a los entornos, bienes y
servicios culturales dependientes
del Ministerio y la reactivaciéon de
los trabajos del Foro para la Cultura
Inclusiva.

Carmen Jaudenes y Raquel Prieto posan con los diputados del GPP.

Y también con
el Grupo Popular

Ademas de con el Gobierno, FIAPAS mantuvo una
reunion de trabajo con algunos de los representantes
del Grupo Popular en el Congreso de los Diputados
para seguir avanzando en la inclusion de las personas
sordas en todos los ambitos de su vida, profundizando
en la necesidad de revisar la financiacion

de los audifonos y los componentes

externos de los implantes auditivos.

El encuentro se produjo una semana después de

que la Comision para las Politicas Integrales de la
Discapacidad del Congreso de los Diputados diera luz
verde a una proposicion no de ley (PNL) por la que se
insta al Gobierno a revisar dicha financiaciéon. Una PNL
que respondia a una demanda historica de FIAPAS y era
fruto de la estrecha colaboracion que la Confederacion
mantiene con los diferentes grupos parlamentarios.

15



Redes de Trabajo de FIAPAS ssssss

# Red de Desarrollo Institucional

| FIAPAS, Sello de Calidad 400+

Una eficaz organizacion internay
su capacidad para responder ante
un entorno cambiante, en lo que
amodelos de gestion se refiere, ha
hecho que FIAPAS haya obtenido
el sello EFQM 400+.

De esta forma, la Asociacion
Espanola de Normalizacion y Cer-
tificacion (AENOR), por concesion
del Club de Excelencia en Ges-
tion, otorga a FIAPAS el Sello de
la Excelencia Europe 400+ EFQM
(European Foundation for Quality
Management) y, con ello, reconoce

su apuesta clara por la excelencia,
asi como por generar mayor valor
y mejores resultados.

Asimismo, con el sello 400+,
FIAPAS demuestra su compromiso
por mejorar el quehacer cotidiano
de la organizacion, incrementar sus
capacidades, gestionando el cambio
de manera eficaz, y alcanzar sus obje-
tivos con unos resultados excelentes,
consolidandose como referente en
el sector, ejerciendo el liderazgo del
Movimiento Asociativo de Familias
de personas sordas.

Colaboracion con Educacion para
mejorar la formacion del alumnado con sordera

. T
il ﬁ CGongreso Cientifico 40° Aniversario FIAPAS

OALA INCLUSION EDUC

DEL DIAGNOSTIC

RETOS Y FUTURO

EXCELENCIA

'EUROPEA

400t
PUNTOS
EFQM

FIAPAS y el Ministerio de Educacién y Formacion

Profesional suman fuerzas, en el marco de un
nuevo convenio de colaboracién, para el desarrollo
de diferentes acciones dirigidas a mejorar la inclusiéon
educativa de las personas sordas y la formacion especia-
lizada de los profesionales responsables de la misma.

El documento firmado contempla la realizacién del
Congreso Cientifico “Sordera Infantil. Del diagnéstico
alainclusion educativa. Retos y Futuro”, que reunira,
en Madrid, a ponentes del mads alto nivel cientifico,
nacional e internacional, que debatiran en torno a los
focos de interés mas relevantes del momento, orien-
tados al futuro socioeducativo de las personas sordas.

Otra de las acciones previstas es la reedicion
de materiales informativos especializados y el
desarrollo de la segunda fase del Estudio Sociol6gico
sobre la situacion socioeducativa de las personas con
sordera en Espana, cuya primera fase se llev6 a cabo
durante el tltimo trimestre de 2017. Tras la valoracién
y analisis de los datos recogidos, se van a elaborar
conclusiones orientadas a la optimizacion de los
programas y politicas publicas en materia de inclu-
sion educativa.



‘ ‘ Red de Atencién y Apoyo a las Familias m—

Avances y puesta al dia en los protocolos
de deteccion precoz de la sordera infantil

l}ctuglizacién
€10S Programas
ﬂ de Cribado Audntwo Infanti|

[E]%% ”rhEI
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Descarga desde 3‘ % 5
aqui el folleto |EIMEwE

Revisar los protocolos y criterios de
aplicacion de los programas de criba-
do auditivo infantil es el objetivo del
proyecto que llevan a cabo FIAPAS y la
CODEPEH, con la coorganizacién del
Real Patronato sobre Discapacidad, con
el fin de formular, desde un punto de
vista interdisciplinar, una serie de reco-
mendaciones actualizadas orientadas a la
mejora de la eficacia de estos programas,
ademas de evitar el peregrinaje de las
familias y la pérdida de casos durante
el proceso.

Segtin evidencia la literatura cientifica
mas reciente sobre esta materia, algunas
de las cuestiones a abordar serian: la
inclusién de nuevas opciones tecnologi-
cas; el estudio de métodos y estrategias

Los miembros de la CODEPEH con Marfa Teresa Fernandez, del Real Patronato sobre Discapacidad.

a adoptar para disminuir la tasa de no
adherencia (pérdida de casos en el pro-
Ceso) que soportan estos programas;
promover entre los profesionales del
ambito sanitario, educativo y de servicios
sociales la coordinaci6n en la atencion y
seguimiento de los casos detectados; asi
como informar y orientar a las familias
acerca del proceso de deteccion de la
sordera infantil.

Los materiales elaborados se podran
consultar y descargar a través de la
Biblioteca Virtual FIAPAS (https://
bibliotecafiapas.es/tipo/documentos-
codepeh/), donde también es posible
encontrar y descargar gratuitamente
otras publicaciones de interés sobre la
materia, elaboradas en el contexto de
anteriores proyectos.

Folleto informativo

El primero de los materiales es un folle-
to para mejorar y actualizar las reco-
mendaciones acerca de la aplicacion
de los programas de cribado auditivo
infantil, poniendo el foco en la fase de
Deteccion.

La sordera de distinto tipo y grado esta
presente en 5 de cada mil recién naci-
dos. Por ello, una correcta aplicacion
de dichos programas, cuyo protocolo

se aprobo en el ano 2003 para su imple-
mentacion en todo el Estado, precisa de
la revision y actualizaciones necesarias
que van a incidir directamente en el
cumplimiento de los estindares de cali-
dad requeridos y en su mayor eficacia.

Asi, este material senala que la detec-
ci6n de una pérdida auditiva debe
realizarse antes de los quince primeros
dias de vida del nino. Trata dos pun-
tos de actualizacion mas importantes a
considerar en estos momentos. Por un
lado, la identificacion y tratamiento de
la infeccion congénita por Citomega-
lovirus (CMVc). Por otro, la reduccion
del elevado porcentaje de ninos que, no
habiendo superado las pruebas iniciales
del proceso de cribado, no alcanzan
los siguientes niveles del proceso: fase
diagnostica y/o el tratamiento.

Por ultimo, se senala el papel que
el Movimiento Asociativo de Familias-
FIAPAS desempena como necesario
recurso de apoyo dentro de todo este
proceso aportando soporte emocional y
profesional en la atencion al nino sordo
y a su familia. Y se subraya, ademas, el
trabajo interdisciplinar, coordinado y
centrado en la familia, con una base de
datos alo largo de todo el proceso, como
claves para el éxito de los programas de
deteccion precoz de la sordera infantil.
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‘ Red de Promocién de la Accesibilidad ——

FIAPAS participa en la redaccion
de la primera norma de calidad que
contempla la accesibilidad en museos

FIAPAS, a través de
su area de Accesibi-
lidad, ha sido una

() Audioguia

de la coleccion

El Comité Téc-
nico que ha hecho
esta norma ha esta-

de las entidades
presentes en la ela-
boracion la Norma
UNE 302002:2019
“Museos. Requisi-
tos para la presta-
cion del servicio de

9]
=R LT ]

do coordinado por
el Instituto para la
Calidad Turistica
Espanola (ICTE)
i y presidido por la
Subdireccion Gene-
ral de Museos Esta-
tales. La Norma es

visitas”, publicada
el pasado mes de
septiembre, con
la que se pretende
velar por el man-
tenimiento de unos estandares de
calidad en el servicio que los museos
ofrecen a sus visitantes, contemplan-
do un compromiso de mejora con la
accesibilidad.

FIAPAS ha participado aportando
su larga trayectoria en la eliminacion
de barreras de comunicacion y en el
desarrollo de acciones encaminadas a
favorecer la vida autonoma, la inclu-
sion y la participacion social de las
personas sordas.

fruto del consenso
de los represen-
tantes de los prin-
cipales museos
espanoles, diferentes administraciones
estatales y autonomicas y otras entidades
y expertos.

Entre las recomendaciones que con-
templa, se indica que, para alcanzar la
accesibilidad universal, los museos debe-
rian facilitar a los visitantes los productos
de apoyo necesarios, como subtitulos
(en actos y piezas audiovisuales) y/o
bucles magnéticos (fijo, individual o
temporal) en el caso de las personas
sordas usuarias de protesis auditivas.

I Por una Fiesta del Cine para todos

Patrimonio
Cultural inclusivo
y accesible

Tras varios anos de trabajo, se ha
publicado el Informe UNE 41531
IN “Accesibilidad al Patrimonio
Cultural Inmueble. Criterios gene-
rales y metodologia”, cuya finali-
dad es facilitar la accesibilidad del
Patrimonio Cultural Inmueble,
proporcionando criterios de inter-
vencion arquitecténica y metodo-
logia de aplicacion.

Este informe se plantea como
una herramienta de trabajo para
los distintos agentes implicados;
titulares de patrimonio, admi-
nistraciones publicas, gestores,
conservadores, restauradores,
proyectistas, constructores... Ha
sido elaborado por el Comité Téc-
nico CTN 41, en el que ha parti-
cipado FIAPAS, y cuya Secretaria
desempena UNE.

Ademas, coincidiendo con
que 2018 es el Ano Europeo del
Patrimonio Cultural, FIAPAS ha
reclamado que se disponga de las
suficientes garantias de accesibili-
dad universal para el uso de estos
entornos.

FIAPAS solicit6 a los organizadores de la nueva edicion de la Fiesta del Cine:
la Federacion de Distribuidores Cinematograficos (FEDICINE), la Federacion
de Cines de Espana (FECE) y el Instituto de la Cinematografia y de las Artes
Audiovisuales (ICAA), que se tuviera en cuenta la accesibilidad audiovisual
para las personas con sordera y/o con problemas de audicion. En concreto,
salas de cine habilitadas con bucle magnético para que los espectadores con
sordera puedan seguir la proyeccion a través de sus protesis auditivas y peli-
culas subtituladas.

La falta de estas medidas priva del derecho a disfrutar de la
cartelera, y de esta Fiesta del Cine, en particular, al 8 % de la
poblacién (mas de tres millones de personas en nuestro pais) que

presenta problemas auditivos de distinto tipo y grado.
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Este afo en el que FIAPAS conmemora su cuadragésimo aniversario
queremos compartir algunos de los hitos y avances importantes

producidos en estas cuatro décadas.

Nada de esto hubiera sido posible sin el esfuerzo y la dedicacion de
nuestros predecesores y de todos aquellos que nos han acompanado
durante el camino: nifios, nifias, jovenes y adultos con sordera,
familias, entidades confederadas, profesionales de todos los dmbitos,
administraciones publicas, instituciones privadas y un largo etcétera

de amigos y amigas.

A todos los que lo habéis hecho posible jgracias!

Jose Luis Aedo
Presidente de FIAPAS



FIAPAS surge en 1978 para dar respuesta a las necesidades que se plantean
a las familias de las personas con discapacidad auditiva y a estas mismas.

FIAPAS es una confederacién de ambito nacional, integrada por 45 entidades
confederadas, entre Federaciones autonémicas y Asociaciones, que constituye la
mayor plataforma de representacion de las familias de personas sordas en Espafia.

En este tiempo, FIAPAS se ha consolidado como referente del Movimiento Asociativo
de Familias desarrollando una doble labor:

— actia como representante de las familias y las personas sordas, ante los organismos
e instituciones (publicas o privadas), relacionadas con sus objetivos, y

— ejecuta también aquellas acciones que considera precisas para encontrar soluciones
adecuadas a las necesidades de las personas con sordera y sus familias.
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El horizonte en el retrovisor

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

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

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

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

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

Para construir, mientras avanzamos.
Carmen Jaudenes

Directora de FIAPAS
(Editorial Revista FIAPAS 165, abril-junio 2018)
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1978
1980
1987

1988

1978 / 1988

Surge FIAPAS: Federacidn Ibérica de Asociaciones de Padres y Amigos de los Sordos
24 asociaciones provinciales y la Federacion andaluza de padres y amigos del Sordo (FAPAS) integradas en FIAPAS

Profesionalizacién de FIAPAS e inicio de andadura publica y activa

| Jornada de Evaluacién de la Integracion Escolar del nifio sordo

| Encuentro Nacional sobre Palabra Complementada, con participacion de su creador, Orin Cornett
Incorporacidn al programa experimental de IBM sobre tratamiento de la palabra a través de ordenador
Campafia informativa sobre Integracion Escolar del nifio sordo

Cursos de Formacidn Profesional con cargo al Fondo Social Europeo

Incorporacion al Consejo Estatal de Representantes de Minusvalidos

34 entidades federadas en FIAPAS
| Congreso Nacional FIAPAS
Constitucion de la Fundacién ONCE (FIAPAS miembro de su Patronato)

Constitucion Espafiola
Ley de Integracion Social de los Minusvélidos
Real Decreto de Ordenacion de la Educacion Especial
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Los derechos de las personas con discapacidad y su integracion social

La deteccion precoz de la sordera y la estimulacion temprana del nifio sordo

La integracion escolar del alumnado con sordera

La necesaria atencion gratuita (y no benéfica) para la rehabilitacion logopédica y las prétesis auditivas
Los derechos constitucionales de las familias de personas sordas

La eliminacion de las barreras de comunicacién

Las nuevas tecnologias aplicadas a las personas con sordera

SR R X X X | «

La necesidad de que las familias cuenten con informacion completa, amplia y suficiente



1989

1990

1991

1992

1993

1994
1995

1996

1997
1998

1989 / 1998

Primera Campafia para la Deteccion Precoz de la Sordera realizada en Espafia (Primera convocatoria con cargo al IRPF)
Simposio Internacional sobre Informéatica y Logopedia

Constitucién de la Federacion Europea de padres de nifios con discapacidad auditiva - FEPEDA (FIAPAS miembro fundador)

Primera Campafia para la Supresidn de Barreras de Comunicacién

Disefio y produccion del primer sistema de alarmas para el hogar, a través de radiofrecuencia, que aportaba autonomia y movilidad
en este entorno (Premio INSERSO 1992)

Apoyo a la investigacion, desarrollo y distribucion de ayudas técnicas para el hogar (sistemas de amplificacion para television,
teléfono, sistemas de alarmas y teléfonos de texto)

Estudio Multicéntrico sobre Deteccion Precoz de |a sordera infantil en Espafia
Proyecto-Estudio de Investigacién sobre Sistemas de FM para alumnos con discapacidad auditiva
Participacion en el programa de accion comunitaria Helios Il

Simposio Internacional Supresion de Barreras de Comunicacion (I Foro sobre subtitulado en Espafia)
Elaboracion y registro de las Pautas para Subtitular propuestas por FIAPAS

Puesta en marcha de la Videoteca Subtitulada para personas sordas

Incorporacién como miembro de pleno derecho al Consejo Rector de Minusvalidos (INSERSO)

FIAPAS es declarada entidad de Utilidad Piblica

Constitucion de la Comision para la Deteccion Precoz de la Hipoacusia - CODEPEH (FIAPAS miembro fundador)
Colaboracion en puesta en marcha del Centro de Intermediacidn Telefonica del INSERSO
Aprobacidn, en Espafia, del implante coclear como técnica eficaz para el tratamiento de la sordera e incorporacion a Cartera Ortoprotésica

Incorporacion de un sistema de gestion estratégica a la labor profesional de FIAPAS

Primer programa marco de Formacidn de Formadores Especialistas en Educacién y Habilitacion de personas con discapacidad
auditiva. Proyecto Beethoven (iniciativa HORIZON)

Primer programa marco de Formacidn de Formadores para el area de Gestidn, Asistencia y Orientacion. Proyecto Beethoven.
Profesionalizacion de las asociaciones (iniciativa HORIZON)

Puesta en marcha de programas de insercion laboral para personas con discapacidad auditiva (PIL) (DINAMI iniciativa HORIZON)

Constitucién del Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad - CERMI (FIAPAS miembro fundador)

Puesta en marcha de la Red de Atencién y Apoyo a las Familias. Se inicia el Programa Padre a Padre
Primera Campafia de Fomento del Empleo de las personas sordas. Borremos las Barreras

Ley de Ordenacion General del Sistema Educativo (LOGSE)

Real Decreto de Ordenacion de la educacién de los alumnos con necesidades educativas especiales

Plan de Accidn para las personas con discapacidad (1997-2002)

Orden por la que se regula el procedimiento para la realizacion de la evaluacién psicopedagégica y el dictamen de
escolarizacion y se establecen los criterios para la escolarizacion de los alumnos con necesidades educativas especiales
Plan de Empleo para las personas con discapacidad

Ley General de Telecomunicaciones
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El papel del Movimiento Asociativo FIAPAS como representante de los derechos e intereses
de las personas sordas y de sus familias

La reivindicacion del igual tratamiento de las protesis auditivas como prestacion sanitaria universal

Los primeros datos epidemioldgicos de sordera infantil sobre poblacion espafiola

Las expectativas abiertas gracias a los implantes auditivos y la innovacion tecnolégica aplicada a productos de apoyo
La importancia de la evaluacion de la integracion escolar para poder avanzar en niveles de calidad educativa
El apoyo a las familias, parte esencial de la atencion a las personas sordas

La formacion y la insercion laboral de las personas sordas en el mercado ordinario

El acceso al ocio, a la cultura y a la comunicacion a través del subtitulado. Television y cine accesibles

1978 @

2018
| .i



2000

2001

2002
2003

2004

2005

2006

2007

2008

1999 / 2008

Instauracion del Premio FIAPAS de Investigacion en Deficiencias Auditivas
Inclusion de los audifonos en el Catalogo de Prestaciones Ortoprotésicas del SNS

Cambio de imagen corporativa y nueva estructura de gestion de FIAPAS
Puesta en marcha de la Red de Insercién Laboral
Puesta en marcha de la web FIAPAS www.fiapas.es

| Congreso Europeo de Familias de personas con discapacidad auditiva

Transformacion en confederacion. Renovacién de Estatutos y Reglamento de Régimen Interno

Se inician los cursos de Formacion Continua para el profesorado de alumnos con discapacidad auditiva

Aprobacion del Programa de Deteccion Precoz de la sordera infantil para todo el Estado

Norma UNE 153010/2003 “Subtitulado para personas sordas y personas con discapacidad auditiva. Subtitulado a través de Teletexto

”

Jornada Nacional de Familias: “Nuevos Retos de las Familias con hijos con discapacidad auditiva en el siglo XXI"
Estudio sobre las Necesidades, Demandas y Expectativas de las familias con nifios y jévenes sordos (2004-2005)
Estudio sobre la Insercion Laboral de las personas con discapacidad auditiva (2004-2005)

Publicacién del nimero 100 de la Revista FIAPAS

Accidn de comunicacion sobre Prevencidn y Atencion Precoz de los problemas auditivos en nifios en edad escolar

Primer programa de Empleo con Apoyo

Estudio sobre la Situacién Educativa del alumnado con discapacidad auditiva (2005-2006)

Estudio sobre Interacciones Comunicativas entre padres/madres e hijos/as con sordera (2005-2007)

Primer Convenio de Colaboracion con el Ministerio de Educacion

Primera Presidencia espafiola de la Federacion Europea de padres de nifios con discapacidad auditiva - FEPEDA (2005-2008)

Cambio de denominacidn a “Confederacion de Familias” e inclusion de la perspectiva de género en los Estatutos

| Encuentro de Familias del Movimiento Asociativo FIAPAS “Padres y madres hoy: desafios y oportunidades”

| Encuentro Nacional de Jovenes con discapacidad auditiva “Hablando nos entendemos”

Creacion del Centro Espafiol de Subtitulado y Audiodescripcién - CESyA (FIAPAS promotora y miembro Consejo Rector)

Puesta en marcha de la Red de Intervencion Logopédica

Campafia de comunicacion Aunque Te Cueste Creerlo

Constitucion de la Fundacién ONCE para la atencion a las personas con sordoceguera - FOAPS (FIAPAS miembro de su Patronato)
Aprobacion de la Ley por la que se reconocen las lenguas de signos espafiolas y se regulan los medios de apoyo a la
comunicacion oral de las personas sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas

Norma UNE 170001 “Accesibilidad Universal”

Incorporacion a la Comisién de Seguimiento del Servicio de Subtitulado de RTVE

Ley Orgénica de Calidad de la Educacién (LOCE)

Ley de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacion y Accesibilidad Universal de las personas con discapacidad
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

Ley Orgéanica de Educacién (LOE)

Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia

Regulacion del empleo con apoyo como medida de fomento de empleo de las personas con discapacidad en el mercado ordinario de trabajo
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La implantacion del Programa de Deteccion Precoz de la Sordera Infantil en toda Espaia

La satisfaccion por la incorporacion de los audifonos en el Catalogo Ortoprotésico, aunque
con la decepcion de la restriccion en la edad de los beneficiarios

La necesaria actualizacion competencial del profesorado
La igualdad de oportunidades, la no discriminacion y la accesibilidad universal
La autonomia personal. Una inversion preventiva y productiva

El subtitulado en la era digital. Y el bucle magnético como recurso de apoyo para la accesibilidad auditiva en
el entorno

El derecho de los padres a elegir la lengua materna y la lengua vehicular de ensefianza de sus hijos e hijas con sordera

El reconocimiento expreso de la diversidad comunicativa de las personas sordas. Ley 27/2007 por la que se
reconocen las lenguas de signos y se regulan los medios de apoyo a la comunicacion oral
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2009

2010

2011

2012

2013

2014

2015

2016

2017

2018

2009 / 2018

Inauguracion de la nueva sede y Centro de Recursos de Apoyo y Formacion - FIAPAS, presidida por S.A.R. |a Infanta Elena
Audiencia de S.A.R. la Princesa de Asturias
| Jornada Cientifica de Reflexion. Estudios sobre poblacion con sordera en Espafia

Obtencién Sello 200+ EFQM

Puesta en marcha de la Red y el Servicio de Apoyo a la Accesibilidad FIAPAS

Inclusion de la renovacién de componentes externos del implante coclear en la Cartera Ortoprotésica del SNS
Incidencia en el proceso de actualizacién de los Baremos para la Valoracién de la Discapacidad (2010-2018)

Encuentro Nacional sobre Diagndstico Precoz: de la deteccion a la inclusién
| Reunidn Interterritorial entre los responsables de los programas de deteccion precoz de la sordera en las CCAA

Incidencia en la actualizacion de la regulacion de las prétesis externas en la Cartera Ortoprotésica del SNS (2012- 2018)
Actualizacion de la Norma UNE 153010 “Subtitulado para personas sordas y personas con discapacidad auditiva”

[l Reunidn Interterritorial entre los responsables de los programas de deteccion precoz de la sordera en las CCAA

Firma del Convenio marco de Colaboracion con el Congreso de los Diputados

Accesibilidad para personas sordas en recintos culturales y de ocio: Teatro Real (Madrid), Liceo (Barcelona) y Teatro de la
Maestranza (Sevilla) (2013-2015)

Puesta en marcha de la red de Talleres de Lectura para nifios y jovenes con sordera y de Escuelas de Mediadores de Lectura
Incorporacion al Comité de la Mujer del Foro Europeo de la Discapacidad, en representacion de FEPEDA (2013-2017)

Obtencion Sello 300+ EFQM

Primera Campafia de sensibilizacion Que lo escuche todo el mundo

Segunda Presidencia espafiola de |a Federacion Europea de padres de nifios con discapacidad auditiva — FEPEDA (2014-2017)
Primer Convenio de Colaboracion Real Patronato sobre Discapacidad - FIAPAS

Apertura de canales FIAPAS en redes sociales

Aprobacién del Codigo Etico FIAPAS
Puesta en marcha de la Biblioteca Virtual FIAPAS
Inclusion de la implantacién coclear bilateral en la Cartera Ortoprotésica del SNS

Il Jornada Cientifica de Reflexidn. Estudios sobre la situacion del alumnado con sordera en Espafia
Elaboracion del Plan FIAPAS de Igualdad de Oportunidades entre hombres y mujeres
Incorporacion a la Plataforma de ONG de Accion Social

Estudio Socioldgico sobre la situacion socioeducativa de las personas sordas en Espafia (2017-2018)
AENOR CTN 41/SC7/GT1 “Accesibilidad al patrimonio cultural inmueble”

Obtencién del Sello 400+ EFQM

Reorganizacién de Programas FIAPAS financiados con cargo al IRPF

Incorporacidn a la Red Espafiola del Pacto Mundial

Incorporacion a la Confederacién Europea de Familias COFACE Families Europe
AENOR PNU 302002 “Museos. Requisitos para la prestacion del servicio de visitas”

Ley General de la Comunicacion Audiovisual

Estrategia Espafiola sobre Discapacidad 2012-2020

Ley Orgéanica para la Mejora de la Calidad Educativa (LOMCE)

Real Decreto Legislativo por el que se aprueba la Ley General de los derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social
Reforma de |a Ley del Impuesto sobre el Valor Afiadido

Reforma de la Ley Organica de Enjuiciamiento Criminal

Ley del Tercer Sector de Accidn Social

Ley de Voluntariado
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FIAPAS obtiene el
Sello EFQM 400+

"40 aniversario FIAPAS:
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AN

Derechos humanos. Garantia de derechos. Ciudadania plena en igualdad de condiciones

AN

La gran deuda de la Sanidad Publica: la cobertura universal de las prétesis auditivas

v Los niveles lingiisticos y de lectura alcanzados por las nuevas generaciones de estudiantes con sordera son
equivalentes a los de sus pares oyentes

v La educacion inclusiva. Calidad y equidad

v Laaccesibilidad a la informacion, a la comunicacion y al conocimiento a través de medios de apoyo a la
audicion y a la comunicacion oral

v La gestion eficaz, la capacidad de organizacion y adaptacion al entorno. Apuesta por la excelencia y la calidad

AN

Crisis economica, racionalizacion del gasto publico. SOS Discapacidad

v (Pérdida de la cohesion y equidad territorial? Fin del modelo de gestion estatal de las subvenciones con cargo al IRPF
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H Comité Espaiol de Representantes de Personas con Discapacidad-CERMI
(Miembro fundador, Vicepresidencia y Vocalia Comité Ejecutivo) (Comisiones de Trabajo)

Consejo del Real Patronato sobre Discapacidad
(Vocalia)

Consejo Nacional de la Discapacidad
(Vocalia)

Plataforma del Tercer Sector
(Miembro Asamblea)

Comision de Educaciéon del CERMI
(Presidencia)

Consejo de Participacion - Fundacion CERMI Mujeres
(Miembro Consejo)

Foro para la Inclusiéon Educativa del alumnado con discapacidad
(Vocalia y Vicepresidencia Comision de Educacion y Formacion Profesional
y Grupos de Trabajo)

Foro de Cultura Inclusiva
(Vocalia)

Fundacion BeQual
(Miembro Patronato)

Consejo Escolar del Estado y Consejo Asesor de Radio Television Espafola
(en representacion del CERMI)

B Fundacién ONCE para la Cooperacion e Inclusion Social de Personas
con Discapacidad
(Miembro Patronato)

B Fundacion ONCE para la Atencion a las Personas con Sordoceguera
(Miembro Patronato)



B Plataforma de ONG de Accion Social
(Miembro Asamblea)

H Consejo Asesor de Servimedia
(Miembro Consejo)

B Fundacion EMPLEA
(Miembro Patronato)

B Comision para la Deteccion Precoz de la Sordera Infantil (CODEPEH)
(Miembro fundador y Vocalia)

B Seguimiento de la Ley 27/2007 de lengua de signos y medios de apoyo
a la comunicacioén oral

Comision de Seguimiento de la Ley 27/2007
(Vocalia)

Centro Espaiol de Subtitulado y Audiodescripcion (CESyA)
(Vocalia Consejo Rector)

Centro de Normalizacién Lingiiistica de la lengua de signos espaiola
(Vocalia Consejo Rector)

Grupo de trabajo para el desarrollo reglamentario de la Ley 27/2007
(Miembro)

H Asociacién Espaiola de Editoriales de Publicaciones Periédicas (AEEPP)
(Asociado)

B Red Espanola del Pacto Mundial
(Miembro signatory)

B Federacion Europea de Padres de niiios con discapacidad auditiva (FEPEDA)
(Miembro Fundador. Vicepresidencia)

M Confederacion Europea de Familias COFACE Families Europe
(Miembro Asamblea)
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CRUZ DE ORO
DE LA ORDEN CIVIL
DE LA SOLIDARIDAD SOCIAL 2007

PREMIO IMSERSO 1992

ESPECIALIDAD INVESTIGACION Y AYUDAS TECNICAS

Sistema de Alarmas para el Hogar

PREMIO CRUZ ROJA ESPANOLA 2011
BUENAS PRACTICAS EN LA INCLUSION SOCIAL
Programa de Atencion y Apoyo a Familias
de personas con discapacidad auditiva

PREMIO FUNDACION RANDSTAD 2012
CATEGORIA INSTITUCIONAL
Trayectoria en favor de la insercién
laboral de las personas sordas

PREMIO ANDALUZ A LAS BUENAS PRACTICAS 2011
EN LA ATENCION A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
Servicio de Apoyo a la Accesibilidad - FIAPAS

Py

Confederacion FIAPAS %__

RECONOCIMIENTO DEL CEAPAT 2014
Trayectoria en accesibilidad universal
y productos de apoyo

PREMIO CERMI.ES 2016
ACCION CULTURAL INCLUSIVA
Accesibilidad para personas sordas
en espacios publicos, culturales y de ocio

Caser

ACCESIT DE COMUNICACION EN DEPENDENCIA

La Fundacién Caser
otorga este accésit por su trabajo

ACCESIT EDITORES DE PUBLICACIONES PROFESIONALES
PREMIO AEEPP 20 1 1 "Que lo escuche todo el mundo”™

Revista FIAPAS T

PREMIO FUNDACION CASER 2016
ACCESIT EN LA CATEGORIA DE COMUNICACION
Campaiia Que lo escuche todo el mundo

EDITOR DEL ANO POR SU TRAYECTORIA PROFESIONAL
PREMIO AEEPP 2014
Revista FIAPAS



En qué se sustantivan cuarenta anos

Nuestra esencia. Lo que somos.
Lo que queremos y lo que debemos ser.
Lo que se espera y lo que se necesita que seamos.

Personas. Derechos. Capacidades. Oportunidades.
Superacion. Igualdad. Diversidad. Inclusidn.

Ciencia. Audicion. Lenguaje. Comunicacion. Educacion.
Cultura. Empleo. Tecnologia. Accesibilidad. Autonomia.
Progreso.

Profesionalidad. Servicio. Conocimiento. Experiencia. Rigor.
Teson. Calidad. Equidad. Confianza. Guia. Respeto.
Corresponsabilidad. Compromiso. Encuentro. Apoyo.
Motivacion. Cooperacion. Solidaridad. Padres y Madres. Familias.

Gracias.
Carmen Jaudenes

Directora de FIAPAS
(Editorial Revista FIAPAS 163, octubre-diciembre 2017)
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La representacion y defensa de los derechos
y los intereses globales de las personas con
discapacidad auditiva y de sus familias,
tanto a nivel nacional como internacional,
ante la Sociedad, Administraciones y demas
Instituciones, integrando e impulsando
con este fin la acciéon de las Federaciones
Autonémicas y de las Asociaciones de Padres
y Madres de personas sordas.

vision

Entidad de referencia en la representacion
y atenciéon a las personas sordas y sus
familias, capaz de cohesionar a sus
entidades miembro, comprometida con la
ética que inspiran sus principios y valores
y con el protagonismo directo de los padres
y madres, apoyados en una organizacion
profesionalizada, innovadora y orientada a
la excelencia a través de la mejora continua.

FIAPAS desarrollara sus actividades, orientadas a alcanzar la misién y la visién en el largo
plazo, bajo un marco de principios y valores que definen su cultura organizativa y con los
que todos sus miembros se sienten comprometidos. FIAPAS asume los principios y valores
contenidos en los siguientes documentos:

e | a Declaracion Universal de los Derechos Humanos de Naciones Unidas de 1948.
e | a Declaracion de los Derechos del Nifio de Naciones Unidas de 1959.

e | as Normas Uniformes sobre Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad
de Naciones Unidas de 1993.

e Recomendacion Rec (2006)5 del Consejo de Ministros de la Union Europea a los Estados
miembros sobre el Plan de Accién del Consejo para promover los derechos y la completa
participacion de las Personas con Discapacidad en la Sociedad: Mejorando la Calidad de
Vida de las Personas con Discapacidad en Europa 2006:2015.

e |a Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas,
de 2006.

Ademas, FIAPAS se compromete especialmente con los siguientes principios y valores:
democracia interna, solidaridad, transparencia, profesionalidad, fomento del voluntariado,
orientacion al usuario y sus familias, igualdad de oportunidades, autonomia personal,
integracion social, respeto a otras opciones y estrategias en el campo de la intervencién
social, tolerancia, independencia, compromiso, calidad de servicio y de gestion.
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El fin primordial de la Confederacion FIAPAS es obtener soluciones adecuadas a las
necesidades y demandas que plantean las personas con discapacidad auditiva y sus
familias para su realizacién como ciudadanos y ciudadanas de pleno derecho. Este
fin genérico se concreta, entre otros, en los siguientes fines especificos:

e La representacién, adopcion de iniciativas y presentacién de demandas ante las
Administraciones Publicas y cualquier otro Organismo publico o privado.

e La potenciacion de la estructura confederativa.

e [ a promocion de servicios, actividades y programas que sirvan de cauce para fijar
un marco de actuacién comun, coordinado y coherente.

e [ a coordinacién del intercambio de informacién, de experiencias y de los medios
e instrumentos de todo tipo adecuados al cumplimiento de sus fines, entre los
miembros de la Confederacion.

e La atencion y el apoyo a las familias como pilar fundamental de la Confederacién
FIAPAS.

e E| fomento y la promocién de recursos de formacion e informacion destinados a
padres y madres, profesionales, administraciones publicas, etc.

e | a divulgacion de los avances cientificos, clinicos y técnicos en el tratamiento de
las deficiencias auditivas.

e | a informacién y sensibilizacién de la poblacién con sordera, de los padres y de las
madres, de los profesionales, de los dirigentes politicos, de las administraciones
publicas y de la sociedad en general, en relacién con la discapacidad auditiva, la
inclusién y la accesibilidad.

e La promocion de la igualdad de oportunidades, la igualdad de trato y la no
discriminacion.
e | a prestacion de servicios y la realizacién de actividades y programas de atencion

a las personas con discapacidad auditiva y a sus familias, en todos los ambitos de
actuacion de la Confederacién FIAPAS.

e L a promocién y la realizaciéon de programas de atencion, apoyo y soporte a aquellas
personas que, como consecuencia de un accidente, adquieran una discapacidad
auditiva o vean agravada la preexistente.

e [ arealizacion de actividades y programas en colaboraciéon con la Unién Europea y/o
cualquier otra Entidad u Organismo publico o privado, a nivel internacional.
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Red de Desarrollo Institucional, desde la que se potencia la estructura federativa y asociativa,
fortaleciendo la capacidad de representacién y gestién de FIAPAS y sus entidades confederadas.
A través de esta Red, el tejido asociativo de FIAPAS se consolida como la mayor plataforma de
representacion de familias de personas sordas, integrada en 2018 por 45 entidades.

Red de Atencidon y Apoyo a Familias, centrada en las familias y en las personas con sordera,
con caracter interdisciplinar e intersectorial, integrada por 37 servicios, con mas de
175 padres/madres guia voluntarios, en los que se ha atendido una media anual de
2.500 familias, que especificamente demandan este tipo de servicio, y se realizan mas de
4.500 gestiones individuales cada afio. Por otro lado, desde su puesta en marcha en 1998,
se han realizado mas de 19.000 gestiones institucionales en red, en los ambitos sanitario,
educativo y de servicios sociales.

Red de Intervencion Logopédica, dirigida a la prestacion de servicios de intervencion logopédica,
a la que se han adherido 34 Asociaciones. Desde 2007, en el marco de esta Red se han
prestado 244.652 servicios. Desde ella se contribuye a desarrollar las capacidades personales,
comunicativas y de aprendizaje de las personas con sordera a través de la comunicacion en
lengua oral.

Red de Formacion Especializada, dirigida a la especializacion de profesionales (profesores,
logopedas y orientadores), a través de la cual se ha formado, hasta el momento, y desde 1996,
a 1.044 profesionales, se han editado publicaciones especializadas y se ha creado la Biblioteca
Virtual FIAPAS con objeto de formar e informar, tanto a familias como a profesionales, sobre
todas aquellas cuestiones necesarias para el acceso de las personas sordas a la comunicacién,
la informacién y el conocimiento.

Red de Insercion Laboral, a la que se han adherido 29 Asociaciones y 5 Federaciones, con
un total de 20 Servicios Activos de Empleo. Desde esta Red se ha atendido, desde 1996,
a mas de 20.800 personas sordas y se han gestionado mas de 9.900 contratos. Esta Red
siempre ha apostado firmemente por la promocion del empleo en la empresa ordinaria y aplica
el empleo con apoyo como metodologia eficaz de insercién laboral.

Red de Promocion de la Accesibilidad, eje transversal a todas las demas areas, en cuyo marco
se desarrolla el Servicio de Apoyo a la Accesibilidad (SAC) que da cobertura a las necesidades
de las personas sordas en relacién con la accesibilidad en actos publicos a través de recursos
de apoyo a la audicién (bucle magnético) y a la comunicaciéon oral (subtitulado). Se ha
proporcionado, desde su puesta en marcha en 2010, 4.506 horas de accesibilidad en 971
actos. Asi mismo, se han hecho accesibles 229 piezas audiovisuales a través de subtitulado
para personas sordas. Se han realizado 13 instalaciones fijas de bucles magnéticos (desde
2016) y se han validado 148 (desde 2012).



ANDALUCIA
(COMUNIDAD AUTONOMA DE)

OmAFAPAS (FEDERACION
ANDALUZA DE FAMILIAS
DE PERSONAS SORDAS)
TEL: 954 09 52 73

04 ASPASA-ALMERIA
TEL: 950 24 47 90

omA¢ ASPAS-CORDOBA
TEL: 957 76 48 68

oma¢ ASPRODES-GRANADA
TEL: 958 22 20 82

ONA¢ ASPRODESORDOS-HUELVA

TEL: 959 26 22 90

® AFAIS-JAEN
TEL: 953 08 84 82

ome¢ ASPANSOR-MALAGA
TEL-FAX: 952 65 17 31

OHA¢ ASPAS-SEVILLA
TEL: 954 93 28 24

ARAGON
(COMUNIDAD AUTONOMA DE)

omA FAAPAS (FEDERACION
ARAGONESA
DE ASOCIACIONES
DE PADRES, AFECTADOS Y
AMIGOS DE LOS SORDOS)
TEL: 974 22 77 83

omA¢ A SAN FRANCISCO DE
SALES DE HIPOACUSICOS-
HUESCA
TEL: 9742277 83

omA¢ ATPANSOR-TERUEL
TEL: 978 61 03 23

omA¢ ASPANSOR-ZARAGOZA
TEL: 976 25 50 00

ASTURIAS
(PRINCIPADO DE)

omAe APADA-ASTURIAS
TEL: 98522 88 61

® Servicios de la Red de Atencion y Apoyo a Familias — FIAPAS

T —— FIAPAS ————

Familias de Personas Sordas

BALEARES I.
(COMUNIDAD AUTONOMA DE)

oema FUNDACION ASPAS
TEL: 971 45 81 50

CANARIAS
(COMUNIDAD AUTONOMA DE)

demA¢FUNCASOR-TENERIFE
TEL: 922 54 40 52

CASTILLA-LA MANCHA
(COMUNIDAD AUTONOMA DE)

omA FASPAS (FEDERACION DE
ASOCIACIONES DE
PADRES Y AMIGOS
DE SORDOS DE
CASTILLA-LA MANCHA)
TEL: 92571 33 56
MOVIL: 691 40 12 43

OmA¢ ASPAS-ALBACETE
TEL: 967 5589 12

omA¢ ASPAS-CIUDAD REAL
TEL: 926 22 00 95
926 22 8558

omA¢ ASPAS-CUENCA
TEL: 608 39 30 99

omA¢ APANDAGU-
GUADALAJARA
TEL: 949 22 14 49

omA¢ APANDAPT-TOLEDO
TEL: 925 22 46 93

CASTILLA Y LEON
(COMUNIDAD AUTONOMA DE)

oemAe ARANS-BUR-BURGOS
TEL: 947 46 05 40

om ASFAS-LEON
TEL: 665 66 55 25

om+¢ ASPAS-SALAMANCA
TEL-FAX: 923 21 55 09

¢ ASPAS-VALLADOLID
TEL-FAX: 983 39 53 08

m Servicios de la Red de Intervencién Logopédica — FIAPAS
A Servicios de la Red de Insercién Laboral — FIAPAS

CATALUNA
(COMUNIDAD AUTONOMA DE)

oem FEDERACION ACAPPS
(FEDERACION DE
ASOCIACIONES
CATALANAS DE PADRES Y
PERSONAS SORDAS)
TEL: 93210 55 30

demae ACAPPS-BARCELONA
TEL: 93 210 55 30

ACAPPS-LLEIDA
TEL: 68580 1973

COMUNIDAD VALENCIANA

oema HELIX-C.V. (FEDERACION
DE ASOCIACIONES
POR LA INTEGRACION
DEL SORDO EN
LA COMUNIDAD
VALENCIANA)
TEL: 963 91 94 63

emae APANAH-ELDA
TEL: 966 98 22 49
966 98 07 14

ome APANAS-ASPE
TEL: 965 49 00 77

omA¢ ASPAS-CASTELLON
TEL: 964 05 66 44
964 05 66 45

omA¢ ASPAS-VALENCIA
TEL: 963 92 59 48
96392 31 26

EXTREMADURA
(COMUNIDAD AUTONOMA DE)

04 FEDAPAS
(FEDERACION
EXTREMENA DE
DEFICIENTES AUDITIVOS,
PADRES Y
AMIGOS DEL SORDO)
TEL: 924 30 14 30

emae ADABA-BADAJOZ
TEL: 924 24 26 26

ome¢ ASCAPAS-PLASENCIA
TEL-FAX: 927 41 35 04

o Servicios de Apoyo a la Accesi

GALICIA
(COMUNIDAD AUTONOMA DE)

omae ACOPROS-LA CORUNA
TEL: 881 91 40 78

MADRID
(COMUNIDAD DE)

# ASOCIACION ENTENDER Y
HABLAR
TEL: 91 73551 60

ome ASPAS-MADRID
TEL: 91 72507 45
MOVIL: 628 46 68 73

MURCIA
(REGION DE)

om FASEN (FEDERACION DE
ASOCIACIONES
DE FAMILIAS DE
PERSONAS SORDAS
DE LA REGION DE
MURCIA)
TEL: 968 52 37 52
MOVIL: 669 43 30 07

olA¢ ASPANPAL-MURCIA
TEL: 968 24 83 92

ome APANDA-CARTAGENA
TEL: 968 52 37 52

NAVARRA
(COMUNIDAD FORAL DE)

demA¢ EUNATE-NAVARRA

TEL: 948 26 18 77
MOVIL: 637 77 21 85

PAIS VASCO
(COMUNIDAD AUTONOMA DEL)

mAe ASPASOR-ALAVA
TEL: 945 28 73 92

CEUTA
(CIUDAD AUTONOMA DE)

omA¢ ACEPAS-CEUTA
TEL: 956 50 50 55

bilidad - FIAPAS de la Red

de Promocion de la Accesibilidad — FIAPAS

+ Servicios de Videoteca Subtitu

lada — FIAPAS de la Red

de Promocion de la Accesibilidad — FIAPAS

El Centro de Recursos de Apoyo y Formacion de FIAPAS, en Madrid (C/ Pantoja, 5, Local. - C.P. 28002 - Tel.: 91 576 51 49. Mail: fiapas@fiapas.es), dispone de Servicio
de Informacién y Orientacion,  Servicio de Apoyo a la Accesibilidad, ¢ Servicio de Videoteca Subtitulada, y ofrece la informacidn, orientacion y derivacion que cada caso
requiera, a través de los Servicios Centrales de e la Red de Atencion y Apoyo a Familias, m la Red de Intervencion 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 30 de septiembre de 2018. Para acceder al listado de
Federaciones y Asociaciones en su Ultima actualizacion, asi como a las direcciones de correo electronico y webs, consultar www.fiapas.es).
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RONDO 2

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'rl.0
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Directiva hacia la accesibilidad
tecnologica europea

La Directiva 2016/2102, del Parlamento Europeo y del
Consejo, de 26 de octubre de 2016, sobre la accesibilidad
de los sitios web y aplicaciones para dispositivos méviles
de los organismos del sector publico, ya esta en vigor y
establece para todos los paises de la Unién Europea la
obligatoriedad de que las paginas web, apps y contenidos
financiados y promovidos por la Administracion Publica sean
accesibles (aunque también fija algunas excepciones, como
las organizaciones publicas de radiodifusion y television,
que estaran afectadas por una futura directiva especifica).

Diego Soriano,

gerente de Proyectos del Centro Nacional
de Tecnologias de la Accesibilidad (CENTAC)

a UE pretende con este esfuerzo

de homogeneizacion impulsar
todo un nuevo mercado asocia-
do con la accesibilidad en las tec-
nologias de la informacion. Las
Administraciones Piblicas son de los
mayores compradores de tecnologia
de la informacién y hacer obligato-
ria la accesibilidad sus webs, apps y
contenidos hara que las empresas
proveedoras tengan que incluir la
accesibilidad entre sus habilidades
técnicas. Esto impulsara un circulo
virtuoso: apareceran mas profesiona-
les capacitados, aumentara la oferta
formativa y se ofertaran mas y mejo-
res herramientas para conseguir esa
accesibilidad de paginas web, apps
y contenidos.

La Directiva establece los detalles
de como aplicar esta obligacion,
pero no los aspectos técnicos que se
establecen en un documento exter-
no al que se hace referencia y que
podra ser modificado en el futuro.
Este documento es la Norma 301549

i

Las webs y apps de
organismos publicos
deben de ser accesibles
en todos los paises de la
Unién Europea por igual

que se convertira en un documento
de referencia muy conocido para
todos aquellos que quieran acu-
dir a los concursos publicos para
desarrollar webs, apps y contenidos.
Este documento se puede conseguir
en castellano en el siguiente enlace:
http://administracionelectronica.
gob.es/PAe/accesibilidad /une-
en-301549.pdf.

Refuerzo a la accesibilidad
del contenido web

Para Espana, la novedad es que esta-
blece la obligatoriedad de la accesi-
bilidad en las apps y refuerza la acce-
sibilidad del contenido. Las paginas

web publicas deben ser accesibles
desde el 31 de diciembre de 2008
segun el Real Decreto 1494,/2007.
También cambia la norma técnica
de referencia, aunque su conteni-
do para paginas web se mantiene
igual, los criterios y recomendacio-
nes WCAG 2.0 del W3C (https://
www.w3.org/TR/WCAG20/).

La Directiva no modifica la situa-
cién de las empresas privadas que
ofrecen productos y servicios a las
personas en sectores de especial rele-
vancia, puesto que en la legislacion
espanola vigente ya se establece que
estas paginas web deben ser accesi-
bles segin la Ley 34/2002 de servi-
cios de la sociedad de la informacion
y de comercio electrénico.

Una de las novedades en el pro-
cedimiento es que los organismos
publicos espanoles, al igual que el
resto de los componentes de la UE,
deberan informar periédicamente
del estado de la accesibilidad de sus
apps y paginas web a la Comision
Europea.

El caso de Espaia

En la actualidad se esta transponien-
do esta Directiva en Espana, el borra-
dor se puede leer en: http://www.
hacienda.gob.es/Documentacion/
Publico/NormativaDoctrina/
Proyectos/2018-02-06-Borrador-
texto-articulado-RD-Accesibilidad _
v2_0.pdf. En €l se establecen muchos
detalles de procedimiento, aunque
no se extiende la obligatoriedad
de la accesibilidad de las apps a las
empresas privadas de cardcter esen-
cial que si tienen la obligacion de
que sus paginas web sean accesibles,
como hemos comentado antes.



LAS FECHAS CLAVE

La Directiva fija con claridad una serie de fechas para
las diferentes obligaciones que establece:

@ El 23 de septiembre de 2018, los Estados miembros
tendran que haber comunicado a la Comision el
organismo designado para realizar el seguimiento
y la presentacién de informes. En esta fecha, esta
Directiva debera estar traspuesta a la legislacion

de cada Estado miembro.

@ El 23 de septiembre de 2019, deberan ser
accesibles los sitios web de organismos del sector
publico no publicados antes del 23 de septiembre
de 2018. El resto de sitios web publicos deberan
ser accesibles el 23 de septiembre de 2020.

El 23 de junio de 2021, las aplicaciones para
dispositivos méviles (apps) del sector publico
deberan ser accesibles.

23 de diciembre de 2021, en esta fecha como
maximo, y después cada tres afos, los Estados
miembros de la UE presentaran un informe
sobre el resultado del seguimiento.

El 23 de junio de 2022, a mas tardar, la Comision
llevara a cabo un examen de la aplicacion de la
Directiva y publicara sus conclusiones.

Aunque parezca que se trata de
plazos dilatados, esta Directiva marca
objetivos ambiciosos. En el caso de
Espafia hay que pensar en revisar y
pulir todos los sitios web de todos los
niveles de las Administraciones Publicas,
desde la Administracién General a los
Ayuntamientos. Ya existe la obligacién
de que sean accesibles, pero es de
prever que su situacién sera revisada
y mejorada para presentar un informe
positivo y correcto en Bruselas, sobre
todo pensando que Espafia ya tiene
mucho camino avanzado respecto a
otros paises.

DIRECTIVA EUROPEA 2016/2102

Accesibilidad de |as péaginas
web, apps, documentos y
contenidos audiovisuales
Aplicable a todos los paises
de la Union Europea
Obligatorio para todas las
Administraciones Pdblicas

CIUE[N

Hitos concretos a cumpli
plir en
2019, 2020 y 2021

Informes de situacién
detallados enviados a la
Comisién Europea

Circulo virtuoso: mas de-
ma_nda, mas profesionales,
mejores herramientas. .
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Education & Care

En defensa del interés
de las familias

FAMILIES

EUROPE

FIAPAS ha sido admitida como miembro de COFACE Families Europe

Con 59 organizaciones miembro de 23 Estados de la Unidon Europea, se trata de una
plataforma plural que representa alrededor de 25 millones de familias. Considera
a la familia como una entidad multifacética y dinamica y desde que, en 2014,
obtuvo el estatus de Consultor de las Naciones Unidas, es reconocida como un
actor importante para defender el interés y las necesidades de las familias en la
implementacion de los Objetivos del Desarrollo Sostenible 2030.

Liz Gosme, directora de COFACE

N uestra mision es promover el bien-
estar, la salud y la seguridad de las
familias y de sus miembros en una socie-
dad cambiante y servir como una enti-
dad de confianza para la transversalidad
de la familia y dar voz a las necesidades
de las familias tanto en la Union Euro-
pea como mas alla de sus fronteras.
Nuestra vision es trabajar para lograr
un entorno familiar que permita a todas
las familias y sus miembros beneficiarse
de recursos financieros suficientes, dispo-
ner de servicios de calidad y una gestion
del tiempo adecuada para vivir y disfrutar
de suvida familiar en dignidad y armonia.
Nuestras acciones (incidencia politica
a nivel comunitario, transferencia de
conocimiento entre paises, investigacion
e innovacion, campanas y creacion de
redes y formacion) se basan en valores
fundamentales de no discriminacion
(reconociendo todas las formas familia-
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Informal Arrangements

Education

{

>
MIGRATION
v

A
v
Indusi\/e/3

Education Family

Transnational Reunification

Families

i

WORK-LIFE BALANCE

Services

res), igualdad de oportunidades (para
mujeres y hombres), respeto de los dere-
chos humanos (promocion de los dere-
chos de las familias), empoderamiento
(dar voz a las familias como ciudadanos,
trabajadores, consumidores), inclusion
social (elaboracion de politicas para
combatir la pobreza / exclusion social)
y solidaridad intergeneracional (entre
miembros de la familia). A través de las
acciones de COFACE, nos dirigimos a
familias, administraciones publicas de
la Uni6n Europea, prensa, universidades
e instituciones académicas, empresas,
patronales, sindicatos...

La perspectiva de la
discapacidad auditiva

Es un honor para COFACE Families
Europe dar la bienvenida a FIAPAS
en su familia, un firme defensor de

Gender Equality

EU Pillar Of Social

Rights Deinstitutionalisation

EUROPE

UN CRPD
Family Carers -

Family Policy
Support

DISABILITY

los derechos de las personas con
discapacidad auditiva y sus familias.
iMuchas felicidades por vuestro
40 Aniversario!

Dentro de COFACE tenemos una
solida plataforma para los derechos
de las personas con discapacidad y sus
familias, que trabaja de manera estra-
tégica para dar voz a los cuidadores
familiares y velar por la implementa-
cion de la Convencion de las Naciones
Unidas sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad, abogando por
servicios comunitarios para las familias.

La plataforma COFACE Discapacidad
se reunira el proximo ano en Luxembur
go, y esperamos que FIAPAS esté repre-
sentada alli, asi como en nuestras otras
reuniones de expertos de 2019 sobre
conciliacion de la vida laboral (Barce-
lona), el bienestar del nino (Helsinki) y
control parental (Atenas). [

Online Safety

COFACE Disability Financial Inclusion

DIGITALISATION

Health

Digital Future Data Protection &

Privacy

Children



Annemie Drieskens,
presidenta de COFACE
Families Europe

a Convencion de las Naciones

Unidas sobre los derechos de
las personas con discapacidad (UNCRPD)
guia nuestro trabajo en el campo de la
discapacidad, y las familias son acto-
res clave para garantizar la promocion
de los derechos de las personas con
discapacidad.

Como familias, utilizamos un enfoque
integral de la discapacidad desde diferen-
tes perspectivas (cuidadores familiares,
padres con discapacidad...) y buscamos
construir un entorno mas favorable
(educacion inclusiva, accesibilidad de
productos y servicios, empleabilidad...),
para las personas con discapacidad y
sus familias.

En COFACE tenemos un drea de
discapacidad que representa a familias
de personas con discapacidad, organiza-
das en una plataforma especifica, para
defender, entre otros, los derechos de los
cuidadores familiares de personas
con discapacidad. La Carta Euro-
pea de Cuidadores Familiares, que
elabor6 COFACE Discapacidad, se
centra en la eleccion del cuidador
familiar, la solidaridad publica, la soli-
daridad familiar y el reconocimiento
oficial del papel del cuidador familiar.
Tiene como objetivo garantizar
la calidad de vida, el derecho al
respiro, la informaci6n y la formacion
para el cuidador.

“Con FIAPAS esperamos aprender mas sobre
las necesidades de las personas con
discapacidad auditiva brindandoles

una voz en el ambito de la Unién Europea”

Esta importante Carta es nues-
tra hoja de ruta para abogar por el
desarrollo del apoyo comunitario para
los cuidadores familiares. El ano pasado,
COFACE realizo una consulta europea
entre cuidadores familiares en 17 paises
y convertimos su voz y sus necesidades
en recomendaciones clave. COFACE
queria hacer visible esta fuerza de trabajo
invisible (estudio “:A quién le importa?
sobre los desafios y las necesidades de
los cuidadores familiares en Europa”).

60 anos dedicados a la familia

COFACE es una red plural donde todo
tipo de organizaciones familiares se
retinen y aportan sus diversas perspec-
tivas a los diferentes temas de interés.
Durante nuestros 60 anos de existencia
activa, nos hemos centrado en la conci-
liacion de la vida laboral, la discapaci-
dad, la politica del consumidor, la digita-
lizaci6n, la migracion, la educacion. La
perspectiva de las familias de personas
con discapacidad es esencial para incor-
porar las inquietudes sobre discapaci-
dad e impulsar la implementacion de la
UNCRPD en diferentes niveles (desde
el local hasta el internacional).

COFACE es una voz fuerte de la socie-
dad civil europea y apoya a la sociedad
civil nacional. Somos una red en creci-
miento, tanto en diversidad como en
fuerza. La Union Europea tiene mucho
que ofrecer a las familias, incluidas las
familias de personas con discapacidad
auditiva, y COFACE se esfuerza diaria-
mente para abrir oportunidades de
cooperacion, financiacion, innovacion,
apoyo y una mayor implementacién de
los derechos fundamentales.

El reconocimiento del apoyo integral
a las familias y a los cuidadores familiares

es clave para una vida independiente
exitosa y sostenible de las personas con
discapacidad. Con FIAPAS a bor-
do, junto con los miembros de
COFACE que representan a fami-
lias de personas con diferentes tipos
de discapacidad fisica e intelectual,
esperamos aprender mas sobre las
necesidades de las personas con
discapacidad auditiva, brindandoles
una voz en el ambito de la UE.
Queremos compartir el conocimiento
generado por FIAPAS durante mas de
40 anos en nuestra red COFACE e integrar-
lo en nuestra labor de incidencia politica,
intercambio, promocion de la investiga-
cién y campanas que llevemos a cabo. fi

Hay muchas buenas razones
para unirse
a la sélida red COFACE

+ Acciones / posiciones conjuntas:
COFACE actua a nivel de la Unién
Europea y supervisa politicas
y legislaciones europeas clave,
asegurando que la perspectiva de
las familias y el interés general se
tengan en cuenta
en cada paso del proceso.

+ Oportunidades de aprendizaje:
COFACE fomenta el intercambio y
la transferencia de conocimientos
entre organizaciones familiares
de todo tipo.

+ Apoyo a acciones nacionales: apoyo
a la innovacion a nivel local en
la comunidad, para satisfacer las
necesidades emergentes de las
familias.
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Activa participacion de FIAPAS en la actualizacién
=== de la Prestacién Ortoprotésica

Cuando en 2012 se inici6 un nuevo
proceso de revision y actualizacion
de la Cartera Comun Suplementa-
ria de Prestacion Ortoprotésica del
Sistema Nacional de Salud, FIAPAS
intensifico su accion de incidencia
politicay colaboracion con las admi-
nistraciones sanitarias, participando
en todas las fases del proceso de
elaboracion, con el fin de que la
nueva regulacion ofrezca una mejor
cobertura a las necesidades de las
personas sordas y de sus familias.
Recientemente FIAPAS ha sido
invitada por el Ministerio de Sani-
dad a emitir sus observaciones en
tramite de audiencia al proyecto de
Orden por el que se modifican los
anexos I, Il y VI del Real Decreto
1030/2006 relativo a la regulacion
de los audifonos y los componentes
externos de los implantes auditivos.

De manera simultanea al Informe
remitido al Ministerio, FIAPAS ha
presentado sus alegaciones ante
el Consejo de Estado al proyecto
de la Orden por la que se modi-

/AN

fica el anexo VI del Real Decreto
1030,/2006, en relacion con la regu-
lacion del procedimiento de Oferta
de productos ortoprotésicos y la
aportacion por parte del usuario.

La implantacién bilateral

== NO admite discriminacién por edad

FIAPAS ha tenido conoci-
miento de que en alguna
comunidad auténoma se
estan estableciendo topes
de edad para la implan-
tacion coclear bilateral
en ninos, determinando
que esta sea indicada para
menores de 7 anos.
Queremos recordar que,
desde el ano 2015, a través
delaOrden SSI/1356,/2015,
de 2 de julio, por la que se
modifican los anexos II,

i

III y IV del Real Decre-
to 1030/2006, de 15 de
septiembre, el implante
coclear bilateral se incluye
de manera explicita en la
cartera de servicios comu-
nes del Sistema Nacional
de Salud. De hecho, en su
literalidad, la Orden esta-
blece lo siguiente: “implan-
te coclear, incluyendo la
implantacion bilateral tras
valoracion individualizada
en ninos y en adultos”.

Por lo tanto, no existe
ningan tipo de limita-
cion que afecte a la edad
y que, por otro lado, seria
discriminatoria, atentando
contra los derechos de la
persona sorda.

En este sentido, recor-
damos que ninguna
normativa autonomica
(u otro tipo de instruccion
escrita) puede establecer
a priori una limitacién
de edad para un segundo

implante, pues seria mas
restrictiva que la normati-
va basica estatal que esta-
blece el minimo comun
para todo el Estado. Este
hecho supondria, ademas,
un paso atras en el cami-
no que se ha avanzado en
los altimos anos gracias
al trabajo coordinado del
Movimiento Asociativo de
Familias FIAPAS ante la
Administracion Sanitaria,
estatal y auton6mica.
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Las nifias y mujeres con sordera

smm Y las madres, en el Consejo de participacion

de la Fundacion CERMI Mujeres

Dar la voz a las mujeres y ninas con dis-
capacidad, sin olvidar a las madres, con
o sin discapacidad, con hijos o hijas con
discapacidad, es el objetivo del Consejo de
Participacion de Mujeres de la Fundacion
CERMI Mujeres que el pasado mes de julio
celebré su primera reunion.

FIAPAS estd representada por Car-
men Jaudenes y Raquel Prieto, directora

y gerente, respectivamente, quienes pusie-
ron de relieve las necesidades de las ninas
y mujeres con discapacidad auditiva, asi
como de las madres de las personas sordas.

Durante esta primera reunion, entre
otros puntos, se present6 el trabajo
realizado por el Consejo de Participacién
durante el primer semestre de 2018; se
expusieron los principales avances legisla-

FUNDACION CERMI MUJERES

tivos sobre igualdad de género y discapaci-
dad, y se abordaron diferentes cuestiones
relacionadas con la elaboracion del primer
Informe Anual de Derechos Humanos
de Mujeres con discapacidad en Espa-
na, asi como las medidas mas relevantes
que recoge el Pacto de Estado contra la
Violencia de Género para las mujeres con
discapacidad.

El CERMI denuncia incumplimientos
== cn materia de accesibilidad

El CERMI ha denunciado en el Senado que el incumplimien-
to del plazo legal que Espana se dio, en 2003, para que el
4 de diciembre de 2017 todos los bienes, entornos y servicios de
interés fueran plenamente accesibles, supone “un fracaso colectivo

como pais” y “una estafa a las personas con discapacidad”. En
este sentido, el CERMI ha enumerado vulneraciones en materia
de discapacidad puestas de relieve con la campana ‘Horizonte
accesibilidad 4 diciembre 2017’, como la falta de accesibilidad
en notarias y registros de la propiedad, en contenidos de la pro-
gramacion de la television y en todo tipo de entornos, incluidas
actividades culturales, de ocio y deportivas.

Ademas, ha incidido en las carencias de accesibilidad en
aplicaciones moviles y webs relevantes, como es el caso del
sector bancario o de administraciones publicas, barreras en el
transporte urbano e interurbano (taxis, autobuses, trenes) o
uso inadecuado de plazas de aparcamiento para personas con
movilidad reducida, y en teléfonos de emergencia como el 112.

. El Derecho Civil espafiol se adecua a la Convencién
smm de la ONU de Discapacidad

La legislacion sustantiva y
procesal civil ha comenzado
a adecuarse a los mandatos
sobre igual capacidad juridica
de la Convenci6n Internacio-
nal sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de
Naciones Unidas. El Antepro-
yecto de Ley, que pasa ahoraa
tramite de audiencia publica,
ha sido elaborado por la Comi-

sion General de Codificacion
del Ministerio de Justicia y ha
recibido el impulso decisivo
de la titular de este Departa-
mento, Dolores Delgado, para
convertirse en unos meses, una
vez supere el tramite legislati-
vo, en Derecho positivo.

Con esta iniciativa legisla-
tiva, se dara cumplimiento al
mandato del articulo 12 de

la Convencion Internacional
sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad
que obliga a los Estados parte,
entre ellos Espana, a garanti-
zar la capacidad juridica de
las personas con discapacidad
en todo el trifico juridico sin
restricciones, ni exclusiones,
prestando apoyos para la
toma de decisiones cuando

sea preciso pero sin sustituir
ala propia persona.

La reforma legal ini-
ciada supondrda un cam-
bio radical en como el
Derecho Civil entiende la
discapacidad y a las personas
con discapacidad, pasando
del esquema paternalista
y restrictivo de derechos al
promotor de los apoyos.
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Refuerzo de la proteccién a la discapacidad en las medidas
== del Gobierno contra la pobreza energética

El Consejo de Ministros ha
dado luz verde a un Real
Decreto-Ley que introduce
cambios en el bono social
eléctrico y crea el bono
social térmico, que se apli-
card a la calefaccion. Ade-
mas, contempla el estable-
cimiento de una Estrategia

Nacional contra la Pobreza
Energética en cuya elabo-
racion se dialogara con los
sectores sociales, incluido
el de la discapacidad. Para
el CERMI este refuerzo de
la protecciéon de las perso-
nas con discapacidad y de
sus familias en el reperto-

rio de medidas contra la
pobreza energética apro-
badas es una gran noticia.

La mejora de la protec-
ci6én social de las personas
con discapacidad y de sus
familias obedece a propues-
tas del CERMI que, en el
marco del didlogo previo

= de |a discapacidad

El CERMI ha planteado
a José Manuel Pingarron,
secretario general de Uni-
versidades, la necesidad
de que el Gobierno impul-
se y apruebe una estrate-
gia estatal de inclusion del
alumnado y demds miem-
bros con discapacidad de
la comunidad universita-
ria en el sistema espanol
de ensenanza superior.
En la reunion, en la que
estuvo la directora de
FIAPAS, Carmen Jaude-
nes, como coordinadora
de la Comision de Educa-
ci6n de CERMLI, se pidi6
que la dimension inclusiva
se amplie y refuerce en
la nueva legislacion de

i

universidades. Otra de
las demandas ha sido la
aprobacion lo mds urgen-
te posible de una cuota de
reserva para personas con
discapacidad en el acceso
a los estudios de posgra-
do. Asimismo, ha pedido
la mejora sustancial de los
aspectos de discapacidad
en la regulacion del Régi-
men General de Becas y
Ayudas al Estudio.
También se ha solicita-
do el cumplimiento efec-
tivo por parte de las uni-
versidades de la reserva
legal de empleo para per-
sonas con discapacidad
entre el personal docente
e investigador; la elimi-

El CERMI trabaja por la inclusién

en la comunidad universitaria
3

nacion de restricciones y
la adopcion de mayores
medidas de accion positi-
va en la regulacion de la
ayudas para la formacion
de profesorado univer-
sitario y la contratacion
de personal investiga-
dor; la incorporacién
transversal y sistematica
en los Planes de Estudio
de aspectos de discapa-
cidad y accesibilidad
universal; asi como la
promocion de la movili-
dad internacional, con
acciones mas intensas
de refuerzo de los estu-
diantes con discapacidad
para que se incremente
su participacion.

mantenido con la Plata-
forma del Tercer Sector,
ha participado en las con-
versaciones con el Minis-
terio para la Transicion
Ecolégica preparatorias
de este Real Decreto-Ley.
Mas informacion en

http: //www.bonosocial.gob.es/

La Dependencia

== da un paso mas

El CERMI ha celebrado
que el Pleno del Sena-
do acordara, por una-
nimidad de todos los
Grupos Parlamentarios,
tomar en consideracion
una Proposicion de Ley
para asimilar las situa-
ciones de dependencia
oficialmente reconoci-
das con un grado de
discapacidad del 33 %.

Con esta iniciativa
legislativa, sugerida
por el CERMI a los gru-
pos parlamentarios, se
busca facilitar la vida y
abrir nuevas posibilida-
des de apoyos y acom-
panamiento publico
a las personas reco-
nocidas en situacion
de dependencia, que
tendrian esta pasarela
legal para ser conside-
radas también perso-
nas con discapacidad
con grado del 33 %,
sin necesidad de valo-
rarse por la via espe-
cifica y distinta de la

discapacidad.



PP y CERMI abordan las demandas
== del sector de la discapacidad

Una delegacion del CERMI y de la Fundacién CERMI
Mujeres (FCM) mantuvo en septiembre un encuentro
con responsables del Grupo Parlamentario Popular (GPP)
en el Congreso. En el mismo se abordaron algunas de las
principales demandas de las personas con discapacidad
y de sus familias.

A la reunion, en la que FIAPAS estuvo representada
por su presidente Jose Luis Aedo, asistieron la portavoz
del GPP, Dolors Montserrat; la adjunta a la Secretaria,
Isabel Borrego y el portavoz popular en la Comision de
Discapacidad del Congreso, Ignacio Tremino.

El derecho a una vivienda accesible
== Y social también para la discapacidad

El CERMI ha planteado al Grupo
de Trabajo Interministerial para el
Desarrollo de Medidas Urgentes en
materia de Vivienda y Alquiler, una
serie de medidas para garantizar el
derecho a una vivienda accesible y
social, en la que las personas con
discapacidad tengan las mismas
oportunidades de acceso.

En materia de accesibilidad

Entre los temas del encuentro, el CERMI pidi6 que
se agilizara la tramitacion parlamentaria de la inicia-
tiva legislativa popular (ILP) que promovio la entidad
durante el ano 2015, con el fin de modificar los actuales
criterios de copago en materia de autonomia personal y
atencion a la dependencia, que recab6 el apoyo de casi
740.000 espanoles.

La importancia de garantizar la sostenibilidad
economica del Tercer Sector, incluido el movimiento
de la discapacidad, fue otra de las cuestiones que se
trataron en la reunion.

La entidad también reclama
crear una bolsa de viviendas
accesibles para que las personas
que adquieran una discapacidad
puedan residir en ellas mientras
realizan las adaptaciones necesa-
rias en su vivienda o encuentran
una segunda residencia.

De igual modo, la plataforma
representativa de la discapacidad
en Espana solicita llevar a la prac-
tica la concesion de ayudas econ6-
micas para realizar adaptaciones en
viviendas de personas en situacion

universal, el CERMI propone
reformar la Ley de Propiedad
Horizontal para que las comuni-

dades de vecinos no se puedan
negar a realizar las obras perti-
nentes en las zonas comunes.

de dependencia, como prevé el
Sistema de Autonomia Personal y
Atencion a la Dependencia.

. Fallados los premios cermi.es 2018
[

El jurado de los premios cermi.es 2018,
que concede CERMI, se reunié en Madrid,
para fallar estos galardones, con los que se
busca reconocer las iniciativas o acciones
o la labor de personas o instituciones que
mas se hayan distinguido, en ambitos como
la inclusién laboral, la investigacion social
y cientifica, la accesibilidad universal, la
cultura inclusiva, la responsabilidad social y el género,
en favor de las personas con discapacidad y sus familias.
Entre los miembros del jurado que ha fallado los premios

PREMIOS

se encontraba Jose Luis Aedo, presidente
de FIAPAS.

s El jurado fue asesorado por una comi-
si6n de personas expertas independientes
especializadas en responsabilidad social
empresarial, compuesta por José Antonio
Martin, representante de la Fundacion
Bequal; Javier de la Nava, consultor inde-
pendiente: Isabel Caballero, coordinadora
de la Fundacion CERMI Mujeres y Rafael
Olea, representante de Servimedia.

Se pueden consultar los premiados en:

https:/ /www.cermi.es/actualidad/cermies/premios




Movimiento Asociativo

ARANS-BUR - Burgos

Expresarte con Blas:
Verano Activo

Nuestro programa Verano Activo se ha
desarrollado durante julio con el nom-
bre de Expresionarte con Blas y en €l se
han alternado las sesiones de logopedia
necesarias para los ninos con discapacidad
auditiva, con deporte, piscina, manualida-
des, juegos y salidas para descubrir nuestra
ciudad y su rico patrimonio artistico y
cultural.

De la mano de Blas, nuestro audifo-
no-mascota, hemos descubierto distintas
formas de expresion artistica viajando por
el mundo, siempre buscando el princi-

ASPAS - Salamanca

Listen to me, premio
“Tu proyecto cuenta”

Federacion ACAPPS

20 afos trabajando
por la inclusion laboral
de las personas sordas

pal aprendizaje de este Verano Activo:
descubrir que hay diferentes formas de ser
artistas y que todos podemos serlo, solo
hay que probar a hacer cuantas mas cosas
mejor hasta descubrirlo y compartirlo y
ayudar a otros a hacer lo mismo.
ARANSBUR, consciente de las nece-
sidades de las familias en la temporada
estival, cuando padres y madres trabajan,
pero sus hijos e hijas no tienen “cole”,
inicio en 2009, un programa que este
ano cumple una década y gracias al cual
ha salido adelante esta actividad, no sin

un enorme esfuerzo, aunque con mas
satisfacciones.

Este ano ha reunido en torno a
60 personas, entre ninos, monitores y volun-
tarios, que han trabajado con todo €l carino
para que 42 ninos llenen sus mochilas con
aprendizajes, experiencias y sensaciones
unicas. Desde aqui nuestro agradecimien-
to a todos los que nos ayudaron, porque
conseguir que los ninos aprendan a la par
que se diviertan es todo un ARTE.

Marisol lllana Alvarez,
coordinadora de Proyectos

La iniciativa “Tu proyecto cuenta 2018” de Fundacion Repsol ha selecciona-
do los cinco proyectos ganadores, orientados al fomento de la autonomia

personal, la mejora de competencias y el desarrollo de habilidades de per-
sonas con discapacidad a través de la formacion. Entre ellos estd la iniciativa
“Listen to me: Inglés para alumnos sordos” de la Asociacion de Padres de
Ninos Sordos de Salamanca (ASPAS), entidad confederada de FIAPAS.

El Servicio de Insercién Laboral asesora, desde 1998, a las personas
sordas que buscan trabajo y a las empresas que buscan profesio-
nales. Aun hay que romper estereotipos, sobre todo en cuanto a
los perfiles profesionales. “Una persona sorda, si quiere y tiene la
formaci6n adecuada, puede realizar cualquier trabajo, incluida la
atencion al publico. Hay personas sordas que han sido usuarias
de nuestro servicio y estan trabajando como formadores/as de
cajeros en supermercados o como dependientes en comercios,
porque hay que tener presente que el 98 % de las personas sordas
se comunican oralmente, es decir, hablando”, argumenta Laia
Sullastres, coordinadora del Servicio de Insercion Laboral de la
entidad. Por ello, la entidad trabaja diariamente para sensibilizar
al sector empresarial.
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En este sentido, la linea prioritaria de ACAPPS es la insercion
de las personas sordas en la empresa ordinaria. “Los anos de crisis
que ha vivido el pais recientemente, han provocado un retroce-
so. Esto ha provocado que las personas sordas hayan entrado a
trabajar en el mercado protegido, algo que no habia pasado nunca
con esta intensidad. Ahora hay que reconducirlo y avanzar para
consolidar un modelo de inclusién laboral y social en Cataluna®,
explica Raimon Jané, presidente de la Federacion de Asociaciones
Catalanas de Padres y Personas Sordas (ACAPPS).

Francina Ballester, departamento de Comunicacion



ADABA - Badajoz

Celebracion del 25 Aniversario

ADABA continta con los actos de celebracion de su 25 Aniversario. Prueba de ello es
la Asamblea celebrada durante este verano. En la misma, contamos con la presencia
de representantes del Ayuntamiento de Mérida y de la Junta de Extremadura y se
hizo un pequeno homenaje a algunas personas de movimiento asociativo.
Lajornada se cerr6 con la actuacion de la bailaora Fuensanta Blanco. Sin duda
alguna, ese fue un dia especial para el recuerdo de todos los participantes.

Un momento de celebracién de la Asamblea.

Isabel Rodriguez, gerente de ADABA

ASPANPAL - Murcia

ASPANPAL pone nombre a su centro en el 40 Aniversario

De izg. a drcha: Antonio Canovas; M2 Carmen Guillermo,
vicepresidenta de ASPANPAL; Vicente Bixquert; Fatima Diaz,
directora-gerente de ASPANPAL; Alfonso Pascual del Riquelme
y José Luis Aedo, presidente de FIAPAS.

EUNATE - Navarra

Plenos accesibles para
las personas sordas

EUNATE ha hecho accesibles para las personas sordas algunos plenos
del Parlamento de Navarra durante este ano y, finalmente, ha firmado
el contrato para la gestion del servicio para personas con discapacidad
auditiva. De esta manera se dara el servicio de subtitulado en directo, de
intérpretes de lengua de signos y en la tribuna de invitados habra bucles
magnéticos individuales. Ademas, si se sigue el Pleno a través de la web
también se puede contar con esas medidas de accesibilidad, asi como en

la retransmision de Navarra Television.

Son varios los actos que, alo largo de 2018, ASPANPAL esta llevando
a cabo por su 40 Aniversario. Como reconocimiento a la labor que
ha realizado el Dr. Vicente Bixquert Mongaud, médico intensivista
jubilado y presidente de honor de ASPANPAL, desde los inicios
de la asociacion hasta la actualidad mas reciente, las familias de
nuestro centro decidieron en Asamblea poner su nombre a la
sede que ASPANPAL tiene en la calle Navegante, 3 de Murcia.
Esta labor ha sido posible, junto a otros asociados, especialmente,
gracias a Alfonso Pascual de Riquelme y Antonio Canovas, siendo
presidente en 2004, Jose Luis Aedo, actual presidente de FIAPAS.
Es un honor para las familias y para el actual presidente de
ASPANPAL, Francisco Javier Cecilia, hacer este agradecimiento.
Los actos continuardn el proximo 24 de noviembre con la X Gala
Solidaria ASPANPAL, en el Teatro Accesible Bernal del Palmar
en Murcia.
SAAF

. . _ La presidenta del Parlamento de Navarra,
Ignacio Toni Echeverria,  Ainhoa Aznarez y Mariluz Sanz, de EUNATE-
presidente de EUNATE Navarra.
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| Cristina

es médico especialista en Analisis
Clinicos en el Hospital Alvaro

Cunqueiro de Vigo. Superviviente
de meningitis a los 4 anos, como
consecuencia de la cual padece
una hipoacusia neurosensorial
bilateral profunda, es la cofundadora

& y responsable de Afectados de la
Asociacion Espafola contra la
Meningitis.

€ € El poder de la estimulacion

temprana es increible”

Cristina Regojo

N o hasido fdcil, pero ha merecido la
pena. Paseo con satisfaccion por los
interminables pasillos del nuevo hospital
de Vigo, mi ciudad natal. Aun con mis
dificultades, me siento una mas e intento
aportar mi granito de arena en la lucha
por un mundo mejor.

Mi dia a dia es un reto continuo, no
hay dia que no le diga a alguien que soy
sorda, a veces hasta me quiero esconder
por cansancio.

El apoyo de mi familia

Mi marido y mis dos hijos (el mayor ya
tiene 21 anos y estudia 5° de Medicina.
La pequena es una adorable princesa
de 8 anos) son mi mayor soporte y mi
razon de ser. Ellos son mi luz en los dias
grises. Porque los hay, pero una cosa
tengo clara, que puedo hacer lo que

i

me proponga y que soy valida para ello.
Lavida es un aprendizaje continuo y en
€so estamos.

Cuando tenia cuatro anos sufti menin-
gitis meningococica. Estuve muy enferma
y sobrevivi de milagro. Ahora que llevo
la Asociacion Espanola contra la Menin-
gitis, me doy cuenta lo afortunada que
fui. Otros no estdn aqui para contarlo.
Otros sufren unas secuelas neurologicas
muy graves y otros amputaciones; aunque
el 80 % sale adelante sin secuelas. Yo,
desde entonces, sufro una hipoacusia
neurosensorial bilateral profunda o, lo
que es lo mismo, sordera total. Puede
pasarme un aviéon por encima y no me
entero.

En aquel entonces nada podian hacer
por mi oido derecho, no habia implan-
te ni audifono que me sirviera. En el
oido izquierdo tenia unos restos muy

pequenos para los sonidos graves y con
un audifono en este oido, el mds potente
que era posible, me defendi hasta los
30 anos. Con €l tuve una infancia feliz,
saqué adelante con buenas notas la etapa
escolar, hice la carrera de Medicina, tuve
a mi primer hijo, el MIR, la especiali-
dad... Cuando lo pienso, no me explico
c6mo fui capaz. Entonces no tenia el
implante y los accesorios wireless que
tengo ahoray que tanto me ayudan. Creo
que hassido posible gracias a un esfuerzo
dual, mio, por supuesto, pero también
de la gente que me rodea. También,
cuando eres nino, el cerebro es como
una esponja. Si te falta informacion audi-
tiva, desarrollas otros sentidos de forma
asombrosa. El poder de la estimulacion
temprana es increible.

Tengo la suerte de haber crecido en
una familia numerosa de once hermanos,
en la que siempre me han hecho sentir
como una mas. He ido al mismo colegio
que ellos, también a estudiar inglés al
extranjero. Eran otros tiempos, hace casi
cuarenta anos no habia la conciencia
social acerca de la discapacidad que hay
ahora. Mis padres fueron unos valientes
cuando pensaron que yo podria hacerlo
con la ayuda necesaria. Mi madre, con



su carino, su acompanamiento, su apoyo
pero, sobre todo, su confianza en mi, ha
hecho algo muy importante, reforzar mi
autoestima dia tras dia.

Logopedia y otros refuerzos

Al finalizar mi jornada escolar, todos
los dias tenia logopeda, refuerzo de
matematicas, de inglés... Chelo, Lila,
Segundo, M." José, Olga, Pili... son per-
sonas muy importantes que me han for-
mado y me han hecho crecer en todos
los sentidos. En sus clases, después del
cole, me ayudaron a sacar el maximo
rendimiento a mi “oreja”. Repetiamos
frases con una vela y con mi mano en el
cuello para modular mi voz. Al principio
era muy dificil, la vela casi siempre se
apagaba, pero, poco a poco, consegui
que bailara con mi voz. Me hacian dic-
tados en la espalda para que no leyera
los labios, incluso palabras detras de
una puerta, practicibamos con la flauta,
prepardbamos conversaciones telefoni-
cas con aquellos maravillosos teléfonos
anal6gicos de antes.

También aprendiamos cosas de la vida
misma, porque yo no me enteraba de lo
que se decia por ahi, solo de lo que me
decian a la cara. Hicimos diccionarios
de palabrotas, refranes, frases hechas,
revistas sobre temas de actualidad. No
me gustaba ver la tele. No existia el mara-
villoso subtitulado de ahora. Disfrutaba
mucho mds con un libro, asi que leia y
leia. Fui también durante muchos anos a
clase de baile que reforz6 mi equilibrio
yme ayudo a percibiry disfrutar con las
vibraciones musicales.

Cumplir un suefo: ser médico

Con la maleta cargada de muchas cosas
buenas, me fui muy lejos, a la Universi-
dad de Navarra, a cumplir un sueno: ser
médico. Desde pequena siempre quise
serlo, ayudar a otros ninos a pasar por
un trance como el mio. Mucha gente
de mi alrededor sufria por mi, temian
que fuera demasiado para mi, pero yo
era terca como una mula.

Lallegada a la facultad fue dura, nolo
voy a negar, clases enormes de 250 alum-
nos, profesores que venian a dar una lec-
cién yno los volvia a ver. El primer semes-
tre suspendi todas. Los libros eran tan
extensos que no habia por dénde coger-
los, por lo que, al no seguir bien las cla-
ses, no conseguia estudiar lo mas impor-
tante y me iba por las ramas. También es
verdad que los cambios a todo el mun-
do les cuestan, pero a una persona con
discapacidad auditiva mas. Creo que nos
hace falta una poco mas de tiempo para
aclimatarnos al ambiente, a las nuevas
caras, a las nuevas voces, a las nuevas
materias, en definitiva, necesitamos un
poquito mds de tiempo de rodaje para
estar en el mismo punto de salida que
los demas.

Hace casi cuarenta
ainos no habia

la conciencia social
acerca la discapacidad
que hay ahora

En los siguientes meses de primero de
carrera las cosas fueron cambiando. Fui
conociendo mds a mis companeros, a
pedir mds ayuda con los apuntesy, sobre
todo, conoci a un chico, companero de
clase. Con €] comencé una bonita amis-
tad que acab6 en boda. Hasta tuvimos
a nuestro primer hijo en la carrera. El
formar una familia durante la carrera,
aunque aparentemente puede parecer
una locura, para mi fue fundamental,
contaba con una ayuda de lujo en casa y
nuestro hijo nos ayudaba a relativizar los
problemas y a ser valientes y optimistas.

Finalizada la carrera, roté por el depar-
tamento de Pediatria. Necesitaba ver
si era capaz, si estaba comoda en esta
especialidad. Me encantan los nifnos y
mi idea inicial siempre fue ser pediatra.
Disfrutaba con cada dia de practicas pero
acababa el dia agotada por el sobrees-
fuerzo. El fonendoscopio electrénico
de Litmann me amplificaba el volumen,
pero no lo suficiente, no lo que yo nece-

sitaba por lo que, no me sentia comoda
ni segura auscultando, ademads, la voz
aguda de los ninos me resultaba dificil,
sobre todo, cuando lloraban o estaban
agitados, no decir de los padres que, sin
querer, con la preocupacion, te hablan
alavez que les exploras, les auscultas.

Me di cuenta de que, si elegia esa
especialidad, iba a quemarme dema-
siado pronto. Tuve que sentarme y
tomar una decision, simplemente deci-
dir un cambio de rumbo, nunca lo vi
como una derrota. Elegi Laboratorio
como especialidad porque me permitia
trabajar de forma auténoma, cémodayy,
ademas, me daba una vision muy amplia
de la medicina. Lo mds gracioso es que
en mi sueno queria diagnosticar menin-
gitis a ninos y ayudarles en su recupe-
racion y lo hago. Soy la que analizo los
liquidos cefalorraquideos de los ninos
sospechosos de meningitis y con la Aso-
ciacion ayudo a otras personas afectadas
y sus familias.

El milagro de la tecnologia

Tanto mi casa como mi trabajo estan
adaptados. Los implantes cocleares, los
accesorios wireless adaptados de forma
biaural y las ayudas técnicas me permiten
una autonomia y disfrutar de cosas que
en lavida imaginé. Cuando hace cuatro
anos usé por primera vez el phone clip
me quedé sin habla. Cuando escucho
musica o un video en streaming, cuan-
do puedo llevar una conversacion con
mi hija de 8 anos en el coche gracias al
multi-mic, cuando también, con el
multi-mic conectado al equipo de soni-
do de la sala, puedo seguir a un confe-
renciante y el debate posterior... Tantas
cosas... Te das cuenta de que vale la pena
y que tenemos que luchar todos en la
misma direccién para que todos tenga-
mos acceso a la tecnologia, para que
haya mas personas con discapacidad
auditiva en las universidades. Soy muy
optimista con nuestro futuro. Hoy en
diaya hay tecnologia para auscultar con
seguridad. Ojald algtin dia conozca a un
pediatra sordo.
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Libros

10jol... ;oido?

“i0jol... ¢oido?”

Autor y editor: ONCE
Tlustraciones: Gallego&Rey
Aiio: 2018

“0jo!... soido?” es una
pequena guia divulgativa
que, a través de ilustraciones
de Gallego&Reyy de

textos explicativos, trata de
plasmar la realidad de las
personas sordociegas. El
libro se inicia con la propia
definicién de lo que esla
sordocegueray, a partir de
ahi, va desmenuzando los
diferentes gradosy formas
en que puede presentarse
esta discapacidad.

El objetivo de esta hermosa
iniciativa realizada en
colaboracion con la
Fundacion ONCE de
Atencion de Personas con
Sordoceguera (FOAPS) es
romper barreras y facilitar
la comunicacién por eso, se
incluyen una serie de pautas
y recomendaciones que hay
que tener en cuenta a la hora
de dirigirse a una persona
sordociega.

@ Disponible en:

https:/ /www.foaps.es/documentos-
informativos/material-divulgativo/
0]0%20....%200IDO.pdf/view

Discapacidad

y fiscalidad II.
Propuestas para
una mayor inclusion
social desde las
politicas fiscales

DISCAPACIDAD
¥ FISCALIDAD (11)

Autor: Real Patronato sobre
Discapacidad y CERMI
Editor: Ediciones Cinca
Ano: 2018

Este informe, que resume

los asuntos tributarios
debatidos en el seno de la
Subcomision de Fiscalidad de
la Comision de Legislacion
del Real Patronato,
constituye un marco de
propuestas normativas con
las que logar una mejora de
la fiscalidad de las personas
con discapacidad y con las
que se pretende que los
legisladores sean conscientes
delanecesidad de incluir a
este colectivo dentro de la
planificacién de las politicas
fiscales.

@ Disponible en:

https://www.cermi.es/es/
colecciones/discapacidad-y-
fiscalidad-ii-propuestas-para-una-
mayor-inclusi%C3 %B3n-social-
desde-las

RECEPCIC
ION EN ES

Recepciony
aplicacion en Espaina
de la Convencion de
las Naciones Unidas
sobre los Derechos
de las Personas

con Discapacidad

Autor: Ignacio Campoy
Editor: Laborum
Ario: 2018

Esta obra, que deberfa ser de
lectura obligatoria para los
profesionales del Derecho,
recoge los principales
pronunciamientos de los
Tribunales espanoles en
relacién ala Convencion de
las Naciones Unidas sobre
los Derechos de las Personas
con Discapacidad, que no
siempre estan alineados

con el modelo social que
defiende este Tratado.
Ademas, en este documento
se pone de relieve que, todos
los operadores del sistema
de justicia deben tomar
conciencia de la necesidad
de asimilar la discapacidad
desde otra perspectiva, con
una nueva mirada basada en
el enfoque de los derechos
humanos asumidos porla
Convencion.

Guia para elaborar
documentacion
digital accesible

=€entac
GLEA PARA ELABOHAH DOCUMENTACION
NGITAL ACCESBLE

pcomenduciones ars Wi, Power Point
¥ Excel de Microwoht CFRICE 2010

llii

Autoras: Lourdes Moreno,
Yolanda Gonzalez y Paloma
Martinez

Editor: Centro Nacional de
Tecnologias de la Accesibilidad
(CENTAC)

Ano: 2014

Una de las herramientas
mds eficaces para reducir

la brecha digital que

existe en el sector de la
discapacidad es implementar
la accesibilidad en todo el
entorno informaticoy, por
eso, programas como Office
han evolucionado para
hacer posible la creacion

de contenido accesible. Sin
embargo, son muchos los
usuarios que ignoran estas
medidas. Para suavizar esta
situacion, se ha elaborado esta
Guia, con la que se pretende
mejorar el conocimiento
sobre accesibilidad de las
herramientas de Office

y permitir que los
documentos puedan ser
ejecutados por personas con
discapacidad.

e Disponible en:

http://www.centac.es/es/
tecnologia/guia-acces-office



Agenda

2018

OCTUBRE

IV JORNADAS ASPAS-CUENCA: “LA DISCAPACIDAD AUDITIVA, PROTESIS E INTERVENCION”
Organiza e informa: ASPAS-Cuenca.

Salon de Actos “Fermin Caballero’ edificio Melchor Cano, Campus UCLM Cuenca.

Telf.: 608 39 30 99 - aspascu@gmail.com

Dias 5y 6
Cuenca

IX CONGRESO DE ACCESIBILIDAD A LOS MEDIOS AUDIOVISUALES PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD.
AMADIS 2018

Organiza e informa: Real Patronato sobre Discapacidad, la Universidad Carlos Il de Madrid

y la Comision Nacional de los Mercados y la Competencia - C/ Alcala, 47

Telf.: 91 624 40 31 - www.cesya.es - amadis@cesya.es

Dias 8y 9
Madrid

69 CONGRESO NACIONAL DE LA SOCIEDAD ESPANOLA DE OTORRINOLARINGOLOGIAY CIRUGIA DE CABEZA
Y CUELLO

Organiza e informa: SEORL CCC - C/ General Pardifas, 45.

Telf.: 91 575 93 93- congreso2018.seorl.net - seorlccc@seorl.net

Dias 19 al 22
Madrid

ENCUENTRO SOBRE LECTURA, LENGUAJEY SORDERA

Organiza e informa: Basque Center on Cognition, Brain and Language.
C/ Mikeletegi Pasealekua, 69.

Telf.: 943 309 300 - www.bchl.eu - info@bcbl.eu

Dia 20
San Sebastian

JORNADA SOBRE LA DISCAPACIDAD AUDITIVA EN EXTREMADURA

Organiza e informa: Asociacion ADABA. Dia 20
Sala Guadiana, Hospital Infanta Cristina. Av. de Elvas, s/n, 06080 Badajoz. Badajoz
Telf.: 924 24 26 26 - http://www.asociacionadaba.org/ - adababadajoz@gmail.com

JORNADATECNICA DE LA ANA. “0IGO PERO NO ENTIENDO”. CLAVES PARA MEJORAR LAS ADAPTACIONES Dia 27
Organiza e informa: Asociacion Nacional de Audioprotesistas. MS drid
Facultad de Medicina de la UCM. Telf.: 93 408 2096 - www.anajornadatecnica.com - congreso@audioprotesistas.org
NOVIEMBRE

7 CONGRESO CENTAC DETECNOLOGIAS DE LA ACCESIBILIDAD Dias 14 v 15
Organiza e informa: CENTAC - Paseo de la Castellana, 163. 28046 Madrid. Telf.: 91 279 17 82 Madri\é
www.centac.es - informacion@centac.es - Palacio de Congresos. Plaza Lucas Miret Rodriguez, 1.

IV CONGRESO INTERNACIONAL UNIVERSIDADY DISCAPACIDAD

Organiza e informa: Fundacion ONCE y Real Patronato Sobre la Discapacidad Sin Dias 15 v 16
Complejo Deportivo Cultural de la ONCE. Paseo de la Habana, 208. |mm Mad \é
C/Sebastian Herrera, 15. 28012 Madrid. adrl
Telf.: 91 506 88 88 - ciud.fundaciononce.es - fundaciononce@fundaciononce.es

XXIIl JORNADAS DE FORMACION DE LAS PERSONAS SORDAS EN MODALIDAD ORAL Dia 17
Organiza e informa: Federacion ACAPPS - Providéncia 42, 4rt. Barcelona. Barl:aelona
Telf.: 932 10 86 27- acapps.org - federacio@acapps.org

CONGRESOICIENTiFICO 40° ANIVERSARIO FIAPAS “SORDERA INFANTIL. SR Dias 23 v 24
DEL DIAGNOSTICO A LA INCLUSION EDUCATIVA. RETOSY FUTURO". !nms Ma drié

Organiza e informa: FIAPAS - C/ Pantoja, 5 Madrid. Telf.: 91 576 51 49- www.fiapas.es - fiapas@fiapas.es

a 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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[[ Fl AP AS BOLETIN DE SUSCRIPCION Tel.: 91576 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)
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[ ] Transferencia al Banco de Sabadell Atlantico. Codigo IBAN: ES57 0081 5077 7400 0101 6606
C/ Nunhez de Balboa, 20. 28001 Madrid (Espana)

L] Giro postal
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AUTORIZACION DE PAGO POR BANCO
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