LA SORDOCEGUERA

ASPECTOS BÁSICOS DE INTERVENCIÓN
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QUE ES LA SORDOCEGUERA

La sordoceguera es una discapacidad que resulta de la combinación de dos deficiencias sensoriales (visual y auditiva), que genera en las personas que la padecen problemas de comunicación únicos y necesidades especiales derivadas de la dificultad para percibir de manera global, conocer, y por tanto interesarse, y desenvolverse en su entorno.

Algunas personas sordociegas son totalmente sordas y ciegas, mientras que otras tienen restos auditivos y/o visuales. 

En el caso de las personas sordociegas de nacimiento, o de las que adquieren la sordoceguera a temprana edad, la situación se complica por el hecho de que pueden darse problemas adicionales que afecten a su personalidad o conducta. Tales complicaciones reducen aún más sus posibilidades de aprovechar cualquier resto visual o auditivo.
De todo ello se deduce que la sordoceguera es una discapacidad con entidad propia y que las personas sordociegas requieren servicios especializados, personal específicamente formado para su atención y métodos especiales de comunicación y para hacer frente a las actividades de la vida diaria. 

El grupo es heterogéneo y complejo debido a las diferentes variables que determinan las características individuales motivadas por cada uno de los déficits (tipo y grado de pérdida, momento en que aparece, nivel madurativo y de comunicación, existencia o no de deficiencias añadidas...).

A nivel orientativo, considerando las variables anteriores, la población sordociega puede dividirse en cuatro grandes grupos:

· Personas con sordoceguera congénita,

· Personas sordociegas con deficiencia auditiva congénita y una pérdida de visión adquirida durante el transcurso de la vida, 

· Personas sordociegas con una deficiencia visual congénita y una pérdida de audición adquirida durante el transcurso de la vida,

· Personas nacidas sin deficiencias visuales ni auditivas y que sufren una pérdida de audición y de visión durante el transcurso de la vida.

	


SORDOCEGUERA  EN ONCE
Criterios para la atención de una persona como sordociega por parte de la ONCE.

Padecer una deficiencia visual combinada con una deficiencia auditiva cuando se cumpla:

· En cuanto a la deficiencia visual:

Ser afiliado a  la ONCE.

· En cuanto a la deficiencia auditiva:

A) Criterio cuantitativo
Padecer una pérdida auditiva binaural superior a 25db de media en el oído mejor, constatable mediante informes médicos auditivos adjuntando PEATC (Potenciales Evocados Auditivos de Tronco Cerebral) o audiometría.

B) Criterio funcional o cualitativo
*** Características Individuales del alumno.


HETEROGENEIDAD DE LA POBLACIÓN SORDOCIEGA. FACTORES QUE LA DETERMINAN
El grupo de personas sordociegas es heterogéneo y complejo debido a las diferentes variables que condicionan las características individuales de acuerdo a cada uno de los déficits. Así podríamos considerar:
*Etiología - 

*Características de cada una de las deficiencias que se combinan


 **Tipo  de pérdida

 **Grado de pérdida 

*Momento en que se producen los déficits sensoriales

*Orden de aparición de los déficits

*Existencia o no de déficits añadidos:  Retraso mental, déficit motor...

*Ambiente estimular: Familia y entorno sociocultural en que se mueve.


A - 
Teniendo en cuenta el momento y orden de aparición de los déficits, la 
población sordociega se puede agrupar en:


1.- 
Personas con sordoceguera congénita



2.- 
Personas con sordoceguera Adquirida
B -
Considerando el nivel de funcionamiento


1.- Bajo nivel de funcionamiento 


2.- Nivel medio de funcionamiento


3.- Alto nivel de funcionamiento


Alfabéticos

· Sistema Dactilológico 


· Mayúsculas sobre la palma.  

· El dedo como lápiz. 
Sistemas no alfabéticos

· Lenguaje de signos Naturales.  
· Lengua de Signos.  . 
Recursos de apoyo


Personas que nacen con la visión y audición seria o totalmente afectadas por causas de origen pre o perinatales o aquellos que quedan sordociegos a poco de nacer (causas postnatales)
 Características generales
Si no hay restos auditivos ni visuales viven en un mundo inconsistente. Con frecuencia presentan rituales auto estimulantes o problemas de   comportamiento. 

Si hay resto visual funcionalmente útil pueden comunicarse  de forma elemental mediante  signos naturales.

Si hay restos visuales y auditivos funcionalmente útiles pueden desarrollar lenguaje oral aunque necesitaran intervención especializada para desarrollar una lengua.
Los derivan para que sean atendidos desde el Programa de  Atención Temprana o, de pendiendo de la edad, se detectan  en  Centros de Educación Especial, en el domicilio familiar o en Centros Residenciales. 



Agrupa a niños, jóvenes y adultos capaces de interesarse por el mundo cognitivamente (por las cosas y personas), de generar estrategias más o menos elementales para la resolución de problemas, de llevar una vida semi-independientes y de imitar signos convencionales al menos ligados a necesidades primarias.

Es fundamental tener en cuenta la inclusión de las ayudas técnicas apropiadas en función de las características de la persona sordociega y las necesidades de cada nivel de programa


El objetivo principal de la intervención con personas con sordoceguera congénita es proporcionarles educación, lo que equivale a desarrollar tanto como sea posible su potencial individual para hacerles útiles a sí mismas, a su familia y a la sociedad en la que viven sin olvidar que el hilo conductor de todo programa debe ser el desarrollo de la comunicación y la adquisición de un lenguaje.

Este objetivo implica la búsqueda de un desarrollo cognitivo, comunicativo y lingüístico acorde con las características personales, a través del contacto con la realidad cultural en la que se desenvuelven. En este sentido se podría concretar en:

· Procurar conocimiento del mundo: las cosas, las personas, los animales, las plantas, el ambiente, las acciones…, poniendo al alcance del sistema perceptivo de la persona sordociega todo cuanto hay o acontece a su alrededor.

· Motivar el proceso de desarrollo de la comunicación, ofreciendo respuestas coherentes a cada acción que pueda ser interpretada como una expresión,  independientemente de que lo sea o no.


Al principio de la intervención  los niños sordociegos congénitos  no interactúan con otras personas ni el medio o lo hacen de forma muy elemental. No utilizan su visión, su oído (aunque haya restos), o su propio cuerpo para conocer el mundo y están sumidos en una  serie de rituales autoestimulantes consecuencia en general de su aislamiento.

El objetivo fundamental será desarrollar comportamientos de atención. El niño ( la persona sordociega) debe de ser capaz de interesarse por el mundo en el que vive, descubrirse como unidad independiente capaz de actuar y modificar el ambiente y descubrir al otro a través de su propio comportamiento.
NIVELES DE INTERVENCIÓN

Primer Nivel. La Interacción

Trabajamos con el niño (persona sordociega) como si fuéramos una unidad. En esta etapa el niño no siente que haya nada fuera de él que tenga interés. Para acercarlo al mundo, al entorno que le rodea, necesitamos que se mueva con nosotros, para ir presentándole los objetos y recorriendo el espacio ordenadamente. Debemos darle tiempo y ofrecerle seguridad, estando atentos a sus reacciones, respetándolas y aprovechándolas para iniciar diálogos no verbales.

Las actividades que se realizan en este nivel tienen como objetivos:

· Establecer una relación positiva y de confianza.

· Motivar el interés  del  niño (joven o adulto) hacia la participación en interacciones con otros.
· Desarrollar la comprensión de que sus acciones tienen un efecto en las acciones de los demás. (Conseguir la intencionalidad de la interacción).

· Crear un entorno motivante que despierte el interés y anime a la participación y a la formación de relaciones positivas con los demás.

· Favorecer las expresiones emocionales corporales del niño (joven o adulto) referidas a su propia experiencia.

Las actividades de este primer nivel deben  tratar de ser un paralelo en cuanto a forma y contenido, a las interacciones tempranas entre adultos y niños.  En esas interacciones la persona adulta atrae la atención infantil mediante movimientos y juegos con el niño y mostrándole objetos que elicitan su interés. La atención y participación infantil se mantienen mediante la sensibilización de la persona adulta hacia los intereses del niño y la capacidad de respuesta a sus acciones. El adulto asume que el niño es una persona que se comunica y busca activamente en la conducta infantil indicadores para empezar, mantener o terminar determinadas actividades.

La forma de estas interacciones adulto‑niño es "conversacional". La persona adulta hace algo, espera que el niño reaccione y luego responde a la acción de éste. A veces lo que pasa es que el niño hace algo y espera a que el adulto reaccione. 

Mediante estas interacciones recíprocas, el niño comienza a entender que sus acciones generan efectos que se pueden repetir  a la vez que el adulto aumenta su sintonía con el valor comunicativo de los actos infantiles

El adulto no enseña conductas comunicativas especificas, si no que responde a las acciones del niño como si fueran comunicaciones. 

Segundo Nivel. La comunicación

El objeto de este nivel es desarrollar comunicación, lo que implica: 

· Proponer el conocimiento de la realidad a través de la exploración y la experimentación.

· Favorecer las expresiones naturales

-
Propiciar la representación simbólica favoreciendo la negociación de significados.

· Motivar el desarrollo conversacional (toma de turnos) 

· Animar los procesos de denominación,  categorización y generalización.

· Desarrollar la capacidad de imitación.

Principales momentos de la intervención en este nivel

Conocimiento del mundo

Cuando el niño (joven o adulto) no sólo tolera la interacción si no que disfruta de ella y participa colaborando, podríamos decir que ha logrado una forma de interacción que empieza a ser comunicativa. Se iniciaría así un segundo nivel de intervención en el que se aprovecha la capacidad de mantener y compartir la atención que ese tipo de  interacción implica para motivar la exploración y el  conocimiento  del mundo que está más allá del alcance de sus manos. 

Se debe conseguir que el ritmo en la interacción mejore, y que las  acciones del niño, (joven o adulto) y su interlocutor se vayan separando gradualmente.  Se pretende de esta forma mejorar la  atención y  fomentar la habilidad del niño (joven o adulto) para encontrar la causalidad entre lo que pasa y sus propias acciones.

Favorecer las expresiones naturales
Ofrecer una respuesta adecuada a estas acciones comunicativas incipientes es  fundamental para que la comunicación se inicie y desarrolle, de ahí la  importancia  de que el niño sordociego  congenito cuente con interlocutores competentes capaces de reaccionar a los signos naturales que produce basados en  su experiencia.

 Compartir significados  

El interlocutor se va distanciando del niño (joven o adulto) invitando a este a que empiece a tomar la iniciativa. Está atento a los gestos elementales del cuerpo o de las manos, observando para darle respuesta, dotando de significado a sus expresiones. El DIALOGO NO VERBAL se enriquece. El niño (joven o adulto) cada vez es más consciente de que puede pedirle cosas a su interlocutor con movimientos de su cuerpo y de sus manos y se interesa cada vez más por lo que este hace y por lo que sucede a su alrededor.
Compartir significados es un aspecto clave para el desarrollo de la comunicación pero adquiere especial dificultad cuando uno de los interlocutores  es una persona con sordoceguera porque su expresión se apoya en una experiencia perceptiva condicionada esencialmente a estímulos  táctiles, lo que la hace bien distinta de la de sus interlocutores que ven y oyen.

La experiencia compartida y el contexto en el que se produce la interacción facilitan la negociación de significados, pero esta negociación exige capacidad de observación por parte  del interlocutor para atender y entender  las manifestaciones que el niño hace y ofrecerle así  una respuesta que sea aceptada y que motive  el avance del proceso comunicativo.
En este momento se puede  introducir la "estantería de anticipación".

La estantería de anticipación es en realidad un primer calendario  que ayudará al niño/a ordenar la actividad diaria,   un lugar (estantería, armario, mesa) situado fuera del lugar en el que se realizan las actividades pero próximo a él, donde se colocan ordenadamente siguiendo la misma secuencia en que se van a realizar las actividades objetos que se emplean en cada una de ellas y que las representan. 

Cada mañana antes de empezar la actividad diaria, el niño repasa con su “mediador”  (familiar o profesional) las actividades que va a realizar tocando los objetos que las representan. Es fundamental que el “mediador” sea capaz de utilizar cada objeto como pretexto para  un breve pero motivante dialogo en relación con la actividad que representa y no coloque el objeto en las manos del niño y luego lo retire sin más para que actúe como referente. Los objetos de la estantería de anticipación deben actuar como elementos para el desarrollo de atención compartida.

El propósito de esta estantería es primero provocar  en el niño respuestas anticipatorias y favorecer la secuencia temporal y finalmente que el objeto represente para el niño la actividad y se convierta en un elemento de comunicación.


En términos generales, un objetivo esencial  de los programas educativos es promover el desarrollo integral del alumno es un contexto de interacción con el entorno físico y social (fundamentalmente el grupo de iguales) y en diferentes situaciones de aprendizaje. 

Teniendo en cuenta las características singulares de la sordoceguera, los objetivos básicos de la educación de niños sordociegos serían básicamente: 

· Potenciar su conexión con la realidad que le rodea, a través de interacciones positivas con las personas (compañero competente)  y acercarle a la realidad y despertar su interés para explorarla y aprender (motivación).

· Favorecer la adquisición de un sistema de comunicación adecuado teniendo en cuenta sus características y capacidades: exponiéndole a los estímulos comunicativos y creando un entorno reactivo. 

· Promover su autonomía personal, de manera que le ayude a ser lo más independiente posible, ayudándole a generar estrategias de resolución de problemas y proporcionándole las ayudas adecuadas para ello.

Para conseguir estos objetivos ¿qué aspectos debemos tener en cuenta en el trabajo con el alumno sordociego?

· que nos tolere y acepte para poder guiarle en las interacciones

· proporcionarle un entorno predecible que favorezca la seguridad y confianza y la anticipación de acontecimientos (en el entorno educativo mediante el uso de estanterías de anticipación o calendarios, teniendo en cuenta las características individuales del alumno)

· dar tiempo para que dé la respuesta 

· considerar el papel de la imitación en el proceso de aprendizaje 

· promover la experiencia directa desde la seguridad y confianza en el compañero competente

· desarrollar programas adaptados a las  características individuales, necesidades e intereses del alumno sordociego que tengan en cuenta la realidad educativa, vocacional y social del momento

· favorecer los procesos de integración del niño, joven y adulto sordociego en los entornos donde se desenvuelve:

· familia

· entorno educativo 

· entorno social
Los calendarios como recurso educativo

Los referentes ayudan al alumno a comprender lo que le estamos comunicando. Con el término “referente” nos estamos refiriendo no sólo a una persona u objeto concretos sino también a una acción o a una actividad.

Con el uso de los calendarios en el entorno educativo nos proponemos: 
* Favorecer la anticipación de la actividad mediante la observación de un objeto que forma parte de ella pero que está separado en el espacio del lugar en que la actividad se lleva a cabo y temporalmente separado de su ocurrencia (descontextualización).
*  Ofrecer oportunidades para “comunicar” sobre los objetos y su papel en las actividades.

* Lograr como meta final que los objetos o elementos representen la actividad y no sólo elicitar respuestas anticipatorias. 

La representación y adaptación del material de representación irá de lo concreto a lo más simbólico, teniendo en cuenta las características del alumno a quien va dirigido.
Acceso al conocimiento a través de los Centros de Interés

Los Centros de Interés son un buen recurso educativo para ayudar al alumno a construir un conocimiento de la realidad 
· que se haga progresivamente más compartido, más descentrado de su propia subjetividad (más objetivo)

· partiendo de sus propias percepciones, vivencias y representaciones.

A través de los Centros de Interés podemos dar a conocer al niño los acontecimientos que forman parte de su experiencia concreta, pero no sólo “dar a conocer” sino también “cómo actuar sobre” el medio.  En este proceso interactivo de enseñanza-aprendizaje estamos “comunicándonos”  con el niño sobre algo que estamos manipulando y experimentando juntos. 

Triple  orden : persona, lugar y tiempo

ASPECTOS RELEVANTES EN LA INTERVENCIÓN PSICOLÓGICA EN PERSONAS CON SORDOCEGUERA

La sordoceguera es una discapacidad que tiene, en el desarrollo integral de la persona  que la padece, una serie  de  implicaciones que  van a incidir de manera constante a lo largo del su vida.
El colectivo de personas con sordoceguera es un grupo muy heterogéneo puesto que contemplan distintos grados de pérdida visual y/o auditivos, sin embargo hay una serie de características comunes que deben ser tenidos en cuenta en todos los casos, tales como: las dificultades comunicativas, lo que conllevará la utilización y el aprendizaje de distintos sistemas de comunicación, la necesidad de considerar el tacto como canal de entrada de información y la necesidad de realizar un ajuste emocional a esta discapacidad. 

La incidencia de esta discapacidad en la persona con sordoceguera estará relacionada  en gran medida con una serie de variables relativas a la discapacidad como pueden ser: el orden de aparición de los déficit, las características de las mismas,  tener o no  déficit añadidos… unas variables personales: como pueden ser sus habilidades comunicativas,  disponer o no de un sistema de comunicación, su estado de salud, las actitudes que muestra frente a la sordoceguera, su estabilidad emocional…,  y unas variables ambientales como pueden ser el desconocimiento de la discapacidad por parte de su entorno, los recursos sociales, la red de profesionales especializados, las actitudes de las personas que le rodean…Todas estas variables determinarán la forma de intervención psicológica en el ajuste a la sordoceguera.

Características generales  a tener en cuenta en la intervención  psicológica con las personas con sordoceguera congénita.

Si la sordoceguera se produce en etapas tempranas las implicaciones de esta discapacidad  requerirá la intervención inmediata de un adulto para desarrollar una forma válida de comunicación, y contactarle con su entorno más inmediato. La percepción que  la persona con sordoceguera tiene de su mundo es muy limitada, quedando restringida su participación en el mismo sino cuentan con personas que le ofrezcan modelos adecuados de actuación.

Si en una persona están alterados los sentidos con los que se relaciona con el entorno(vista y oído), y los estímulos que entrarían a través de ellos no llegan de manera secuencial al cerebro, éste se verá privado de una serie de experiencias fundamentales que, sin duda, afectarán de una manera significativa al desarrollo cognitivo de este sujeto. Este es el caso de la mayoría de las personas con sordoceguera congénita o adquirida a una edad muy temprana. En este sentido, la incidencia de la privación de experiencias sensoriales será más grave de acuerdo a la severidad de la discapacidad sensorial, a las  capacidades generales que posea, así como a los recursos de que disponga.

Cuando las personas sordociegas congénitas carecen de un sistema de comunicación útil con su entorno,  y por tanto se encuentran inmersos en una situación de aislamiento de información provocado por las limitaciones que la falta de un lenguaje genera, puede utilizar conductas no adecuadas socialmente, como forma  de expresar sus deseos y necesidades, puesto que con frecuencia un comportamiento problemático es una forma eficaz de conseguir lo que pretende y una manera  segura de obtener atención del otro. 

Es importante tener en cuenta  que las consecuencias de las dificultades comunicativas afectan de manera muy significativa en la manera de interaccionar con su entorno, en la dificultad de conseguir que la persona sordociega se relacione con los demás, en la forma de realizar aprendizajes, en la autonomía personal del sujeto y  sobre todo en la forma de acceder a la información.

Por tanto las personas que carecen de un sistema eficaz de comunicación  pueden utilizar éstos  comportamientos problemáticos  como forma de expresar su necesidad o de modificar su entorno, hasta que pueden ser competentes comunicativamente y se les enseña otra forma alternativa de comunicación que sustituya este tipo de conductas. 

Esto no significa que sólo las personas que no hablan utilizan conductas problemáticas para influir sobre los demás, ni tampoco que las personas con discapacidad utilicen intencionalmente sus conductas para influir en los otros, sino que con frecuencia  un comportamiento inadecuado funciona como si fuera una forma de comunicación, un acto comunicativo por las respuestas que obtiene.  La estrategia de intervención, por tanto, más eficaz es enseñar  una comunicación funcional

En este sentido, se debe tener  en cuenta que cuando  la persona sordociega no dispone de un código comunicativo válido, suele permanecer encerrado en su mundo, sin mostrar interés por lo que le rodea y manifestando autoestimulaciones y/o comportamientos problemáticos que requieren una intervención comunicativa, que facilite el  contacto con su entorno. Las conductas problemáticas suelen disminuir cuando se le enseña otras formas alternativas de expresar y realizar sus demandas y por tanto es capaz de comprender lo que sucede a su alrededor.


El Proceso de Mediación. El Mediador.

La mediación es un proceso que tiene lugar entre la persona con sordoceguera  y la persona que la apoya, por el cual la discapacidad provocada por la perdida  del uso efectivo de los sentidos para percibir de lejos, la vista y el oído, se minimiza. 

El proceso de mediación no debe definirlo la persona que actúa como mediador, sino las necesidades y teniendo  en cuenta  los deseos de la persona con sordoceguera.

Se considera  “mediador” al profesional, que  maneja con fluidez diferentes sistemas de comunicación alternativos al oral y en especial el de la persona con sordoceguera con la que interviene. 
Interviene siempre dentro de un programa, previamente elaborado para la persona sordociega.

Tiene el papel de intermediario entre la persona sordociega, el entorno y las otras personas.
¿Qué hace el Mediador?

· Interpretar el significado de las expresiones que la persona con sordoceguera hace para ofrecer una  respuesta coherente que motive nuevas expresiones. 

· Negociar significados con la persona con sordoceguera.

· Facilitar la comunicación entre la persona con sordoceguera y el entorno. 

· Apoyar a la persona con sordoceguera para que ponga en práctica las decisiones tomadas ofreciéndole información de retorno que le permita conocer sus consecuencias.

·  Actuar como educador  y  como motivador y conductor de aprendizajes.

Mediación Educativa

Es proceso mediante el cual el mediador proporciona información a la persona con sordoceguera  con  el propósito de que haga aprendizajes significativos y conozca las costumbres y valores de la sociedad en la que se desenvuelve.

- Objetivo en el caso de las personas con sordoceguera congénita

Desarrollar comunicación y lenguaje a través de la interacción  en experiencias compartidas, mediante propuestas de aprendizaje mediado que permitan a la persona con sordoceguera alcanzar la representación simbólica y desde ella elaborar conocimiento.

	Contenidos Prácticos




· Estimulación Visual. Recursos

· Aplicación Metodología de Intervención: Calendarios de anticipación.

· Comunicación Funcional:

**Situaciones que favorezcen la aparición de la expresión natural. 

**Vocabulario básico signado
** Comunicación de lengua de signos apoyada.
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